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Una enfermedad que se esconde en las
sombras de la pobreza y la negligencia

Menos del 10% de las personas con la enfermedad de Chagas en las Américas
han sido diagnosticadas, y solamente alrededor del 1% de las que padecen la
enfermedad han recibido tratamiento antiparasitario. Sin tratamiento,
la enfermedad puede causar dafios muy serios e irreversibles al corazén y otros
organos vitales. Los medicamentos actuales, descubiertos hace medio siglo,
son eficaces durante la fase aguda y el principio de la fase crdnica del Chagas.
Sin embargo, pueden causar efectos secundarios indeseablesy
no son tan eficaces cuando ya se han desarrollado complicaciones
moderadas a severas en la etapa avanzada de la enfermedad.

La DNDihaasumido una postura de liderazgo en

el desarrollo de tratamientos mas segurosy mas
eficaces para las personas afectadas por la
enfermedad de Chagas. Asimismo, dirige una
Plataforma de Investigacion Clinica en Enfermedad
de Chagas para optimizar la colaboracién entre los
diversosinvestigadores internacionales que se dedican
amejorar elarsenal farmacoterapéutico contra

la enfermedad. Mientras trabaja para desarrollar
mejores alternativas de tratamiento, la DNDjtambién

se concentra en mejorar el acceso al diagndsticoy
tratamiento utilizando las herramientas existentes.
Este enfoque no solo brinda una solucién inmediata
parareducir la carga de la enfermedad y mejorar

la vida de los pacientes, sino que permite un abordaje
de atencionintegralal Chagas en los sistemas de
salud, de forma que, a medida que se desarrollan
nuevas herramientas diagndsticasy terapéuticas,
sean rapidamente adoptadas por los proveedores

y ofrecidas a los pacientes.

Foto: Fabio
Nascimento/DNDi
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La enfermedad de Chagas, o tripanosomiasis americana, es una
enfermedad tropical desatendida (ETD) endémica en 21 paises de
América Latina, pero también presente en Norteamérica, Europa,
Japony Australia. Es causada por el Trypanosoma Cruzi (T. cruzi) y
la trasmiten los insectos triatominos que se alimentan de la sangre,
conocidos como "vinchucas", "pitos" 0 "chinches", que se diseminan
enviviendas hechas de adobe, barro, pajay otros materiales
naturales usados tradicionalmente en las areas rurales de América
Latina. Aunque se asocie principalmente con la zona rural, el perfil
epidemiologico de la enfermedad ha cambiado en las ultimas décadas,
y actualmente dos tercios de las personas con Chagas viven en
ciudades. Pese a esto, desde que se descubrio en 1909, el Chagas
ha afectado principalmente a las poblaciones pobresy vulnerables,
conacceso limitado a los servicios de salud. Ademas, sus efectos
debilitantes alargo plazo, que pueden imposibilitara las personas
de trabajary ser econdmicamente activas, perpetuan este ciclo

de pobrezay marginalizacion.

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS)
calcula que la enfermedad afecta aproximadamente
a 6 millones de personas, con 30.000 nuevos casos
y 14.000 muertes por afio.

Como normalmente la enfermedad es asintomatica durante afios desde
lainfeccion, los nuevos casos suelen no ser detectados nireportados,
y lamayoria de las personas con la enfermedad no es consciente de

su condicién. La Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) calcula
que la enfermedad afecta aproximadamente a 6 millones de personas,
con 30.000 nuevos casosy 14.000 muertes por afio.! La trasmision de
madre a hijo es una de las principales formas de propagacién de la
enfermedad, con aproximadamente 9.000 recién nacidos infectados

en el Utero cada afio.

ENDEMICA EN 21 PAISES DE AMERICA LATINA

® Endémica
@ No endémica pero presente

La enfermedad de
Chagas, o tripanosomiasis
americana, es una
enfermedad tropical
desatendida (ETD)
endémica en 21 paises
de América Latina, pero
también presente en
Norteameérica, Europa,
Japon y Australia.

6 millones
de infectados en
Ameérica Latina

Cada ano mueren
14.000 personas

1 Organizacion Panamericana de la Salud (2017). Neglected Infectious Diseases: Chagas Disease. Disponible en:

https://www.paho.org/hg/dmdocuments/2017/2017-cha-chagas-factsheet-work.pdf


https://www.paho.org/hq/dmdocuments/2017/2017-cha-chagas-factsheet-work.pdf

DNDi UN TRATAMIENTO MAS SEGURO Y EFICAZ PARA LAS PERSONAS
QUE VIVEN CON LA ENFERMEDAD DE CHAGAS

Enfermedad de Chagas

Trasmisidn y evolucidn

ELT. cruzi, el protozoario que causa la enfermedad de Chagas, se trasmite de cuatro maneras:

