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Resumen: Este articulo tiene como objetivo principal abordar la proble-
matica de los procesos de biisqueda de salud encarnados por personas
con Chagas que forman parte del espacio colectivo de apoyo mutuo
“Viviendo con Chagas” que funciona en el marco del Hospital Francisco
Javier Muniz, en la Ciudad de Buenos Aires (Argentina). En tal sentido,
el texto recupera la experiencia de las personas que se encuentran infec-
tadas con el Trypanosoma cruzi (el pardsito que causa el Chagas). Dada la
riqueza analitica del caso y los limites de espacio del articulo, el trabajo se
centra, principalmente, en la reconstruccién del proceso protagonizado
por uno/a de nuestros/as informantes. En ese marco, el andlisis da cuenta
delos sentidos que invisten su experiencia de afliccidn, la identificaciény
el abordaje de los principales obsticulos y facilitadores que atraviesan su
derrotero de busqueda, asi como de la exploracién de los papeles que, en
el marco de tal itinerario, pudieran o no desempefar sus entornos afecti-
vos y expertos, tales como las redes de familiares y de amistad, y las redes
médicas de ayuda profesional con las que se vinculan. Para dar cuenta del
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objetivo propuesto, el trabajo parte de una estrategia cualitativa, basa-
da fundamentalmente en la realizacion de entrevistas en profundidad a
personas con Chagas y médicos/as.

PaLaBras cLave: Procesos de busqueda de salud; Chagas; obsticulos y
facilitadores; salud publica; biomedicina.

HEALTH-SEEKING PROCESSES OF PEOPLE WITH CHAGAS IN ARGENTINA:
BETWEEN OBSTACLES AND FACILITATORS

Asstract: The main objective of this article is to address the issue of
health-seeking processes among people with Chagas disease who are part
of the “Viviendo con Chagas” support group operating within the frame-
work of the Francisco Javier Mufiiz Hospital in Buenos Aires (Argentina).
The text describes the experience of people infected with Trypanosoma
cruzi (the parasite that causes Chagas disease). Given the analytical rich-
ness of these cases and the limited space available, the article focuses
primarily on the reconstruction of the process undertaken by one of our
informants. The analysis considers the meanings that are associated with
his/her experience of affliction and the identification of and approach to-
wards the main obstacles and facilitators that have crossed his/her path
in the quest for wellness. It also explores the roles that his/her affective
and expert environments may or may not play within the framework
of this health-seeking journey, such as family and friendship networks
and professional medical care networks. To accomplish this objective, a
qualitative strategy was adopted in this work, fundamentally based on
in-depth interviews with people with Chagas disease and physicians.

Kevworps: Health-seeking processes; Chagas disease; obstacles and fa-
cilitators; public health; biomedicine.




Procesos de bdsqueda de salud de personas con Chagas en Argentina: entre obstaculos y facilitadores

1. Introduccién

Pese a que su descubrimiento se ubica en la primera década del siglo XX,
la enfermedad de Chagas constituye atin hoy un problema muy relevan-
te de salud publica en América Latina y Argentina, en particular. Esto se
debe, fundamentalmente, a los movimientos migratorios intercontinen-
tales y a las vias de transmisién —principalmente la congénita y la trans-
fusional, entre otras—, que no son la vectorial. Actualmente, es ademds
un problema de salud global que se encuentra presente en los cinco con-
tinentes y afecta de modo directo entre 6 y 7 millones de personas en todo
el mundo (WHO, 2021). Contrariamente a los imaginarios colectivos que
aun circulan socialmente en torno al Chagas, se trata de una enferme-
dad con mayor prevalencia en el contexto urbano que rural (Schmunis
y Yadon, 2010). En ese marco, hay que destacar que la cifra del total de
infectados evidencia que es una enfermedad de una significativa morbili-
dad, pero también, incluso, responsable solo en Latinoamérica de 12.000
muertes al afio (OPS, 2023). En lo que refiere estrictamente a la Argenti-
na, se estima’ que habria aproximadamente 2.300.000 personas expues-
tas a contraer la infeccién y al menos 1.5 millones de personas infectadas
(WHO, 2017), sobre una poblacién total que, segiin indica el tltimo censo,
alcanza algo mas de 46 millones de habitantes.

Cabe sefalar que, si bien desde hace décadas la enfermedad de Cha-
gas ha sido considerada por los especialistas en salud ptblica como una
“enfermedad negada”, esto parece comenzar a modificarse lentamente,
dado que desde el afio 2000 “el Chagas se ha convertido en parte relevan-
te de la agenda en salud global (Ventura et al., 2013). Pese a ello, a nivel
local, e incluso regional, contrasta la escasa consideracion que tienen los
integrantes de los equipos de salud, académicos/as y, distintas autori-
dades de los ambitos publico y privado competentes en lo que respecta
a las dimensiones socioculturales y politicas de esta problematica, con
la que si asumen esos actores en relacién con los distintos aspectos bio-
médicos del Chagas (Sanmartino y Carrillo, 2018). Lo cual se traduce en
una “importante brecha” (Sanmartino et al., 2015) entre la cantidad de

1. Las cifras difieren sensiblemente segin las fuentes que se utilicen.
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conocimientos producidos y acumulados desde enfoques clinicos o epi-
demioldgicos acerca de los aspectos biomédicos (formas de infeccién y
transmisién, tratamientos, etc.) y aquellos generados desde las ciencias
sociales referidos alos factores socioculturales del Chagas, entre los que se
encuentran, los trabajos publicados desde el enfoque tedrico-conceptual
de la antropolégica-médica (Aguilar Lorenzana, 2015; Ciannameo, 2014;
Ventura-Garcia, 2018; Ventura-Garcia, 2022; Ventura-Garcia, Muela-
Ribera y Martinez-Herndez, 2020; Pérez Camargo, 2020).

