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Carta al lector desde la Coalicion Global de la Enfermedad
de Chagas

Estimado lector y lectora,

No hace mucho tiempo, con motivo del aniversario por los 100 aios del descubri-
miento de Chagas, varias campafas denunciaban lo poco que se habia avanzado
en la atencion a las personas afectadas. Desde entonces, ha habido progreso en
los campos médico, cientifico y politico, a pesar de que queden importantes de-
safios por delante. Es momento para celebrar los logros que se han producido en
los tltimos afios y dar un paso mas.

En los paises endémicos, el control vectorial ha alcanzado buenos resultados y
varias zonas han recibido el certificado de interrupcion de la trasmision vectorial.
Casi un 100% de la sangre en bancos es controlada y todo ello se ha traducido en
una reduccion del nimero de nuevos casos. Ahora es fundamental que el
diagndstico y el tratamiento reciban el mismo apoyo.

La importancia de este objetivo se refleja en la estrategia global de desarrollo
y hay avances que lo hacen hoy mas posible que nunca: existe un segundo pro-
ductor de la primera linea de tratamiento, benznidazol, asi como de su formula
pediatrica; se cuenta con nuevos datos cientificos sobre la relevancia del trata-
miento; y hay propuestas para la simplificacion del diagnostico en zonas rurales.
Aunque sigue siendo necesaria la investigacion de nuevas herramientas diagnos-
ticas y nuevos farmacos, hoy es posible tratar la enfermedad.

Sin embargo, queda mucho por hacer para que el tratamiento llegue a todas las
personas. Menos del 1% reciben tratamiento y a este ritmo se tardarian 300 afos
en tratar a todas. Con el fin de cambiar esta realidad hemos decidido describir
la situacion, ilustrar los retos actuales y compartir experiencias a través de estu-
dios de caso que han logrado aumentar el namero de personas tratadas en sus
entornos.

Te invitamos a unirte a los esfuerzos por impulsar el acceso al diagnostico y tra-
tamiento de la enfermedad de Chagas. Nuestra visiéon es “un mundo donde la
enfermedad de Chagas se controla y el acceso universal al diagnostico y trata-
miento es una realidad”. Nuestra prioridad son los nifios, nifias y las mujeres
embarazadas que pueden evitar la transmision congénita. También es necesario
acelerar los esfuerzos para estimular la innovacién sobre nuevos diagnosticos y
tratamientos. Para ello, es necesario el esfuerzo de todos.

Un saludo.
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“Nosotros vivimos desde nifios con las vinchucas, viviamos en una
casa de adobe... Yo estudio bioquimica y en la facultad se habl6 de
la enfermedad y de las vinchucas y recordando mi infancia pensé que
tendria que hacerme un analisis. Y, si, sali positivo. (...) Se deberia
avisar a mas gente, deberia salir en las noticias, para que otros ven-
gan también, hay mucha gente que debe tener [la enfermedad] que
a la larga corre peligros, pero simplemente no lo sabe”.

César Jhonny Hidalgo (27) paciente de la Plataforma de Atencién Integral
a los Pacientes de Chagas de ISGlobal-CEADES en Cochabamba (Bolivia)
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Existen pocas patologias que encajen mejor en la descripcion de ‘enfermedades
desatendidas’ que la llamada enfermedad de Chagas. De acuerdo con los datos de
la Organizacion Mundial de la Salud, esta patologia infecciosa alcanza entre 6 y
7 millones de personas en todo el mundo y provoca cada aio la muerte de
al menos 7.000 de ellas. Los costes derivados de la enfermedad en forma de aten-
cion directa y pérdida de productividad alcanzan cifras milmillonarias y afectan
a la eficacia de los sistemas de salud de zonas vulnerables en ambos lados de la
linea que separa a los paises pobres de los desarrollados.

LOS pacientes de ChagaS, Sin embargO, ............................................................................................................

enferman y mueren en silencio. Menos Menos de uno de cada 100 afectados

de uno de cada 100 afectados recibe el . .

tratamiento que podria controlar o cu- recibe el tratamiento

rar su enfermedad, y 1os enfermos y sug
familias se enfrentan a una marana de obstaculos médicos, institucionales y so-

ciales que imposibilita una respuesta adecuada a sus problemas. Cuando se com-

para con otras enfermedades que castigan de manera especial a las comunidades

mas pobres, el silencio politico y mediatico que rodea al Chagas es llamativo y re-

trasa la llegada de soluciones que estan al alcance de quienes podrian aplicarlas.

Este documento identifica algunas areas en las que una accion decidida de
las autoridades publicas y los donantes podria marcar la diferencia
para una poblacién potencial de riesgo cercana a los 25 millones de personas:

Incluir la atencion integral a la enfermedad de Chagas en la
oferta de prestacion de servicios de salud, en particular la detec-
cion, diagnostico y tratamiento de la enfermedad y asegurar la de-
rivacion de la poblacion afectada detectada en bancos de sangre.
2
(/

‘ La preparacion del personal de salud, a los que no siempre

&4/ .icanza el consenso médico con respecto a los tratamientos con-
tra el Chagas y que a menudo carece de los elementos para hacer
frente a la enfermedad.

La calidad de los sistemas de informacion en salud, que
determina aspectos tan basicos como identificar la magnitud del
problema o la cuantificacion y dotacion de las necesidades farma-
céuticas.

®Y) La financiacién y el liderazgo publico, que determina los re-
= . .

cursos disponibles en cada caso para la lucha contra la enferme-

dad y el impulso politico para aplicar las estrategias mas eficaces.
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El acceso al diagnéstico y a los medicamentos merece una mencion
especial dentro de este panorama. A pesar de la eficacia -con matices- de las
terapias disponibles, la realidad es que su disponibilidad esta muy lejos de los
niveles deseables. A las dificultades para garantizar el abastecimiento de calidad
a precios accesibles se unen los obstaculos practicos de un proceso que supone
para los pacientes varias visitas al médico y que no siempre esta exento de costes.

........................................................................................................... Las razones para romper el silen-

El tratamiento de los pacientes cio del Chagas son tan practicas

. . como éticas. En primer lugar, el hecho

afectados no deberia estar sujeto @  mismo de que existan terapias eficaces

. ., disponibles implica que el tratamiento

eSO de los pacientes afectados no deberfa

estar sujeto a discusion. No existe excu-

sa alguna en este sentido, como senala el mandato de los nuevos Objetivos de
Desarrollo Sostenible.

Pero el control de esta enfermedad supone también una responsabilidad p1-
blica, en la medida en que la eliminacion del parasito de la persona con Chagas
reduce la probabilidad de que se desarrolle la enfermedad y contribuye a la inte-
rrupcion de la cadena de transmision, uno de los grandes retos a los que se enfren-
tan los profesionales y las instituciones afectadas. En un contexto en el que cada
ano se producen alrededor de 35.800 nuevos casos entre la transmision vectorial
y la transmision congénita -de entre el 2% y el 7,3% de las madres positivas-, el
tratamiento se convierte en un fuente eficaz de prevencion.

Desde el punto de vista econémico, el argumento de la lucha con-
tra el Chagas es incontestable. De acuerdo con algunas estimaciones,
el coste medio por individuo tratado es de 474 dolares al afio, mien-
tras que el coste asociado en términos de productividad supera los
4.600 dolares anuales. La carga financiera total del Chagas para el
conjunto de los pacientes se estima en unos 7.200 millones de dola-
res anuales, una cantidad equivalente a toda la ayuda destinada por
los cinco principales donantes europeos al sector de la salud.

Ninguno de estos costes -humanos, institucionales y econémicos- es inevitable.
Como demuestran los tres estudios de caso realizados para este informe, en pai-
ses tan diferentes como Bolivia, Argentina y Estados Unidos el esfuerzo coordi-
nado de actores publicos y privados ofrece una esperanza contra el Chagas. En
todos ellos los programas han incluido una combinacién de liderazgo, recursos
econOmicos y creatividad puesta al servicio de poblaciones vulnerables. La po-
sibilidad de replicar estas experiencias en el conjunto de las regiones afectadas
supone una de las esperanzas de la hoja de ruta global contra la enfermedad de
Chagas, impulsada por las organizaciones mundial y panamericana de la salud.
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Nuestra aspiracion es pasar de menos del 1% de afectados tratados
hoy, hasta el 100% de recién nacidos diagnosticados y tratados, 100%
de los menores de 18 ainos tratados, y llegar a tratar 10 veces mas
adultos en el 2020. Con el objetivo de conseguirlo, este informe reali-
za algunas propuestas:

A los gobiernos de los paises 3. Control de la trasmision:

afectados, pedimos:

. Implementacion  del

cribado
universal de mujeres en riesgo

1. El compromiso politico de los ) .
estados para desarrollar una en gdad fértil para evitar la trans-
estrategia global de lucha con- m}s16n de madl'"es a hl_]O.S. Tra.ta-
tra la enfermedad de Chagas, miento a lgs mujeres con 1nfe9<;16n
con especial incidencia en La- de T. cruzi y a los ninos positivos
tinoamérica. tras el nacimiento, tanto en paises
endémicos como paises no endé-
. Firmar una resolucién politica a micos.
nivel regional para incrementar el
acceso a diagnostico y tratamiento Mantener los esfuerzos en el con-
de la enfermedad de Chagas, en se- trol vectorial y asegurar el cribado
guimiento de las recomendaciones sistematico en bancos de sangre y
de la OMS y la OPS.. programas de donacion de orga-
nos, tanto en América Latina como
2. Poner en marcha programas en paises no endémicos.

para acelerar el acceso al diag-
nostico y tratamiento:

Incremento de los recursos dedi-
cados a los programas de Chagas,
que permita que el nimero de
pacientes tratados al afio crezca a
una media del 45% hasta el 2020
(media anual del periodo).

Asegurar la disponibilidad de in-
sumos y medicamentos en las es-
tructuras de salud del sistema.

Invertir en capacitar al personal de
salud en la deteccion, diagnostico
y tratamiento del Chagas.

Incluir a adultos crénicos en los
programas de atencion integral.

Desarrollar acciones de informa-
cion, educacion y comunicacion
dirigidas a incentivar la demanda.

A los actores piblicos
y privados, pedimos:

4. Que todos los que trabajan

con la enfermedad de Chagas
se sumen a la “hoja de ruta”
para incrementar el acceso a
diagnostico y tratamiento:

« Apoyando los esfuerzos de los pro-

gramas nacionales en esta direccion.

Canalizando esfuerzos en torno
a las prioridades establecidas en
esta hoja de ruta.

Difundiendo el mensaje sobre la
importancia de incrementar el ac-
ceso a diagnostico y tratamiento.
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UNA OPORTUNIDAD CONTRA LA MUERTE SILENCIOSA
DEL CHAGAS

La enfermedad de Chagas:
Causa: el parasito Trypanosoma cruzi.

Ruta de transmision: vectorial (por triatominos, también conocidos como, “vinchu-
ca” o “chinche besucona” barbeiro, chipo, pito); de madres a hijos; a través de la
sangre en transfusiones y en trasplantes de 6rganos. Adicionalmente, la trasmision
oral a través de comida contaminada ha sido recientemente documentada?S.

Efectos: 30% de los pacientes cronicos desarrollan lesiones cardiacas irreversi-
bles, otro 10% lesiones en el aparato digestivo y un porcentaje menor de danos
neurolégicos*.

El 60% restante nunca llega a desarrollar los sintomas, sin embargo, no se sabe
quien va a desarrollarlos y, por tanto, es necesario tratar a todas las personas con

infeccion de T. cruzi.

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el Chagas es una
de las 17 enfermedades olvidadas y desatendidas del planeta. Afecta a mas de
6 millones de personas, acecha a otros 25 millones! que viven en riesgo de contraerla 'y
produce cada afio alrededor de 35.800 nuevos casos® (ver Grafico 1). Mas de 7.000 per-
sonas® mueren cada afo a causa de esta enfermedad, que supone para los sistemas
de salud y las familias afectadas un coste anual de 7.200 millones de ddlares*, una
___________________________________________________________________________________________________________ carga econdmica que esta al mismo nivel

que otras enfermedades infecciosas y croni-

i 0
Se estima que un 90% de las cas mas conocidas como algunos cénceres y
personas ni Siquiera sabe si ha que equivale a toda la ayuda destinada por

los cinco principales donantes europeos al

contraido la infeccion y que menoS  sector delIa salud.

0 .
del 1% de los paCIenteS de Chagas A pesar de todo ello, el Chagas sigue siendo
accede al tratamiento una enfermedad desatendida tanto

............................................................................................................ en los paises endémicos como en los que es

considerada una enfermedad emergente. Se

estima que un 90% de las personas ni siquiera sabe si ha contraido la infeccién y que me-

nos del 1% de los pacientes de Chagas accede al tratamiento, a pesar de

que existen soluciones recomendadas por la OMS y la Organizacién Panamericana de la

Salud (OPS). Para cientos de miles de personas, la enfermedad de Chagas mata en si-

lencio. Siendo la enfermedad parasitaria que provoca un mayor numero de muertes en

el continente americano, afecta especialmente a las poblaciones mas pobres y vulnerables,
muchas veces sin voz politica para reclamar mayor atencion®.

Las cifras de afectados varian segun las fuentes e incluso las propias OMS y OPS reco-
nocen que existe un silencio epidemioldgico. Hoy en dia se acepta que esta en-
fermedad no esta exclusivamente en zonas rurales, sino también en
zonas urbanas y en otros paises. El Chagas es ahora un problema importante
de salud publica internacional, que requiere esfuerzos coordinados para asegurar que las
personas sean diagnosticadas y tratadas.
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Como consecuencia de los flujos migratorios, el Chagas ha dejado de ser un pro-
blema exclusivo de Latinoamérica y la enfermedad se encuentra también pre-
sente en zonas no endémicas como Europa, EE.UU., Jap6n o Australia®”. Tan
solo en EE.UU. se estima que alrededor de 300.000 personas® pueden estar con
Chagas y, en el caso de Europa, esta cifra oscila entre 123.000 y 170.000, segun
las fuentes”®.

La respuesta a esta enfermedad no es desconocida. La Asamblea Mundial
de la OMS aprobaba en (Resolucion 63.20) la recomendacion de que
los paises integren la atencion de pacientes de Chagas en la cober-
tura primaria de salud, y refuercen los mecanismos regionales para incre-
mentar el acceso y la distribucion del tratamiento etiologico de la enferme-
dad de Chagas. Ese mismo ano, la OPS publicaba su Estrategia y plan
de accion para la prevencion y la atencion de la enfermedad de
Chagas, que incluye como prioridad disminuir la morbimortalidad me-
diante un mayor acceso de las personas con infeccion por 7. cruzi a los ser-
vicios de salud, ampliando la cobertura del diagnostico, la atenciéon médica
de calidad y el tratamiento oportuno de los casos®.

En , la OMS impulso6 la hoja de ruta 2010-2020 para el control de
enfermedades desatendidas, que incluye la enfermedad de Chagas. Y, en

, se publico el decalogo basico de la atencion que incluye “el beneficio
de recibir un tratamiento etiolégico (tripanocida)™°.

A pesar de todas estas recomendaciones, durante el afio Gnicamente
se trataron 20.000 personas* en el mundo, menos del 1% del total de pa-
cientes estimados. Los programas de cribado y diagnostico no existen o es-
tan muy debilitados. Avanzar requiere sin duda de mayor voluntad politica,
asi como de una asignacion de recursos financieros y humanos dedicados a
incluir de forma sistematica el diagnostico y tratamiento del paciente den-
tro de un sistema publico. Més adelante, se indican los ingredientes clave
para conseguirlo.
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Grafico 1.

