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Guatemala: ejemplo de cuidado a
pacientes con la enfermedad de
Chagas en la atencidn primaria

La Plataforma de Investigacién Clinica en Enfermedad
de Chagas fue creada para abordar las brechas de inves-
tigacién de esta enfermedad desatendida que causa miles
de muertes cada afio, especialmente en América Latina.
Como se sucede con otras enfermedades desatendidas, los
recursos disponibles para avanzar en la investigacién sue-
len ser limitados. Por lo tanto, se necesita un espacio que
reuna a diferentes personas para identificar colectivamente
barreras y estrategias y aunar conocimientos, experiéncias
y recursos hacia objetivos comunes.

La Plataforma Chagas es, ante todo, una red de personas de
todo el mundo que comparten el compromiso de mejorar la
vida de las personas con la enfermedad de Chagas y, al mismo
tiempo, garantizar que la enfermedad en si y las personas afec-
tadas por ella sigan siendo visibles para el mundo. Coordinada
por DND}j, la Plataforma es una amplia red que incluye a mds
de 460 miembros de asociaciones de pacientes, representantes
de gobiernos, profesionales de la salud y expertos en todos los
aspectos de la enfermedad de Chagas, desde el descubrimien-

to de firmacos hasta el diagnéstico, y desde la investigacion
clinica hasta las ciencias sociales, que representan mds de 150
organizaciones de numerosos paises.

DNDi trabaja para asegurar que las personas mds vulnera-
bles tengan acceso a los productos de la mejor ciencia. Nos
encontramos en un momento de reflexién sobre las muchas
lecciones aprendidas recientemente en la salud global, desde
la aceleracion sin precedentes de los procesos de desarrollo de
medicamentos, una mayor conciencia global sobre el impacto
del racismo estructural en los resultados de salud, hasta una
comprensién renovada de la crucial importancia de la coopera-
cién internacional para superar desafios de salud publica.

Se estd avanzando hacia mejores opciones diagndsticas y
terapéuticas, asi como hacia una mayor visibilidad de las
personas con Chagas, pero ain quedan muchos desafios di-
ficiles. La Plataforma Chagas seguird brindando un espacio
para la cooperacién interdisciplinaria, internacional y de
multiples partes interesadas. o
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Formulaciones pediatricas para el tratamiento
de la enfermedad de Chagas: {Por qué los
ninos deben ser incluidos en los ensayos
clinicos de nuevas drogas?

Jaime Altcheh (Instituto Multidisciplinario de Investigaciones en Patologias
Pediatricas - IMIPP-CONICET, Hospital de Nifios Ricardo Gutierrez)

Avances y perspectivas
futuras en la lucha contra la
enfermedad de Chagas

Stéphane Hugonnet y Maria-Jesus Pinazo (DNDi)
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En esta nueva edicién del Informativo de la Plataforma de Chagas, reflexiona- SANEES ¥ PEREREET VA

FUTURAS EN LA LUCHA CONTRA
LA ENFERMEDAD DE CHAGAS

mos sobre los importantes avances logrados en la lucha contra la enfermedad
de Chagas. En mayo, nuestra red se reuni6 en la Reunién Plenaria de Buenos
Aires, que congregé a expertos, investigadores y defensores de todo el mundo

FORMULACIONES PEDIATRICAS
PARA EL TRATAMIENTO DE LA
ENFERMEDAD DE CHAGAS: ¢ POR
QUE LOS NINOS DEBEN SER
INCLUIDOS EN LOS ENSAYOS
CLINICOS DE NUEVAS DROGAS?

para compartir ideas, fomentar la colaboracién y establecer orientaciones estra-
tégicas para combatir esta enfermedad. Esta reunién reforzé nuestro compro-
miso y puso de manifiesto la fuerza y la calidad de nuestros esfuerzos colectivos
de investigacién y promocién contra la enfermedad de Chagas.

Una necesidad crucial de la investigacion de la enfermedad de Chagas sigue

siendo la inclusién de nifios en los ensayos clinicos de nuevos firmacos. REACTIVACION DE LA INFECCION
POR TRYPANOSOMA CRUZIEN
PACIENTES INMUNODEPRIMIDOS:

UN PROBLEMA POCO ESTUDIADO

Los nifios, sus caracteristicas fisiolégicas y los diferentes metabolismos de

los farmacos requieren una investigacion especializada. La realizacion de
estudios clinicos adaptados a los nifios es esencial para que se produzcan
tratamientos seguros y eficaces.