1. TRASMISION VECTORIAL

Laformaméas comun de trasmision es a través
de las hecesinfectadas de triatominos, insectos
popularmente conocidos por varios nombres,
entre ellos "chinches", "vinchucas", "pitos" o
"kissing bugs" eninglés. Estosinsectos nocturnos
viven en grietas en las paredes de las casas

de adobey los ladrillos de barro, comunes en las
zonasrurales de América Latina, y se alimentan
de lasangre de las personas mientras duermen.
Cuando elinsecto pica un drea expuesta de
pielo membranas mucosas, defeca al lado de

la picadura. Mientras duerme, la persona se
rascasin querer el areade la picadura, lo que

permite que los parasitos presentes en las heces
entren en la corriente sanguinea.

Historicamente, la lucha contra el Chagas se

ha centrado en el control delvector. Sibien
muchos paises lograron interrumpir la trasmision
vectorial en algunas areas gracias al control de
los principales vectores, esta sigue siendo una
importante forma de trasmisién de la enfermedad
de Chagas. Aun enregiones donde los vectores
estan bajo control, la trasmision puede volver
aemergersilos sistemas de salud publica dejan
de estarvigilantes.
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2. LA TRASMISION DE MADRE A HIJO

Latrasmisidn de madre a hijo es la via de infeccion mas significativa en
paises no endémicos o en los paises endémicos que han logrado controlar
elvector. La formulacion pediatrica del benznidazol, que se desarrollo
como resultado deltrabajo de la DNDien colaboracidn con fabricantes

de Brasily Argentina, resultd eficaz en el tratamiento de la enfermedad
de Chagas enreciénnacidos, pero solamente el 20% de estos lactantes
infectados son diagnosticados. Garantizar que todos los lactantes sean
debidamente examinados y mejorar el acceso al diagndstico y tratamiento
paralas mujeres en edad reproductiva son medidas cruciales para la
eliminacion del Chagas como un problema de salud publica.

3.LA TRANSFUSION DE SANGRE
O EL TRASPLANTE DE ORGANOS

ElChagas también se trasmite a través de la transfusién de sangre o el
trasplante de 6rganos sin controles. En los Ultimos afios hubo una caida
significativa de esta forma de trasmisidn, gracias a un mejor control en los
bancos de sangre.

4. LA INGESTION ORAL

Lainfecciéon también es posible através de laingestion oral de alimentos
contaminados porvinchucas o sus heces. Debido al alto numero de
parasitos que entran en el organismo simultaneamente, la enfermedad
de Chagas trasmitida oralmente puede ser particularmente seria. La
trasmisién oral ocurre principalmente en laregion de la Amazonia.

Foto: Fabio Nascimento/DNDi

Garantizar que todos
los lactantes sean
debidamente examinados
y mejorar el acceso al
diagndstico y tratamiento
para las mujeres en
edad reproductiva son
medidas cruciales para
la eliminacién del
Chagas como un problema
de salud publica.

(14

Cuando empezamos
a tomar los remedios,
tenia mucho miedo
porque el pediatra
nos alerto sobre los
posibles efectos

secundarios."

Maria Corina, de Bolivia, descubrid
que tenia la enfermedad de Chagas
justo antes de quedar embarazada.
En ese momento no quiso hacer el
tratamiento porque no tenia ningin
sintomay los efectos secundarios le
preocupaban. Cuando su hijo, Kaleb,
nacio6 con la enfermedad, laabrumaé
elremordimientoy decidié buscar
tratamiento para ély paraella, pese
asusinquietudes.
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FASE CLINICA

La enfermedad de

Chagas tiene dos

formas clinicas: una

fase aguda y una fase

crénica. La mayoria

de las personas FASE

permane_ce asintomatica CRONICA
LERERYER pero Indeterminado
aproximadamente un
tercio de quienes se FASE
infectan rrollan -
ectan desarrolla CRONICA
una forma avanzada Sintomatica
cronica con serias
complicaciones.

FASE AGUDA

Durante la fase aguda, inmediatamente después de la infeccidn, un alto

ndmero de parasitos circula por lasangre, pero la mayoria de las personas Esta fase puede

no presenta ningln sintoma. Cuando hay sintomas, duran aproximadamente confundirse facilmente
de dos a cuatro mesesy pueden incluir erupciones cutdneasy nédulos con otras enfermedades
inflamados, fiebre, dolor de cabeza, aumento del tamafo de los virales comunes sin

ganglios linfaticos, nduseas, diarreay vomitos, y dificultad para respirar.