En ese marco, este trabajo analiza la experiencia y los procesos de bus-
queda de salud (en adelante, HSP) encarnados por personas con Chagas
que en la actualidad forman parte del espacio colectivo de apoyo mutuo
“Viviendo con Chagas” que funciona en el marco del Hospital Francisco
Javier Muniz?, ubicado en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (en ade-
lante, CABA), Argentina. Para ello, el articulo, recuperando el punto de
vista de quienes protagonizan los HSP mencionados, concentra su mira-
da en la reconstruccién y el abordaje critico de los principales obstaculos
y facilitadores que invisten tales experiencias y procesos de busqueda.
Por tltimo, es importante destacar que, dadas las limitaciones de espa-
cio, centraré el anlisis en el HSP encarnado por Patricio®.

2. Marco tedrico

2.1 Modelos explicativos, narrativas de afliccion y dimensiones sociales
de laenfermedad

Para efectuar el andlisis retomaré algunos aportes tedricos troncales
provenientes de la antropologia médica, subdisciplina que parte de la
premisa de que la enfermedad, la salud, la afliccién —la atencién—y la
muerte no son fenémenos bioldgicamente reductibles, dado que estin
social, cultural, politica y econdmicamente investidos (Laurell, 1982). En

2. El Hospital fue “antecedido en 1882 por la antigua Casa de Aislamiento, que sirvié de lazareto
durante epidemias de célera, fiebre amarilla y viruela de la época [...]. La nueva Casa de Aislamiento,
construida en 1886 en el barrio Parque Patricios (‘Hospital de Barracas’), pas6 a denominarse en 1904,
Hospital Francisco Javier Mufliz, en memoria a quien fuera médico militar, naturalista y paleonté-
logo” (Laval, 2012: 468).

3. Todos los nombres de los/as entrevistados/as son ficticios a fin de preservar la confidencialidad
de estos/as.
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tal sentido, desnaturalizar —y, por tanto, desbiologizar—la enfermedad y
dar cuenta que es un fenémeno también socioculturalmente construido es
sin duda una de las principales contribuciones de la antropologia médica.
En ese marco, hacia fines de la década del setenta del siglo pasa-
do, emerge con vigor en los Estados Unidos el paradigma llamado
meaning-centered approach o aproximacién centrada en el significado.
El que dirige sus esfuerzos en la recuperacién de la voz, sentidos,
representaciones y valores de los afligidos (pacientes, en este caso),
en detrimento de las miradas clinicas (biomedicina) centradas en la
enfermedad y no en quienes la padecen, utilizando una perspectiva
tedrico-epistemoldgica de tipo interpretativa. Uno de sus principales
representantes, Arthur Kleinman, desarrolld, a tono con la perspec-
tiva senalada, el concepto de Explanatory Models (en adelante, EM) o
Modelos Explicativos, los cuales definié como “las nociones acerca de
un episodio de enfermedad y su posible terapéutica que son emplea-
das por todos aquellos involucrados en el proceso clinico” (Kleinman,
1980: 105). Esta idea le permitié resignificar* la distincién, propuesta
previamente por Fabregas (1972), entre los conceptos de illness y de di-
sease, distincidn fértil® para captar en toda su complejidad los diversos
planos de la experiencia sobre la enfermedad. Asi, para Kleinman, la
illness se asocia con el EM de la persona que sufre —el paciente, en el
contexto de la relacién clinica—y, por tanto, se conforma a partir de
las manifestaciones de los sintomas, que constituyen la expresion del
malestar por parte de la persona afligida; mientras que, en el caso de
la disease, la misma se vincula con el EM del profesional de la salud,
quien, en tanto representa el conocimiento biomédico, se sintetiza en
la explicacién biolégica que da el profesional respecto al padecimiento
de quien, en la relacién clinica, es su paciente (Kleinman, 1988).
Ahora bien, las nociones y sentidos que los/as enfermos/as le otor-
guen a su “experiencia de padecimiento” (Good, 2003), que se expresa-
ran en “narrativas de afliccién” (Anderson, 2000), orientardn su proceso

4. Kleinman criticard a Fabregas el hecho de que las pensard como entidades y no como modelos
explicativos (Martinez Herndez, 2008).

5. Cabe sefnalar que es una distincién que también ha sido cuestionada y, sobre todo, resignificada.
Al respecto, véase Young (1982).
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de busqueda de salud. Por ello, recuperar el punto de vista de los acto-
res es central para comprender sus acciones tendientes a resolver su
problema de salud. Dicho esto, cabe sefalar que, si bien es relevante
abordar las narrativas de los actores —como hemos sefialado, las narra-
tivas son la forma a través de la cual la experiencia y las acciones de los
actores es representada y comunicada—, no es menos importante dar
cuenta de la dimensidn social en las que esas significaciones se confi-
guran. En tal sentido, como destaca el paradigma de la Critical Medical
Anthropology o antropologia médica critica, se requiere profundizar en
los procesos de socializacién en los que aparecen illness y disease, esto es,
la sickness o las dimensiones sociales de la enfermedad. En consecuen-
cia, la antropologia médica enfatiza el andlisis de las condiciones socia-
les de produccién de la salud y la enfermedad, abordando la incidencia
de las estructuras de poder y las desigualdades sociales en las mismas
(Sudrez, 2019).

2.2 Procesos de bisqueda de salud: mas alla de los reduccionismos

Elinterés de este trabajo, como lo sefialé en la introduccién, se concentra
en el andlisis de los procesos de busqueda de salud de caricter indivi-
dual y colectivo que son factibles de desencadenarse tras la aparicién en
un sujeto de sintomas y la existencia de un diagnéstico referido a una
enfermedad, en este caso, del Chagas. Tales procesos, que no se redu-
cen a un mero acontecimiento, remiten a “las acciones realizadas por un
individuo que percibe la necesidad de ayuda para intentar resolver un
problema de salud” (Chrisman, 1977: 353). Por tanto, refieren a los pa-
sos especificos que se producen en el marco de un sistema de gestién de
la salud para mantener o recobrar esta tltima, y que incluyen tanto el
autocuidado, como la consulta a legos o a profesionales de un sistema
médico (Comelles y Martinez-Herndez, 1993). La idea de proceso que se
desarrolla en fases 0o momentos que son mds o menos similares, pero que
no son secuenciales ni tampoco mecanicos —los recorridos terapéuticos
poseen especificidades que permiten que determinados momentos pue-
dan no presentarse—, posibilita realizar el andlisis socio antropolégico
de la busqueda de salud como un fenémeno complejo que no se reduce
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meramente a las decisiones y elecciones que impulsan las conductas de
los individuos (Muela, 1997).