[ LA ENFERMEDAD DE CHAGAS

Mas de 6 millones de personas con infeccién en el mundo y mas de 7.000 muertes al afio

Para cambiar El diagnéstico, la atencién Existen dos medicamentos para
EL CHAGAS SETRATA esta realidad es necesario médicay el tratamiento deben el tratamiento contra el Chagas:
Pero todavia menos del 1% seguir las recomendaciones ser garantizados entre los el benznidazol y el nifurtimox.
de los pacientes tiene acceso de la Organizacion servicios de atencion primaria El primero sigue siendo la
al tratamiento Mundial alasalud. primera linea de tratamiento

de la Salud OMS disponible en la actualidad.

LAS EVIDENCIAS MEDICAS DATOS EPIDEMIOLOGICOS
“Numero de personas con chagas 'Nuevos casospor ‘ Poblacion enriesgode ‘
transmision vectorial ~ contraer la enfermedad

més de o @ més de

. | 35,8 25 :
millones mil millones
La OMS aconseja el tratamiento . . .

independientemente de la etapa
de evolucién de la enfermedad.

TOTAL TOTAL TOTAL
@ » s » e S et

El tratamiento es 100% eficaz en
recién nacidos y casos agudos, y
altamente eficaz en nifos.

‘Eﬂmadon del nimero de mu]e;es; - Numero de nifios nacidos con la
en edad fértil con infeccién |

maés de [ ]

1.1 f

,},, U & infeccién por transmision congénita
. " T e o
2 e O
Cuanto antes se empiece el millones . 14 / mil
tratamiento de adultos en fase

crénica mayor sera la probabilidad .

de reducir la aparicién de complica-

ciones de la enfermedad, principal- TOTAL TOTAL
mente de cardiopatias

"
et cedido porlancotva edi idados (OND ) 3 R mociones o COALICION
Crganzasn i e Sl NDy et Sin Fomtrcs ). o e hogor parmenbasect @cHAGAs

Grafico 2. Estimacion de personas con Chagas en el mundo

Mo Ty

UNITED STATES.
OF AMERICA @
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1513524 ..... 1505235

T e2016 TERE Tums ofmse 0

Fuente: Elaboracion propia en base a datos de la OMS y diversas fuentes.
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Ademés de las resoluciones de la OMS, la lucha contra el Chagas volvi6 a situarse
en la agenda politica en 2012 gracias a la iniciativa Uniting to combat Neglec-
ted Tropical Diseases (NTDs)- the London Declaration. Esta declaracion
consigui6 unir a varios actores (empresas farmacéuticas, donantes, agencias de sa-
lud, programas nacionales) en colaboracion con el Banco Mundial y la OMS, con el
fin de eliminar 10 de las 17 enfermedades desatendidas del planeta, para lo que se
propuso alcanzar las metas descritas por las OMS en su hoja de ruta. La compania
Bayer se comprometié durante esa reunion a donar hasta 2020 la segunda linea de
tratamiento nifurtimox a los programas de control; mientras que Abbott, AstraZene-
ca, Eisai, Novartis, Pfizer y GlaxoSmithKline se unieron con la iniciativa DNDi para
darle acceso a las bibliotecas de compuestos y desarrollar nuevos medicamentos. La
Fundacién Mundo Sano, inico miembro de Latinoamérica, se comprometio a conti-
nuar con sus proyectos de Chagas y aseguro6 un aporte directo no inferior a 5 millones
de dolares hasta 2020. La Fundacion Bill y Melinda Gates anunci6 una aportacion de
363 millones de dolares a lo largo de cinco afos para enfermedades olvidadas.

También los ministros de salud iberoamericanos se comprometie-
ron en la Declaracion de Veracruz de 2014 a evaluar la magnitud del
problema causado por las enfermedades transmitidas por vectores y
actuar en consecuencia. Los nuevos Objetivos de Desarrollo Sos-
tenible (ODS) pueden ayudar al cumplimiento de los compromisos
adquiridos, apoyando directamente a las personas afectadas por la en-
fermedad de Chagas y obligando a los gobiernos a dar cuentas sobre
las metas de control de las enfermedades olvidadas.

Son hitos que ofrecen una oportunidad

sin precedentes, pero queda mucho

para situar definitivamente en las

agendas politicas la enfermedad

de Chagas y dar una respuesta a los pa-

cientes que esperan tratamiento. Aun-

que la inversion en I+D para el desarro-

llo de nuevos medicamentos se ha incrementado, el esfuerzo sigue estando muy
por debajo del que se dedica a otras enfermedades olvidadas. El dinero invertido
en I+D para Chagas entre 2003 y 2013 lleg6 a 161,5 millones de délares, una
cifra insuficiente para cubrir las necesidades. El importe destinado a la
enfermedad de Chagas tan solo representa el 1% del total invertido en enferme-
dades desatendidas.

Este documento explica por qué el diagnostico y tratamiento de personas con
infeccion de Tripanosoma cruzi, o enfermedad de Chagas, es absolutamente ne-
cesario. Analiza las condiciones para conseguirlo y demuestra en tres estudios de
caso de diferentes entornos las posibilidades de una estrategia eficaz para rom-

per las barreras al acceso.
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LAS RAZONES ETICAS Y PRACTICAS DEL ACCESO
AL TRATAMIENTO

El acceso al diagnostico y tratamiento de la enfermedad de Chagas deberia ser

una prioridad para los paises afectados. Entre las razones que lo justifican esta la
magnitud e impacto de la enfermedad y

""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" el analisis mas elemental de coste-bene-

El acceso al diagnostico y tratamiento 4o bor encima de todas ellas, el de-

de la enfermedad de Chagas deberia ~ recho de las personas a una vida
. saludable.

ser una prioridad

La Constitucion de la OMS establece que
disfrutar del maximo estado de salud
que se pueda lograr es uno de los derechos fundamentales de todo ser humano:
“El derecho a la salud incluye el acceso a una atencién sanitaria oportu-
na, aceptable, asequible y de calidad satisfactoria”. El derecho a la salud esta
consagrado en tratados internacionales y regionales de derechos humanos y en
las constituciones de paises de todo el mundo®. Las personas con infeccion de
Chagas no pueden ser una excepcion y, por tanto, el acceso al diagnostico y trata-
miento es un derecho para ellos.

Si ademas tomamos en cuenta que la enfermedad de Chagas es la principal causa
de problemas cardiacos en América Latina y que menos de un 1% de la poblacién
con infeccion recibe tratamiento, estamos frente a un reto insostenible de in-
equidad. Aproximadamente un tercio de los entre 6 y 7 millones? de personas
con infeccion por 7. cruzi van a desarrollar complicaciones cardiovasculares o
gastrointestinales. Sin acceso garantizado a diagnostico y tratamiento, la mayor
parte de los pacientes, predominantemente poblacion pobre y vulnerable, ve im-
pedido su derecho a una atenciéon oportuna. Esto se traduce en 7.000 muer-
tes al afno, segin algunas estimacioness.

Los heneficios médicos de las terapias disponibles

Todo paciente con diagnoéstico de Chagas, en “cualquier etapa de su dolencia,
debe recibir una completa atencion acorde con las recomendaciones vigentes,
que incluye el beneficio de recibir un tratamiento etiolégico (tripanocida), co-
rrectamente indicado, controlado y evaluado™3.

Actualmente existen dos medicamentos tripanocidas que pueden utilizarse para
tratar la enfermedad de Chagas: el benznidazol, recomendado como primera
linea de tratamiento por la OMS, y el nifurtimox, como segunda linea. Ambos
medicamentos son eficaces casi al 100% en neonatos y altamente eficaces en la
etapa aguda de la enfermedad. Sin embargo, su eficacia disminuye a medida que
transcurre mas tiempo desde el inicio de la infecciéon, mientras aumenta el riesgo
de efectos adversos al tratamiento. Por esta razon, los casos agudos, cronicos re-
cientes, pediatricos, jovenes y casos cronicos con reactivacion por inmuno-com-
promiso son indicacién absoluta de tratamiento®.
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En relacion con los casos cronicos de larga duracion, la OMS y la OPS recomien-
dan claramente el tratamiento, aunque supeditandolo al criterio clinico.

En funcién de los datos cientificos disponibles, la Tabla 1 muestra las recomen-

daciones en relacion al tratamiento de cada etapa de infeccion con T. cruzi. Los
resultados de eficacia del tratamiento se clasificaron en relacion a la solidez de la

evidencia cientifica (de mayor a menor evidencia, segtn el tipo de estudio), con-
cluyendo que la fase aguda y la cronica temprana son las que presentan mayor
evidencia de la eficacia del tratamiento.

Tabla 1. Recomendaciones de tratamiento y su eficacia segiin
la evidencia cientifica'®1416.17.18.13.20.21

Eficacia en base a
seronegativacion
en el tiempo

Tratamiento
etiologico (*)

Grupos de personas en funcion del momento de
transmision, la edad y el grado de desarrollo de
lesiones

Fase aguda

Fase cronica
temprana

Fase cronica

Otros casos

(*) En funcién de la evidencia cientifica existente.
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También existe evidencia de eficacia moderada para todas las indicaciones en las
que se debe ofrecer tratamiento. En la fase cronica hay menos evidencia sobre
eficacia del tratamiento, pero tampoco la hay sobre que no sea beneficioso para el
paciente. Durante el embarazo, o en casos de insuficiencia hepatica o fallo renal,
esté contraindicado’22.

En adultos, la enfermedad ya considerada en su fase cronica no fue
tratada hasta hace pocos afios. La teoria que predominé desde los
afnos setenta hasta los noventa planteaba que en esta fase el parasito
no contribuia a generar al dafo en los tejidos cardiovasculares o di-
gestivos, sino que este era provocado por una reaccion autoinmune in-
flamatoria. Segin esta teoria, no seria necesario eliminar el parasito.
Sin embargo, ahora hay mas evidencia cientifica que demuestra que
es el parasito quien genera y mantiene una respuesta inmune especi-
ficay de hipersensibilidad, antes denominado proceso autoinmune de
inflamacion. Esto crea un nuevo paradigma que reconoce la
importancia de tratar al paciente con un antiparasitario que
prevenga la enfermedad o su complicacion?. Por tanto, el tratamiento
se debe ofrecer a los adultos con infeccion por T. cruzi, especialmen-
te a los que no presentan sintomas. Ademas se ha demostrado que
se puede interrumpir la transmision congénita de T. cruzi cuando se
trata a mujeres en edad fértil con tratamientos tripanocidas+. No se
puede tratar a mujeres embarazadas porque esta contraindicado.

Finalmente, es importante recordar que, independientemente del tratamiento
etiologico, en los casos cronicos puede ser necesario administrar ademas trata-
mientos para las manifestaciones cardiacas o digestivas.

En conclusion, tenemos suficiente evidencia sobre los beneficios an-
tiparasicidas del tratamiento, con lo que bajo el nuevo paradigma y la
existencia de benznidazol y nifurtimox no hay excusa para no tratar.
Sin duda, hacen falta més estudios que profundicen en el conocimiento de la en-
fermedad, investigaciones para el desarrollo de nuevos y mejores tratamientos,
y una prueba de eficacia del tratamiento que confirme la ausencia o disminuciéon
del parasito en la sangre, pero con la informacién y herramientas existentes ya se
puede avanzar mucho.
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Cuadro 2. Tras el estudio BENEFIT: ;cuales son los siguientes pasos?

BENEFIT (“Benznidazole Evaluation for Interrupting Trypanosomiasis”),
un ensayo internacional, multicéntrico, doble ciego y controlado con
placebo, inicié hace més de diez afios con el objetivo de determinar si las
1,2 millones de personas con complicaciones cardiacas por Chagas cronico
podrian beneficiarse del tratamiento con benznidazol. El estudio no de-
mostr6 un incremento del beneficio del tratamiento en las complicaciones
cardiacas, subrayando la necesidad de revisar las estrategias actuales para
la quimioterapia antiparasitaria en pacientes con cardiopatia chagasica

ya establecida®. Sin embargo, si mostr6 un efecto tripanocida del medica-
mento.

El estudio BENEFIT es una llamada de alerta para de forma contunden-
te empujar por un incremento en los esfuerzos globales de diagnostico,
tratamiento e investigacion. Ante estos resultados, que no modifican en
gran medida las recomendaciones existentes hasta ahora, resurge con mas
fuerza la clara necesidad de empezar el tratamiento en las fases
tempranas de la enfermedad. Ademaés, pone sobre la mesa la urgencia
de seguir buscando nuevos medicamentos y de profundizar el estudio de
elementos clave de la enfermedad que permitan avanzar.

Una responsabilidad con la salud piiblica

El tratamiento etiolégico (parasiticida) de la enfermedad de Chagas es también
una estrategia de salud publica, en la medida en que la eliminacién del parasito
de la persona con infeccion reduce la probabilidad de que se desarrolle la en-
fermedad y contribuye a la interrupcion de la cadena de transmision'4. Menos
personas con infeccion, menos riesgo de transmision.

A pesar de los logros en el control de vec- N .
tores y bancos de sangre, la transmision Cada afio se pI'OdUCen mas de 35.800
del parasito T. cruzi no esti controlada

del todo y se estima que 25 millones de NUEVOS Casos

personas' siguen estando en riesgo de
contraer la infeccion. Cada afio se producen mas de 35.800 nuevos casos?. Los de-

safios incluyen la multiresistencia a insecticidas*® del vector, asi como el impacto

de los cambios en el medioambiente, la agricultura o los procesos de urbanizacion

en el ciclo del vector. También cabe destacar que en los tltimos afios ha aumen-

tado el namero de casos reportados por contaminacion de alimentos o bebidas.

Sin control del vector no se puede tratar. Asegurar el control del vec-
tor en zonas endémicas es imprescindible para poder tratar a pacientes debi-

do al riesgo de reinfeccion, por eso un criterio para poder ser tratado es que
la vivienda esté libre del vector que transmite la infeccién por T. cruzi.
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En cuanto a las transfusiones de sangre es necesario garantizar que
el 100% de la sangre es segura y establecer normativas en relacion a
los trasplantes de 6rganos.

Con respecto a la transmision congénita, entre el 2 y el 7,3%272 de madres positivas
transmiten la enfermedad a su recién nacido. Lamentablemente, los programas de
control durante el embarazo y prevencion de la transmision congénita no estan
desarrollados de forma sistemaética, o si lo estan tienen dificultad para detectar y
tratar los casos en los que se ha producido transmisiéon. Hoy contamos con eviden-
cia reciente sobre como el tratamiento de mujeres en edad fértil interrum-
piria la transmisién del parésito a sus recién nacidos, por lo que el tratamiento
resurge como una estrategia para conseguir el control de la trasmision.

----------------------------------------------------------------------------------------------------------- Con 25 millones de personas todavia en

El tratamiento de mujeres en edad ~ riesgo de contagio?, es imprescindible

P . L no solo mantener los esfuerzos logra-

fertil interru mpiria |la transmision dos, sino también innovar con las estra-

""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" tegias actuales de control para superar

los desafios sefialados y reconocer el

tratamiento como una fuente de prevencion. El tratamiento de las perso-

nas con Chagas es beneficioso para el individuo y para romper el ciclo de la

transmision de la enfermedad, otra de las importantes razones por las que
incrementar el acceso a diagnostico y tratamiento debe ser una prioridad=>.