Ocasionalmente, la fase aguda puede ser fatal, en particular entre los nifios. que se reconozca la

Esta fase puede confundirse facilmente con otras enfermedades virales enfermedad de Chagas.
comunes, sin que se reconozca la enfermedad de Chagas. E—

FASE CRONICA

Después de la fase aguda, las la mayoria sufrira dafios cardiacos activas, lo que afectaa los
personas infectadas conel que muchas vecesresultan en pacientes, sus familiasy sus

T. cruzientran en una fase crénica muerte subita o insuficiencia comunidades como un todo,
indeterminada, que puede durar cardiaca progresiva. Enun nimero amenudo perpetuando
aflos o décadas. Durante esta fase, menor de pacientes, laenfermedad  uncirculo vicioso de pobreza.

los parasitos siguen presentes en provoca el agrandamiento del tracto

los tejidos de los 6rganos, pese a digestivoy sus drganosy trastornos  Laenfermedad también puede

la total ausencia de sintomas. Las motores gastrointestinales; estas reactivarse en pacientes
personas en la fase indeterminada complicaciones suelen ser mas inmunocomprometidos, como
pueden trasmitir la enfermedad a frecuentes en personasinfectadas las personas coinfectadas con el
través de transfusiones de sangre, enelCono Surde Sudamerica. VIH o quienesreciben trasplantes
trasplantes de érganos o trasmisién  Los sintomasirreversiblesy de 6rganos o tratamiento para el
congénita. Enun 30% a 40% de debilitantes de la enfermedad cancer. En estos casos, laforma
las personasinfectadas, la de Chagas cronica pueden clinicade laenfermedad es grave,
enfermedad progresa a una fase imposibilitar a las personas de con altas tasas de mortalidad
cronica tardia. Entre ellas, trabajary serecondémicamente sinosetrata.
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Diagnostico y tratamiento
de Chagas

El escenario actual

Solo hay dos medicamentos
disponibles para tratar la enfermedad
de Chagas, ambos descubiertos hace

medio siglo, lo que resalta una persistente
falta de inversidn en la investigacion

y el desarrollo de farmacos.

Durante la fase aguda o la reactivacion debido a
lainmunosupresion, el diagnostico generalmente
serealiza mediante la observacion directa, en
microscopio, de los parasitos que circulanen la
corriente sanguinea. Durante la fase crénica, cuando
el parasito se esconde en los tejidos atacados, el
diagnostico se realiza mediante la deteccion de
anticuerposdel T. cruzi, por medio de técnicas
seroldgicas. Como no hay un Unico examen que

sea lo suficientemente preciso, el diagnostico de la
enfermedad de Chagas durante la fase cronica exige
la aplicacion de dos o mds examenes distintos. Mas
recientemente, se estd usando un examen molecular
paradeterminar el ADN del parasito en la sangre
durante la fase aguda o cronica, un método mas atil
para evaluar larespuesta al tratamiento.

Actualmente, solo hay dos medicamentos disponibles
para tratar la enfermedad de Chagas, nifurtimoxy
benznidazol, ambos descubiertos hace medio siglo,

lo que resalta una persistente falta de inversion en la
investigaciony el desarrollo de nuevos farmacos. El
tratamiento con benznidazol, el mas comun, dura 60
diasy puede tener efectos secundarios indeseables,
como intolerancia gastrica, erupciones cutaneas o
problemas neuromusculares, entre otros. ELnifurtimox
también produce diversos efectos secundarios.

La eficacia del benznidazol estd comprobada en las
etapasaguday crénicaindeterminada, y alrededor
del 80% de los pacientes no presentaindicios de
parasitos en lasangre 12 meses después de terminar

Foto: Felipe Abondano/DND/

eltratamiento. Entre las ventajas del tratamiento

con benznidazolse incluyen altas tasas de curacion
en casosagudosy congenitosy en nifios infectados
cronicamente, ademas de la prevencion de futuras
trasmisiones congénitas. Ademas, elimina el parasito,
que provoca complicaciones crénicas, por lo tanto
reduce o previene graves complicaciones en adultos.
Finalmente, trata las reactivaciones en casos de
inmunosupresion.

Amedida que laenfermedad progresay surgen

las complicaciones asociadas, la efectividad del
tratamiento disminuye, y los protocolos existentes
norecomiendan el tratamiento para pacientesen la
etapa avanzada de la fase cronica. Sin embargo, estos
pacientesrequieren acceso a otrasintervenciones,
incluyendo cirugias correctivas, marcapasosy
trasplantes de corazén, ademas de medicamentos
para controlar los sintomas cardiacos o digestivos.
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Mal de Chagas

Una prioridad para la DNDi desde su creacion

2003 | Desde lacreacion de la DND/

en 2003, laenfermedad de Chagas ha

integrado su cartera de proyectosy ha 2003
sido una prioridad para sus equipos de

investigacion. Por entonces, el benznidazol

solo estaba disponible en un formato para

adultos, por lo que a los lactantes y nifios

de mayor edad se les daban comprimidos
divididos o triturados. Como el tratamiento

tenia un ciclo de 60 dias (y dos dosis

diarias), los cuidadores tenian dificultades

para proporcionarles la dosis correcta

de forma consistentey precisa. 2006

2008 | En 2008, la DNDise asocio con

el Laboratorio Farmacéutico del Estado

de Pernambuco en Brasil (LAFEPE), lo

que condujo al desarrollo y registro de 2008
la primera formulacién pediatrica para

tratar la enfermedad de Chagas. Este fue

un logroimportante para los 9.000 nifios 2009
y niflas que nacen con Chagas cada afio.