En efecto, se trata de construir un enfoque de los HSP que al tiempo
que describa y analice las nociones y las acciones relacionadas con la
gestién de la enfermedad y la salud que puedan desarrollar las perso-
nas que padecen una afliccién, simultineamente, dé cuenta del con-
texto atravesado por desigualdades econdémicas, sociales, culturales y
politicas que condicionan tales simbolizaciones y comportamientos, e
invisten los procesos de biisqueda senalados. Un enfoque que contem-
ple la capacidad de agencia de los actores y los sentidos que les otorgan
a sus acciones, asi como cudles son los determinantes estructurales que
la limitan. Por tanto, se trata de comprender cuidndo y cémo los indivi-
duos buscan acceso a los servicios de salud en el marco de los procesos
de basqueda de ayuda que protagonizan (Obrist, 2007), asi como dar
cuenta de los obstaculos del contexto asistencial a menudo critico que
deben enfrentar. En tal sentido, es de destacar que por medio del abor-
daje de los HSP es factible abrir una ventana para auscultar el sistema
biomédico de salud, dado que estos procesos pueden dejar entrever, al
menos potencialmente, “las tensiones resultantes de las interacciones
que se producen entre las expectativas y experiencias de las personas y
las respuestas —o la falta de las mismas— brindadas por los servicios
de salud” (Bellato, Aratgjo y Castro, 2008). De tal forma que, en este es-
tudio, recuperaré la perspectiva del actor en el marco de un enfoque
procesual y relacional que incluye, no solo a las estructuras de signifi-
cado e intereses de los actores sociales, sino que también considera las
relaciones asimétricas y el contexto critico en el cual los sujetos estin
insertos y desarrollan sus acciones.

3. Metodologia

Este articulo es producto de la investigacién que realicé para el Traba-
jo Final del Mdster en Antropologia Médica y Salud Global (URV). Este
estudio se basa en un disefio de investigacion exploratorio, con un enfo-
que epistemoldgico interpretativo y una estrategia tedrico-metodoldgi-
ca de tipo cualitativa que me ha permitido “conocer la perspectiva de los
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actores acerca de sus experiencias y como tales interpretaciones afectan
sus acciones e interacciones” (Szasz y Amuchdstegui, citado en Jones y
Alonso, 2019). El procedimiento de muestreo elegido para seleccionar a
los participantes fue intencional y la poblacién de estudio se compuso
por hombres y mujeres mayores de 18 afios, que forman parte del gru-
po colectivo de apoyo mutuo “Viviendo con Chagas”. En ese marco, en el
transcurso del trabajo de campo, que se desarrollé entre noviembre de
2022y abril de 2023, utilicé como técnica de recoleccion de datos la entre-
vista semiestructurada en profundidad. Ademads, llevé a cabo el andlisis
de la literatura cientifica, que me permiti6 conocer el estado actual del
conocimiento sobre el tema.

En cuanto a las entrevistas, dada la impronta exploratoria de la in-
vestigacion, efectué un total de seis: cuatro a personas con Chagas (un
hombre y tres mujeres) y dos a médicas profesionales, quienes fueron
pioneras en la construccién del grupo. Fue una informante clave quien
me facilitd el acceso al campo al contactarme con quien seria la primera
integrante del grupo entrevistada por nosotros. Fue esta tltima quien, a
partir de la técnica conocida como “bola de nieve” posibilité que pudiera
entrevistar a otras personas del grupo afectadas por el T. cruziy a las dos
informantes médicas. Especificamente, en lo que refiere a los/as pacien-
tes, es importante sefialar que, en los cuatro casos, son hombres y muje-
res de sectores socioecondmicos medios bajos —tres de ellos/as viven en
distintos barrios ubicados en el conurbano bonaerense—¢, mientras que,
en un caso, lo hace en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA). Un
rasgo comun que poseen es el hecho de que todos/as trabajan en el sector
informal de la economia. Ahora bien, tanto la cantidad de encuentros que
realizamos, como la duracién y el lugar donde se efectuaron variaron en-
tre los/as distintos/as entrevistados/as.

A Patricio, de 62 afios y residente en Gregorio de Laferrere (parti-
do de La Matanza, provincia de Buenos Aires), es padre de dos hijos y

6. El conurbano bonaerense se encuentra conformado por veinticuatro partidos de la provincia
de Buenos Aires que “rodean” a la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA). Si bien los partidos
mencionados son extremadamente heterogéneos entre si en lo que refiere a las clases sociales que
los habitan, los partidos en los que viven los/as entrevistados/as son de sectores medios/bajos y
bajos.
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una hija, y trabaja repartiendo hortalizas y frutas con su “camionetita”
en el marco del Mercado Central.” Lo entrevisté dos veces, en ambas
ocasiones después de que él saliera de realizar una consulta clinica en el
Hospital Mufiiz. El primer encuentro se desarrollé en la plaza ubicada
frente al Hospital y, el segundo, en un café cercano al mismo. En am-
bos casos la entrevista se extendié alrededor de una hora y media. En el
caso de Cecilia, de 34 anos y residente en Ezpeleta (partido de Quilmes,
provincia de Buenos aires), es disefladora grafica freelance y convive con
Oscar, su pareja. La entrevisté en una ocasién, en un bar ubicado en el
centro de CABA, y la conversacion se extendié dos horas. A Juana, de 52
afios y residente en Lugano (barrio de CABA), esta casaday es madre de
dos hijos y una hija, y trabaja como “franquera” realizando tareas de
cuidado a adultos mayores. La entrevisté en dos ocasiones, durante una
hora, y las dos veces fue en un bar ubicado cerca de su casa. Por tltimo,
en el caso de Mariela, de 41 afios y residente en Carlos Spegazzini (par-
tido de Ezeiza, provincia de Buenos Aires), estd casada, es madre de un
hijo y una hija, ambos adolescentes y trabaja vendiendo ropa interior
femenina por catdlogo en linea. La entrevisté en una ocasién que se ex-
tendié mas de dos horas, en un bar ubicado cerca de la estacién de tren
del partido del conurbano en el que vive.