Finalmente, ademas de una responsabilidad con la salud publica, asegurar una
atencion integral de la enfermedad de Chagas es también una responsabilidad
social debido al impacto que la enfermedad tiene en las personas afectadas.

Una inversion rentable

Tomando en cuenta la carga de la enfermedad y el coste que produce al sistema
de salud, para demostrar la importancia de diagnosticar y tratar pacientes es im-
portante considerar no solo los argumentos éticos y médicos, sino también los
econdmicos?.

El Chagas es la enfermedad parasitaria que mas mata en América Latina, siendo
la primera enfermedad tropical y la cuarta infecciosa con mas carga medida en
afnos de vida perdidos (AVAD’, afios de vida ajustados por discapacidad)°. Ade-
mas, la carga se extiende fuera de esta region: se estima que otras 500.000 per-
sonas con infecciéon de T. cruzi se encuentran en paises como EE.UU., Europa,
Australia o Japon®.

" AVAD es una unidad de estado de salud que ajusta la esperanza de vida especifica por edad por la pérdida de
salud y de afios de vida debido a una discapacidad ocasionada por una enfermedad o lesion.

Los AVAD son usados frecuentemente para medir la carga global de enfermedad. Se utiliza como medida de
utilidad en el analisis coste-efectividad. (http://htaglossary.net/)
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Segin un estudio publicado en 20134, en el mundo, el total de gasto en salud
para la sociedad (en funcion del nimero estimado de personas afectadas) al afio
asciende a 627,46 millones de dolares. A esta carga, hay que sumar la pérdida en
anos de vida de 806.170 AVAD. Para entender la magnitud de este problema es
necesario traducir estos AVAD en costes, primordialmente por pérdidas de pro-
ductividad. De este modo, el coste anual global de la enfermedad en todo el
mundo se calcula en 7.200 millones de dolares.

Grafico 3.

M EL IMPACTO ECONOMICO DEL CHAGAS

Cuanto mas tarde el paciente en ser atendido, mas costoso resulta el tratamiento

A nivel global, los costes en salud derivados de la
enfermedad de Chagas, se estiman en:

En un gasto medio por persona, de 474 $ alafo yde 3.457

$alo largo de su vida.

Para el conjunto de pacientes en un gasto de 627,5 millones $ al
afoy un total de 24.733 millones $ a lo largo de sus vidas.

Sumando las pérdidas en ingresos por disminucién de la
productividad, el coste total se estima en:

Para una persona, como media, el coste total anual sera de 4.660 $

ascendiendo a 27.684 $ alolargo de su vida

Para el conjunto de pacientes, asciende a 7.1 89 millones $ al afio
y un total de 1 88.796 millones US$ a lo largo de sus vidas.

$=ddlares americanos (US$) - Fuente: Diserio cedido por la Iniciativa Medicamentos para Enfermedades Olvidadas (DNDi) y actualizado por la Coalicion Global.
Datos en base a BY, Bacon KM, Bottazzi ME, Hotez PJ.Global economicburden of Chagas disease: a computational simulation model, Lancet Infectious Diseases.

Este coste podria ser parecido o incluso mayor al de otras patologias
como el rotavirus y cancer del cérvix3'. El coste total (el gasto en salud mas
los afios de vida) de las pérdidas acumuladas a lo largo de la vida asciende a un
total de $188.796 de dolares. Cabe destacar que una parte importante de este
coste todavia tiene que emerger en el futuro+.
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El control de la enfermedad y el acceso al tratamiento no solo son recomendables
desde una perspectiva de derecho al acceso a la salud y una responsabilidad de
salud publica; se anade también un argumento econémico debido a la carga, nada
desdenable, de la enfermedad a nivel
mundial. Ademaés, los pocos estudios

Los pocos estudios de coste-eficacia  de coste-eficacia realizados hasta
realizados hasta ahora muestran que =~ 2hora muestran que es eficiente y

- _ _ eficaz el cribado a las mujeres em-
es eficiente y eficaz el cribado a las ~ barazasy a sus familiares, y el tra-

. . tamiento de los casos positivos3*3°,
mujeres embarazas y a sus familiares,

y el tratamiento de los casos positivos

Cuadro 3. El mandato de los 0DS contra el Chagas

La comunidad internacional acord6 en el ano 2015 los 17 Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS), muchos de los cuales van a tener un im-
pacto en las personas viviendo con la enfermedad de Chagas o en riesgo
de infectarse. La nueva agenda global del desarrollo incluye aspectos tan
relevantes para la estrategia contra esta enfermedad como la lucha contra el
cambio climatico, la reduccion de pobreza, la vivienda digna o la educacion.
Maés atn, el objetivo 3 se compromete a “Garantizar una vida sana y promo-
ver el bienestar para todos en todas las edades, poniendo fin en 2030 a las
epidemias del SIDA, la tuberculosis, la malaria y las enfermedades tro-
picales desatendidas”. También incluye el compromiso clave de “lograr
la cobertura sanitaria universal y proporcionar acceso a los medicamentos
para todos”.

Lo que es igualmente destacable, los ODS van a obligar a los paises a moni-
torear y rendir cuentas sobre los indicadores establecidos. De aqui
a 2030 se debe ver un aumento importante, si no completo, del nimero de
pacientes diagnosticados y tratados por Chagas. También se debe controlar
definitivamente la transmision congénita.

La Tabla 2932 enuncia los indicadores acordados por la OMS y la OPS en
los dltimos afnos. Los 7 puntos clave indicados para controlar la enfermedad
de Chagas en 2020 incluyen la interrupcion de la transmision vectorial in-
tra-domiciliaria; transmision oral, por transfusion de sangre y 6rganos y a
recién nacidos, més la atencion médica al paciente34.

Esta seccion ha repasado los argumentos éticos y practicos que justifican por qué
el acceso al diagnostico y tratamiento de la enfermedad de Chagas deberia ser
una prioridad para los paises afectados. La seccion siguiente ofrece los elementos
principales para garantizarlo.
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Tabla 2

(2013 | La OMS: hitos 2020 (parte de la Declaracion de Londres)

Indicadores El 100% de los paises van a tener acceso a tratamiento antiparasitico.
El 100% de los paises tendran un control definitivo de la transmisién congénita.
El 100% de las personas con infeccion por T. cruzi recibiran cuidados médicos.

La OPS establece la “ESTRATEGIA Y PLAN DE ACCION PARA LA PREVENCION, EL
CONTROL Y LA ATENCION DE LA ENFERMEDAD DE CHAGAS”
META 2: Disminuir la morbimortalidad mediante un mayor acceso de las personas con infeccion por T. cruzi,

sintomaticas o asintomaticas, a los servicios de salud ampliando también la cobertura del diagndstico, la
atencion médica de calidad y el tratamiento oportuno de los casos.

2.1. - Cobertura del 100% en el diagndéstico, + Integracion del diagnéstico de la
Diagnostico y atencion médica y tratamiento de enfermedad de Chagas en el nivel
tratamiento de ninos con infeccion por T. cruzi, de primario de salud con el objetivo de
personas con los identificados por encuestas de proveer el tratamiento oportuno y
infeccion por seroprevalencia. atencion médica a todos los pacientes
T. cruzi - Cobertura del 100% en el diagnéstico con infeccion por T. cruzi.
y tratamiento adecuado y oportuno a - Reforzamiento de la cadena de
adultos con diagnéstico confirmado de suministros para los tratamientos
infeccion o enfermedad chagasica, de existentes en los paises, a fin de
acuerdo con las normas de tratamiento aumentar el acceso a los mismos.
del pais. - Establecimiento de mecanismos

de referencia y contrarreferencia de
pacientes, segun su complejidad clinica.

A GTEL 0GR - Ndmero de paises con programas - Diagnéstico materno de infeccion por
secundaria de operativos para la prevencion y el control T. cruzi y seguimiento del hijo o hija hasta
la enfermedad de la enfermedad de Chagas congénito. los 12 meses de edad, con tratamiento
de Chagas - Cobertura anual con tendencia creciente de la madre durante el posparto y la
congénito en el tamizaje para T. cruzi en gestantes y poslactancia, bajo indicacion médica,

en poblaciones de riesgo. previa evaluacion individual.

- Cobertura del 100% en el diagnéstico de - Evidencias de que la mayor parte de los
las madres embarazadas con infeccion casos de infeccion congénita detectados
por T. cruzi y del tratamiento de sus hijos en ese periodo reciben tratamiento y se
infectados. curan.

2.3. + Ndmero de paises con acceso a los + Promocion de la investigacion, desarrollo
Investigacion medicamentos. e innovacion tecnoldgica de nuevos y

e innovacion - Numero de proyectos de investigacion y mejores medicamentos y herramientas
tecnologica, desarrollo apoyados. para el diagndstico para todos los

con especial estadios de la enfermedad con base en
énfasis en las prioridades regionales.

el desarrollo - Desarrollo y produccion de férmulas

de nuevas pediatricas.

y mejores - Introduccién de mejoras en los procesos
herramientas de distribucioén y acceso.

La OPS aprueba la resolucion CD49.R19 ELIMINACION DE LAS ENFERMEDADES

DESATENDIDAS Y OTRAS INFECCIONES RELACIONADAS CON LA POBREZA
GRUPO 1: Enfermedades con mayor potencial de ser eliminadas (con intervenciones existentes costo-
efectivas)

Indicadores - Integrar el diagnéstico de la enfermedad de Chagas en el Sistema de la Atenciéon
Primaria de la Salud de manera de proveer tratamiento y atencién médica a todos
los pacientes para las fases agudas y cronicas de la enfermedad, asi como reforzar
la cadena de suministros de los tratamientos existentes dentro de los paises para
aumentar el acceso.

Prevenir el desarrollo de cardiomiopatia y problemas intestinales, relacionados con la
enfermedad de Chagas ofreciendo atencion médica adecuada a personas afectadas
por la enfermedad en todas sus etapas de evolucion.

- Tamizaje de embarazadas y tratamiento para evitar la transmision congénita.

- Tratamiento etiol6gico a los ninos.
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A pesar de las razones que justifican la atencion generalizada de las personas
con infeccidon de Chagas, el tratamiento solo alcanza a menos del 1% de los afec-
tados. Superar la marafa de obstaculos que impiden el acceso a dichos servicios
precisa un sistema de salud fortalecido y la voluntad de aquellos que
juegan un rol clave: gobernantes, profesionales de la salud y pacientes.

En este apartado se muestran los ingredientes necesarios para que un sistema
de salud garantice la atencion integral de la enfermedad de Chagas. Para ello
se sigue el modelo de la OMS, segtin el cual es necesario actuar en seis bloques
basicos3® para superar barreras y aumentar el acceso a servicios de calidad y se-
guros. El resultado es una mejora en los niveles de morbi-mortalidad derivados
del Chagas, asi como en la eficacia de la respuesta a las necesidades de la pobla-
cion y su proteccion frente a riesgos financieros y sociales. El Gréafico 4 muestra
los factores necesarios para aumentar el nimero de pacientes diagnosticadosy
tratados.

Grafico 4.

B LA ENFERMEDAD DE CHAGAS

Factores implicados para aumentar el nimero de pacientes diagnosticados y tratados
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La prestacion de servicios

Existen tres ingredientes clave para asegurar que un sistema de salud identifique
y trate de manera optima a las personas con infecciéon por T. cruzi:

(1) La integracion del diagnoéstico y tratamiento en el sistema de
salud

(2) el cribado de mujeres embarazadas y en situacion de riesgo,
y seguimiento de los recién nacidos con infeccion de T. cruzi

y (3) la deritvacion de los casos positivos detectados en bancos
de sangre

El acceso efectivo a los servicios es el principal desafio de los sistemas de salud
en los paises pobres mas afectados. La realidad de los paises endémicos es que la
mayoria de las personas con Chagas vive en zonas rurales y de dificil acceso, con
pocos recursos, lejos de laboratorios donde se puedan analizar las muestras de
sangre y a distancias que dificultan mantener los seguimientos del tratamiento.
Los programas de Chagas deberian prestar mayor apoyo para asegurar que su
poblaciéon pueda ser diagnosticada y tratada, ofreciendo medidas que acttien de
forma sistematica para abordar la enfermedad. Por ello, la OPS recomienda la
integracion del diagnoéstico y tratamiento en los centros de atencion
primaria3 facilitando la deteccion de

los afectados y su acceso a diagnostico L.a OPS recomienda |a integracién

y tratamiento. En paises no endémicos,

con prevalencias mucho menores, ha- (el diagnostico y tratamiento en los
bria que estudiar si esta recomendacion

aplica de la misma forma. centros de atencion primaria

La deteccion de potenciales pacientes constituye el segundo gran de-
safio. Es importante aprovechar todas las oportunidades que podrian darse para
que un paciente sea diagnosticado: ofrecer el diagnoéstico como rutina durante
el embarazo, realizar cribado en programas escolares y en las actividades de va-
cunacion, u ofrecer diagnodstico a familiares de personas detectadas como posi-
tivas en el control para la donacion de sangre. En definitiva, buscar la forma de
insertar la deteccion y realizacion (o derivacion a diagnostico y tratamiento)
en el marco de programas o acciones ya existentes para el control de la
enfermedad de Chagas.

El cribado universal de mujeres embarazadas en zonas en-
démicas -y de mujeres en riesgo en zonas no endémicas- deberia ser
indiscutible. Asi lo recomienda la OPS indicando que “el Chagas con-
génito puede controlarse, haciendo el oportuno diagnostico y trata-
miento en el recién nacido, hijo de madre con infeccion por T. cruzi 3.
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Entre el 2% y el 7% de las mujeres embarazadas®*® con infecciéon de T. cruzi
transmiten el parasito al recién nacido, que tras el parto es diagnosticado. Aun-
que sea positivo, el resultado no es concluyente, siendo necesario confirmar el
diagnostico a los nueve meses. Es entonces, en caso de permanecer positivo,
cuando recibe el tratamiento. Este lapso de tiempo es un riesgo que hace que se
reduzca el nimero de bebés tratados, por lo que se requiere pruebas diagnosticas
que puedan confirmar el diagnostico inmediatamente después del parto.

Por otro lado, el riesgo congénito de transmisiéon a un bebé nacido de
una madre no tratada etiol6gicamente antes de quedarse embaraza-
da es 21 veces més alto que en el caso de un bebe nacido de una mujer
previamente tratada+. Por ello, es recomendable que el cribado uni-
versal en paises endémicos se extienda a este publico.

Finalmente, cuando los donantes son detectados en los bancos de sangre
como positivos por T. cruzi, no hay garantia de que la persona vaya a ser tratada.
Todos los donantes deben ser referidos a un centro de salud donde puedan reci-
bir el diagnostico completo y el correspondiente tratamiento.

Como conclusion, es una cuestiéon de responsabilidad asegurar que tras la reali-
zacion del cribado, se confirma el diagndstico y se ofrece el tratamiento.

Cuadro 4. Una mirada psicosocial al problema

El marco de los “Seis componentes de un sistema de salud” utilizado en este
documento no contempla el rol del paciente y la poblacién. Sin embargo, es
imprescindible para nuestro anélisis, ya que se reconoce la falta de infor-
macion, educacion y comunicacion como una barrera al tratamiento.
Es importante estudiar qué sabe la poblacion en riesgo sobre la enfermedad
de Chagas y cuales son los condicionantes de especificidad cultural (practi-
cas y concepciones) que influyen en su relaciéon con la salud y podrian estar
condicionando la demanda de atencion.