No patentada, asequibley facil de usar, la

formulacién pediatrica es un comprimido

soluble disefiado para lactantesy nifios de

hasta dos afios, con un peso menora 20 kg.

El benznidazol pediatrico, la
primera formulacion para el
tratamiento de lactantesy

nifios con enfermedad de Chagas,
seregistrd en Brasil en 2011

y se agrego a la Lista de
Medicamentos Esenciales

para Nifios de la OMS en 2013.

2015 | LaDND/comenz¢ a trabajar

para ampliarelacceso al diagnésticoy

tratamiento de la enfermedad de Chagas

en Colombia. Este proyecto se expandid
posteriormente a Estados Unidos, 2017
Guatemalay Brasil.

2006 | Enunareuniénde consulta con expertos
dirigida por la DNDien octubre de 2006, se

lleg6 a un consenso para el desarrollo de una
formulacién pediatrica del benznidazol, el
principal farmaco de eleccion para el tratamiento
del Chagas.

2009 | Secred la Plataforma de Chagas para
fomentar lainvestigaciony el desarrollo entorno
al Chagasy fortalecer las capacidades en los
paises endémicos.

2013 | La DNDi firmé un acuerdo de colaboracion
con la Fundacién Mundo Sanoy el Laboratorio
ELEAPHOENIX de Argentina, el Unico productor
de benznidazolaparte de LAFEPE. Elacuerdo
buscaba asegurarunasegunda fuente de la
formulacién pediatrica del medicamentoy
permitirun registro mas amplio en los paises
endémicos para aumentar la disponibilidad.
Araiz de este acuerdo, el fArmaco se registré

en Argentina en 2018.

2017 | Comoresultado de la asociacién con
Chemo Research, su division farmacéutica
consede en Estados Unidos, Exeltis USA,y

la Fundacion Mundo Sano, el benznidazol se
convirtié en el primer medicamento aprobado por
la Administracion de Alimentos y Medicamentos
de Estados Unidos (FDA) para tratar el Chagas
en ese pais, donde se calcula que unas 300.000
personasviven con la enfermedad. Con esta
aprobacién, la FDA otorgé a Chemo Research

un cupon de revision prioritaria (PRV) para
enfermedades tropicales desatendidas. El

PRV se otorga a empresas que registran un
medicamento calificado para una enfermedad
rara o desatendida. Posteriormente, el PRV
puede canjearse para garantizar la rapida
revision de un farmaco candidato posterior o
paravenderlo a otra compafiia. Una cantidad
considerable de losingresos producto de la
venta del PRV se utilizarad para mejorar el registro
del medicamento, los preciosy paraampliar el
acceso aldiagnésticoy el tratamiento del Chagas,
principalmente en las Américas.
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La estrategia tripartita de la DNDi
para la enfermedad de Chagas

Tres pilares

L]
Foto: FeUpeAbo‘ano/DNDi

La estrategia de la DNDi para
la enfermedad de Chagas
consta de tres pilares:

1. Mejorar las herramientas
de diagndsticoy tratamiento
mediante la innovacién en
investigaciony desarrollo,

. Fomentar la colaboracion
y fortalecer la capacidad
en los paises endémicos a
través de una plataforma
cientifica, y

.Aumentarelacceso de los
pacientes al diagnésticoy
altratamiento.

1. INVESTIGACION Y DESARROLLO: hacer que el tratamiento sea mas seguro
y eficaz para las personas que viven con la enfermedad de Chagas

Existen tres desafios actuales para el tratamento
delChagas: la tolerancia, la eficaciay la falta de
herramientas para medir larespuesta al tratamiento.
Sibien el benznidazol es un tratamiento eficaz, el
farmaco no logra matar los parasitos en 20% de los
pacientes. La seguridady la adherencia al tratamiento
esotro desafio. Entre 15y 20% de quienes comienzan
eltratamiento no lo terminan, principalmente debido
a efectos secundarios no deseados. La estrategia de
investigaciony desarrollo de la DNDj para el Chagas,
por lo tanto, apunta a mejorar la tolerabilidad y la
eficacia del tratamiento, asi como hallar marcadores
bioldgicos de eficacia terapéutica en pacientes con
Chagas cronico.