En los casos de las médicas profesionales entrevistadas, quienes pro-
vienen de sectores socioeconémicos medios, ambos encuentros, que
fueron tnicos, se desarrollaron en contextos hospitalarios. En el caso de
Soledad, de 34 afios, vive con su pareja y es madre de una bebé de meses.
La entrevista se efectud en el marco de un recreo de su jornada laboral
desarrollada en un hospital de la CABA, lo cual condicioné la extensién
de la conversacién, que se realiz6 a lo largo de cincuenta minutos. Sin
embargo, en el caso de Leticia, de 62 afios y madre de una hija, la entre-
vista se produjo en el consultorio que ocupa en el Hospital Mufiiz, en un
mediodia caluroso, fuera del horario de atencién.

7. El Mercado Central de Buenos Aires es el centro de comercializacién de frutas y hortalizas mds
grande de la Argentina Abastece a un mercado de consumo de mds de 13 millones de personas, al
respecto ver: http://www.mercadocentral.gob.ar/paginas/qu¥%C3%A9-es-el-mercado-central.

8. Los vocablos y expresiones entrecomilladas remiten a términos nativos.
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Cuadro 1. Datos de las personas informantes

Nombre Resumen biografico

62 anos. La Matanza, Provincia de Buenos Aires, Argentina.
Patricio | Primario completo. En concubinato. Dos hijos y una hija. Trabaja
en el sector informal. Migrante de origen boliviano.

34 afios. Quilmes, Provincia de Buenos Aires, Argentina.
Cecilia | Universitario completo. En concubinato. Sin hijos. Trabaja como
disenadora grifica freelance.

52 anos. Lugano, CABA, Argentina. Primario incompleto. Casada.
Juana | Dos hijos y una hija. Trabaja en el sector informal realizando tareas
de cuidado de adultos mayores. Migrante de origen boliviano.

41 afos. Ezeiza, Provincia de Buenos Aires, Argentina. Secundario
Mariela | completo. Casada. Un hijo y una hija. Trabaja en el sector informal
vendiendo ropa interior femenina por catdlogo en linea.

34 afios. Universitario completo. En concubinato. Madre de una

Soledad hija. Médica.

62 afios. Universitario completo. Separada. Madre de una hija.

Leticia L 1
Médica.

Por dltimo, con respecto al procesamiento y andlisis de los datos, se
debe destacar que las entrevistas fueron grabadas, previo consentimien-
to de los entrevistados/as y transcriptas (de forma literal) y codificadas
luego de su realizacién por el propio investigador.

4. Resultados
4.1 El diagnéstico: lo inesperado

El Chagas como otros procesos de salud-enfermedad-atencion-prevencién
conlleva enfrentar malestares y padecimientos corporales, psiquicos y
emocionales (actuales o latentes), que impactan de modo diferencial en
las trayectorias biogrificas de quienes los vivencian de acuerdo a varia-
bles tales como la clase social, la edad, el género, asi como, segtn la can-
tidad de afios que convivieron con la infeccidn, si han ingresado o no en
la fase crénica sintomadtica en la que se manifiesta algtn tipo de cuadro
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clinico, como, por ejemplo, problemas del tracto digestivo o cardiacos.
Todo ello puede suceder 20 0 30 afnos luego de haber contraido el parasi-
to, como, asimismo, si han padecido otras enfermedades. También son
disimiles las formas de llegar a un diagnéstico confirmado, dado que hay
quienes experimentan primero ciertos sintomas y luego recurren —a
veces de modo mdas temprano y en otras mas tardio— a los servicios de
salud, donde luego de efectuar los andlisis de laboratorio pertinentes, ob-
tienen una notificacion de su serologia positiva. En otros casos —los mds
frecuentes, segtn la literatura local consultada— obtienen el diagnéstico
sin haber experimentado algtn tipo de sintomatologia o enfermedad de-
clarada. En tal sentido, aunque me centraré en la experiencia de Patricio,
un rasgo comun en todos los/as entrevistados/as es el caricter no espera-
do y sorpresivo del diagnéstico, dado que ninguno/a de ellos/as habia ex-
perimentado sintomas o, pensaba y sentia, que pudiera estar infectado/a
con el parasito T. cruzi.

Patricio vino con su madre a la Argentina, a los 8 anos de edad, desde
una zona semirural de la ciudad boliviana de Cochabamba. Alli, desde
muy pequeno “ayudaba a lijar” e incluso “dormia” en la carpinteria en la
que trabajaba su hermano mayor (en la que recuerda que en una ocasién
“sintié un pinchazo y se me hizo una roncha®, pero que, “en esa época
habran pensado que era una arafita”). Me relat6 que “descubrid” sorpre-
sivamente que tenia Chagas cuando realizaba los controles de salud que
se requerian para efectuar el tramite necesario, con el fin de obtener el
documento nacional de identidad argentino. Asi es que “descubri la en-
fermedad a los 18 afios de edad, esa vez estaban los militares aca™, te obli-
gaban a todo, para sacar el documento de identidad te obligaban a hacer
un andlisis de sangre, entre otros muchos estudios, justamente te lo ha-
cian acd [se refiere al Hospital Mufiz]” (Patricio, 62 anos). De tal forma
que, Patricio se vio interpelado repentinamente por un diagndstico que
no preveia ni esperaba.

9. Patricio se refiere al chagoma de inoculacidn, esto es, la reaccién inflamatoria dolorosa que puede
producirse luego de la picadura del vector (la vinchuca).

