Rev. salud publica. 3 (3): 245 -267, 2001

Aspectos Biologicos, Psicolégicos y
Sociales de la Discriminacion del
Paciente Chagasico en Argentina

RUBEN STORINO, SERGIO AUGER, MARIANA SANMARTINO,
MARIA INES URRUTIA y MIGUEL JORG

Recibido 12 de Junio 2002/Enviado para Modificacién 2 Septiembre 2002/Aceptado Octubre 5 2002
RESUMEN

Se investigo si la serologia reactiva para la enfermedad de Chagas es mo-
tivo de discriminacion laboral en Argentina y se evalud si esta relacionada
con la existencia de cardiopatia chagéasica. Se incluyeron al azar 705 perso-
nas con serologia reactiva para Chagas estudiadas durante el afio 2000. A
la totalidad de estos pacientes se les realizd una encuesta referida a su si-
tuacion laboral y se comparé con datos de la poblacion general del pais, de
acuerdo a las cifras del Instituto Nacional de Estadisticas y Censo del
mismo afio. De esta forma se agrupdé a ambas poblaciones en poblacién
econémicamente activa, ocupados, subocupados, desocupados y poblacion
econdmicamente inactiva. Al mismo tiempo se agrup6 a los pacientes en
Grupo [: serologia positiva sin cardiopatia, Grupo II: cardiopatia sin dilata-
cién y Grupo llI: cardiopatia dilatada. Se observé que el porcentaje de cha-
gasicos ocupados fue menor, 21 %, que en la poblacién general del pais y
gue las personas subocupadas y desocupadas fueron mas numerosas, 29
%, en la poblacion de personas con serologia positiva. La falta de ocupacion
entre los pacientes chagasicos trae aparejados problemas psicosociales
que influyen negativamente en su vida personal y familiar. En conclusién, se
sefiala la necesidad de un abordaje interdisciplinario del paciente chagéasico
y de la poblacién en riesgo siguiendo un esquema bio-psico-social para
complementar y optimizar las medidas de control convencionales.

Palabras Claves: Enfermedad de Chagas, miocardiopatia chagasica,
desempleo (fuente: DeCS, BIREME).

ABSTRACT
Biological, psychological and social aspects of discrimination against
patients with Chagas disease in Argentina
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The present study was conducted to find out whether Chagas reactive serol-
ogy is a cause for discrimination at the work place in Argentina, and if such
discrimination was related to the existence of chagasic cardiopathy. 705 pa-
tients with Chagas reactive serology — randomly chosen — were studied
during the year 2000. These patients were surveyed about their work situa-
tion and the results were compared to the work situation of the population in
general, according to the figures gathered by the Statistical and Census Na-
tional Institute, in the same year. Both groups were divided into: economi-
cally active, permanently employed, temporarily employed, unemployed and
economically inactive people. Later, patients were classified as Group | (with
positive serology but with no cardiopathy), Group Il (with cardiopathy but no
dilation), Group Il (with dilated cardiopathy). It was observed that the pro-
portion of permanently employed patients with Chagas disease was lower,
21 %, than that of the general population and that the proportion of both
temporarily employed and unemployed people were considerably higher, 29
%, in patients with positive serology. Unemployment brings forth psychologi-
cal and social problems with negative side effects in the personal lives of the
infected people. In conclusion, it should be highlighted that an interdiscipli-
nary approach aimed at patients with Chagas disease and population at risk
of infection is needed. This approach should follow a biological, psychologi-
cal and sociological scheme and in order to complement and optimize the
conventional measures of control.

Key Words: Chagas disease, chagas cardiomyopathy, unemployment
(source: MeSH, NLM).

a persistencia de dolencias como la enfermedad de Chagas en Amé-
rica Latina estd estrechamente vinculada con las grandes desigualda-
des e inequidades sociales que caracterizan a la regién.