Las personas potencialmente afectadas por el Chagas no buscan ni in-
formacion ni atencidén integral porque no entienden sus beneficios. El
Chagas se origina en contextos de pobreza cronica rural y periurbana, don-
de persisten condiciones de exclusion social en las que la estigmatizacion y
el miedo impiden pedir ayuda.

Por todo ello, una atencién integral implica el enfoque psicosocial, inclu-
yendo en la prestacion de servicios campanas efectivas de informacion, edu-
cacion y sensibilizacion para estimular la demanda activa de los pacientes.
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La preparacion y los recursos del personal de salud

El personal sanitario en contacto directo con los pacientes de Chagas no contem-
pla necesariamente la posibilidad de la enfermedad. Si lo hacen, su capacidad de
respuesta puede verse condicionada por los recursos financieros y los suminis-
tros que reciben, por las politicas de sus servicios de salud y por la demanda del
propio paciente.

Es imprescindible la formacion del personal de salud y la capacidad de ges-
tion de los diferentes responsables en cada uno de los niveles de atencion. Es
necesario invertir en sensibilizarlos so-
bre la importancia de detectar, diagnos-

ticar y tratar la enfermedad, informarles  ES imprescindible invertir en
sobre el cambio de paradigma® en el oo nqipili;ar ol personal de salud

tratamiento y los beneficios del mismo,

asi como ofrecerles formacion para que gglre |a importancia de detectar
puedan integrarlo en su trabajo. . ) ’
diagnosticar y tratar la enfermedad

Incluir el diagnostico y tratamiento de
Chagas dentro de los curriculums de
cursos sanitarios ayudaria a solucionar el problema de antemano.

Por otro lado, el personal de salud que fue formado en base a la anterior re-
comendacién de no tratamiento, sigue mostrando resistencias para aplicarlo a
pesar del cambio de paradigma. Por eso, es crucial llevar el consenso médico
actual fuera de la esfera de los expertos de Chagas y los especialistas,
compartiéndolo con otras sociedades cientificas y colegios profesionales, en es-
pecial con médicos de familia, pediatras, obstetras e infect6logos, asi como enfer-
meras y laboratoristas.

El Chagas no es una enfermedad que deba ser tratada de forma exclusiva por es-
pecialistas: hoy en dia puede y debe tratarse en el primer nivel de atencion.

U U

Muchos sanitarios padecen sobrecargas de horarios y servicios satu-
rados, por lo que introducir el diagndstico y tratamiento de pacien-

tes con Chagas ha sido en ocasiones fuente de resistencias entre el

personal de salud. Para facilitar el proceso, ademas de una buena

formacion, es importante asegurar que los insumos necesarios estén

disponibles, asi como tener un punto de referencia con especialistas

para preguntas técnicas.
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La calidad de los sistemas de informacion en salud

La batalla contra el Chagas precisa sistemas de informacion que recopilen datos
de manera sistematica y uniforme, incluyendo los relacionados con el diagnos-
tico y tratamiento. Con ellos es posible
calibrar la magnitud del problema; defi-

El analisis de estos datos y SuU uso en |a nir las politicas y acciones a nivel local,
toma de decisiones para el control de ~ 1acionalyregional; y preverla demanda

de insumos y medicamentos. El anélisis

la enfermedad es imprescindible para  de estos datosy su uso en la toma de de-

cisiones para el control de la enferme-
avanzar en la lucha contra el Chagas dad es imprescindible para avanzar en

------------------------------------------------------------------------------------------------------------ la lucha contra el Chagas.

Sacar del olvido el mal de Chagas requiere de esfuerzos dirigidos a evaluar su
magnitud e impacto, entre otros, estudios mas fiables de prevalencia, sistemas
de deteccion de brotes de transmision y de notificaciéon de casos, y reportes que
permitan la toma de decisiones. No en todos los paises se incluyen datos de los
pacientes de Chagas de forma completa y sistematica, e incluso aunque se inclu-
yesen no seria suficiente si no se asegura una adecuada deteccion. Como minimo,
seria necesario asegurar que en los paises endémicos los casos de Chagas, tanto
agudos como cronicos, se notifican y registran en el sistema. Un ejemplo positivo
es el de Argentina, donde la notificacién de infeccién de T. cruzi es obligatoria.

Por otro lado, es dificil hacer una proyeccion sobre los insumos necesa-
rios sin datos epidemiologicos y politicas coherentes sobre la integracion del
tratamiento de Chagas en el sistema de salud. Esto complica tanto el calculo de
presupuesto a nivel local y nacional, como la produccién de medicamentos por
parte de los farmacéuticos.

DNDi elaboré en colaboracion con la OPS y la OMS (y los programas
de Chagas de los paises endémicos) una herramienta para el calculo
de la demanda que se utilizé a nivel nacional por los jefes de pro-
gramas de Chagas. La compra de benznidazol fue en algunos casos
sobreestimada debido a la falta de capacidad interna de distribucion
asi como a la poca capacidad instalada de tratamiento. Aunque la he-
rramienta deba adaptarse tomando en cuenta la capacidad existente,
es importante seguir teniendo mecanismos para prever la demanda,
asegurando que la disponibilidad del medicamento no se convierte
en una barrera al acceso.
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Acceso a diagnostico y medicamentos

Los servicios sanitarios solo pueden diagnosticar y atender pacientes si dispo-
nen de herramientas diagnosticas y tratamientos, haciendo fundamentales su
produccién y accesibilidad. A continuacién, desglosamos tres factores clave
en este acceso:

(1) La produccién de medicamentos, su precio y registro.
(2) La importancia de la I+D en el acceso al diagnostico y tratamiento.

(3) La gestion de la cadena de suministro.

Con respecto al primer punto, existen dos medicamentos (benznida-
zol y nifurtimox) de utilidad comprobada, pero que han sido cues-
tionados por sus efectos adversos, la insuficiente evidencia cientifica
sobre su eficacia en casos cronicos o la duracion del tratamiento.

A pesar de que resulta necesario seguir investigando para conseguir mejores tra-
tamientos, los medicamentos existentes son suficientes para seguir ade-
lante y no deben ser excusa para negar el tratamiento a los pacientes. Es
necesaria una produccién continua, segura y accesible de los medicamentos
para que los paises puedan comprarlos
con anticipacion y asegurar el tratamien-

to de pacientes diagnosticados. Los medicamentos existentes son
suficientes para seguir adelante y
no deben ser excusa para negar el

tratamiento a los pacientes
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Cuadro 5. Los casos de henznidazol y nifurtimox

Benznidazol es la primera linea de tratamiento parasiticida recomendada
por la OMS formando parte de su lista de medicamentos esenciales. Origi-
nalmente producido por Roche, su tecnologia para la produccion fue trans-
ferida a LAFEPE, un laboratorio publico de Brasil. Lamentablemente, la
produccion y distribucion de benznidazol por LAFEPE no cumple con las
expectativas. Por un lado, hasta diciembre de 2015 no tenia renovado su
certificado de buenas practicas de fabricacion (GMP), lo que ha obligado a
organismos como la OPS a excluir a LAFEPE como proveedor. Por otro, su
voluntad y capacidad para cubrir la demanda internacional esta en entredi-
cho desde que en 2011 hubo una rotura de stock que afect6 a varios paises.

Este hecho provoco en ese ano que en Argentina se constituyese un con-
sorcio publico privado liderado por la Fundacion Mundo Sano y el Minis-
terio de Salud de Argentina, del que participaron los laboratorios Mapri-
med (sintesis del benznidazol) y Elea (desarrollo y produccion del Abarax).
El primer lote se dond, estando disponible en el primer semestre de 2012.
Desde entonces, la compania farmacéutica privada argentina ELEA fabri-
ca benznidazol genérico, en formato de 50mg (frascos de 100 tabletas) y
100mg (frascos de 100 tabletas) a un coste de 45 y 60 ddlares por frasco,
respectivamente.

El primer registro fue en Argentina, y fue incluido en el listado de medica-
mentos esenciales de la OMS. Actualmente ya esta registrado en Bolivia,
Paraguay, Chile, Honduras y Guatemala, y se ha iniciado el proceso en otros
tantos, aunque todavia quedan paises sin registro. Este laboratorio tiene
el GMP, haciendo esta opcion de tratamiento accesible mas por su
disponibilidad que por su precio. El precio del benznidazol es sensible
al precio del principio activo (Active Product Ingredient) necesario para la
produccion, lo que puede aumentar los costes hasta un 40%. Adermas, el
coste final varia segtin los paises viéndose incrementado por los gastos de
distribucion y/o gestion de la importacion.

Recientemente, en las reuniones de las iniciativas de Chagas de 2015, la
Fundacién Mundo Sano ofrecié a OPS -gracias a la colaboracion de Elea-
la donacion por dos afios de benznidazol para tratar los casos de Chagas
congénito.

Nifurtimox, la segunda linea de tratamiento, esta producida en tabletas
de 120mg y 250mg y es donado por la farmacéutica Bayer y distribuido a
través del Fondo Estratégico de la OPS. No se puede asegurar que este com-
promiso se mantuviera vigente en el caso de un incremento de las necesida-
des de tratamiento.
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En relacion al diagnostico, actualmente se requieren como minimo dos pruebas
para que sea confirmado, lo que hace importante la investigacion en mejores
herramientas para simplificarlo, asi como mejorar su precision (sensibilidad y
especificidad) y su eficiencia. En el caso de los recién nacidos, cuando el diagnos-
tico no es realizado con pruebas parasitologicas en el periodo neonatal, es pre-
ciso confirmar el diagndstico serologico a los nueve meses, con el consecuente
riesgo de que el paciente no vuelva para hacerlo. Adema4s, salvo en el caso de los
test rapidos3® -una opcion que acerca y agiliza el diagnostico a los pacientes-, el
resto de herramientas requieren de un manejo mas complejo. Es necesario esta-
blecer algoritmos diagnosticos mas sencillos, incorporando las nuevas técnicas
de diagnostico para los diferentes contextos de atencion médica (centro de aten-
cion primaria, niveles secundarios y terciarios).

Adicionalmente, es necesario seguir

investigando para obtener nuevas op- LS N€CESario seguir investigando para
ciones de tratamiento para la enferme- obtener un nuevo medicamento o

dad de Chagas, en especial para la fase
cronica de la enfermedad. Existe consen- mej ores combinaciones y reg[menes

so de la necesidad de esquemas de tra- .

tamiento al menos con eficacia similar a (€ fratamiento

los tratamientos actuales, PEro COM M@= s
jor perfil de tolerabilidad y seguridad, sin

demandar investigaciones clinicas y de laboratorio regulares, asi como idealmen-

te con duracion mas corta de administracion. Entre las prioridades se encuentra

la evaluacion de nuevos esquemas de tratamiento con benznidazol y nifurtimox

(en dosis mas bajas o duraciones mas cortas en monoterapia o combinacion). En
estrategia a mas largo plazo, se encuentra la evaluacion de nuevas moléculas para

el tratamiento de la enfermedad de Chagas.

El panorama actual de desarrollo de nuevos tratamientos, que se presenta en
el Grafico 5, sugiere avances en el porfolio global de I+D para la enfermedad de
Chagas.



36

UNA R

ECETA PARA EL EXITO

Grafico 5. Panorama global en I+D para la enfermedad de Chagas. Aiio 2016
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También es crucial el desarrollo de biomarcadores que per-
mitan medir la eficacia del tratamiento de forma mas rapida. Actual-
mente, no es posible saber con garantias si un paciente se ha curado
antes de pasados muchos afios, a veces décadas. Urge desarrollar
herramientas para confirmar la curacién, identificar signos de pro-
gresion de la enfermedad y detectar aquellas personas con mas ries-
go de desarrollo de lesiones.
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Cuadro 6. Los heneficios de los incentivos a la I+D en enfermedades
desatendidas y su impacto en acceso

La I+D dirigida a enfermedades desatendidas necesita estimulos que atraigan
el interés de las industrias farmacéuticas, que no ven el potencial de mercado
en unas enfermedades que afectan principalmente a paises menos desarrolla-
dos. Ademas, es importante asegurar que estos estimulos dispongan de meca-
nismos para evitar poner en riesgo la futura accesibilidad y asequibili-
dad de los medicamentos.

La polémica en torno a estas herramientas se centra en dos puntos. Por un
lado, el hecho de que no se esté necesariamente premiando un verdadero nue-
vo medicamento. Por otro, que no se asegure que los beneficios del incentivo
revierten positivamente en las poblaciones afectadas. Posibles soluciones al
problema pasarian por incluir un requisito de novedad y/o férmulas que ase-
guren un compromiso de las empresas con el acceso a precios razonables para
las poblaciones afectadas, como puede ser un registro previo en paises endémi-
cos o acuerdos formales para facilitar el acceso.

El reciente caso del benznidazol en EE.UU. es un ejemplo de los riesgos que
puede haber si no se ponen medidas dirigidas a asegurar el acceso cuando se
disefian estos incentivos. El Congreso de EE.UU. introdujo en 2007 el “vale
de revision prioritaria” (PRV, por sus siglas en inglés), para estimular el de-
sarrollo de medicamentos contra enfermedades tropicales desatendidas. Este
incentivo es un vale para disfrutar de un proceso acelerado en la Food and Drug
Administration (FDA), que reduce el tiempo de registro de 12 a 6 meses y, por
lo tanto, el coste de comercializacion del producto. Sin embargo, este vale no
necesariamente debe ser utilizado para el medicamento para el que ha sido
concedido, pudiendo utilizarse para otro producto o venderse. Otro mecanis-
mo disponible en EE.UU. es el “status de medicamento huérfano”, una desig-
nacion que identifica al medicamento como potencial receptor de varios incen-
tivos, incluyendo incentivos fiscales para la realizacion de pruebas clinicas y
facilidades para su comercializacion.

El 3 diciembre de 2015, la compania KaloBios anunci6 que habia comprado a
Savant Neglected los derechos mundiales de una version de benznidazol. Su
intencién -seglin la presentacion de su entonces Consejero Delegado Martin
Shkreli- fue obtener el estatus de “medicamento huérfano” y el “Vale de Revi-
sion Prioritaria (PRV)” (PRV) y disparar el precio del medicamento a niveles
parecidos a los del tratamiento contra la hepatitis C (entre 70.000 y 90.000 d6-
lares por tratamiento). Aunque todavia no est4 claro lo que puede ocurrir, esta
posibilidad gener6 una comprensible alarma en la opinién publica y muchos
comentaristas indignados se preguntaron acerca del impacto que la operacion
iba tener para los pacientes en EE.UU. y en el resto del mundo.

Estos son solo dos ejemplos de incentivos, pero hay otros tantos y, en definitiva,
lo importante es que éstos incluyan necesariamente una propuesta
de estrategia robusta y consistente de acceso a medicamentos.
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Los medicamentos son distribuidos en Latinoamérica a través del Fondo Estraté-

gico de la OPS, un mecanismo 1til para negociar precios y donaciones, y asegurar

que los medicamentos puedan entrar en los paises aunque no haya registro. Pero

también tiene sus desventajas: los paises dependen de un sistema para el que no

hay muchas alternativas en caso de desabastecimiento. Fuera de la region lati-

noamericana, cada pais tiene sus parti-

"""""""""""""""""""""""""""""""""""""" o cularidades. En EE.UU., el benzinadazol

Promover el correspondiente registro  es suministrado por el Centro de Control

p . y Prevencion de Enfermedades (CDC) a

pOd fla mejorar el acceso través de protocolos de ensayos clinicos.
""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" En otros paises llega a través la OMS.

