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Resumen

Introduccion: La hidatidosis esta clasificada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) como una enfermedad
infecciosa desatendida (EID). Forma parte de un conjunto de afecciones persistentes asociadas con condiciones
de vida que requieren un enfoque integrado, con acciones multisectoriales e intervenciones costo-efectivas para
su control-eliminacién. Objetivo: En el marco de un objetivo mas amplio, orientado a analizar los conocimientos,
practicas médicas y marcos institucionales ligados a la hidatidosis infantil, este estudio se centra en identificar
las practicas médicas y los modos en que estas se registran en las historias clinicas de pacientes con diagndstico
de la enfermedad. Metodologia: Anilisis de contenido de historias clinicas del Centro Provincial de Salud
Infantil “Eva Perén” (Santiago del Estero, Argentina) durante el periodo 2009-2020. Resultados: Las historias
clinicas evidencian ausencias significativas de informacién socioepidemiolégica, especialmente en relacién con las
condiciones de vida de las familias, el seguimiento de los casos y la comunicacién entre servicios y con las personas
usuarias. También se observa una escasa especificacion sobre las relaciones interinstitucionales e interdisciplinarias
y un elevado nimero de casos con fichas de investigacién de hidatidosis inexistentes o incompletas. Discusion:
A pesar de la conocida complejidad del proceso salud-enfermedad vinculado a la hidatidosis —estrechamente
relacionado con condiciones sociales y de vida precarias—, la falta de datos epidemiolégicos significativos
limita la capacidad de respuesta institucional adecuada. Conclusiones: Nuestros hallazgos contribuyen a una
caracterizacién epidemiolégica de la hidatidosis en la provincia de Santiago del Estero, Argentina, a la vez que
permiten destacar el valor de la historia clinica como fuente documental para el analisis de practicas asistenciales y
de la gestion de esta enfermedad desatendida. Al mismo tiempo, dan cuenta del escaso registro de las condiciones
sociales en las que se dan estos casos.
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Abstract

Introduction: Hydatidosis is classified by the World Health Organization (WHO) as a neglected infectious disease
(NID). It is part of a group of persistent conditions associated with living conditions that require an integrated
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approach, involving multisectoral actions and cost-effective interventions for control and elimination. Objective: As part
of a broader objective aimed at analyzing knowledge, medical practices, and institutional frameworks related to pediatric
hydatidosis, this study focuses on identifying medical practices and how they are recorded in the medical records of patients
diagnosed with the disease. Methodology: Content analysis of medical records from the “Eva Perén” Provincial Child Health
Center (Santiago del Estero, Argentina) covering the period 2009-2020. Results: The medical records reveal significant gaps
in socio-epidemiological information, particularly regarding family living conditions, case follow-up, and communication both
among healthcare services and with users. There is also limited documentation of inter-institutional and interdisciplinary
relationships, along with a high number of cases lacking hydatidosis investigation forms or containing incomplete ones.
Discussion: Despite the well-known complexity of the health-disease process linked to hydatidosis—closely related to
precarious social and living conditions—the lack of significant epidemiological data limits the ability to develop an adequate
institutional response. Conclusions: Our findings contribute to an epidemiological characterization of hydatidosis in the
province of Santiago del Estero, Argentina, while also highlighting the value of medical records as documentary sources
for analyzing healthcare practices and the management of this neglected disease. At the same time, they underscore the
insufficient documentation of the social conditions surrounding these cases.

Keywords: Child Health; Neglected Diseases; Echinococcosis; Medical Records, Argentina

Introduccién

Este trabajo analiza practicas médicas sobre hidatidosis quistica (equinococosis quistica unilocular) a partir de
historias clinicas (HC) de un Centro de Salud en Santiago del Estero, Argentina. La hidatidosis es una de las veinte
enfermedades infecciosas catalogadas como desatendidas (EID)' por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS).
Estas enfermedades estan estrechamente vinculadas con condiciones de viday requieren abordajes multisectoriales
e intervenciones sustentables. Se conoce también que las EID afectan principalmente a poblaciones también
desatendidas (en situacién de pobreza en zonas rurales, barrios marginales y areas en conflicto), donde existen
condiciones que propician su reproducciéon’*. Sumado a ello, las enfermedades infecciosas y parasitarias —como
la hidatidosis- constituyen desafios para la atencion médica en los servicios de salud existentes y para el desarrollo
de infraestructuras, sistemas y programas de salud, debido a la complejidad inherente a su ciclo®. En Argentina,
la hidatidosis es la segunda zoonosis con mayor mortalidad® y es una enfermedad endémica en provincias del
noroeste como Santiago del Estero’, donde se registran altos niveles de pobreza y poblacién rural (31%)2.