Se ha observado (1) que en los periodos de estancamiento y retroceso, la
pobreza aumentd a un ritmo mayor que el deterioro de los indicadores ma-
croeconodmicos y que el crecimiento de la poblacién pobre, en valores abso-
lutos, ha sido mayor en el &mbito urbano que rural. En general, las condicio-
nes de trabajo de estos grupos poblacionales son riesgosas y de baja remune-
racion y se observa que los desempleados y subempleados tienen perfiles de
salud mas precarios que los de la poblacién general (1). Por otra parte, algu-
nas de las consecuencias de la crisis de los 80-90 han sido el deterioro de los
sistemas educativos publicos y gratuitos y la disminucion de los esfuerzos
para erradicar el analfabetismo. Ha aumentado la desercién escolar y el dete-
rioro de la calidad educativa ha sido evidente. Durante el periodo de creci-
miento econdmico (hasta el afio 1970), los distintos paises desarrollaron sis-
temas de salud cuya cobertura y calidad habian mejorado. La crisis de los 80
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afectd la calidad de las atenciones (descentralizacion y privatizacion de los
servicios) y a partir de entonces, los sectores con mayores ingresos acceden
a subsistemas, mientras la poblacion pobre es la mas perjudicada (2).

Sumado a la situacion laboral general de nuestros paises, la enfermedad
de Chagas prevalente aln en la Argentina y en toda Latinoamérica marca un
nuevo “"estigma” en la mano de obra y en su gente en edad productiva. La
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estimaba en el afio 1990 que 16
millones de personas de Ameérica Latina estarian infectadas por el Trypano-
soma cruzi y que la mortalidad anual por esta enfermedad era de 50 000 per-
sonas (3). Curiosamente Hayes y Schofield en el mismo afio publicaron en el
Boletin de la Oficina Sanitaria Panamericana (4) que, de una poblacion en
riesgo de 90 millones de habitantes, 24,7 millones ya estarian infectados por
el Trypanosoma cruzi y como producto de estudios longitudinales, a través
de encuestas clinicas con estudios electrocardiograficos, seroldgicos y en-
tomo-epidemiol6gicos coincidian en que un 25 % de los mismos (6,2 millo-
nes) presentaban manifestaciones crénicas de la enfermedad. EI método em-
pleado por estos autores indicaba que habria 830 000 nuevas infecciones
anuales por T. cruzi en todo Latinoamérica (5).

Actualmente, la problemética de la enfermedad ha alcanzado incluso a
los EE.UU. donde, si bien la via entomolégica vectorizada es excepcional,
los casos debidos a contaminacidn transfusional originados de dadores lati-
noamericanos infectados por el T. cruzi alcanzan el nimero de aproximada-
mente 340 000 habitantes infectados (6,7). De esta forma se evidencia que,
tanto las inmigraciones extranjeras como las migraciones internas juegan un
papel importante dentro de la problematica del Chagas donde la enfermedad
no so6lo se presenta en el &rea rural, sino también en las grandes urbes en un
fenémeno denominado “urbanizacién de la enfermedad de Chagas” (8-10).

En la Argentina, se suma a esta realidad la existencia de la ley 22.360
promulgada el 23 de Diciembre del afio 1980 (época del proceso militar).
Esta ley sigue vigente dado que no pudo ser modificada en la etapa demo-
cratica y en su articulo 7° sefiala (11): “Seran obligatorias las reacciones se-
rolégicas para determinar la infeccién chagasica, asi como los examenes
complementarios que permitan el diagndstico de enfermedades vinculables
de acuerdo a lo que establezca la autoridad sanitaria nacional. La simple se-
rologia reactiva no podra constituir elemento restrictivo para el ingreso al
trabajo, siempre que a la fecha del examen preocupacional no existan otros
elementos diagndsticos, clinicos, radioldgicos y electrocardiograficos que
indiquen la disminucién de la capacidad laboral imputable a la infeccion
chagasica.”
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Esta ley, es terriblemente discriminativa por dos razones: obliga a todas
las personas que desean trabajar a someterse al estudio seroldgico, a pesar
gue la inmensa mayoria de los sero-reactivos jamas desarrollara cardiopatia;
debido a que la segunda parte del articulo dificilmente se cumple, se observa
que a una gran cantidad de postulantes a trabajos son automaticamente son
descartados para el puesto cuando las serologias dan reactivas, sin practicar-
les electrocardiograma ni radiografia de térax. Y, en caso de realizar simul-
taneamente examen seroldgico con electrocardiograma y radiografia de térax
y a pesar que estos ultimos sean absolutamente normales y los postulantes
presenten excelente capacidad laboral, la simple serologia disminuye noto-
riamente las posibilidades o bien impide conseguir el puesto.