10. La tltima dictadura-civico militar se extendié entre los afios 1976-1983. Implementé una poli-
tica de terrorismo de Estado, caracterizada por la extrema violencia fisica que desplegé sobre la
sociedad civil.
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4.2 El malestar en el encuentro clinico de diagnéstico

Frente al diagndstico imprevisto de una enfermedad que desconocian
por completo o sobre la que poseian solo referencias simbdlicas vagasy,
mas o menos distantes, nuestros/as informantes esperaron invariable-
mente que los/as médicos/as con los/as que se estaba desarrollando el
encuentro clinico los proveyeran de una explicacién que les permitiera
comenzar a comprender su padecimiento y sus posibles efectos negativos
sobre su salud. Sin embargo, esas expectativas no solo no se cumplieron,
sino que, como veremos, la dindmica, el contenido y los modos de co-
municacién que caracterizaron esos encuentros entre médicos/as y quie-
nes estaban siendo diagnosticados/as, en la medida que generaron EM
de profesionales altamente deficientes que no permitieron “organizar
la enfermedad” (Jutel, 2009: 280), fueron fuente de mayor malestar para
quienes debian enfrentarse a una nueva experiencia que se presentaba,
al menos, como potencialmente amenazante. Es la situacién diagndstica
que atraveso Patricio la que ilustra mas claramente la carencia de marcos
explicativos acerca de su padecimiento y el cardcter profundamente asi-
métrico y vertical que caracterizo ese encuentro clinico:

“Uno queria saber qué tenia, pero antes [se refiere fundamentalmente a
los afos de la dictadura civico-militar] nadie te explicaba qué es lo que
tenias, los médicos eran muy distantes, antes era ir como con Hitler, te
hacia asi [hace un gesto con la mano que ilustra que el médico le indica-
ba que la consulta habia finalizado y debia retirarse] y listo, no te expli-
caba nada, nada de nada”. (Patricio, 62 afios)

La alegoria con Hitler ilustra in extremis la imposibilidad que Patricio
experimentd en ese encuentro clinico de preguntar al médico cualquier
aspecto vinculado al Chagas y pone blanco sobre negro que, en su caso,
la experiencia del diagnéstico fue muy distante de la caracterizacién de
“proceso relacional de disputa y compromiso” que hace Arthur Kleinman
del mismo (Kleinman, citado en Jutel, 2009: 280).

Lo sucedido con Patricio ilustra que cuando el profesional de la salud
no relata al paciente los aspectos clinicos (sintomatologia, etc.) mas rele-
vantes de su padecimiento y, mucho menos, favorece su tranquilidad, los
sentimientos negativos de este tltimo no disminuyen, sino que tienden a
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acrecentarse. En tal sentido, una de las funciones mds importantes del/a
médico/a es dar nombre a los problemas de salud que presentan los/as
pacientes y proveer una explicacién de los mismos, pero otra no menos
relevante es la de tranquilizar a los/as pacientes que enfrentan un diag-
néstico del que no conocen sus consecuencias sobre su salud. Para ello,
el/lamédico/a debe percibir los significados que los pacientes atribuyen a
los diagndsticos que se les haceny para ello debe generar la confianza que
le permita al paciente comunicar esos significados (Fitzpatrick, 1990). La
experiencia que atraveso Patricio se desarrollé en un sentido visiblemen-
te contrario al senalado, hasta el punto de que es recordada por él, ain
hoy, con sumo malestar.

4.3 Postergacion del inicio del HSP de Patricio

En el caso de Patricio, como ya lo sefialamos, el médico no solo no le “ex-
plicé nada”, ni tampoco, dado el verticalismo y autoritarismo que permed
el encuentro, permitié que él le preguntara cualquier aspecto acerca del
diagndstico, sino que recibi6 un trato estigmatizante y discriminatorio,
lo cual produjo que se sintiera rechazado y vulnerable. Asi lo relata: “En
ese entonces medio que los médicos te agarraban idea, para no decir asco,
ni ellos mismos sabian mucho, capaz sabian, pero no te querian atender,
ni te querian asesorar, ni decir nada. Uno era muy vulnerable, te hacian
sentir asi, vulnerable” (Patricio, 62 afios).

Frente a esta experiencia estigmatizadora y humillante, en la que re-
cibié el diagnéstico positivo de una infecciéon/enfermedad sin el apoyo
de la narrativa contenida en un modelo explicativo médico profesional
que le permitiera explicarla, Patricio se dio a la tarea de dotar de senti-
do al diagnéstico que desconocia a partir de la construccién de su pro-
pio EM, recurriendo a una analogia con un malestar ya conocido. De tal
forma que:

“Nadie te explicaba qué es lo que era y lo tomé asi, como que vos me
decis, me resfrié, una palabra asi, comtn y corriente. Por eso ni me mos-
queé, lo tinico que me preguntaba era: ;Por qué mi mama que era mas
grande no lo tenia y yo que era un pichén si? No lo podia asimilar, al
contrario, yo decia: ‘ella tendria que haber sido, no yo, pero lo dejé ahi,
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puntos suspensivos. No se lo dije a nadie, tampoco tenia a quien pre-
guntarle qué era”. (Patricio, 62 afos)

Asi, en el caso de Patricio, la imposibilidad de plantear demandas de
explicacion acerca de su diagnéstico frente al médico, sumado a las ca-
racteristicas (principalmente, una afliccién leve y aguda) dotadas por su
EM frente a la infeccién/enfermedad desconocida, y la imposibilidad de
interpelar a “consultores” (McKinlay, 1981) expertos o legos acerca de su
dolencia incidieron notablemente para que se bloqueara temporalmente
su HSP, que se inicid recién 18 anos después del dia que recibié el diagnés-
tico. De tal forma que el diagnéstico por si solo no fue condicién suficiente
para comenzar su HSP, ni, por tanto, impulsar su trayectoria de busqueda
de salud. En el transcurso de esos 18 afios, Patricio sufrié otras experien-
cias estigmatizantes y discriminatorias vinculadas con el hecho de tener
Chagas, las que reforzaron la estigmatizacién inicial, de tal forma que:
“Después del diagnéstico en la vida tuve muchas angustias, quise entrar
auna fabrica o a una linea de colectivo y rebotaba por el Chagas. Y eso me
obligo, no tenia otra a trabajar en el Mercado Central. Ahi entré, nadie te
decia naday para adelante nomas, le segui dando” (Patricio, 62 afios).