Otro problema urgente es el de la reactivacién de la infeccién por Trypanosoma
cruzi en pacientes inmunodeprimidos. Se trata de un campo poco explorado
que plantea riesgos considerables para las personas inmunodeprimidas. Pro-
fundizar en los mecanismos de reactivacion y disefiar estrategias de tratamien-
to eficaces es vital para mejorar los resultados de estos pacientes vulnerables.

El acceso a la atencién sanitaria para la enfermedad de Chagas sigue siendo un
reto formidable, lo que subraya la necesidad de disponer de datos epidemioldgi-
cos precisos. El Observatorio Chagas, un esfuerzo conjunto de DND;, la Coali-
cién de Chagas, la Federacién Mundial del Corazén y Bayer, tiene como objeti-
vo proporcionar datos actualizados y accesibles sobre la enfermedad de Chagas.
Esta iniciativa es clave para mejorar la vigilancia, dar forma a los esfuerzos de
promocién y, en dltima instancia, mejorar el acceso a la atencién sanitaria.

En 2024, DNDi continta su incansable busqueda de nuevos tratamientos para
la enfermedad de Chagas. A través de asociaciones y colaboraciones sélidas,
nos comprometemos a mejorar la calidad de vida de los afectados por esta
enfermedad tropical desatendida. Nuestra participacién en la Plataforma de
Chagas une a investigadores, médicos y defensores de los pacientes en la bata-
lla colectiva contra la enfermedad de Chagas. Juntos, estamos preparados para
marcar una diferencia tangible, ofreciendo esperanza y progreso a los millones
de personas afectadas por esta devastadora enfermedad.

En resumen, los esfuerzos y colaboraciones en curso en 2024 significan una era
esperanzadora en la lucha contra la enfermedad de Chagas: estamos forjando un
camino hacia mejores resultados sanitarios con la dedicacién y la sinergia de nues-

tros socios. Nuestra red ilumina un futuro prometedor, en el que las enfermedades

desatendidas reciben la atencién y los recursos que requieren con urgencia. ©
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Los nifios no son adultos pequefios; presentan diferencias en el
metabolismo de firmacos, igualmente diferente en recién naci-
dos y en nifios mayores. Por esto, indicar tratamientos basados
en estudios en adultos o basados en reportes anecdéticos sobre
casos en nifios (uso gff~/abel) puede ser riesgoso.

No incluirlos en las investigaciones los margina del uso de
drogas potencialmente ttiles, que no son indicadas por no
haber sido testeadas y aprobadas en nifios. Asimismo, la guia
E11 de FDA Clinical Investigation of Medicinal Products in
the Pediatric Population (2000) propone que los nifios deben
recibir productos que hayan sido evaluados en nifios y por
esto los programas de desarrollo de nuevos firmacos deben
incluir estudios clinicos en nifios.

El uso de formulaciones de adultos requiere su fraccionamien-
to y dilucién para nifios. Esto es potencialmente riesgoso dado
que no podemos garantizar una adecuada distribucién del
principio activo en cada dosis fraccionada, lo que puede hacer
con que un paciente tome diferentes dosis del tratamiento. Por
esto es necesario contar con formulaciones adaptadas para la
poblacién pedidtrica. Ademads, debemos tener en cuenta que
la mayorfa de las infecciones por el 7lcruzi, por via vectorial
o vertical, ocurren en la infancia. Debemos recordar que un
adulto infectado probablemente haya sido un nifio no tratado.

Actualmente contamos con formulaciones pedidtricas de
benznidazol y nifurtimox, que han sido probadas en ensayos
clinicos que incluyeron nifios, tales como CHICO - SECURE
(clinicaltrials.gov #NCT02625974). A su vez estudios PK/
PD han demostrado que menores niveles de droga en sangre
fueron observados en nifios, pero fueron seguros y eficaces
para el tratamiento de la enfermedad de Chagas'. Esto im-
pulsé el desarrollo de estudios clinicos en adultos utilizando
menores dosis de estas drogas cambiando el paradigma en la
atencién de la enfermedad de Chagas en adultos: BENDI-
TA (clinicaltrials.gov #NCT03378661) y MULTIBENZ
(clinicaltrials.gov #NCT03191162).