De esta manera, para profundizar y conocer a ciencia cierta la situacion
actual, se planted evaluar en una muestra de pacientes si la sola serologia re-
activa para la enfermedad de Chagas es motivo de discriminacion laboral en
la Republica Argentina y determinar -en caso de existir discriminacion- si la
misma esté relacionada con la existencia de cardiopatia chagasica. Asimismo
se buscé caracterizar la situacion sociolaboral de las personas evaluadas en
este estudio.

MATERIALES Y METODOS

Se incluyeron, durante el afio 2000, al azar 705 personas con serologia reac-
tiva para Chagas, pacientes del Centro de Enfermedad de Chagas de la Fun-
dacién INCALP (Instituto Cardiovascular La Plata) de la Ciudad de La Plata
(provincia de Buenos Aires) que recibe para su atencion, ademas de los
habitantes de dicha region un importante caudal de pacientes del conurbano
bonaerense. Se consideraron reactivas la presencia de positividad en al me-
nos dos de tres reacciones: hemoaglutinacion, inmunofluorescencia y prueba
de Elisa.

Todos los pacientes fueron encuestados, completando de esta forma una
planilla cuyos principales items fueron: trabaja o no; tipo de trabajo que rea-
liza; horas semanales de trabajo; se les hacen las retenciones correspondien-
tes o trabaja en “negro”; si no trabaja, ¢porqué? (rechazo por la serologia po-
sitiva u otra causa); cuenta con obra social o no; busca trabajo, etc.

Al mismo tiempo, a la totalidad de los pacientes se les realiz6: examen
clinico; electrocardiograma de 12 derivaciones y telerradiografia de térax.
En los casos de cardiopatia, y con el fin de evaluar la capacidad laboral, se
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llevo a cabo: estudio Holter de 24 horas; ergometria y ecocardiograma bidi-
mensional.

Los pacientes fueron agrupados de acuerdo a la clasificacion utilizada por
el Consejo Argentino de Enfermedad de Chagas (12). Grupo |: serologia po-
sitiva, sin cardiopatia; Grupo Il: cardiopatia sin dilatacion (existencia de al-
gun grado de trastorno de conduccion, arritmia ventricular o ambas); Grupo
I11: cardiopatia dilatada (signos clinicos, electrocardiograficos y radioldgicos
de insuficiencia cardiaca).

Basandonos en fuentes fidedignas del Instituto Nacional de Estadisticas y
Censo-INDEC y del Ministerio de Trabajo, correspondientes al mes de octu-
bre de 2000 y dadas a conocer en marzo de 2001, se evalu6 la situacion labo-
ral de Argentina la cual fue luego comparada con la de los pacientes chagé-
sicos. En este sentido se tomo en cuenta la poblacién en cuanto al nimero de
ocupados, desocupados y subocupados.

RESULTADOS

Los resultados obtenidos en cuanto a la situacion laboral de las 705 personas
encuestadas, con serologia reactiva para Chagas, se muestran en la Tabla 1.
Al igual que el resumen obtenido de la informacién brindada por el INDEC
respecto de la poblacion general urbana y rural del pais y sobre una base de
36 millones de habitantes.

De dicha Tabla se desprende que, dentro de la Poblacion Econdmica-
mente Activa-PEA, la suma de desocupados mas subocupados es muy ele-
vada tanto en el &mbito nacional asi como en la muestra de pacientes chaga-
sicos evaluados; aunque esta Ultima supera notablemente las cifras globales
del pais.

La comparacion permitio determinar ademas que existen diferencias entre
el nimero de personas ocupadas en uno y otro grupo, observando claramente
que los pacientes chagasicos ocupados fueron menores que los ocupados de
la poblacion general. En cuanto a las personas subocupadas y desocupadas;
se observé que la tendencia resulté mayor entre los pacientes chagasicos
respecto a la poblacion general, en ambos valores.