Puede observarse como, en su caso, las experiencias multiples de es-
tigmatizacién y discriminacién a las que se ve sometido son la expresioén
de la conjugacién de su condicién de clase, de migrante y de “enfermo”.
Al respecto, cabe sefialar que atn hoy, pese a su caracter predominante-
mente urbano, la enfermedad de Chagas se asocia en el imaginario co-
lectivo casi exclusivamente a contextos rurales y, mds especificamente,
a la convivencia con el insecto vector (la vinchuca) en el marco de la casa
construida de adobe (ladrillos de tierra). Como consecuencia “las perso-
nas que viven con la enfermedad de Chagas a su vez quedan marcadas
como ‘pobres’, ‘campesinos’, con ‘poca educaciérn’, personas que habitan
en viviendas precarias y con una relacién estrecha con los animales e in-
sectos” (Claure et al., 2021:182).

Como ya han sefialado otros estudios (Sanmartino, 2009; Sanmarti-
no et al., 2015), los estigmas sociales en contextos urbanos relacionados
con el Chagas tienen como uno de sus efectos mas perniciosos que las
personas que estan infectadas sean victimas de discriminacién laboral
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y, por consiguiente, sean excluidas del mercado laboral formal, lo cual
a la par que las enfrenta con el sufrimiento que ocasiona el impacto del
rechazo, las empuja a refugiarse en el sector laboral informal. En este
sector, los trabajadores y las trabajadoras, como en el caso de Patricio,
carecen de derechos laborales y de acceso a una obra social, aunque si
tienen acceso al subsector puablico de salud. Las experiencias de estig-
matizacién y discriminacién que sufrié Patricio tanto en el dmbito de
salud como laboral, lo impulsaron a ocultar su dolencia como “estrate-
gia anticipatoria” (Pecheny, 2003), para evitar que se repitieran las expe-
riencias denigrantes que soport6 cuando le comunicaron el diagnéstico,
como también, en las oportunidades en que los eximenes prelaborales
detectaron que tenia Chagas. Ha sido tal el impacto emocional de esas
experiencias que Patricio jamas le transmitid a su primera esposa que
estaba infectado, e incluso, en los tiempos en que convivia con ella, desa-
rrollaba activamente estrategias de ocultamiento, tales como disfrazar
los verdaderos motivos que lo impulsaban a realizar las consultas hospi-
talarias y esconder los eximenes clinicos:

“Yo a veces venia al hospital y ella me preguntaba: ;A qué vas tanto?”. Yo
le decia que iba a otras cosas, que me dolia tal cosa o la otra, pero un dia
me manoted alguno de los papeles de la carpeta y se fijé en un andlisis
y me dice: ‘ahi dice Chagas’. Ahi se vino a pique mi matrimonio, capaz
fue por no decirle, pero no era por eso, pero no fue por eso, medio que
ella lo tomé como los médicos de antes, les agarra idea, no saben nada
que es esto y chau, interpretan mal, crey6 que era contagioso”. (Patricio,
62 anos)

Tampoco se lo transmitié nunca a ningan/a integrante de sus redes de
amistad y laborales, dado que “tenia temor a que me discriminen, o se
alejen, es mejor que no lo supieran. Siempre te queda ese miedo” (Patricio,
62 anos).

De lo analizado hasta el momento, se desprende que no son necesa-
riamente los sintomas los que dan inicio al HSP, sino que, recuperando el
caso de Patricio, se visualiza que el diagndstico “repentino” acontece pre-
viamente a la experiencia sintomadtica. Mds bien, lo que hemos observado
es que el momento del diagnéstico clinico es trascendental dado que en
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gran parte define o moldea el proceso y las pricticas de busqueda de sa-
lud. De tal modo que, en el caso de Patricio, el caricter traumadtico que
asumid su experiencia diagndstica (lo que se vio reforzado por experien-
cias similares desarrollados en dmbitos no médicos), el EM que construyd
frente a una enfermedad que no conocia, asi como la ausencia de la indi-
cacién de una posible trayectoria de atencién por parte del profesional de
la salud, fueron decisivas para que el HSP no se iniciara tras ese momen-
toy se detuviera nada mas y nada menos que 18 afios.

4.4 El tratamiento, control y seguimiento: avatares en el HSP

Si bien muchas personas inician su tratamiento frente al Chagas a causa
de padecer la enfermedad, en el caso de Patricio, como el de las otras
personas que hemos entrevistado en nuestro trabajo de campo, lo ha he-
cho por prescripcién médica, pero solo en tanto portador del parasito,
sin haber atravesado los sintomas®. Al respecto, cabe destacar que el tra-
tamiento “etioldgico” o antiparasitario, utilizado en quienes se encuen-
tran infectados por el Trypanosoma cruzi (el parasito que causa el Chagas)
pero no estan enfermos dado que no manifiestan signos y sintomas cli-
nicos, tiene por objetivo curar la infeccién —es importante subrayar que
el tratamiento es notoriamente mas efectivo cuanto antes se realice, por
tanto, posee una mayor eficiencia en estadios tempranos de la fase agu-
da, asi como en nifos/as y adolescentes—y evitar que el pardsito pueda
invadir y lesionar érganos™.

11. En lo que refiere a la evolucién de la enfermedad de Chagas, una vez que los tripanosomas ingre-
san al cuerpo, se pueden diferenciar distintas etapas. La etapa aguda, que se extiende entre 15 y 60
dias luego que el T. cruzi entra al torrente sanguineo, usualmente es una fase asintomatica. La etapa
siguiente es la denominada etapa crénica asintomdtica, la misma puede extenderse muchos afios o
incluso toda la vida. No se presentan sintomas y solamente se puede detectar el Chagas a través de
un andlisis de sangre. Por ultimo, la etapa crénica sintomatica, en la que se manifiesta algin cua-
dro clinico, entre 20 y 30 aflos después de haber contraido el parasito. En esta fase, el érgano mds
frecuentemente afectado es el corazén y, en menor medida, pueden presentarse dafios en el tracto
digestivo y en el sistema nervioso. Al respecto véase el enlace siguiente: https://hablamosdechagas.
org.ar/dimension-biomedica/.