Con el fin de orientar el desarrollo de nuevas formulaciones pe-
diatricas, se realizé una reunién en la ciudad de Salvador (Bra-
sil), bajo la coordinacién de DNDI con los mayores referentes
en Chagas pediitrico de Argentina y Bolivia. El encuentro tuvo
como objetivo la redaccién de un TPP (Zarget Product Profile) de
formulaciones pedidtricas para la poblacién de 0 a 18 afios.

E1'TPP marca la necesidad de incluir nifios en los ensayos de
nuevas drogas y que debe garantizarse la produccién de las
mismas a tiempo para una adecuada disponibilidad en los pai-
ses latinoamericanos. EI TPP se encuentra en rondas de apro-
bacién y serd publicado en breve. ©

1 - Altcheh et al,, 2014. PLoS Negl. Trop. Dis. 8:2907. doi: 10.1371/journal.pntd.0002907
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Reactivacion de la infeccion por Trypanosoma
cruzi en pacientes inmunodeprimidos:
un problema poco estudiado

Frederick S. Buckner (Universidad de Washington)
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El parisito 7rypanosoma cruzi causa una infeccién latente que per-
siste durante toda la vida del huésped. Una cuarta parte de las per-
sonas infectadas crénicamente desarrollardn dafios sintomdticos
en el corazon o el intestino (enfermedad de Chagas), pero la ma-
yoria de la gente nunca descubre que tiene la infeccién. Este punto
muerto entre el parasito y el huésped puede romperse si el sistema
inmunitario del huésped se ve comprometido. La infeccién si-
lenciosa puede descontrolarse ripidamente y tener consecuencias
mortales. La “reactivacién”de 7. cruzi se observa con frecuencia en
pacientes coinfectados por el VIH o en pacientes que reciben tra-
tamiento inmunosupresor para el cdncer, trastornos autoinmunes
o trasplante de érganos solidos (TOS). Los pacientes con reac-
tivacién pueden experimentar una miocarditis agresiva y a veces
invasién del cerebro. Si no se diagnostica y trata ripidamente, la
infeccién no controlada tiene una elevada tasa de mortalidad.

El ntimero de pacientes inmunodeprimidos en la poblacién
P
general estd aumentando riapidamente, por lo que los clinicos
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deben ser conscientes del riesgo de reactivacién de 70 cruzi.
Ademis de la reactivacién, en los pacientes inmunodeprimidos
pueden producirse infecciones nuevas por diversos modos de
exposicion. Es necesario responder a muchas preguntas, como
qué formas de inmunosupresién crean el mayor riesgo de reac-
tivacién, como se puede monitorizar a los pacientes para reali-
zar un diagndstico precoz, si el tratamiento antiparasitario (con
todos sus efectos secundarios y limitaciones) debe administrar-
se de forma profildctica o tras la reactivacion, cudl es la mejor
dosis y duracién del tratamiento, y muchas mds. Los expertos
en la materia han creado directrices clinicas para ayudar a los
médicos a tratar a los pacientes trasplantados, pero las direc-
trices se basan sobre todo en experiencias y opiniones retros-
pectivas (véanse las referencias). Idealmente, estas cuestiones
deberian abordarse mediante ensayos clinicos prospectivos.

¢Dénde hay mejores oportunidades de encontrar pacientes con
inmunosupresiéon para investigar estas cuestiones? Los cen-

PERSONA
INMUNOCOMPETENTE

tros que realizan trasplantes de drganos sélidos en pacientes
con infeccién crénica por 7. cruzi vienen inmediatamente a la
mente. Los pacientes con TOS reciben una fuerte inmunosu-
presién para bloquear el rechazo del 6rgano trasplantado. Un
estudio publicado en 2018 informé que la tasa de reactivacién
de T cruzi fue de un 61% después de trasplantes ortotépicos
de corazén. Los pacientes seguidos en clinicas especializadas
en oncologia, reumatologia o VIH/SIDA representan otras
cohortes potenciales para la investigacién. Algunas ventajas
probables del estudio de pacientes sometidos a TOS son: 1) las
infecciones por 7 cruzi pueden diagnosticarse antes de iniciar
la inmunosupresion, 2) el tipo y grado de terapia inmunosu-
presora suelen estar bien “protocolizados”, y 3) los pacientes
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Imagen creada por Z. M. Herbst