Tabla 1. Situacion laboral de la poblacion general de Argentina
(INDEC, afio 2001) vs. la poblacién chagésica encuestada
(Fundacién INCALP, afio 2000)
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Poblacion General Poblacion Chagésica

Categorias (36 millones) (705 pacientes)

Numero % NuUmero %
P.E.A. 14 300 000 39,7 327 46,0
Ocupados 7 587 000 53,0 70 21,0
Subocupados 4 430 000 31,0 162 49,5
Desocupados 2 283 000 16,0 95 29,0
Subocupados y desocupados 6 713 000 41,0 257 78,5
P.E.l 21 700 000 60,3 378 54,0

P.E.A.: Poblaciéon econémicamente activa; P.E.l.: Poblacion econémicamente inactiva.

En cuanto a la clasificacion de los pacientes chagasicos evaluados, se
pudo determinar la siguiente distribucion: G.I. 38 %, G.1I. 36 % y G.llI. 26
%. Con respecto a las personas con serologia positiva desocupadas y dentro
de la poblacion econémicamente activa de este grupo (95 personas), se ob-
servo la distribucion por grupos que se muestra en la Figura 1.

Figura 1. Estado clinico-cardilégico de los desocupados
chagésicos. Fundacion INCALP, 2000

Grupo Il
17%

Grupo |
47%
Grupo Il
36%

De las personas encuestadas que se encontraban dentro de la poblacion
econdmicamente inactiva, el 71 % eran amas de casa, el 22 % ancianos no
jubilados y jubilados, el 6 % jubilados por invalidez y menos de un 1 % eran
estudiantes. Con respecto a los pacientes evaluados, solamente 53 personas
tenfan obra social, es decir el 7,5 % del total.

DISCUSION

Dado el disefio del estudio (retrospectivo) no fue posible hacer compara-
ciones con una poblacion sero-negativa a fin de lograr una inferencia esta-
distica mediante grupos similares en edad, sexo y educacién. De todas mane-
ras, los datos comparados con la poblacién general como poblacion de refe-
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rencia no restan valor a los presentes hallazgos debido a que este estudio in-
volucra a un conjunto especial de personas frente al cual es dificil conformar
grupos de comparacion. A partir de alli fue que se observo que la subocupa-
cién y la desocupacion entre las personas con serologia reactiva para Chagas
presentaron una tendencia importante por encima de la poblacién general. Al
mismo tiempo, el nimero de personas seroldgicamente positivas que se en-
contraron ocupadas fue menor que la poblacion general (21 % vs. 53 %), por
lo cual se puede inferir que la serologia reactiva seria el factor limitante al
ingreso laboral.

La realidad de la enfermedad de Chagas demuestra que so6lo entre un 20 a
25 % de los individuos con serologia reactiva desarrollara cardiopatia chaga-
sica (13) y que so6lo un 2 % evolucionard anualmente de un grupo a otro con
cambios electrocardiograficos o radiolégicos (14). Ante estos datos cientifi-
camente comprobados es obvio que la gran mayoria de los individuos con
serologia positiva jamas tendra un problema cardioldgico y que entre un 20 a
25 % restantes puede evolucionar hacia una cardiopatia a partir de una edad
promedio aproximada de 35 a 40 afios (edad productiva) y su evolucién la
hard en forma lenta; siendo ésta detectada facilmente mediante estudios
electrocardiograficos y radiolédgicos realizados en forma anual. Asimismo se
ha demostrado que las personas serorreactivas que cursan la etapa indeter-
minada de la enfermedad (serol6gicamente reactivos en etapa silente, sin
sintomatologia ni alteraciones electrocardiograficas o radioldgicas) y que lo-
graron un trabajo estable no presentan mayores indices de ausentismo que
los demaés (15). Estas personas deben ser consideradas aptas para cualquier
funcion y solo deberian tener una revision generalmente anual (16).