A corto plazo - mejorar los tratamientos existentes
Acorto plazo, la estrategia de la DNDi para la
enfermedad de Chagas apunta a mejorar el tratamiento
disponible alreducir la exposicion de los pacientes

albenznidazol, lo que aumenta su tolerancia al
tratamiento mientras mantiene la misma eficacia que
elrégimen actual.

En este sentido, la DNDJ esta trabajando con socios,
incluso ministerios de salud de laregidn, para
confirmar los resultados del estudio Bendita. El estudio
ha demostrado, en un nimero reducido de pacientes,
gue un tratamiento mas corto con el benznidazol puede
sertan eficaz y significativamente mas seguro que el
tratamiento estandar. Estudios confirmatorios seran
realizados en paises endémicos de la region con el
objetivo de obtenerelregistrodelnuevorégimeny
implementarlo en larga escala.

A mediano plazo - desarrollar nuevos medicamentoss
Elfexinidazol, medicamento aprobado en 2018 para la
enfermedad delsuefio (también parasitaria), estd siendo
evaluado, incluso, para la enfermedad de Chagas.
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Corto plazo

EL ESTUDIO BENDITA

BENDITA (Benznidazole New Doses Improved
Treatment & Associations, o Nuevas dosis

de benznidazol, tratamiento aprimoradoy
asociaciones) fue un estudio doble ciego, de

fase ll, aleatorizado y controlado con placebo,
realizado, entre 2016y 2018, en sitios de la
Plataforma Chagas que CEADES e ISGlobal
coordinan en Cochabamba, Tarijay Sucre, en
Bolivia. Elobjetivo del estudio fue encontrar
regimenes que fueran al menos tan eficaces
como el tratamiento estandar, que generen
menos efectos secundariosy, en consecuencia,
mejoren la permanencia de los pacientes en el
tratamiento. Menos efectos secundarios permiten
que eltratamiento sea mas aceptable, nosolo
para los pacientes como también para los médicos

y cuidadores, eliminando una de las principales
barreras para tratar mas personas con la
enfermedad de Chagas.

Elestudio evalud seis tratamientos con
benznidazol de diferentes duracionesy dosis,
tanto en monoterapia (es decir, benznidazol solo)
como en combinacion con fosravuconazol,

un farmaco antifingico de amplio espectro,
comparado con placebo. Si bien todos los nuevos
regimenes de tratamiento fueron eficacesy
tenian buenos perfiles de seguridad, el brazo

de 2 semanas es particularmente prometedor,

ya que essignificativamente mas corto que
eltratamiento estandary no hubo ninguna
interrupcion for efectos adversos.

Mediano plazo

ENSAYO CLiNICO
DE FASE Il: FEXI 12

Objetivo: Determinar la eficacia

y seguridad de los diferentes
regimenes de dosificacion de
fexinidazol parareduciry eliminar
la parasitemia por T. cruzien
personas con la enfermedad de
Chagas cronicaindeterminada.

Pais: Espafia
Tamaiio de la muestra: 45

Dosis probadas:
* Grupo A: Fexinidazol 600 mg
durante 10 dias.

* Grupo B: Fexinidazol 1200 mg
durante 3 dias.

* Grupo C: Fexinidazol 600 mg
durante 3 dias, sequido de
fexinidazol 1200 mg durante 4 dias.

Socios: Hospital Universitario
Valld'Hebron, Espafa; Instituto

de Salud Global de Barcelona
Campus Clinic, Espana; Hospital
Generalde L'Hospitalet, Espafia;
Hospital General Universitario de
Valencia, Espafia; Fundacion para la
Investigacion Biomédica del Hospital
Universitario La Paz, Espafia.

Alargo plazo - desarrollar medicamentos nuevos y mas eficaces
La estrategia alargo plazo de la DNDJ consiste en trabajar en las
primeras etapas del descubrimiento de farmacos para hallar una
nueva entidad quimica que pueda convertirse en un tratamiento

oral eficaz contra la enfermedad de Chagas. Elimpulsor de
descubrimientos para enfermedades tropicales desatendidas, que
la DNDilanz6 en 2015, es un consorcio mundial de ocho empresas
farmacéuticas que colaboran paraidentificar nuevos tratamientos
potenciales para las enfermedades desatendidas, con foco en

la enfermedad de Chagasy la leishmaniasis. El consorcio utiliza
equipamientos computarizados para detectar millones de compuestos
quimicos de las bibliotecas basandose en una "semilla" activa
proporcionada porla DND/. En 2013, la DNDi lanzé el consorcio Lead
Optimization Latin America (LOLA, Optimizacion de Compuestos
Lideres en Latinoamérica), el primer programa de investigacion
inicial de la DNDi en paises donde las enfermedades desatendidas
son endémicas. LOLAtrabaja con moléculas bioactivas ("hits") que
se optimizan a través de ciclos iterativos de disefio, sintesis, pruebas
bioldgicasy analisis de datos. Desde que se cred el proyecto

se evaluaron mas de 600 compuestos lideres.