estin profundamente integrados en el sistema médico, lo que
facilita un seguimiento estrecho y un tratamiento rapido. Por
supuesto, los estudios tendrian que realizarse en centros que
manejen un ndmero significativo de pacientes con infeccién
crénica por 7. cruzi, lo que sugiere la participacién de centros
muy concurridos en América Latina (y posiblemente algunos
centros en América del Norte con altos nimeros de inmigran-
tes latinos). E1 9 de mayo de 2024, DNDi apoy6 un taller en la
Plataforma de Chagas en Buenos Aires para reunir a clinicos
investigadores interesados en considerar los mejores enfoques
para estudiar el tema. La comunidad de Chagas se beneficiard
enormemente de la investigacién para tratar mejor a los pa-
cientes inmunodeprimidos con infeccién por 7. cruzi. ©
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Hacia una herramienta de prediccion precoz de la
curacion parasitologica en adultos con Chagas

Ursula Saade (InfYnity Biomarkers, Swiss Tropical and Public Health Institute e Universidad de Basilea),
Jasper de Boer (Universidad Catolica de Lovaina - KU Leuven), lvan Scandale (DNDi), Jaime Altcheh
(Consejo Nacional de Investigaciones Cientfficas y Técnicas - CONICET, Hospital de Nifos Ricardo
Gutierrez), Hans Pottel (DNDI), Maan Zrein (InfYnity Biomarkers) e Eric Chatelain (DNDi).

Uno de los principales problemas en el desarrollo de nuevos
farmacos para la enfermedad de Chagas es la falta de herra-
mientas fiables y marcadores adecuados de la eficacia del trata-
miento para evaluar la curacién parasitolégica en el momento
oportuno. Esto dificulta la evaluacién de la eficacia de los far-
macos y el desarrollo de medicamentos mds eficaces.

Hasta ahora, la seroreversién tras el tratamiento, es decir, la
ausencia de anticuerpos/IgG contra el parisito, es el nico
marcador de curacién parasitoldgica (eliminacion del parasito
T cruzi) de la enfermedad de Chagas crénica aceptado por las
autoridades sanitarias. La serologia tiene un claro valor para
monitorizar la curacién parasitolégica, ya que la disminucién
de anticuerpos se asocia a la eliminacion del parasito.

Sin embargo, tras la infeccién por 7. cruzi, ya sea post-tratamien-
to o debido a la resolucién parasitolégica espontinea, pueden
pasar afios o décadas hasta que los anticuerpos disminuyan com-
pletamente del torrente sanguineo en adultos. En consecuencia,
las pruebas ELISA convencionales actualmente en uso son in-
adecuadas para confirmar la eliminacion del parisito. Ademds,
los ensayos clinicos se ajustan a los plazos estindar de desarrollo
de farmacos, que no pueden prolongarse durante décadas. Existe
una necesidad inmediata de pruebas serolégicas capaces de eva-
luar répidamente la eficacia de los firmacos.

MultiCruzi es una prueba de ensayo de inmunoabsorcién li-
gada a enzimas (ELISA) multiplex in wvifro compuesta por
15 antigenos diferentes de Trypanosoma cruzi con tres deriva-
dos de antigenos especificos de unidades tipificadoras discretas
(DTU) de las regiones proteicas Tcl, Tcll y TeVI de la DTU
de T cruzi, todos impresos por duplicado en cada pocillo de

placas microtiter de 96 pocillos (Figura 1).

Esta prueba ha demostrado su eficacia para confirmar la presencia
de la enfermedad de Chagas y predecir la recuperacién parasitol6gi-
ca en lactantes y nifios con enfermedad de Chagas aguda o crénica
temprana, superando las capacidades de las pruebas serolégicas tra-
dicionales. Esta técnica se ha adaptado recientemente indetermina-
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15 antigenos diferentes
de T. Cruzi (duplicados)

Antigenos especificos
DTUL liyvi
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Figura 1 - La prueba MultiCruzi.
Representacion esquematica de los 15
antigenos de T. cruzi impresos por duplicado
en un solo pocillo de una placa de 96 pocillos.
Para la interpretacion visual, la intensidad de
cada antigeno se compara con los puntos de
rango (punto de corte y punto medio). Los
puntos de control positivo (CP) se imprimen
por cuadruplicado.

da crénica medir la disminucién gradual de anticuerpos a lo largo
del tiempo en adultos, lo que la convierte en la primera prueba capaz
de predecir la curacion en esta categoria de pacientes. Este aspecto
cuantitativo facilita la anticipacién de una futura seroreversion, sir-
viendo como indicador de la eliminacién de los parasitos.