En muchos casos, las importaciones no estan homologadas, lo que encarece el
medicamento y complica su acceso para médicos y pacientes. Promover el co-
rrespondiente registro podria mejorar el acceso, sobre todo en los paises
con mayor numero de afectados.

Finalmente, es imprescindible invertir en mejorar los sistemas
nacionales de distribucion, tanto su capacidad como sus herra-
mientas de gestion. Se han dado casos en los que el tratamiento es-
taba disponible a nivel central, pero no en los centros de atencion
periférica.
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Financiacion

Pocos son los recursos destinados a la asistencia de pacientes, ya que los progra-

mas tradicionalmente estdn mas centrados en la prevencion y el control. Para
asegurar un acceso a la atencion integral es imprescindible priorizar los progra-

mas de Chagas asegurando que los planes de intervencion en diagndstico y tra-
tamiento cuentan con los recursos necesarios. Eso requiere un incremento de

los presupuestos actuales para sostener los servicios médicos, recursos humanos

y sistemas de informacion, asi como el e

acceso a los insumos de diagnostico y - parg gsegurar un acceso a la atencion
el tratamiento. _ _ o o
integral es imprescindible priorizar
los programas de Chagas asegurando
que los planes de intervencion en
diagnostico y tratamiento cuentan con
los recursos necesarios

Independientemente de los mecanismos utilizados para su financia-
cion, el diagnostico y tratamiento de la enfermedad de Chagas de-
beria ser gratuito para los pacientes, garantizando un acceso uni-
versal a todas las personas afectadas. La realidad hoy en dia
es que la cobertura completa no esta garantizada en todos los paises.
Finalmente, son necesarios sistemas de proteccidon para evitar que
los costes de movilidad por desplazamiento y la pérdida de ingresos
por ausencias en el trabajo generen un “gasto catastrdfico” a los pa-
cientes mas vulnerables y a sus familias.
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Liderazgo y gobernabilidad

Los programas de salud deben estar establecidos sobre marcos normativos
claros que regulen derechos y obligaciones. Actualmente no existe una regula-
cion homogénea de la enfermedad de Chagas, de modo que existen diferencias
entre paises en el control de los bancos de sangre, el control de la transmision
congénita o las indicaciones de tratamiento. También es necesaria una actuali-
zacion y un mayor consenso en los protocolos clinicos que aplican los diferentes
paises afectados. La clarificacién normativa del tratamiento facilitaria la labor
del personal de salud y reduciria sus resistencias.

h ) ) : En este campo hay que destacar el men-
Se deberia apllcar a nivel nacional las  saje de 1a OMS y 1a OPS sobre la con-

. sideracion de la atencién integral de
recomendaciones de la OMS y la OPS Chagas en el sistema de salud prima-
""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" ria, incluyendo su reciente decalogo de
tratamiento. Estos deberian ser acom-
pafiados por una aplicacién a nivel nacional de las recomendaciones,
incorporandolas en las respectivas legislaciones y normativas, y adaptando los
protocolos y guias para que sean més aplicables en las estructuras de atenci6on
primaria y més cercana al paciente. Finalmente, también seria de utilidad que la
OMS y la OPS incorporasen los tltimos avances en relacion al diagndstico y tra-
tamiento en las guias de manejo existentes, trasladando a los paises un mensaje
contundente para avanzar mas en este &mbito.

Mas alla del marco regulatorio, la victoria contra el Chagas exige el
compromiso politico de los estados para desarrollar una es-
trategia global con especial incidencia en Latinoamérica. Todos los
actores (académicos, sociedad civil, ONG y sector privado) deben
colaborar con las autoridades en una agenda tnica contra la enfer-
medad de Chagas. Para ello, es necesario dibujar una hoja de
ruta global a la que los diferentes actores puedan sumarse,
que impulse los programas integrales de atencion, asi como la inves-
tigacion y desarrollo de nuevos medicamentos y herramientas que
permitan mejorar el tratamiento de la enfermedad.




La Tabla 2 del capitulo anterior presentaba las metas definidas a nivel interna-
cional en relacion con la enfermedad de Chagas para el periodo 2009-2013. Las
ultimas metas de la hoja de ruta a 2020 -incluidas en el marco de indicadores de
seguimiento de la Declaracion de Londres- fueron criticadas por algunos autores
debido a la dificultad en su medicién, y por la necesidad de incluir mas claramen-
te el diagnostico y tratamiento.

Desde entonces, ha habido algunos avances. En el tercer informe de progreso
de la OMS se resalta la importancia de promover estrategias activas de diagnos-
tico, tratamiento e interrupcion de la transmision. Ademaés, desde la OPS se ha
publicado el decdlogo de tratamiento y se fomenta la inclusién de mas metas e
indicadores de seguimiento en relaciéon no solo al control, sino también al acceso
a diagnostico y tratamiento. Sin embargo, para hacer un salto significativo
en estos campos seria recomendable ampliar las metas e indicadores
de la hoja de ruta. Con ello, se daria méas fuerza al componente de acceso a
diagnostico y tratamiento, asi como a la posibilidad de mejorar los indicadores
para que sean mas medibles y concretos.

Finalmente, no habra progreso si solo el panorama global avanza. Se
necesita un impulso tanto a nivel regional -a través de las iniciativas
de Chagas-, como nacional -a través de hojas de rutas locales-, con
el liderazgo de los gobiernos y ministerios de salud correspondientes.

Ly



@Juan Millas




Recomendaciones:

una estrategia para
incrementar el diagnostico
y tratamiento de los
pacientes de Chagas




44

RECOMENDACIONES: UNA ESTRATEGIA PARA INCREMENTAR EL
DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE LOS PACIENTES DE CHAGAS

“En mi opinion, la experiencia de la ciudad de La Plata ha demostrado
que el primer nivel [de atencion sanitaria] puede brindar respuesta
a la mayoria de los pacientes. (...) También ha quedado demostrado
que la asociacion publico-privada no solo es posible, sino ademas
muy fructifera para ambas partes”.

Dra. Ana Pereiro, coordinadora del proyecto, Fundacion Mundo Sano
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La enfermedad de Chagas, como muchas otras enfermedades infecciosas, se controla
a través de una atencion integral que comprende un amplio abanico de interven-
ciones, desde acciones de informacion y educacion hasta actividades de control de la
transmision, pasando por programas de deteccion y vigilancia, formaciéon de perso-
nal de salud y esfuerzos de diagnostico y tratamiento.

Este documento se ha centrado en la necesidad urgente de aumentar el nui-
mero de pacientes que deben ser diagnosticados y tratados. El acceso a diagnoés-
tico y tratamiento de la enfermedad de Chagas deberia convertirse en una
prioridad para los paises afectados. La buena noticia es que contamos con todo lo
necesario para lograrlo, siempre que exista voluntad para ello. Las historias de éxito
son una buena prueba de las posibilidades de esta estrategia (ver cuadro 7).

Cuadro 7. Las lecciones de tres historias de éxito en el
diagnostico y tratamiento del Chagas

En el anexo de este documento se presentan tres estudios de caso realizados
para ilustrar este informe. Con ellos, queremos compartir las principales re-
comendaciones que surgen de las experiencias positivas de atencion integral
que se han puesto en marcha en paises muy diferentes que se enfrentan al
Chagas y que nos muestran que es posible avanzar en la direcciéon adecuada.

Diagnéstico y tratamiento en una area no endémica: el caso del
municipio de La Plata, Argentina

La ciudad de La Plata, una zona sin presencia del vector que transmite la en-
fermedad de Chagas, presentaba en 2010 una tasa de prevalencia de gestan-
tes con infeccidn por T. cruzi del 1,75% de la poblacion, debido a la presencia
de un colectivo de inmigrantes procedentes de zonas de alta prevalencia de
Chagas. La Fundacion Mundo Sano desarrolla alli, junto a la Secretaria de
Salud y Medicina Social de La Plata, un programa de deteccion temprana y
tratamiento de esta enfermedad, ofreciendo atencién en los 46 centros de
salud del municipio y realizando actividades de deteccion en todas las escue-
las de gestion publica. Mediante este programa innovador, desde su inicio
y hasta noviembre de 2015, se realizd6 pruebas a 11.922 personas, se
diagnostico a 976 con infeccion por T. cruziy se traté a 802 pacientes.

Bolivia: una Plataforma de Atencion Integral a los Pacientes
con Enfermedad de Chagas y extension a la red de estructuras
del Sistema Nacional de Salud

Bolivia -con un 60% de su territorio considerado area endémica de Chagas-
es el pais americano con mayor nimero de casos nuevos por transmision vec-
torial al afio. La prevalencia a nivel nacional se estima en un 6,1%, variando
mucho entre zonas. En el ano 2009, ISGlobal y la Fundacién CEADES
crearon la Plataforma de Atencion Integral a los Pacientes con Enfermedad
de Chagas, con los objetivos de dar cobertura al diagnoéstico y tratamiento de
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personas en edad adulta, ofrecer formaciéon sobre el manejo de la enferme-
dad y llevar a cabo proyectos de investigacion y desarrollo. Actualmente, la
plataforma se compone de seis centros de atenciéon en tres departamentos
de Bolivia (Cochabamba, Chuquisaca y Tarija). Durante cuatro afos se ha
consolidado un modelo protocolizado de atencion en las diferentes areas de
actuacion, que actualmente se esta extendiendo a los centros del Sistema
Nacional de Salud (SNS) de Bolivia. Hasta diciembre de 2015 se habian
atendido en los centros de la plataforma a mas de 24.700 pacientes, de
los cuéles 21.387 han sido diagnosticados de infeccion por T. cruziy 10.454
han iniciado tratamiento. Mas del 80% ya lo han finalizado.

Chagas en EE.UU.: el centro de excelencia de la enfermedad de
Chagas en el Olive View-UCLA Medical Center

Alrededor de 300.000 personas tienen la enfermedad de Chagas en este
pais considerado no endémico. A pesar de la presencia del vector, la trans-
mision en este territorio es poco comin, y la gran mayoria de pacientes repor-
tados son inmigrantes provenientes de paises endémicos o hijos nacidos de
madres de estas zonas. El Centro de Excelencia para la Enfermedad de Cha-
gas en el Olive View-UCLA Medical Centre, abrié en 2007 una clinica en el
condado de Los Angeles (sur de California) para el diagnostico y tratamiento
de la enfermedad, siendo el primer centro en los EE.UU. Desde entonces, en
total, entre su clinica y las actividades de extension comunitaria, se han diag-
nosticado a 7.357 personas, de las cuales 200 han tenido un resulta-
do positivo para la infeccion de T. cruzi, y se han tratado a 162. El centro
ademas ha realizado diferentes estudios sobre la enfermedad en EE.UU.

El analisis de estos tres casos tan diferentes ofrece elementos
clave de éxito. Estas conclusiones deberian ayudar a otros pro-
yectos para acelerar el diagnostico y tratamiento de la enferme-
dad de Chagas:

« Liderazgo de las autoridades.

o Contar con acuerdos de colaboracion entre los diferentes actores
involucrados.

+ Colaboracion de los diferentes actores y su coordinacion con las
redes de atencion primaria, y el programa de Chagas a nivel departamen-
tal y nacional (en el caso de Bolivia y Argentina).

« Destaca la necesidad de que existan flujos que aseguren que la informa-
cion llega a los diferentes niveles de coordinacion con el fin de asegurar
la adecuada priorizacidn, la vigilancia epidemiologica y la estimacion de
demanda de medicamentos.

« Delos casos se deriva que las estrategias que apuestan por insertarse en
el sistema de salud y no requerir de recursos adicionales que faciliten el
desarrollo de las actividades, tienen mas potencial de mejora del acceso.

+ Es necesario evaluar la capacidad operativa del sistema de salud, los
RRHH disponibles y la capacidad financiera para poder adaptar los
programas al contexto.
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« La motivacion del personal sobresale en todos los casos como un
elemento diferenciador y directamente relacionado con los resultados.

« Es recomendable asegurar acceso a los medicamentos, y no ade-
lantar en los diagndsticos sin tener el medicamento garantizado.

En base a la experiencia y evidencia cientifica acumulada, avanzamos una pri-
mera propuesta de lo que podria ser un ejemplo de marco ideal (Cuadro 8:
Marco para paises endémicos) de metas a alcanzar, con las acciones necesa-
rias para conseguirlo y los indicadores para su monitoreo.

A partir de ahora, serd necesario seguir trabajando con todos los actores impli-
cados en elaborar las mejores estrategias y herramientas para poder escalar el
diagnostico y tratamiento de esta patologia, y llegar algin dia a alcanzar “un
mundo donde la enfermedad de Chagas se controla y el acceso uni-
versal al tratamiento es una realidad”. Para ello, es necesario que todos
los actores implicados se movilicen y actiien, por lo que realizamos las siguientes
recomendaciones:

A los gobiernos de los paises afectados, pedimos:

1. El compromiso politico de los estados para desarrollar una estrategia
global de lucha contra la enfermedad de Chagas, con especial inci-
dencia en Latinoameérica.

. Firmar una resolucion politica a nivel regional para incrementar el acceso al
diagnostico y tratamiento de la enfermedad de Chagas, en seguimiento de las
recomendaciones de la OMS y la OPS.

2. Poner en marcha programas para acelerar el acceso al diagnéstico
y tratamiento:

. Incrementar los recursos dedicados a los programas de Chagas, que permita
que el namero de pacientes tratados al afio crezca a una media del 45% hasta
el 2020 (media anual del periodo).

. Asegurar la disponibilidad de insumos y medicamentos en las estructuras de
salud del sistema.

. Invertir en capacitar al personal de salud en la deteccion, diagnostico y trata-
miento del Chagas.

« Incluir a adultos crénicos en los programas de atencion integral.

« Desarrollar acciones de informacion, educaciéon y comunicacion dirigidas a
incentivar la demanda.
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3. Control de la trasmision:

. Implementar el cribado universal de mujeres en riesgo en edad fértil para evi-
tar la transmision de madres a hijos. Tratamiento a las mujeres con infeccion
de T. cruzi y a los nifios positivos tras el nacimiento, tanto en paises endémi-
cos como paises no endémicos.

. Mantener los esfuerzos en el control vectorial y asegurar el cribado sistemati-
co en bancos de sangre y programas de donacion de 6rganos, tanto en América
Latina como en paises no endémicos.

A los actores piiblicos y privados, pedimos:

4. Que todos los que trabajan con la enfermedad de Chagas se sumen
a la “hoja de ruta” para incrementar el acceso a diagndstico y tra-
tamiento:

. Apoyando los esfuerzos de los programas nacionales en esta direccion.

. Canalizando esfuerzos en torno a las prioridades establecidas en esta hoja de
ruta.

. Difundiendo el mensaje sobre la importancia de incrementar el acceso a diag-
nostico y tratamiento.

Como Coalicién Global de la Enfermedad de Chagas, nuestro préoximo desafio
sera unir un grupo de expertos con el objetivo de ofrecer una guia de recomen-
daciones practicas para aumentar los nimeros de casos diagnosticados a nivel
de comunidad, ciudad, provincia, pais y region. Nuestra aspiracion es pasar del
1% de afectados tratados hoy, hasta el 100% de recién nacidos diagnosticados y
tratados, 100% de menores de 18 anos tratados, y llegar a tratar a 10 veces mas
adultos en 2020.
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Se han realizado tres estudios de caso donde presentamos una foto del pais con
datos sobre Chagas asi como una ficha de proyecto en base a los “6 elementos
basicos de los sistemas de salud”, donde se ilustran las acciones llevadas a cabo
en cada bloque y las metas y resultados alcanzados. Se acompana de una des-
cripcion, seguido por un analisis y reflexion de los desafios y recomendaciones
basadas en lecciones aprendidas. Ademas, se incluyen testimonios de personas

que han participado en los programas.