La causa por la cual la ley 22.360 en su articulo 7 aun no ha sido dero-
gada se debe a que la mayoria de los chagéasicos forma parte de una clase so-
cial pobre, con alto nivel de analfabetismo y con un peso social mucho me-
nor al de otras personas que padecen otras enfermedades infectocontagiosas.
Ademas, los chagasicos no tienen representacion en el Congreso en donde la
fuerza empresarial persiste en no modificar la evaluacion seroldgica preocu-
pacional como una forma de asegurarse cualquier problema futuro atribuible
a la enfermedad de Chagas. Es necesario derogar la ley existente e incorpo-
rar la enfermedad de Chagas a una ley antidiscriminativa que impida la se-
rologia preocupacional, maxime cuando otra enfermedad infectocontagiosa
como el SIDA, con notable nimero de infectados y enfermos dentro de
nuestro pais lo ha logrado. Esta es una asignatura pendiente del sistema de-
mocratico en Argentina.
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De los resultados obtenidos también se desprende que el 93 % de las per-
sonas subocupadas y que no consiguen trabajo, terminan realizando trabajos
de elevado o moderado esfuerzo en forma intermitente para conseguir su
sustento y el de su familia y esto en definitiva y en personas que presentan
algun grado leve de cardiopatia condicionara su agravamiento. Este fend-
meno se hubiera obviado si dicha persona hubiese conseguido empleo de ca-
racter administrativo o tareas de minimo esfuerzo; ya que esta probado que
aquellos pacientes con cierto grado de cardiopatia que realizan trabajos de
gran esfuerzo, evolucionan a la cardiopatia dilatada (17).

Por otra parte, las consecuencias del rechazo laboral no sélo tienen reper-
cusién econdmica sino también psicolégica: el portador piensa que padece
de una patologia grave por la cual no es contratado en ningun trabajo inde-
pendientemente del esfuerzo que deba realizar; con la proyeccion ldgica del
problema al nacleo familiar (18,19). Si al grave problema del desempleo le
sumamos la discriminacién que sufren las personas con serologia reactiva
para la enfermedad de Chagas, obviamente se esta condenando a esta pobla-
cion a la pobreza, al dafio psicoldgico en plena edad productiva, a la desnu-
tricién de ellos y sus hijos y a un nivel de analfabetismo que lleva nada mas
y nada menos que a un mayor grado de pobreza. A todo esto, se debe agre-
gar la confusion psiquica que le provoca al paciente chagéasico la contradic-
cion de “ser portador” pero “tener” enfermedad de Chagas.

En efecto, ningin empleador firma el rechazo por enfermedad de Chagas,
pero en la practica, la sola serologia reactiva para Chagas se constituye en
una inhibicién para el trabajo. A partir de excusas y promesas por parte del
empleador, el individuo chagasico conoce de su largo peregrinaje en busca
de un trabajo que sélo consigue “en negro” o bien en situaciones de inferio-
ridad laboral generalmente con menor remuneracion. La dualidad que se ge-
nera entre el sistema de atencion médica que le dice que es tan solo un “por-
tador” del T. cruzi, y no un enfermo, y que puede trabajar y la realidad de
marginal laboral, por no conseguir empleo por ser chagasico, finalizan gene-
ralmente en un problema psicoldgico de buscar respuestas que no va a en-
contrar ni tampoco puede elaborar (19, 20).

Es preciso sefialar que toda esta situacién de marginalidad laboral se en-
marca dentro de un contexto de discriminacion social que comienza en las
raices mismas del inicio de la enfermedad: con la pobreza y la precariedad
de la situacion socio-cultural que vive el oriundo de zonas endémicas. Todo
esto demuestra la hipocresia de una sociedad en donde las enfermedades de
la pobreza no son tenidas en cuenta.
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En una dimension psicosocial, tres aspectos determinan que la enferme-
dad de Chagas sea diferente, a saber (20): - el largo periodo que por lo regu-
lar separa el momento de contagio con la aparicién del dafio, lo cual hace
practicamente imposible establecer un vinculo entre el insecto vector (en
Agentina representado principalmente por Triatoma infestans, comunmente
denominado “vinchuca”) y la enfermedad; - el hecho de ser generalmente
asintomatica durante la mayor parte de su larga evolucion, condiciona una
falta de creencia de la poblacion afectada de que verdaderamente se esté en-
fermo y; - la falta de tratamiento especifico especialmente en la etapa cré-
nica dificulta la colaboracion del individuo afectado que no percibe clara-
mente cémo puede solucionar su problema de salud.