Mediante un seguimiento cuidadoso de la dindmica de anti-
cuerpos especificos seleccionados en este inmunoensayo sero-
légico multiplexado y aplicando métodos estadisticos, pudimos
abordar la cuestién del tiempo necesario para la seroreversién
en pacientes adultos. Es la primera vez que ha sido posible pre-
decir la seroreversién en una poblacién adulta mucho antes que
utilizando la serologia convencional.

Este nuevo método muestra las firmas de anticuerpos y su dis-
minucién dindmica de la reactividad en los pacientes tratados,
lo que permite predecir la curacién futura. Esta nueva meto-
dologia puede ser util para los ensayos de Fase II como punto
de decision antes de pasar a la Fase III y podria integrarse en
futuros ensayos clinicos de Chagas como criterio de valoracion
primario en lugar de, o ademds de, las pruebas de PCR.©

Modelo de formulario de Informe de

Caso de Chagas indeterminada cronica

Caitlin Naylor (Observatorio de Datos de Enfermedades
Infecciosas - IDDO, Universidad de Oxford)

E1IDDO - Infectious Diseases Data Observatory (Obser-
vatorio de Datos de Enfermedades Infecciosas), DNDi y la
comunidad de investigadores de la enfermedad de Chagas
han colaborado en el desarrollo de un modelo de formulario
de informe de caso (CRF) de libre acceso para la enfer-
medad de Chagas indeterminada crénica, anotada mediante

estindares CDISC.

La heterogeneidad de los datos presenta un reto para el de-
sarrollo de nuevos tratamientos. Las diferencias en los mé-
todos de registro, almacenamiento y notificacién de datos
dificultan la comparacién de la eficacia de los tratamientos
entre distintos estudios, asi como la combinacién y compa-
racién de datos entre estudios.

El objetivo de este modelo de CRF es proporcionar a los in-
vestigadores una herramienta que puedan utilizar a la hora
de recopilar datos para sus estudios. E1 CRF representa un
método estandarizado para la recogida de datos, facilitando
la comparacién entre estudios y permitiendo la combinacién
de datos entre estudios.

El contenido del CRF se basé en la experiencia y las aporta-
ciones de la comunidad de investigadores de Chagas, inclui-
dos investigadores, médicos y patrocinadores de estudios. El
contenido es amplio y pretende ser lo mis exhaustivo posi-
ble, con un disefio modular que permita construir cada dia
de visita segin sea necesario.

Mis importante, el modelo de CRF estd pensado para ser flexible:
los investigadores eligen lo que desean incluir para su estudio, eli-
minan lo que no necesitan y afiaden todo lo que no esté ya incluido.

Los datos son valiosos, especialmente en el caso de una en-

fermedad tropical desatendida como la enfermedad de Cha-
gas. La escasez de fondos, los entornos dificiles y las complejas
caracteristicas de la enfermedad hacen que sea fundamental
maximizar el valor de los datos. E1 CRF pretende ayudar en
este ambito, proporcionando un método y un formato conve-
nientes para la recopilacién de datos, pero sin restringir ni diri-
gir el contenido, el enfoque o la interpretacion. ©

El CRF'y su guia del usuario estin disponibles en el sitio web de la IDDO: https://www.iddo.org/chagas/cxf.

Ambos son documentos vivos, por lo que los comentarios y sugerencias son siempre bienvenidos (chagas@iddo.org).
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Chagas en Florida:
Adopcion de un enfoque de Una Sola Salud

Norman L. Beatty (Universidad de Florida, Facultad de Medicina)

La enfermedad de Chagas en Florida necesita atencién.
Adoptar un enfoque de Una Sola Salud para abordar esta en-
fermedad tropical desatendida es una estrategia que el Dr.
Norman Beatty ha concebido desde 2019, cuando empezé a
trabajar en la Universidad de Florida.

Un dato interesante sobre Chagas en Florida es que hay dos
poblaciones diferentes en riesgo de contraer esta infeccién po-
tencialmente mortal: aquellos que viven con la enfermedad de
Chagas crénica que han inmigrado de regiones endémicas de
América Latina y las poblaciones que residen en Florida con
exposicion a las chinches besuconas locales que invaden los ho-
gares y que estdn infectadas con Trypanosoma cruzi.