12. Las Gnicas drogas tripanocidas autorizadas y utilizadas en el tratamiento son el benznidazol y
el nifurtimox. Se presentan en comprimidos con dosis de dos o tres tomas diarias durante 30 a 60
dias. Cabe sefialar que, estas drogas pueden provocar una serie de efectos adversos (digestivos, entre
otros). En el caso de aquellas personas que atraviesen la fase crénica sintomatica, los tratamientos
dependeran de las caracteristicas particulares del cuadro clinico.
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Patricio inici6 su tratamiento sin sufrir los sintomas de la enferme-
dad. En su caso, ante la ausencia de un EM médico-profesional, en una
primera instancia, doté de un sentido benigno a su diagndstico de Cha-
gas (al que considerd un “resfrio”), y, por tanto, “ni se mosqued”. La aten-
cién y consiguiente prescripcién del tratamiento fue realizada mucho
tiempo después, como producto de su consulta médica —a la cual llegd
solo— al Instituto de Tisioneumonologia Prof. Dr. Raul Vaccarezza® del
Hospital Mufiz (en adelante, Instituto Vaccarezza), a propésito de otra
afliccién que padece —asma—y, previa realizacién de anlisis de labo-
ratorio y estudios clinicos, la consiguiente derivacién a zoopatologia.
Por tanto, transcurridos 18 afos luego de su primer diagnéstico, Patri-
cio vuelve a enfrentarse con el Chagas; sin embargo, en esta oportunidad
encontré profesionales de la salud que si lo proveyeron de un EM acerca
de su situacién clinica, y, por tanto, su interpretacion y reaccion frente al
padecimiento fue diametralmente distinta a la de la primera ocasién. Asi
lo describe:

“Acd al Hospital [se refiere al Muiiiz] venia por la cuestion del asma, y
bueno ahi me salté la cuestién del Chagas, porque la doctora del asma
me pidid todos los andlisis de vuelta, todos, esputo, el otro que te toman
la presidn de la respiracién, que tenés que soplar una pipeta [espirome-
tria] y andaba bien y después me pidié una nueva, hasta el HIV, todo y
ahi me salt6 el Chagas, en el analisis de sangre me hizo de todas las en-
fermedades pero ahi me salto bien clarito el Chagas, ahi empecé a tener
mas conciencia de la enfermedad porque las médicas y la gente de ahi
comenzaron a explicarme qué tenia”. (Patricio, 62 afios)

De forma tal que, a la par que Patricio tomé contacto con una nueva red
médica de ayuda formal, cambid su percepcion frente al Chagas y, con-
siguientemente, asumié activamente acciones tendientes a enfrentar y
resolver su problema de salud, iniciando su HSP. Por tanto:

“Y ahi hice todos los estudios [se refiere al Instituto Vaccarezza], todo lo
que me pidié ella [se refiere a la médica], pero ahi fue mas curioso para

13. El Instituto Tisioneumonologia Prof. Dr. Radl Vaccarezza depende de la Facultad de Medicina de
la Universidad de Buenos Aires y funciona dentro del Hospital Francisco Javier Muiiiz.
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mi, porque me dijo, ahora te voy a derivar a cardiologia a que lleves un
control y después a zoopatologia médica y ahi me hicieron muchos mas
estudios, ahi cambié muchos doctores, pero iba cuando me decian que
tenia que ir porque me di cuenta que tenia un problema”. (Patricio, 62
anos)

Tomar conciencia que tenia un problema de salud que debia afrontar im-
pulsé a Patricio a efectuar el tratamiento. Pese a que su seguimiento, que
se extiende usualmente entre 30 a 60 dias, produce desde el inicio o en
algin momento del mismo una serie de efectos adversos, malestares y,
por consiguiente, sufrimientos, que es necesario tolerar y que pueden,
potencialmente, en el caso de ser muy “invasivos”, impulsar a prescribir
por parte del médico/a la interrupcién del tratamiento. Patricio no re-
cuerda su caso como una experiencia atravesada por molestias y dolores,
sino que, en sintonia con un rasgo relevante de su HSP, se inclina por des-
tacar en su narrativa que atraveso el tratamiento sin el acompafiamiento
emocional o logistico de redes legas de familiares o amistades. Ya hace
mas de dos décadas que “Me hicieron el tratamiento de dos meses, no
tuve ningn problema, me dieron las pastillas y me acuerdo que me con-
trolaban mucho, me hacian andlisis de sangre, creo que cada semana o
cada quince dias, lo hice todo solo. Hago todo solo en relacién al Chagas”
(Patricio, 62 anos).

Luego del tratamiento, nuestro entrevistado realiza anualmente en
“el Mufiiz” las consultas clinicas de control y seguimiento, en las que
“solo tengo que hacerme los controles en cardiologia y, si hay alguna
novedad en cardiologia, tengo que ir a zoopatologia y decirles” (Patri-
cio, 62 anos).

En definitiva, Patricio efectud su tratamiento y protagonizé gran par-
te de su HSP en soledad, un rasgo que definitivamente signé su experien-
cia de afliccién frente al Chagas hasta hace cinco anos, momento en el
cual ingresé al espacio colectivo de apoyo mutuo “Viviendo con Chagas”.
Su participacién en un entorno de pares, con personas que atraviesan su
misma enfermedad, represent6 para él, fundamentalmente, la posibili-
dad de resignificar y desindividualizar su experiencia de padecimientoy,
por tanto, dotar de sociabilidad su HSP.
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4.5 Obstaculos y facilitadores en el HSP

En lo que sigue, daré cuenta de los obstaculos y facilitadores que co-
adyuvaron a definir las acciones del HSP de Patricio relacionadas con la
gestion de su dolencia. Antes, es importante destacar que, si bien aqui
escindimos los tipos de obstaculos con fines analiticos, en su trayectoria
de busqueda de salud se hilvanan y, potencialmente, pueden acumularse
y retroalimentarse, tal como veremos a continuacién.

En el momento del diagnéstico, Patricio afronté el obstaculo simbé-
lico que se configur6 en el momento en que su relacién médico-paciente
se vio atravesada por practicas de atencién médica que vulneralizaron y
deterioraron animicamente su subjetividad. En tal sentido, Patricio su-
frié el obstaculo en su forma mas cruenta cuando fue estigmatizado y
discriminado por parte del médico que le comunicé de forma despectiva
y marcial su diagnéstico positivo de Chagas, lo que produjo en él la per-
cepcién de ser rechazado y el sentimiento de ser vulnerado.