A todo esto se suman las dificultades socioeconémicas del individuo cha-
gasico, el elevado desconocimiento de los aspectos fundamentales de su
transmision y control (21,22), la creencia popular de que es una enfermedad
rural ligada al rancho y a la pobreza, y la escasa accesibilidad de los chagasi-
cos al sistema de atencién médica (so6lo el 7,5 % de las personas de este es-
tudio presentaban obra social). En este sentido la decision de consultar a un
servicio de salud se inicia con la percepcion del sintoma, algo no muy fre-
cuente en los chagasicos que cursan la etapa indeterminada. A esto se agrega
la actitud de los centros de salud orientados a la atencién de problemas con-
cretos y no a la prevencion, mas aln con escasez de informacién y barreras
culturales entre la mayoria de los médicos y el paciente chagésico.

Esta relacion compleja, en donde por un lado hay una poblacion infectada
con el T. cruzi, asintomaética, con su bagaje de problemas, creencias y valo-
raciones empiricas; y por el otro lado los profesionales de la salud, formados
en una medicina que sobre-estima la alta complejidad; con serias falencias
en la promocién y prevencion de enfermedades, genera lo que los antrop6lo-
gos denominan la “doble ausencia de la enfermedad” (23), en la conciencia
de la poblacién y en la formacion del personal técnico. De manera tal que
esta enfermedad “oculta”, se convierte en “ocultada” por las consignas cultu-
rales-médicas puestas de manifiesto (24).

Cualquier mejora en salud requiere una accién integrada sobre todos los
determinantes de una salud deficiente. En la enfermedad de Chagas se hace
imprescindible no centrar la lucha sélo en la eliminacion de la “vinchuca” o
solo en la parte médica. En esta dolencia es fundamental un trabajo conjunto
de médicos, bidlogos, socidlogos, antropélogos, psicdlogos, pedagogos, in-
cluso abogados y otros profesionales que, en el momento de elaborar estra-
tegias y lucha y control, tengan en cuenta las pautas socio-culturales de
quienes padecen el mal.
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En conclusidn, se observa que seria conveniente un abordaje interdisci-
plinario del paciente chagéasico y de la poblacién en riesgo siguiendo un es-
guema bio-psico-social. A todo esto debemos agregarle la necesidad de la di-
fusion de este problema, comenzando por campafias educativas en el ambito
de toda la complejidad del sistema educacional (21) y también a partir de los
medios de comunicacion. Modificar la indiferencia de la mayoria de la gente
no chagaésica, tranquila por no vivir en zona endémica, y no tener “vinchu-
cas” en sus casas, s un buen comienzo para empezar a disminuir la discri-
minacion social y laboral que sufren los chagasicos. El apoyo periodistico,
para presionar a la clase politica y modificar leyes que en su aplicacién se
convierten en injustas y discriminativas seria otra alternativa valida para ali-
viar en parte el sufrimiento de tantos millones de personas que no pudieron
elegir nacer pobres, vivir en ranchos y ser picadas por “vinchucas” infecta-
das con el T. cruzi.

De acuerdo a los resultados del presente estudio se concluye que la acce-
sibilidad a la esfera laboral es tan necesaria como la posibilidad real de aten-
cion médica del paciente chagasico y debe formar parte de una politica anti-
discriminatoria que debe comenzar por la toma de conciencia del equipo de
salud y de la poblacion general como forma de presion a la clase politica y
empresarial para modificar la situacion actual.

A través de la historia de la humanidad, las enfermedades fueron meca-
nismos de discriminacion adoptando distintas modalidades como la “exclu-
sion” en la lepra y el “encierro” en la peste. El “ocultamiento” y la “margi-
nacién laboral” son nuevas formas de discriminacién que, a través de la en-
fermedad de Chagas, surgen como un desafio y una obligacién ética ineludi-
ble a solucionar en los inicios del Siglo XXI «

Agradecimientos: A todos los pacientes chagasicos que, con su humildad y su
constancia, confian en nuestro equipo interdisciplinario de salud y asi contribuyen a
incrementar el conocimiento cientifico y social de esta enfermedad.
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