El Dr. Beatty estd trabajando para abordar las numerosas lagunas
en nuestra comprensién de la enfermedad mediante la construc-
cién y el trabajo con un equipo multidisciplinar. Trabajar para
comprender la dindmica de la enfermedad de Chagas puede ser
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un reto, pero aliarse a socios como DNDi y Mundo Sano es
clave para el éxito de la investigacién sobre Chagas que se estd
llevando a cabo en Florida. Desarrollar un modelo que simplifi-
que el cribado, el diagnéstico y el tratamiento es el objetivo vital
del equipo. Aprender mds sobre cémo circula naturalmente el
T cruzi en Florida y el comportamiento de la chinche besucona
es otro aspecto importante del trabajo que estdn realizando. En
ultima instancia, esto ayudard a mitigar el riesgo autéctono para
los seres humanos y los animales de compaiiia en el estado.

La historia de Chagas no es diferente en Florida de lo que
vemos en otras regiones endémicas de América Latina. La
enfermedad afecta principalmente a poblaciones vulnerables
que suelen vivir en entornos rurales y con recursos limitados.
Es imperativo concienciar sobre la enfermedad de Chagas en
los Estados Unidos y desarrollar modelos que puedan llegar a
las poblaciones de riesgo a medida que avanzamos en la lucha
contra esta enfermedad desatendida en todo el mundo. ©

Cuidado al paciente con Chagas en la atencion
primaria: una cronica de éxito

Rafael Herazo y Marianela Menes (DND)

Desde muy temprano el enfermero Esdras se despierta y, antes

de que el sol inicie a quemar el aire del municipio de Comapa,
se acicala sin perder de vista las manecillas del reloj. Motivado
por quienes lo esperan, sube a su moto para trasladarse al Cen-
tro de Atencién Permanente en Salud (CAP) donde dedica
desde hace cinco afios ocho horas diarias de su vida. La mayo-
ria del tiempo estd en un cuarto de consulta que se encuentra
detrds de la edificacién principal. Para llegar hay que cruzar
el drea de vacunacién, donde con suerte podemos ver a algin
recién nacido impavido, nacido en casa, frente a la aguja que
promete protegerlo de algunas enfermedades.

El consultorio o clinica, como lo llaman en la zona, es un es-
pacio adaptado para atender personas. Antes era una lavande-
ria. El espacio estd divido en dos: al pasar la puerta de ingreso
y dejar las paredes azules, se llega a la parte mds pequefia, con
paredes beige que evocan tranquilidad. Ahi son bienvenidos
los pacientes, algunos solitarios y otros acompafados de fa-
miliares o vecinos en busca de ayuda contra el mal que aqueja
a muchas personas en aquella zona, la enfermedad de Chagas.

Después del registro en el computador se pasa a otro espacio, un
poco mis grande y con un par de aparatos raros que insindan al
paciente que su corazén serd examinado. El enfermero explica
que Chagas podria afectar la salud, que al principio quizds no
se sienta algln sintoma y que es importante ver como recorre la
electricidad por el corazén, pues a veces, entre bloqueos y pulsa-
ciones lentas, puede ser necesario ser atendido en la capital.

Como en la mayoria de los casos, Esdras logra identificar que
el electrocardiograma estd en ese momento dentro de parime-
tros normales. El ha sido capacitado como casi ningtin homé-
logo en el sector, y puede reconocer la normalidad y la anorma-
lidad, aunque esta dltima no la detalle ampliamente. Aunado a
la ausencia de sintomas y signos clinicos se decide, con el aval
de la médica epidemidloga del drea de Salud quien orienta el
caso remotamente, indicar nifurtimox, un antiparasitario de los
afios 60, que aln se sigue usando y que, ademds de otro trata-
miento tan antiguo como este, es lo Gnico que hay.

Durante dos meses el paciente es acompafiado periédi-
camente, se evalia la tolerancia al medicamento, y ante
cualquier intolerancia, el enfermero sabrd qué hacer, estd
entrenado. La mayoria de los pacientes finalizan satisfac-
toriamente los 60 dias y quedan registrados en la base de
datos, documentando otra historia de éxito. Se espera que
continten los controles de salud cada afio, reencontrandose
con el aparato que registra la energia del corazén y sabiendo
que deben alejarse de los familiares del insecto que les in-
fecté y que es posible que estén por ahi.