La DNDitambién trabaja en la identificacion y validacién de un
conjunto de marcadores bioldgicos de cura parasitolégica para la
enfermedad, lo que es esencial a medida que avanza su programa
de desarrollo de farmacos contra la enfermedad. Ademds, mediante
larediberoamericana NHEPACHA, la DNDifomenta el trabajo en

la prueba de cuatro biomarcadores para evaluar la respuesta al
tratamiento del Chagas. Hoy en dia, la Unica indicacion mensurable
de que alguien se haya curado es la desaparicion de los anticuerpos
contra el Chagas, que en adultos puede llevar varias décadas.
Mientras tanto, la DND/junto a otros socios, validé el uso de técnicas
moleculares (reaccién en cadena de polimerasa - PCR), Util para
demostrar la falla del tratamiento, y recomendada para evaluar
larespuestaaltratamientoa corto plazo.
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2. PLATAFORMA DE INVESTIGACION CLINICA EN ENFERMEDAD DE CHAGAS:

fomento de la colaboracidn y fortalecimiento de la capacidad en paises endémicos

brindando evidencia como insumo
para la politica de salud publicay
la practica clinica.

Ademas del desarrollo de

nuevos farmacos, la DND/
apuntaa fortalecer la capacidad
de investigacion en paises
endémicos. En 2009 se cred la
Plataforma de Investigacion
Clinica en Enfermedad de Chagas
que hoy cuenta conunos 400
miembros de 150 institucionesy
24 paises. La plataforma busca
catalizar la participacion de
investigadores e instituciones de
paises endémicos para la mejora
de lainvestigaciény desarrollo
entornoalChagas, desde el
descubrimiento de farmacos hasta
suimplementacion. La Plataforma
busca mejorar las sinergias dentro
de la comunidad clinica del Chagas
parareconsiderar las necesidades

investigacion de implementacion,
y desempefia un papelintegralen
laidentificacién de necesidades
emergentes, elintercambio de
conocimientos mas recientesy

la sensibilizacion sobre nuevas
herramientasy practicas.

La Plataformatambiénredne
unared transregional de sitios
clinicos para estudios clinicos e

de los pacientesy aplicar

investigaciones colaborativas
que beneficien a las personas
afectadas porla enfermedad.

En 2009 se creé
la Plataforma de
Investigacion Clinica en
Enfermedad de Chagas
que hoy cuenta con unos
400 miembros de 150
instituciones y 24 paises.

En 2010, la Plataforma cumplio
un papelfundamentalen la
definicién del perfildel producto
meta para un nuevo tratamiento
para el Chagas, que ahora
orienta la estrategia de la
DND/yayuda a darformaa los
esfuerzos deinvestigaciony
desarrollo realizados por otros
investigadores de la comunidad
de Chagas. Los miembros de

la plataforma comparten el
compromiso de impulsar la
innovacion, centrandose en las
necesidades de los pacientesy

Foto: Elizabeth Perez/DND/

Luz, de 34 afos, descubrié que tenia Chagas en 2010, cuando su
hermana se enfermd y el médico recomendd que toda la familia se
examinara. Sin embargo, cuando buscd tratamiento después de recibir
un diagnostico positivo, en el centro de salud le dijeron que solo
estaba disponible para nifios.

Luz rapidamente comenz6 a manifestar sintomas y decidi6 buscar
tratamientos alternativos. Cuando volvid a hacerse el anélisis, los
resultados fueron positivos para el Chagas, pero esta vez tenia buenas
noticias: ahora habia un tratamiento disponible para ella.

A pesar de los efectos secundarios desagradables, decidio seguir con
eltratamiento, e incluso antes de concluir elrégimen de dos meses,
comenzo6 a sentirse mejor. "No mds ardor ni fatiga, todo desaparecid.
Recientemente, me hice otras pruebas y actualmente estoy esperando
los resultados”. Ahora Luz anima a sus amigos y vecinos a realizarse
la prueba y recibir tratamiento.

"
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3. ROMPER LAS BARRERAS: ampliar el acceso al diagnéstico y tratamiento de la
enfermedad de Chagas

—

Entre los hitos en el panorama de la enfermedad de
Chagas en la ultima década esta la creacidn de la
Federacion Internacional de Personas Afectadas por
el Chagas (FINDECHAGAS) en 2011, el desarrollo de la
Coalicion del Chagas como defensora delacceso, y la
aparicién de pruebas mas sélidas sobre el tratamiento
de pacientes coninfeccidn cronica. Sin embargo, no
ha habido un cambio significativo en elacceso de los
pacientes al diagndsticoy al tratamiento, y la brecha
entre el numero estimado de personas que viven con
la enfermedad y quienes reciben tratamiento sigue
siendo abismal. La falta de conocimiento sobre la
enfermedad, tanto del publico en general como de

los profesionales de la salud, junto con la falta de
comprension generalizada sobre laseguridady la
eficacia del tratamiento existente, son solo algunos
de los obstaculos que impiden que los pacientes sean
diagnosticadosy tratados.