1. Diagnostico y tratamiento en area no endémica:
el caso del municipio de La Plata, Argentina

1.1. Introduccion

La enfermedad de Chagas, originalmente un problema en una area endémi-
cas del continente americano, se desplazb hacia otras zonas a través de las
migraciones. Un ejemplo es el de la ciudad de La Plata, capital de la provincia
de Buenos Aires y zona sin presencia del vector que transmite la enfermedad
de Chagas. En 2010, la prevalencia de gestantes con infeccion por T. cruzi
en esta provincia era del 1,75% debido a la presencia de una colectividad de
inmigrantes de zonas de alta prevalencia de Chagas, tanto de Argentina como

de paises limitrofes.

La Fundacion Mundo Sano desarrolla alli un programa de detecciéon temprana
y tratamiento de esta enfermedad, junto a la Secretaria de Salud y Medicina
Social de La Plata. Inicialmente, se empezo6 en dos centros de salud en 2010,
expandiendo los servicios a todos los 46 centros de salud en 2014, donde ac-
tualmente se lleva a cabo la deteccidon de personas con potencial riesgo. Las
actividades de deteccion se extienden también a todas las escuelas de gestion

publica de ese municipio.

Mediante este programa innovador, desde su inicio y hasta noviembre del
2015 ya se tested a 11.922 personas, se diagnosticoé a 976 con infeccion por

T. cruziy se trat6 a 802 pacientes®.

*La diferencia entre pacientes tratados y diagnosticados esta dada por las pacientes embarazadas, los mayores de 50 afios

y los pacientes con patologia orgéanica severa que contraindica el tratamiento.
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Argentina en nimeros? % 41.42;

» Personas infectadas (estimacion): 1.505.235

« Prevalencia: 3.6%

. Personas expuestas a la enfermedad: 2.242.528

« Frascos solicitados en 2013: 8.761, un 173% mas que en 2010. Posibilitaria
tratamiento a 4.380 personas

» Bebes nacidos (anual): 750.000

« Mujeres embarazadas tamizadas por T. cruzi en 2013: 265.098 mujeres
(38%)

» Recién nacidos infectados con T. cruzi (estimacion): 1.457 al afo

« Deteccién y seguimiento de recién nacidos (2013): 55,20%

. Porcentaje de sangre controlada en bancos de sangre: 100%

1.2. El contexto politico-normativo de Chagas

En Argentina existe un marco legal y normativo en relacion a la enfermedad
de Chagas (ver cuadro 1) y un fuerte programa nacional que reconoce la ne-
cesidad de no solo diagnosticar, sino también tratar pacientes. Han trabajado
mucho tiempo con el control vectorial en zonas endémicas, y logrado certi-
ficacion de provincias libres. A nivel nacional, el programa enfrenta ahora
nuevos retos, como la deteccion de casos en zonas no endémicas y encontrar
la formula para aumentar el nimero de casos detectados y tratados.

Cuadro 1. Marco legal y normativo en Argentina

+ Ley de Chagas 26.281, 2007. Prioriza a nifios en edad escolar y mujeres
embarazadas y su descendencia.

+ Guias de salud: Guias para la atencién al paciente con infeccion por Try-
panosoma cruzi (Enfermedad de Chagas). Ministerio de Salud de la Na-
cién, Buenos Aires, Argentina. (2012) . http://www.msal.gov.ar/chagas/
images/stories/Equipos/Guia_Nacional _Chagas_version_27092012.pdf

 Recomendaciones: el Ministerio de Salud de la Nacién (2012) reco-
mienda tratamiento en infeccién congénita, fase aguda, fase cronica
temprana y crénica tardia. También considera que es probablemente reco-
mendable hacerlo para casos cronicos indeterminados o con cardiopatias
incipientes, y en caso de reactivacion en pacientes inmunocompremetidos.

53



54

ANEXO0S

A nivel local, este proyecto es parte de las politicas de la Secretaria de Salud
y Medicina Social municipal. Es importante remarcar la transversalidad con
otros programas nacionales de salud: PROSANE (Programa de Salud en las
Escuelas), REMEDIAR (garantiza provision de medicamentos distribuyendo
botiquines a los centros de salud), MEDICOS COMUNITARIOS y SUMAR.
Ademas, algunos centros de salud estan participando en un plan piloto con
el plan REMEDIAR, para probar si afiadir por benznidazol a este programa
podria mejorar el acceso al tratamiento y la farmacovigilancia.

1.3. El modelo de intervencion

El modelo fue disefiado tomando en cuenta los principios de estabilidad,
sustentabilidad, escalabililidad y replicabilidad, y teniendo en cuen-
ta que el municipio solo cuenta con efectores de salud de primer nivel. Esto
conlleva la necesidad de armar una red de atencién contemplando los niveles
crecientes de complejidad para asegurar a los pacientes todas las prestaciones
necesarias.

El programa tiene su enfoque en la Atencién Primaria de la Salud (APS), inte-
grandose en los servicios de salud publica existentes y proveyendo una oferta
sistemética de los servicios. Se trata de un programa horizontal, centrado en
el paciente y no en la enfermedad o en la estructura del sistema de salud, que
incluye componentes de gestion clinica, de gestion y politica sanitaria, de pro-
mocion, prevencion y curacion.

El paciente se detecta en funcion del perfil epidemiolégico, siendo la puerta
de entrada el primer nivel de atenciéon -a través de los controles prenatales y
la demanda espontanea- y el plan PROSANE - programa de promocién de la
salud en escuelas- en el que también se detectan casos. Ademaés, el personal
del centro de salud y los coordinadores de la red realizan actividades de pro-
mocion de la enfermedad de Chagas con mujeres en edad fértil y embaraza-
das, asi como en pediatria. También, participan en actividades comunitarias y
barriales donde se concentra gran cantidad de poblacién migrante.

La atencion a la infeccion de Chagas se da en todos los grupos de edad, con
seguimiento del grupo prioritario (mujeres embarazadas y nifios). Una vez
detectado, el paciente inicia el tratamiento en un plazo maximo de 15 o 20 dias
desde el diagnostico, salvo contraindicacion. El paciente no debe desplazarse
para la realizacion de examenes complementarios (laboratorio, electro-car-
diograma-ECG), ya que existe un flujo sisteméatico de toma de muestra es-
tablecido para el centro de salud, que no solo cubre los pacientes con Chagas
sino todas las patologias.
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A pesar de que este proyecto se integra en los servicios de salud publica exis-
tentes, la integralidad no es completa porque no esta garantizado el proceso
de referencia y contra-referencia de pacientes a niveles de resolucion superior.
Tampoco incluye el componente de rehabilitacion.

1.4. Insumos: diagndstico y tratamiento

Benznidazol y nifurtimox son la primera y segunda linea de tratamiento, los
provee el Programa Nacional y son gratuitos para el paciente, al igual que los
medicamentos para efectos adversos. En 2011, se produjo una rotura de stock
de benznidazol por parte de LAFEPE que paraliz6 durante meses las activida-
des. ELEA entr6 en el mercado en respuesta a una solicitud del Ministerio de
Salud argentino y actualmente garantiza la producciéon. Abarax, su nombre
comercial, esta registrado en Argentina.

1.5. Recursos humanos

Todos los equipos de salud dedicados a la atencioén pertenecen al sistema de
salud, no requiriendo personal adicional. La coordinacion se lleva a cabo a
través de cuatro personas, seleccionadas en la red de centros, a las que se le
otorga un plus salarial para coordinar la red Chagas. El proyecto incluye capa-
citacion de forma continua, con formaciones virtuales, presenciales y apoyo
continuo con una red de expertos.

1.6. Financiacion del modelo y sostenibilidad futura

Hay cuatro fuentes de financiacion: fondos desde el municipio de La Plata (a
través de impuestos); la provincia de Buenos Aires (a través de la copartici-
pacién), la Naciéon de Argentina (a través de programas nacionales: médicos
comunitarios para garantizar RRHH, PROSANE para garantizar la proximidad
de nifios y adolescentes); y el aporte de la Fundacion Mundo Sano.

Aunque todavia es pronto para saber si se garantizara la sostenibilidad futura,
a finales de 2015, ha habido un cambio de autoridades y de partido politico go-
bernante y las nuevas autoridades han manifestado su voluntad de continuar
el programa. Si sigue en esta direccion, este programa podria convertirse en
politica de estado y no de gobierno, siempre que futuros cambios de autorida-
des prioricen que el programa subsista.
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Ficha del modelo del municipio de La Plata en base a los 6 bloques hasicos de los sistemas de salud

DG= Diagndstico, TX= Tratamiento
| | Cobertura en acceso Resultados hasta nov. 2015
aDGyTX METAS Resultados globales
Prestacion - Se presta el servicio de diagnéstico y tratamiento K
de servicio en los centros de salud primaria existentes. El sistema ofrece el . 802 personas han cumplido
- Incluye actividades de promocién de la salud. 100.% de cobertura a los Mejora tratamiento desde 2010
- Existe un servicio de diagnéstico temprano en el pac1ent’es de demanda estado de e (e aEE d,or dke
sistema de salud. espontinea. La salud 19 o A
necesidad de cobertura un 30% pudiesen haber
Personal - No se dota con recursos humanos adicionales, se no esté relevada desarrollado problemas
sanitario fortalecen los existentes en el sistema de salud, 25% sobre la poblacién Ty e
con incentivos a los coordinadores y formacion al diana total . L. :
personal 100%centros de salud Capacidad Respuesta s Ii;apl'd'a a
f 1 diagnosti ersonas con infeccién, y cura
Sistemas de - Sistema propio de recogida de datos :)r;teacrenl;:mcfl:agnostlco y respuesta P v o westam meeias y
informacion - Notificacion a Secretaria de salud quien introduce asegurada p
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1.7. Conclusiones: factores clave de éxito, desafios y lecciones aprendidas

Desde sus inicios hasta noviembre de 2015, se han cribado 11.922 posibles
pacientes, diagnosticado positivo por T. cruzi a 976 personasy tratado a 802!,
11% nifios menores de 19 afios y, el resto, adultos. De todos los tratamientos
instaurados, 8,13% de los pacientes no completaron 30 dias de tratamiento
por razones diversas (viajes, intolerancia, inter-ocurrencias infecciosas). El
100% de las embarazadas controladas en el sistema de primer nivel municipal
fueron tamizadas para Chagas con dos pruebas serologicas.

!'La diferencia entre pacientes tratados y diagnosticados esta dada por las pacientes embarazadas, los mayo-

res de 50 afios y los pacientes con patologia organica severa que contraindica el tratamiento.
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“En mi opinion, la experiencia de la ciudad de La Plata ha demostrado
que el primer nivel puede brindar respuesta a la mayoria de los pacien-
tes. La capacitacion de los recursos humanos involucrados en la aten-
cion de las personas, asi como el modelo de gestion clinica son muy im-
portantes, ya sea para asegurar la eficiencia y calidad de las prestaciones
como para el cumplimiento y observacién del tratamiento. También, ha
quedado demostrado que la asociacion publico-privada no solo es posi-

ble, sino ademdas muy fructifera para ambas partes.”

Dra. Ana Pereiro, coordinadora del proyecto, Fundaciéon Mundo
Sano

El modelo ha tenido éxito consiguiendo escalar poco a poco el acceso a
diagnostico y tratamiento. El insertarse en el sistema de salud y no requerir
de recursos adicionales ha facilitado el desarrollo de las actividades. El fuerte
liderazgo de la Secretaria de Salud y Medicina Social, el apoyo del Programa
Nacional y de Mundo Sano, asi como la motivacion del personal de los centros
involucrados en el proyecto, -en especial los coordinadores- han sido facto-
res clave que han hecho posible los buenos resultados. También, ha influen-
ciado el hecho de que el medicamento, gracias a la irrupciéon de un segundo
productor, pudiese garantizarse de manera gratuita de nuevo desde 2012.

Los principales desafios que se enfrentaron fueron:
. La interrupcion en 2011 del suministro de benznidazol.

. La integracion publico-privada como modelo de trabajo en salud publica.

Los principales retos que quedan por delante:

. El actual dimensionamiento de recursos de los centros no siempre respon-
de a la demanda existente.

. Existen diferentes niveles de compromiso y resultados en los 46 centros de
salud.

. Es necesario mejorar la cobertura de deteccion de Chagas congénito, dado
que el sistema municipal no cuenta con maternidades y el diagndstico se
completa con la serologia a los diez meses de vida del nio.

. Hay que sostener la colaboracion para mejorar la eficacia de la red de aten-
cion primaria, y continuar con el servicio de electrocardiogramas (ECG)
moviles y de laboratorio.

. La integracion del tratamiento del paciente en la fase cronica de la enferme-
dad y sintomatica por falta de una red de derivacion formal a efectores de
mayor complejidad a quien referir.
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Las principales lecciones aprendidas en este proyecto de cara a replicar
el programa son:

. Es prioritario definir la zona geografica de intervencién realizando un
anélisis previo para entender cuél es el grupo de alto riesgo a alcanzar y
estimar la magnitud del problema, asi como evaluar los niveles de deman-
da y oferta de servicios y las modalidades de acceso de la poblacion.

. Es trascendente evaluar la capacidad operativa del sistema de salud, las
fortalezas y debilidades, particularmente los servicios de laboratorio de
andlisis clinicos y de ECG, los RRHH disponibles y la capacidad financiera.

. El tamizaje de mujeres embarazadas ha demostrado ser de utilidad para
estimar las prevalencias en la zona.

. Es fundamental utilizar los servicios existentes para integrar el tamizaje,
diagnostico y tratamiento, mas las actividades de promocion y prevenciéon
en los centros de atencion para asegurar el minimo desplazamiento de los
pacientes y asegurar la mayor posibilidad de acceso.

. Es importante garantizar que la informacion llegue a los diferentes niveles
de coordinacion con el fin de asegurar la adecuada priorizacion, la vigilan-
cia epidemiologica y la estimacion de demanda de medicamentos.

. Liderazgo, voluntad politica y motivacion del personal son factores clave
del éxito.

2. El caso de Bolivia: Plataforma de Atencion Integral a los Pacientes
con Enfermedad de Chagas y extension a la red de estructuras del
Sistema Nacional de Salud (SNS)

2.1. Introduccion

En Bolivia, la enfermedad de Chagas es conocida desde hace mucho tiempo.
Con un 60% del area geografica endémica, es el pais de América* con mayor
numero de casos nuevos por transmision vectorial al ano. La prevalencia a
nivel nacional se estima en 6,1%, variando mucho entre zonas. En el Gran
Chaco, por ejemplo, existen lugares con tasas de prevalencia de mas del 40%.
Justamente por esta razon, en adiciéon al trabajo del programa nacional de
Chagas, Bolivia ha recibido importante apoyo financiero y asistencia técnica
en el pasado y hasta hoy para el control de la enfermedad, fundamentalmente
en actividades de prevencion, pero también para diagnostico y tratamiento.