La capacidad resolutiva del consultorio de Chagas, atendido
por un profesional de enfermeria, se refleja en los exitosos
indicadores registrados. E1 72% de las personas atendidas
inician tratamiento, otro 12% de los casos se prorrogan,
pues se encuentran en embarazo o lactancia. Mds del 90%
completan la terapéutica. ©

En Guatemala se consolida una experiencia ejemplo para el mundo.
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Observatorio Chagas: una herramienta
de consulta, comunicacion y advocacy

Diogo Galvao (DND;) y Javier Sancho (Coalicion Chagas)

Si alguna vez ha intentado acceder a datos epidemioldégicos
actualizados, o incluso a datos generales sobre la enfermedad

de Chagas, seguro que ha tenido problemas para encontrarlos,

y probablemente se le habrd sentido insatisfecho cuando le ha
topado con estimaciones generales, quizds desfasadas, y tras un
tiempo considerable entre busquedas y consultas.

A los mismos programas de Chagas les cuesta mucho disponer de
la informacién relacionada con las personas afectadas y avances en
el acceso a la atencién. De estas dificultades y del llamado de las
asociaciones de personas afectadas (que en 2022 eligieron el lema
para el Dia Mundial “Aytadanos a saber cudntos somos y dénde
estamos”), surge el proyecto del Observatorio Global de Chagas.

A través de un proceso muy fructifero de colaboracion y recopila-
cién de datos con los paises, que dio lugar a una serie de lecciones
aprendidas y futuras mejoras, el Observatorio nace en esta primera
edicién en 2024. Esta iniciativa cuenta con la participacién de 7
paises: Argentina, Brasil, Colombia, Guatemala, Paraguay, Reino
Unido (Londres) y Suiza (Ginebra). La propuesta del Observa-
torio es también poner a disposicion los datos actuales (a partir
de 2021) de forma accesible y didédctica. Ademas de datos cuan-
titativos como el nimero de personas examinadas, diagnostica-
das y tratadas, con edad, sexo y si estin embarazadas, la iniciativa
también presenta informacién cualitativa sobre la disponibilidad
y el registro de medicamentos, el uso de pruebas de diagndstico
rapido, la existencia de asociaciones de pacientes, entre otra infor-
macién muy util para tener un panorama parcial de los avances de
los paises en materia de acceso a la salud de sus personas afectadas.

Las estimaciones oficiales de las que disponemos en la actuali-
dad fueron facilitadas por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) y la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) en
2010. Estas cifras se han convertido pricticamente en un mantra
que repetimos constantemente: 6-7 millones de personas afecta-
das en todo el mundo por la enfermedad de Chagas; sélo el 10%
de las personas que viven con Chagas saben que tienen la enfer-
medad; alrededor de 30.000 nuevos casos y 10.000 muertes en
América Latina cada afio’. Con el fin de orientar mejor nuestros
esfuerzos para alcanzar los objetivos fijados por la Hoja de Ruta
de las Enfermedades Tropicales Desatendidas para el periodo
2021-2030, es urgente mejorar la vigilancia de Chagas, generar
datos y ponerlos a disposicién. Este obstéculo sélo se superard
mediante la colaboracién entre diferentes actores, incluidos los
investigadores y las organizaciones de la sociedad civil.

Mis adelante, en 2024, 1a OMS y OPS actualizarin las esti-
maciones de los datos epidemioldgicos de la enfermedad de
Chagas. Al mismo tiempo, los estudios de prevalencia por
paises/regiones, como el estudio RAISE - El Peso de la En-
fermedad de Chagas en el Mundo Contemporineo, contri-
buirdn a realizar estimaciones mds precisas. Iniciativas como
el Observatorio Chagas, liderado por organizaciones de la
sociedad civil como la Coalicién Chagas, la iniciativa Me-
dicamentos para Enfermedades Desatendidas (DND3) y la
Federacién Mundial del Corazén (WHF), son importantes
para generar debate y proporcionar una plataforma de fécil
consulta para datos cualitativos y cuantitativos sobre Chagas,
ademads de ser una herramienta de advocacy.©

Le invitamos a visitar el Observatorio en www.observatoriochagas.com
y a difundirlo para generar mayor visibilidad, debate y compromiso de nuevos
colaboradores que puedan contribuir.