En 2015, la DNDilanzo6 unainiciativa para aumentar el
acceso aldiagnosticoy tratamiento de la enfermedad
de Chagas en varios paises endémicos de la region.
Elobjetivo es demostrar la viabilidad de ampliar el
accesoaldiagnasticoy tratamiento en paises piloto con
diversos perfiles epidemiolégicos, creando modelos
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exitosos que puedan implementarse a mayor escala.
Para asegurar que los proyectos piloto se adapten a
cada contexto, lainiciativa de acceso tiene un proceso
de cuatro pasos que se desarrolla e implementa

en estrecha colaboracién con socios regionales,
nacionalesy locales. Esta estrategia se aplico por
primeravez en Colombia en colaboracién con el
Ministerio de Salud y Proteccion Social. La experiencia
positivay los resultados prometedores del proyecto
de Colombia llevaron a desarrollar un proyecto
colaborativo en Estados Unidos centrado en mejorar
lainvestigacion de salud publica sobre la enfermedad
de Chagas, incluido el primer estudio de prevalencia
agranescalaenunaciudadimportante de Estados
Unidos, realizado en 2017. En 2018 se lanzaron nuevos
proyectos piloto en Guatemalay Brasil.

La brecha entre el numero de
personas que viven con la enfermedad
y quienes reciben tratamiento
sigue siendo abismal.
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Estados Unidos es el sexto

pais en cantidad de casos de
Chagas en el mundo, con mas

de 300.000 personas afectadas.
También tiene una de las peores
situaciones de desatencion, a
pesar de su avanzado sistema

de atencion médica. Menos del
uno por ciento de las personas
que dan positivo en T. cruzi han
sido diagnosticadas o tratadas,
y pocos centros de salud estan
familiarizados con la forma de
tratar la enfermedad. La mayoria
de los infectados son inmigrantes
latinoamericanos, un grupo que
enfrenta graves desafios para
acceder a la atencién médica.

La DNDjayudé a lograr un
gran avance en 2017, cuando el
registro de benznidazol

del Grupo Chemo fue aprobado
por la Administracion de
Alimentos y Medicamentos

de Estados Unidos (FDA). La
DNDitambién apoyo la
investigacion en curso del
principal proveedor del pais,
el Centro de Excelencia para

la enfermedad de Chagas,

en Olive View-UCLA Medical

Center, 0 CECD, de Los Angeles.

Lainvestigacion de CECD se
concentré en la identificacion
de barreras, necesidadesy
soluciones para las personas

afectadas por la enfermedad de
Chagas en Estados Unidos, al
mismo tiempo que proporciona
pruebas de detecciony
tratamiento a los pacientes

en lazona de Los Angeles.

Estados Unidos es
el sexto pais en cantidad
de casos de Chagas
en el mundo, con mas
de 300.000 personas
afectadas.
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Colombia

Fortalecimiento de la atencion al
paciente en entornos endémicos

Aunque se calcula que 5 millones
de personas correnriesgo de
contraer Chagas en Colombia,
solo 1,2% fueron examinadas para
detectar la enfermedad. Debido
aun proceso de diagndstico
engorroso, las personas que
reciben diagndstico positivo deben
esperar hasta mas de un afio para
recibirelresultado de la prueba
de confirmacion, y un tercio de los
examinados nunca recibe la prueba
de confirmacion. Esta situacion
representa una enorme barrera
parainiciar el tratamiento.

La DNDjse asocio con el
Ministerio de Salud para lanzar

un proyecto piloto de acceso
altratamiento de Chagas. La
funcién de la DNDj fue catalizar
unarespuesta de salud publica
para la enfermedad de Chagas al
ofrecer consultas técnicasy apoyo
organizacional para la creacione
implementacion de una nueva hoja
de ruta centrada en el paciente,

lo que simplificé enormemente

LA ELIMINACION
DEL CHAGAS COMO
PROBLEMA DE
SALUD PUBLICA

Para avanzar hacia la eliminacion
del Chagas como un problema

de salud publica, las autoridades
de salud publica en los paises
endémicos deben comprometerse
adesarrollar e implementar
pautas que aseguren que el
diagnosticoy el tratamiento se
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el proceso de diagndsticoy
traslado el tratamiento a centros
de atencion primaria en locales
mas accesibles. En el proyecto
piloto, la hoja de ruta centrada en
el paciente se implementd en cinco
comunidades colombianas donde
el Chagas es endémico.