Como vimos, Patricio también se top6 con el obstdculo comunicacio-
nal que supuso la ausencia total de EM provisto por parte del profesional
de salud que lo diagnosticé. En tal sentido, no recibié explicacién alguna
en el encuentro clinico de diagnéstico en torno a las consecuencias que
podia acarrear su padecimiento sobre su salud, lo que, en su caso, se re-
troaliment6 con los malestares animicos que le ocasiond el hecho de ser
discriminado y rechazado en la consulta médica.

Conjuntamente con los obsticulos sefialados, nuestro informante
también debid afrontar el obstdculo informacional que supone tener que
iniciar su HSP en un escenario donde reina un total vacio en lo que refie-
re a la posibilidad de acceder a informacidn certera que indique cudndo,
cémo y dénde debia continuar sus recorridos terapéuticos. De tal modo
que, cuando Patricio fue diagnosticado, no se lo proveyé de indicacio-
nes clinicas transmitidas en forma oral, ni materiales impresos (folletos,
tripticos, etc.) que les senalen cémo y dénde continuar el monitoreo bio-
médico de su padecimientoy, eventualmente, la necesidad de realizar sus

14. Cabe sefialar que, aunque con modalidades diversas, los obstdculos y facilitadores aqui analiza-
dos permearon en su gran mayoria los HSP de los/as otros/as entrevistados/as.
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tratamientos. La interrelacién de los tres obsticulos referidos impactd
negativamente en su trayectoria de biisqueda de salud dado que catapul-
taron, luego del encuentro clinico en que fue diagnosticado, su decisién
de considerar al Chagas como un padecimiento que carecia de gravedad
(“me resfrié”) y alejarse del sistema biomédico, postergando el inicio de
su HSP por 18 afios.

Asi como el HSP protagonizado por Patricio enfrenté los obsticu-
los sefialados, también se vio favorecido por facilitadores que lo po-
tenciaron. En tal sentido, haber accedido gratuitamente a los recursos
biomédicos necesarios que brinda el subsector puablico de salud para
efectuar el diagndstico, realizar el tratamiento y controlar su padeci-
miento, ha sido, como él mismo lo ha manifestado en las entrevistas
que realizamos, un facilitador vital que posibilité su trayectoria de
basqueda de salud. Recordemos que Patricio trabaja en el sector infor-
mal (y, por tanto, no posee obra social) y, dado su nivel de ingresos, in-
tegran los sectores socioeconémicos medios bajos. Otro facilitador que
destacd nuestro informante es el esfuerzo institucional del Mufiiz para
coordinar el acceso a los diversos estudios clinicos que debe realizar en
cada consulta médica de control y seguimiento para un mismo dia. En
efecto, Patricio vive a una larga distancia del nosocomio sefialado, por
tanto, para llegar al mismo, debe realizar un viaje que supone utilizar
de forma combinada al menos dos medios de transporte ptblico y que
se extiende por mds de una hora y media, por lo que poder realizar
todas sus consultas en un mismo dia es un factor facilitador muy rele-
vante para sus HSP.

5. Conclusiones

Estas lineas finales tienen por objeto exponer las principales conclusio-
nes que se desprenden del articulo. En tal sentido, a lo largo del mismo
di cuenta del proceso a partir del cual Patricio construyd, transitd y ex-
periment6 su HSP desde el momento de la recepcién de su diagnésti-
co, pasando por el tratamiento, hasta la realizaciéon de las consultas
clinicas anuales de control y seguimiento. En ese contexto, el trabajo
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muestra que su HSP no es el mero producto de su voluntad, sino que,
por el contrario, se encuentra condicionado por obstaculos y facilitadores
fundamentalmente de caracter sociocultural que moldean su proceso de
busqueda de salud, al tiempo que limitan sus acciones.

Asimismo, efectuar la reconstruccién del HSP de Patricio desde su
propia perspectiva me permitié visibilizar que no son los sintomas los
que le dieron inicio, sino que, por el contrario, el diagndstico “impre-
visto” acontecié previamente a la experiencia sintomadtica. A partir de
alli, el momento del diagnéstico se mostrd como trascendental dado
que, el modo en que estese desenvolvid condicioné enormemente las
acciones de busqueda de salud de nuestro entrevistado. En efecto, lo
sucedido con Patricio ilustra como una experiencia diagndstica en la
que se sintié vulnerable y rechazado producto de la acumulacién, ar-
ticulacidn y retroalimentacién de un conjunto de obsticulos (simbdli-
cos, comunicacionales e informativos), malestar que se vio reforzado
cuando en el mundo laboral sufri6 otras experiencias estigmatizantes y
discriminatorias vinculadas con el hecho de tener Chagas, gener6 como
correlato el hecho de que HSP no se iniciara tras ese momento y se vie-
ra suspendido por largos afos. Afos en los que vivié su experiencia de
padecimiento en soledad.

Lentamente, la soledad dej6 de signar su HSP cuando realizé una
consulta médica a propésito de la otra afliccién que padece —asma—y,
previa realizacién de analisis de laboratorio y estudios clinicos, fue deri-
vado al drea de zoopatologia del Hospital Mufiiz. A partir de ese momen-
to, tomé contacto con una nueva red médica de ayuda formal (McKinlay,
1981), que cambid su percepcién frente al Chagas y lo impulsé a realizar el
tratamiento. Fue esa misma red médica la que lo invit6 a participar en el
espacio colectivo de apoyo mutuo “Viviendo”, que posibilitdé que Patricio
socializara tanto su experiencia de afliccién como su HSP.

Por altimo, quisiera destacar, junto con Patricio (pero también con el
resto de los/as informantes), lo relevante que ha sido en su HSP el he-
cho de poder acceder gratuitamente al tratamiento antiparasitario, pues
la medicacién fue provista por la salud ptblica estatal. Esto, si bien es
destacable, no debe ser ébice para continuar investigando y, sobre todo,
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disefiando politicas publicas de salud y cambios institucionales que per-
mitan, al menos, erosionar los obsticulos que dificultan el acceso a la
atencién biomédica de los y las integrantes de los grupos sociales subal-
ternizados de la Argentina.
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