1 - https://www.paho.org/es/noticias/13-4-2023-menos-10-personas-con-chagas-han-sido-diagnosticadas
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Movimiento Nacional de

Enfermedades Desatendidas de Brasil

Jodo Victor Pacheco Foés Kersul de Carvalho, Joanda Gomes de AI’aUJO y Josefa de Ollvelra
(Mowmlento Nacional de Enfermedades Desatendidas — MNDIN)-

El 30 de enero de 2024, durante el Seminario del Dia Mun-
dial de las Enfermedades Tropicales Desatendidas organizado
por el Ministerio de Salud en la sede de la Organizacién Pana-
mericana de la Salud (OPS) en el Distrito Federal de Brasil, se

creé el Movimiento Nacional de Enfermedades Desatendidas

(MNDN, por su acrénimo en portugués). Este movimiento se
establecié con el objetivo de unir lideres y pacientes para mejorar
la calidad de vida y garantizar el acceso a tratamientos dignos y
equitativos para aquellos afectados por enfermedades desatendi-
das como la lepra, la tuberculosis, 1a hepatitis, la enfermedad de
Chagas, la leishmaniasis y la esquistosomiasis. El MNDN fue
creado a partir de las discusiones en el 8° Foro Social Brasilefio
sobre Enfermedades Desatendidas en Salvador, reflejando la ne-
cesidad de un esfuerzo colectivo para combatir la negligencia y
mejorar las condiciones de vida de los pacientes.

EI MNDN surgié como respuesta a las injusticias a las que se
enfrentan las comunidades afectadas por enfermedades tropi-
cales infecciosas y desatendidas. En un pais en el que todavia
existen condiciones favorables a la propagacion de estas en-
fermedades, la gente vive con problemas que van mds alla del
sistema sanitario, como casas sin bafios, barrios con alcanta-

rillado, vertederos mal estruturados y viviendas indignas, que
sirven de refugio a insectos y mosquitos.

Nuestro movimiento va mds alld de la lucha contra las enfer-
medades olvidadas. Estd impulsado por un suefio colectivo: el
suefio de ver a nuestra generacién disfrutar de una vida plena
y saludable, experimentando todos los aspectos de la salud
que existen. Queremos una salud que vaya mds alld de lo fi-
sico, que abarque lo social, lo mental y lo espiritual, y que se
extienda al propio planeta. Imaginamos un mundo en el que
la salud no sea s6lo la ausencia de enfermedad, sino un estado
de completo bienestar fisico, mental y social. Sofiamos con
una sociedad en la que todos tengan igual acceso a servicios
sanitarios de calidad, independientemente de su situacién so-
cioeconémica o lugar de residencia. También queremos vivir
en un pafs mds inclusivo, donde cada individuo sea valorado y
respetado por su diversidad. Queremos construir una nacién
en la que todos tengan las mismas oportunidades de acceso a
la educacién, el trabajo y los servicios bésicos, sin discrimina-
cién ni prejuicios. Nuestro suefio es vivir en armonia con el
planeta, reconociendo la interconexién entre nuestra salud y
el medio ambiente. Creemos que este suefio es posible. ©

* Durante la elaboracion de esta publicacion, nos sorprendio la triste noticia del fallecimiento de nuestra compaiiera de lucha y pre-
sidenta de la Asociacion Rio Chagas, Josefa de Oliveira, quien también fue coautora de este texto. A pesar de los desafios diarios, ella

empleaba su experiencia para inspirar y orientar a otros afectados por la enfermedad, buscando alcanzar una salud plena y una mejor calidad
de vida para todos en la comunidad. Guerrera, fuerte, alegre, luchadora, incansable, amiga, maravillosa, feliz, preocupada, extraordinaria, inspi-
radora y solidaria son algunos de los adjetivos utilizados por todos aquellos que la admiraban y que sentirdn profundamente su falta.

Septiembre 2024 | 1


https://www.observatoriochagas.com/
https://www.paho.org/es/noticias/13-4-2023-menos-10-personas-con-chagas-han-sido-diagnosticadas

iConoce el web forum
de la Plataforma Chagas!
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Plataforma Chagas
265 Group MR B | pltaformathagisBiroups.

Migramos a un Sistema nuevo,
mas moderno y facil de usar

Ingresa a la plataforma en linea con expertos de todo
el mundo para recibir y compartir informaciones sobre
investigaciones en enfermedad de Chagas

El foro funciona como una red social en la que también puedes recibir
actualizaciones por correo electronico. Sus miembros pueden interactuary
publicar noticias, facilitando la comunicacion entre colaboradores. De esta forma
fomentamos el intercambio de documentos y articulos cientificos, la divulgacion
de eventos, el debate, la aclaracion de dudas y la conexidn con nuevos contactos.

Registrate por el enlace o por el cadigo QR

bit.ly/3raknRd
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