Los esfuerzos en reducir la infestaciéon de vinchucas -los insectos responsables
de la infeccion- fueron durante muchos afios el principal objetivo del Progra-
ma Nacional de Chagas en Bolivia (PNCH), ente ejecutor de las actividades de
prevencion y manejo de esta enfermedad del Ministerio de Salud de Bolivia.
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En la pasada década, se empezo6 a trabajar méas en el ambito del diagnostico y
tratamiento para recién nacidos y menores de 15 afnos. 2009, el Instituto de
Salud Global de Barcelona (ISGlobal) y la Fundacion CEADES crearon la Pla-
taforma de Atencion Integral a los Pacientes con Enfermedad de Chagas, con
el objetivo de dar cobertura al diagndstico y tratamiento de personas en edad
adulta, para ofrecer formacion sobre el manejo de la enfermedad y para llevar
a cabo proyectos de investigacion y desarrollo. Actualmente, la Plataforma se
conforma de seis centros de atencion en tres departamentos de Bolivia: cuatro
en Cochabamba -el Cercado en el Hospital Viedma, Hospital de Punata, Saca-
ba y Villa Tunari-; uno en Sucre, Chuquisaca; y uno en el Cercado de Tarija.
Durante cuatro anos se ha consolidado un modelo de atencién protocolizada
en las diferentes areas de actuacion, que actualmente se esta extendiendo a
los centros del Sistema Nacional de Salud (SNS) de Bolivia. La extension del
modelo a los centros de salud, fundamentalmente de primer y segundo nivel,
se estd implementando a través de actividades de formacién, y acompanan-
do al personal de los centros de salud para que incorporen las actividades de
atencion integral de la enfermedad de Chagas en sus actividades rutinarias.

En los centros de la Plataforma, hasta diciembre de 2015, se ha atendido mas
24.744 personas, de las cuales 21.387 han sido diagnosticadas de infeccion
por T. cruzi y 10.454 pacientes han iniciado tratamiento. De estos, el
80% lo han finalizado.

Bolivia en niimeros® *

» % del area geografica que es considerada endémica por la triatoma: 60%
« Personas con infeccidon (estimacion): 607.186

« Prevalencia: 6.104%, llegando a 40% en algunas areas

« Personas con riesgo: 586.434 habitantes

« Casos nuevos por infeccion vectorial (estimado): 8.087/ano

» % de sangre controlada en bancos de sangre: 100%

Diagnéstico y tratamiento

- Diagnosticados (nifios y adultos) en 2013: 50.842

« Positivos en 2013: 12.945

« Tratados en 2013: 2.274

o Mujeres embarazadas tamizadas en 2013: 71.003

« Mujeres embarazadas positivas (estimacion): 15.461

« Recién nacidos positivos (estimacién): 616

- Deteccion y seguimiento de recién nacidos en 2014: Tamizados 12.578
y positivos 182
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1.2. El contexto de politicas nacionales y provinciales de Chagas

En Bolivia existe un marco legal y normativo en relaciéon al manejo de la en-
fermedad de Chagas (Cuadro 2). El Programa Nacional de Chagas (PNCh)
central y departamental, los Servicios Departamentales de Salud (SEDES) y los
Consejos Municipales de Salud (COMUSA) a nivel municipal son los respon-
sables de las actividades de prevencion, diagnoéstico y tratamiento de la enfer-
medad de Chagas. El programa provee de forma gratuita el tratamiento a las
estructuras de salud. Sin embargo, el coste de una de las pruebas diagnosticas
no esta cubierto, y el abastecimiento de medicamentos e insumos no es conti-
nuo debido a diversas razones. Y, pese a que existen esfuerzos a nivel local para
mejorar la provision de insumos para el diagnostico y el tratamiento, existe
una brecha entre la oferta del SNS y la demanda potencial para el diagnoéstico y
tratamiento de todas las personas que padecen la infeccion en el pais.

Cuadro 2. Marco legal y normativo en Bolivia

+ Leyde Chagas:

- Ley n° 3.374, 23 de marzo de 2006, en la que “se declara de prioridad
nacional, la prevencion y lucha contra el Chagas en todos los Departa-
mentos del pais”.

- Ley Departamental n° 34, 23 de septiembre de 2011, que promueve la
“promocion al desarrollo humano a través de la construccion y mejora-
miento de viviendas y la capacitacion ciudadana para la prevencion de la
enfermedad de Chagas”.

« El diagnostico y tratamiento es gratuito para todos en los centros de salud.

« Guias de manejo: publicada la guia de manejo del congénito y paciente
infantil (hasta 15 afios). Revisada en 2015y pendiente de publicacion la guia
de manejo del paciente adulto.

Recomendaciones: El Ministerio de Salud recomienda tratamiento
en infeccion congénita, fase aguda, fase cronica temprana y cronica tardia
sin cardiopatia o lesiones graves.
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2.3. El modelo de intervencion

Desde los centros de la plataforma se combina la asistencia directa a pacientes
para mejorar la atencién integral (prevencion, diagnostico y tratamiento), la
capacitacion a profesionales de la salud para el manejo de los pacientes de
Chagas y la investigacion orientada a generar conocimiento en beneficio de
las poblaciones afectadas por el Chagas. Se realizan asimismo actividades de
sensibilizacién de las personas que potencialmente padecen la enfermedad y
de su entorno, de forma que se estimula la demanda insatisfecha por parte de
la poblacidén en diagnostico y tratamiento.

En relacion a la asistencia directa, se cubren servicios orientados al pa-
ciente adulto crénico, sin distincién de sexo ni nacionalidad. Dan un servicio
vertical centrado en la enfermedad de Chagas. La extensién de las actividades
a los centros de la red del SN, sin embargo, integra la atencién protocolizada
en el sistema de salud, siendo una de las patologias méas a atender en todos los
niveles asistenciales.

Desde 2015 se trabaja para apoyar a los centros del Sistema Nacional de Salud
en la adaptacion de los protocolos asistenciales propuestos para la atencion
integral de Chagas y en la creacion de una red asistencial que contemple cir-
cuitos de referencia y contra-referencia entre sus diferentes niveles. También
se plantea reforzar el establecimiento de la red mediante estrategias de su-
pervisidn conjunta con los actores principales titulares de obligaciones a nivel
local (PNCH, SEDES, Coordinaciones de Red de Salud).

Las actividades de la Plataforma se realizan teniendo en cuenta un enfoque
integrado de género e interculturalidad, con la finalidad de mejorar la
cobertura y la calidad asistencial. De esta forma, se responde adecuadamente
a los condicionantes de género y etnia que dificultan el acceso a los servicios
de salud de grupos de poblacién vulnerables.
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“Nosotros vivimos desde nifios con las vinchucas, viviamos en una casa de
adobe. Yo estudio bioquimica y en la facultad se habl6 de la enfermedad y
de las vinchucas y recordando mi infancia pensé que tendria que hacerme
un andlisis. Y si sali positivo. En la Plataforma me hice el tratamiento, tran-
quilo, no me dio alergias ni nada, como me explicaron bien sobre el medi-
camente sali6 todo bien. Hay muy buena atencién, conciliamos horarios
para que no fallemos, te hacen todo completo y gratuito tenemos mucho
agradecimiento por esto. Es una gran ayuda.

Solo que se deberia avisar a méas gente, deberia salir en las noticias, para
que otros vengan también, hay mucha gente que debe tener que a la larga
corre peligros, pero simplemente no lo sabe”.

César Jhonny Hidalgo (27) de Vinto, Cochabamba (Bolivia)

Reconociendo el rol central que deben desempenar las poblaciones afectadas
en la lucha contra el Chagas, se han implementado acciones de informacién
bésica y sensibilizacién en materia de vigilancia epidemiologica, medidas
de prevencion y acceso a los servicios de salud a fin de que se realice un diag-
nostico a tiempo y un tratamiento o manejo oportuno de la enfermedad segin
los casos.

El desconocimiento de la enfermedad y de su manejo por parte del personal
de salud constituye una barrera importante para la atenciéon de las personas
diagnosticadas de infeccion por T. cruzi. Para revertir esta situacion, desde la
Plataforma se desarrollan actividades de formacion para los profesionales
de salud dirigidas a reformar y ampliar sus conocimientos, habilidades y com-
petencias en el manejo clinico de los pacientes de Chagas.

“Es la primera vez que asisto a una capacitacion asi. La verdad es que
no me animaba a hacer tratamiento por temor a lo que se contaba de los
efectos secundarios. En la semana que he pasado aca, en la Plataforma,
he visto pasar cientos de pacientes que estan en tratamiento y que no
les pasa nada, estan bien y los que han tenido una reaccion se les hace
un control més seguido y salen sin muchas dificultades. Cuando llegue
a mi comunidad, empezaré a hacer el tratamiento. Ahora me voy mas
seguro, solo que también tenemos que dar informacion a la gente. Falta
concientizacion a todos, falta educacion. Por este motivo, nos vamos a
coordinar con las enfermeras del centro”.

Dr. Mario Ponce Flores, pasante del Centro Pocona en la Plataforma
Chagas de Cercado, Cochabamba (Bolivia)
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Finalmente, en el ambito de la investigacidon se ha trabajado en tres lineas:

1) Estudios para obtener biomarcadores de temprana respuesta terapéutica
y progresion de la enfermedad de Chagas,

2) Caracterizacion clinica de las complicaciones cardiacas o digestivas en
Bolivia, y

3) Evaluacion de control vectorial en las areas de actuacion de la Plataforma.

2.4. Insumos: diagndstico y tratamiento

En Bolivia, tanto el benznidazol como el nifurtimox estan incluidos en la lista
de medicamentos esenciales. El benznidazol, que ademaés esta registrado en la
agencia nacional reguladora de medicamentos del Ministerio de Salud de Bo-
livia, es la primera linea de tratamiento. Actualmente, en Bolivia, el medica-
mento lo provee tinicamente el Programa Nacional de Chagas (PNCH), quien
centraliza las compras, y es gratuito. Sin embargo, no siempre esta disponible
en los centros de salud. En la Plataforma, el conjunto del diagnostico, trata-
miento de la infeccion y el seguimiento durante el tratamiento es gratuito. Sin
embargo, no ocurre igual en las estructuras de salud del sistema, donde si bien
es gratuito el medicamento para el tratamiento y una prueba diagnostica, no
lo es la segunda prueba, obligatoria por protocolo, ni las visitas de seguimien-
to que se originan durante el seguimiento del tratamiento, asi como tampoco
lo es el uso de medicamentos para el control de efectos secundarios derivados
del uso de benznidazol.

Actualmente, Benznidazol se compra a ELEA y también se reciben medica-
mentos a través del mecanismo del Fondo Estratégico de Bolivia. Anterior-
mente se habia dispuesto de benznidazol desde LAFEPE. Sin duda, el acce-
so a medicamentos es el principal desafio en este pais. Segtin la responsable
de Programa Departamental de Chagas de Cochabamba, el stock disponible
en 2015 en Bolivia era escaso en relacion a la demanda, se pidieron 500.000
comprimidos y solo recibieron 50.000, sobre todo porque el presupuesto del
Ministerio de Salud destinado al manejo de Chagas estaba limitado, pese a
haber sido declarado como tema de salud prioritario por parte del gobierno.
Paraddjicamente, en 2015 se habia disminuido el presupuesto porque no se
habia utilizado la totalidad del presupuesto de 2014 debido a problemas en
la cadena de abastecimiento. Segun las autoridades, que estan haciendo es-
fuerzos para mejorar la situacion, el precio del actual medicamento, Abarax,
ha repercutido directamente en la cantidad de tratamiento que que se puede
realizar con el presupuesto existente.
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2.5. Recursos humanos

Un total de 35 personas de diferentes perfiles trabajan en los seis centros de
la plataforma. Si bien hay recursos asignados y financiados por el SEDES chu-
quisaquenio (cuatro en Sucre) y por la Universidad de Tarija (ocho, la totalidad
de s u centro), el resto queda cubierto, desde el punto de vista presupuestario,
por CEADES-ISGlobal, a través de un convenio financiado por la Agencia Es-
panola de Cooperacion Internacional para el Desarrollo (AECID). En la estra-
tegia de extension a red, el personal de los centros es el propio del sistema de
salud y no se han anadido recursos humanos, ni se les pagan incentivos, pero
si se les ofrecen pasantias de formacion en los centros de la plataforma. El
personal propio de los centros de la plataforma ha sido formado previamente,
con lo que en estos centros el nivel de formacion es alto, y son, a su vez, forma-

dores de formadores en la red de atencion.

2.6. Financiacion del modelo y sostenibilidad futura

Una parte importante del presupuesto viene de donantes externos donantes
externos, principalmente bajo el convenio con la AECID. Hay aportaciones
locales que pueden ser en especie por las contrapartes, por ejemplo, espacios
en los hospitales, centros de salud, o en la universidad. Existe concentracion
de fuentes de financiacion (AECID), por lo que la sostenibilidad futura no esta
garantizada. La extension a la red de salud deberia ser un mecanismo adecua-
do y sostenible en el futuro si consiguen insertarse las actividades de diagnos-
tico y tratamiento.
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2.7. Conclusiones: factores clave de éxito, desafios y lecciones aprendidas

Hasta el 2015, un total de 24.744 pacientes adultos fueron atendidos por la
plataforma. De todas las personas atendidas, un 86% (21.387) han sido diag-
nosticadas de infeccion por T. cruzi. Hasta ahora, han iniciado tratamiento
10.454 pacientes y, de media, un 80% lo finaliza.

Hay 90 profesionales de la salud adscritos a la plataforma y 737 profesionales
de salud han sido capacitados. Mas de 400 personas participaron en sesiones
informativas. También hubo 23 charlas informativas en zonas rurales, se reali-
zaron mas de 300 denuncias por presencia de vectores y mas de 25.000 perso-
nas recibieron informacion sobre la enfermedad de Chagas en los centros de la
plataforma o a nivel comunitario. Se realizaron mas de diez proyectos de +D.

Los principales desafios que se enfrentaron y que quedan por delante son:
. La brecha entre personas diagnosticadas y tratadas.

. La rotura de stock en 2011 de benznidazol que dej6 pacientes en lista de
espera para entrar en tratamiento.

. Los problemas de la cadena de abastecimiento de fArmacos para el trata-
miento de la enfermedad de Chagas en Bolivia.
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. La demanda es superior a la oferta de servicios, habiendo listas de espera
que lo reflejan.

. El nivel de autonomia en los centros es limitado en las acciones que pue-
dan depender de otros actores, como las de control vectorial o las de re-
fuerzo de la red de salud y el equipamiento y recursos de sus estructuras.

. En lared, los avances dependen directamente de la capacidad del sistema.

« Es necesario formar una red de atenciéon de Chagas entre los centros de la
plataforma, los de las redes de salud, incluyendo las estructuras de mayor
resolucion, para poder garantizar la atencion continua en todo el territo-
rio nacional.

« Hay rotacion de las autoridades de salud a nivel nacional, con retrasos en
la revision y actualizacion de guias y protocolos, o dificultades de coordi-
nacion, entre otros.

Las principales lecciones aprendidas en este proyecto de cara a replicar el
modelo son:

« Es fundamental colaborar y coordinar con las redes de atencion primaria,
y el programa de Chagas a nivel departamental y nacional.

. El programa se puede iniciar en lugares donde pueden establecerse alian-
zas estratégicas con actores con voluntad de actuar.

. Antes de empezar una campafa de diagnostico y tratamiento, es reco-
mendable asegurar el acceso a los medicamentos, y no adelantar en los
diagnosticos sin tener el medicamento garantizado.

. Es importante que el paciente puede realizar los eximenes complementa-
rios (exdmenes de laboratorio, ECG) pertinentes en el mismo centro, sin
necesidad de desplazarse a otro centro.

. Es necesario organizar los circuitos de referencia y contra referencia.

. La extension a la red es determinante para poder asegurar un escalado de
la atencion a pacientes.