Aunque se calcula
que 5 millones de personas
corren riesgo de contraer
el Chagas en Colombia,
solo 1,2% fueron
examinadas para detectar
la enfermedad.

La DND/desempefo el papel

de coordinaciény brindé
capacitacion al personal médico
altiempo que fortalecio el control
epidemioldgico local. Como
parte del proyecto, la DNDi
también desarrollé campafas

brinden en el nivel de atencion
primaria de la salud, donde los
pacientes generalmente buscan
la atencion. Para los pacientes en
la etapa crénica de la enfermedad
se necesita atencidn integral para
gestionar las complicaciones
graves derivadas. Adema3s,

la coordinacion solida entre

el control, la prevencion, la
atencion primariay la atencion
especializada es clave para
asegurar unarespuesta efectiva
de salud publica al Chagas.

La notificacion sistematica de

de informacion, educaciony
comunicacién para sensibilizar
sobre el Chagas al publico en
generalyal personalde salud.

Los resultados preliminares de
las comunidades piloto exhiben
un aumento de casi 1000% en el
numero de personas examinadas,
mientras que los tiempos de
espera promedio para el resultado
de las pruebas confirmatorias
seredujeron de mas de un afio a
menos de dos semanas. Ademas
de tenerunimpacto importante
en lavida de las personas
afectadas por la enfermedad,

el programa también demostro
que los elementos del modelo

de colaboracion de la DNDique
funcionan para la investigacion

y desarrollo también pueden
funcionar para superar las barreras
de acceso. El programa también
demostré que es posible brindar
atencion integraly sostenible
enun entorno endémico con una
bajainversion externa.

casos cronicos ayudara a
determinar la dimensién real
de la enfermedad para que se
puedan implementar estrategias
de salud publica adecuadas. Lo
mas importante es que el grave
costo que el Chagasy otras
enfermedades desatendidas
generan en individuos, familias,
comunidades y sociedades no
cesara hasta que reafirmemosy
salvaguardemos el derecho de
todas las personas, incluso las
mas vulnerables, a la atencion
médica adecuada.
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Rua Sao Jose
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DNDi SEDE
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DNDi AFRICA
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Road, Kilimani, P. 0. Box 21936-00505
Nairobi, Kenia | Tel: +254 203995 000

DNDiRDC
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Tel: +91 11 45501795
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3F Parkwest Bldg, 6-12-1 Nishi-Shinjuku,
Shinjuku-ku, Tokyo 160-0023, Japan

Tel: +81 (0)3 45501199
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L10-7, Menara Sentral Vista, 150, JIn Sultan
Abdul Samad, Brickfields 50470, Kuala
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40 Rector Street, 16th Floor, New York,
NY 10006, EUA | Tel: +1 6462157076

DNDi SUDAFRICA

South African Medical Research Council
Francie van Zijl Drive, Parow Valley
Cape Town, 7501, Sudafrica
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Suscribase al boletin de la DNDi: www.dndi.org/newsletter

Una organizacion sin fines de lucro dedicada a la investigaciony el
desarrollo, la DNDij trabaja para brindar nuevos tratamientos para

las enfermedades desatendidas, especialmente leishmaniasis,
tripanosomiasis humana africana, enfermedad de Chagas, infecciones
por filarias especificasy micetoma, y para pacientes desatendidos,
particularmente aquellos que viven con VIH pediatrico y hepatitis C.

Desde sucreacion en 2003, la DND/ ha brindado ocho tratamientos:
dos antipaltdicos de dosis fija (ASAQy ASMQ), terapia combinada de
nifurtimox-eflornitina (NECT) para la enfermedad del suefio en etapa
tardia, terapia combinada de estibogluconato sédico y paromomicina
(SSGy PM) para la leishmaniasis visceral en Africa, un conjunto

de terapias de combinacion para la leishmaniasis visceral en Asia,
formas de dosificacion pediatrica de benznidazol para la enfermedad
de Chagas, una terapia de "stperrefuerzo" para nifios coinfectados
con VIH y tuberculosisy el primer farmaco oral para la enfermedad
delsuefio (fexinidazol).

Imagen de portada: Felipe Abondano/DNDi. La Iniciativa Medicamentos
para Enfermedades Olvidadas, actualizado noviembre 2018. Todos los
derechos reservados por la DNDJ. El presente documento se puede resefiar
y resumir libremente, con el reconocimiento de la fuente. ELdocumento no
estd alaventayno puede utilizarse con fines comerciales. Las solicitudes
de permiso parareproducir o traducir el presente documento, en parte o en
su totalidad, deben dirigirse al Departamento de Comunicacién de la DNDi.
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