3. Centro de Excelencia para la Enfermedad de Chagas en el Olive
View-UCLA Medical Center

3.1. Introduccion

Los Estados Unidos se consideran un pais no endémico para la enfermedad
de Chagas. A pesar de la presencia del vector, la transmision en este territorio
es poco comun, y la gran mayoria de pacientes reportados son inmigrantes
provenientes de paises endémicos o hijos nacidos de madres de estas zonas.
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Segun el tltimo censo de EE.UU. en 2010, hay alrededor de 21 millones
de inmigrantes latinoamericanos residiendo en EE.UU., 10 millones
de ellos en California. Se estima que uno de cada cinco pacientes con fallo car-
diaco en el condado de Los Angeles tiene infeccion por T. cruzi.

Aunque la enfermedad de Chagas es tratable, primero debe ser detectada. Los
obstaculos a los que se enfrenta enfrenta esta poblacion para acceder al diag-
nostico y tratamiento incluyen barreras lingiiisticas, su propio estatus de mi-
grante, la falta de seguro en salud, la falta de informacién o la no posibilidad
de solicitar permisos en el trabajo para poder realizar el tratamiento. Todos
estos elementos deben tenerse en cuenta a la hora de disefar una interven-
cion.

El Centro de Excelencia para la enfermedad de Chagas en el Olive View-UCLA
Medical Centre, abri6 en 2007 una clinica en el condado de Los Angeles (sur
de California) para el diagnostico y tratamiento de la enfermedad siendo el
primer centro en los EE.UU. Adicionalmente, este centro lleva a cabo de
forma gratuita actividades médicas moviles en la comunidad, un esfuerzo tan-
to para educar sobre la enfermedad como para detectar casos en fase tempra-
na. En total, entre la clinica y las actividades de extensién comunitaria, se han
diagnosticado a 7.357 personas, de las cuales 200 han tenido un resultado
positivo para la infeccion de T. cruzi, y se ha tratado a 162.

El centro, ademas de proveer atencion médica, realiza importantes estudios
sobre ratios de prevalencia, de trastornos de conduccion, de infeccion en mu-
jeres embarazadas y de transmision congénita.

EE.UU. en nameros: como la enfermedad de Chagas no es una enfer-
medad de notificacion obligatoria, y sigue permaneciendo poco conoci-
da, hay poca informacion en relacion a la prevalencia global de la enfer-
medad en el pais. Atin y asi, el Centro para el Control de Enfermedades
(CDC) estima que en EE.UU. 300.000 personas tienen infeccion
por T. cruzi.

La prevalencia en el condado de Los Angeles se estima en 1,14%.

El 100% de los bancos de sangre realizan el cribado por T. cruzi.

3.2 El contexto politico-normative

En EE.UU. la atencién en salud en general no es gratuita para sus residentes, por lo
que se necesita un seguro de cobertura en salud. En el condado de Los Angeles, “Oba-
maCare” en la forma de “My Health LA” permite incluso a aquellos sin estatus legal
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acceder al servicio de salud gratuitamente. Sin embargo, la gran mayoria de
pacientes de Chagas son inmigrantes y a menudo tienen seguros con baja co-
bertura o no estan asegurados, siendo este un elemento clave para el acceso a
tratamiento.

En EE.UU., no hay protocolos ni guias nacionales para el diagnostico y tra-
tamiento, otra de las principales barreras para el acceso. La falta de informa-
cion, conocimientos y en general concientizacion sobre la enfermedad es una
realidad entre el personal médico asi como entre la comunidad afectada. En
consecuencia, el diagnostico y tratamiento se hace dificil. Por otro lado, la
falta de familiaridad con el uso de los medicamentos y/o con el manejo de sus
potenciales efectos adversos también es un obstaculo.

Ante esta situacion, el articulo publicado en la revista JAMA “ Bern, C. et al.
Evaluation and treatment of chagas disease in the United States: a systematic
review. JAMA 298, 2171—81 (2007), es utilizado habitualmente como referencia.

Los bancos de sangre realizan el cribado para detectar infeccion por T. cruzi,
pero no se notifican los casos ni se refieren a una clinica para su tratamiento.
La tinica excepcion es la de la Cruz Roja de Los Angeles quien provee a los do-
nantes los resultados del diagnostico y el contacto del centro de excelencia de
Chagas en el Olive View Medical Center.

3.3. El modelo de intervencion

El Olive View-UCLA es el primer centro de excelencia a nivel nacional para
la evaluacion y tratamiento de la enfermedad de Chagas en EE.UU. El centro
trabaja con un enfoque colaborativo con la Cruz Roja y el Centro para el Con-
trol de Enfermedades (CDC). Ademés, el modelo de tratamiento se basa en un
enfoque de equipo multidisciplinar en el que participan cardidlogos, especia-
listas en enfermedades infecciosas, pediatras y obstetras.

En el Olive View-UCLA Medical Center, el cribado para T. cruzi se hace de
forma rutinaria a los pacientes con:

. Cardiopatia

« Conduccion eléctrica anormal en electrocardiograma (ECG)
. Embarazo

« Recién nacidos de madre positiva

Una o dos veces al mes, voluntarios del centro van a la comunidad a ofrecer
cribado gratuito de la enfermedad de Chagas en ferias de salud que se celebran
en lugares de encuentro como iglesias, parques o centros civicos.



Las actividades del Centro incluyen:

. Estudios de prevalencia en la comunidad: una prueba llevada a cabo
con mas de 5.000 personas para determinar la prevalencia de Chagas en
la comunidad. El estudio se esta realizando en el Valle de San Fernando, y
hasta la fecha se ha estimado la prevalencia en 1,4% (momento en el que se
habian realizado las pruebas a 4.475 personas de las 5.000 previstas).

. Estudios de prevalencia en el hospital: también se realizan estu-
dios para determinar la prevalencia entre varios grupos especificos de
poblacion que asiste al hospital, como las personas con cardiopatia, con
enfermedad cardiaca temprana en pacientes asintomaticos, en mujeres
embarazadas, pacientes con HIV positivo, pacientes con evaluacion de la
fibrosis en varios estadios de la enfermedad, y pacientes con evaluacion de
la fibrosis pre-tratamiento con tratamiento antiparasiticida.

. Tratamiento de los casos positivos: se ofrece tratamiento una vez
el diagnostico se confirma a través del CDC. Actualmente, los dos medi-
camentos existentes para el tratamiento, Nifurtimox and Benznidazole,
estan disponibles para su uso en EE.UU. a pesar de que, desafortunada-
mente, ninguno esta aprobado por la agencia regulatoria de medicamen-
tos (FDA) de EE.UU.

. Evaluacion de fibrosis en el miocardio mediante resonancia
magnética en diferentes estadios de la enfermedad: todos los pa-
cientes diagnosticados con la infeccion de T. cruzi reciben asesoramiento
pre tratamiento para evaluar si la presencia del parasito ha generado alguna
lesion, asi como para establecer si existe la necesidad de un desfibrilador.

. Evaluacion de fibrosis antes y después del tratamiento antipa-
rasitario: MRI ha mostrado la fibrosis como el primer signo de afecta-
cion del organo por la enfermedad de Chagas. Estas pueden ser las cul-
pables de arritmias cardiacas, por lo que identificarlas de forma temprana
permite intervenir para prevenir complicaciones incluso la muerte subita.

. Asesoramiento a otros profesionales médicos: reconociendo las di-
ficultades para acercarse al centro a recibir tratamiento que puedan tener
pacientes en otras partes de EE.UU., el centro ofrece orientacion a médicos
y proveedores de atencion en salud de otros condados y estados con el fin
de que puedan proveer tratamiento para la enfermedad de Chagas.

69
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“Recibimos una mujer en la clinica mévil hace algunas semanas, y ella ex-
plicé que su marido habia sido diagnosticado de la enfermedad de Chagas
hacia diez afios pero que nunca habia recibido tratamiento. No tenian es-
tatus legal y hasta hacia muy poco tampoco cobertura sanitaria. Los médi-
cos de atencion primaria a los que habian contactado no sabian nada de la
enfermedad de Chagas y no pudieron ayudarle. La mujer habia venido a
nuestra clinica moévil para obtener informacién sobre tratamiento para su
marido. En el centro asesoraremos a su marido y lo trataremos como sea
necesario. Esta historia es comun, y realmente esperamos que mejorando
el conocimiento sobre la enfermedad podamos llegar a que las personas se
traten antes”.

Dr. Salvador Hernandez, cardiélogo, Olive View-UCLA.

3.4. Insumos: diagndstico y tratamiento

El cribado de la poblacién asi como el diagnoéstico de pacientes se realiza ac-
tualmente a través de la toma de muestra en sangre venosa y el uso de herra-
mientas de laboratorio. Los insumos se compran directamente por el centro al
proveedor en Argentina y se envian al CDC quien realiza en su laboratorio los
test con herramientas ELISA y TESA Blot. El centro no utiliza los test rapidos
debido a su baja sensibilidad y especificidad.

El medicamento solo se encuentra disponible a través del CDC, lo que supone
un proceso laborioso para aquellos familiarizados con el mismo. Los médicos
tienen que realizar el test confirmatorio con el CDC, rellenar una solicitud con
datos demograficos, a partir de entonces se necesita confirmacion del labora-
torio y el permiso de consentimiento del paciente firmado. Una vez finalizados
estos tramites, el medicamento se dispensa aunque todavia es necesario en-
viar un informe al finalizar el tratamiento.

3.5. Recursos humanos

Para llevar a cabo las actividades se cuenta con un equipo entre 9 y 12 personas
con perfiles diversos (dos cardiologos, enfermeras, auxiliares para la toma de
muestras y personal logistico y para la recogida de datos demograficos).
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Ficha en base a los 6 bloques basicos de los sistemas de salud.
Centro de Excelencia en el Olive View-UCLA Medical Center

Prestacion Diagnostico y tratamiento de la enfermedad de
de servicio Chagas a través de actividades de extension

Financiacién  El condado de Los Angeles provee los suministros

N
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nacidog. Y Capacidad - Tratamiento individual en base
a los casos reportados al CDC
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informacién confirmados a través de laboratorios, con lo que no se aseg“rada o ;
ni s qQ diagnostico y tratamiento

refleja los pacientes cribados. (la enfermedad de
Chagas no es de notificacion obligatoria). >-

para las muestras (flebotomia) y cubre los gastos de

su envio para confirmacién al CDC. La clinica se Proteccion - 100% del diagnostico y
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y social
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Centro para el Control de Enfermedades (CDC)
_/ § ouveviewuameocaL cenrer
—) HAGAS S

3.6. Financiacion del modelo

El estado de Los Angeles provee los suministros para la toma de muestras y
su envio al CDC. No existe financiacion adicional: los fondos generados por la
Dra. Meymandy con los estudios clinicos sirven en la actualidad para cubrir
las actividades del centro. Las actividades de la comunidad no suponen un
coste adicional gracias a los voluntarios que las realizan. De cara al futuro, el
centro esté en btisqueda de fondos adicionales para apoyar sus actividades.

3.7. Conclusiones: factores claves del éxito, desafios y lecciones aprendidas

En total, alrededor de 7.357 personas han sido cribadas entre pacientes del
hospital y y de las captadas a través de las actividades de extension comunita-
ria, 200 de ellas resultaron positivas a infecciéon por T. cruzi y 162 recibieron
tratamiento.

El detalle de los pacientes diagnosticados en el hospital se presenta en la si-
guiente tabla:

n
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Hasta ahora, el Centro de Excelencia de la Enfermedad de Chagas ha traba-
jado en estrecha colaboracién con el CDC y la Cruz Roja, quien le refiere los
casos positivos que se detectan en sus bancos de sangre.

En el futuro proximo, el Centro esta intentando que el Departamento de Ser-
vicios de Salud (DHS) adopte el cribado de la enfermedad de Chagas en to-
das sus estructuras incluyendo cuatro clinicas de atencion primaria para la
atencion aguda y 19 centros de atencion ambulatoria. Para ello, el laboratorio
del Olive View-UCLA Medical Center (OV) pasara a ser parte del Centro de
Excelencia permitiendo realizar el primer test para Chagas en el hospital. El
resto de estructuras del departamento de salud enviaran las muestras a este
laboratorio para ser testadas. La confirmacion diagnostica seguira haciéndose
en el CDC hasta que la FDA de los EE.UU. apruebe el uso del medicamento en
el pais.

Los principales retos del proyecto:

. Falta de conocimiento sobre la enfermedad por parte de los médicos en
el nivel de atencion primaria de salud. Esto supone, por un lado, que los
pacientes que reciben no son cribados o informados de que podrian tener
la enfermedad y, por otro, que los pacientes que van en busca de trata-
miento tras haber sido diagnosticados (por ejemplo, a través del cribado
en bancos de sangre), no reciben ni ayuda ni el tratamiento.

. Dificil acceso a los medicamentos: hasta que los dos medicamentos, benz-
nidazol y nifurtimox, no sean aprobados por la FDA, el acceso seguira
siendo complicado.

. La falta de consenso en el uso de los test rapidos hace que las actividades
de cribado sean complicadas y que el seguimiento de pacientes sea més
largo.

. La falta de conocimiento y sensibilizaciéon sobre la enfermedad entre la
comunidad hace que no haya una demanda activa para el diagnostico y
tratamiento.

. Los pacientes que no quedan cubiertos por un seguro médico no buscan
atencion, aunque haya un servicio gratuito de diagnostico y tratamiento
disponible en el centro.

. La barrera del lenguaje es un reto.

. Es necesario disponer de financiaciéon a largo plazo para poder hacer el
programa sostenible.

« Al no ser una enfermedad de notificacion, cuando los pacientes son diag-
nosticados les es dificil saber donde dirigirse para el tratamiento.

« No hay guias para el cribado de mujeres embarazadas en riesgo con lo que
no se previene la transmision congénita.
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Las principales lecciones aprendidas de cara a replicar el proyecto son:

. El perfil de donante americano normalmente lo hace durante su altimo
afo del colegio: informar a este grupo podria ayudar a estar preparados
para recibir potenciales casos de Chagas.

« Muchos casos diagnosticados en bancos de sangre no saben donde dirigir-
se para recibir tratamiento, buscan ayuda en internet, con lo que disponer
de buena informacién accesible on line es importante.

. Es esencial que los médicos de atencion primaria reciban formacion sobre
diagnostico y tratamiento de la enfermedad, de forma que se sientan ca-
paces de tratar casos.

. Los médicos de atencién primaria deberian estar en la primera linea de de-
teccion de casos entre la comunidad latina, y proporcionando tratamiento.

. Se necesitan guias de cribado de mujeres embarazadas.

. Es igualmente importante acompanar el diagnostico y tratamiento con
campaias de informacién, comunicacion y educacion para la poblacion.
El estigma y la falta de sensibilizacién sobre la enfermedad y sus potencia-
les complicaciones hace que no lleguen mas pacientes.

. Es importante saber comunicar de forma efectiva con los pacientes que en
ocasiones pueden tener barreras de lenguaje o un nivel de alfabetizacién
limitado.

. Es importante una relacion estrecha entre pacientes y el personal de la
clinica.

. Debe tenerse en cuenta las dificultades de acceso para aquellos pacientes
que vivan lejos del centro (algunas veces puede suponer viajes de dos y
tres horas en autobus).

. Es importante establecer un proceso para la obtencion de benznidazol y
nifurtimox del CDC y hacerlo disponible en las farmacias.

. Un grupo fuerte de pacientes que realice acciones de incidencia y sensibi-
lizacion sobre la enfermedad hace una gran diferencia.

13
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