Con este marco, la investigacion busca identificar las practicas médicas focalizando en los modos en que las y
los profesionales registran en HC ciertas dimensiones de la hidatidosis (caracteristicas de las consultas, datos
demograficos, diagnéstico y tratamiento), como un factor involucrado en la (des)atencién de la enfermedad.
Primero, se clasificé la informacién documentada en funcién de los criterios definidos en las HC. Luego, se
examinaron vacios de informacion relevantes para el estudio de esta enfermedad. Las dimensiones de analisis
incluyen: (1) Caracterizacién de las consultas, que abarca datos sociodemograficos, antecedentes, instituciones
intervinientes, diagndstico y tratamientos, y (2) Vacios y datos significativos en los registros médicos, como el
subregistro de una enfermedad de denuncia obligatoria, la ausencia de firmas en consentimientos informados y
la feminizacion del cuidado.

Definicion médica de la enfermedad

La enfermedad es causada por el parasito Echinococcus granulosus, cuyo huésped definitivo es el perro’. En humanos,
provoca quistes hidatidicos uniloculares en distintos érganos. Aunque existen varias especies de Echinococcus con
diferentes distribuciones geograficas y hospederos, este estudio se centra en Echinococcus granulosus debido a la
prevalencia de equinococosis/hidatidosis quistica unilocular en diversas provincias del pais'®.

El ciclo de transmisién esta asociado a actividades agropecuarias, como la faena de ganado, al darle a los perros
visceras crudas para alimentarlos?. Entre 2019 y 2021, se documentaron hallazgos de quistes hidatidicos en
establecimientos faenadores, con Santiago del Estero como la tnica provincia del noroeste con entre 6 y 75 casos
en ese periodo (ver figura I).
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Figura |. Hallazgos compatibles con EQ en ovinos en establecimientos faenadores, Argentina. Periodo 2019- 2021 (n=18.637)
Fuente: Ministerio de Salud de la Republica Argentina (2024).

Como se menciond, el ciclo de transmisién de la enfermedad, como se puede ver en la figura 2, involucra al
perro como hospedador definitivo, al ganado (ovino, caprino, bovino, porcino) como intermediario y al humano
como hospedador accidental. El contagio del perro ocurre, principalmente, por la ingesta de visceras crudas de
animales faenados de manera casera que contienen quistes hidatidicos, que alcanzan su fase adulta al habitar el
intestino del perro, reproducirse y eliminar sus huevos a través de la materia fecal. Esto contamina pasturas,
verduras y agua. Por este motivo, una de las principales recomendaciones de prevencién a productores de
ganaderia es evitar alimentar a los perros con visceras crudas para interrumpir el ciclo de transmisién''.

Las principales vias de infeccién incluyen la ingestién de agua o alimentos contaminados y el contacto con
perros parasitados. Es destacable que la infeccién suele producirse en la infancia —por el contacto/juego directo
con perros parasitados'*'?, pero el lento crecimiento de los quistes puede retrasar la apariciéon de sintomas,
detectindose la enfermedad incidentalmente en etapas adultas'*'*.
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Figura 2. Ciclo de transmisién de la hidatidosis
Fuente: Ministerio de Salud de la Republica Argentina (2024

La distribucién de la hidatidosis en adultos y menores en Argentina alcanza los 3.792 casos de equinococosis
quistica notificados en el periodo 2009-2023, de los cuales se confirmaron 2.368. De estos, 217 correspondieron
a menores de |5 afos, representando aproximadamente un 9,2% del total'®. A pesar de este porcentaje de
casos infantiles, este periodo es el de mayor riesgo de contagio, sobre todo en aquellas poblaciones expuestas
a ambientes contaminados. En las personas adultas, en cambio, el riesgo de contagio disminuye por una posible
mejora en las practicas de higiene, como el tener menos contacto directo con perros infectados o ambientes
contaminados. Asimismo, la urbanizacién y la migracién desde areas rurales hacia zonas urbanas han propiciado
la disminucién de la exposicién de personas adultas a los ciclos de transmisién tradicionales de la enfermedad'.

De todos modos, la mayoria de los casos se diagnostican en adultos debido a la exposicién acumulativa y a la
manifestacién tardia del quiste hidatidico producto del largo periodo de incubaciéon (los quistes pueden tardar
afos en crecer y causar sintomas). Sin embargo, la infancia es un periodo crucial en el proceso de infeccién, por lo
que focalizar la investigacién y las estrategias de control en la poblacién infantil resulta relevante ya que permite
la deteccidén de casos infeccién reciente y de focos donde la enfermedad se encuentra activa en la comunidad, lo
que permite implementar medidas de control-eliminacién mas efectivas. Asimismo, al detectar la enfermedad en
la infancia, se puede prevenir el desarrollo de quistes en etapas avanzadas, reduciendo la morbilidad y los costos
asociados al tratamiento en la adultez'”.

El cuadro clinico de la equinococosis quistica varia segln la localizacién del quiste. Por ejemplo, en el higado,
puede causar dolor, aumento de tamafno, nauseas, entre otras. Otro ejemplo en pulmones, manifiesta tos
crénica, broncoespasmo, dolor toracico, entre otras. Cabe aclarar que es una enfermedad progresiva que, sin
tratamiento, puede resultar mortal'>'3.
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El diagndstico se construye a partir de la exploracion clinica, del registro y analisis de antecedentes epidemiolégicos,
de pruebas complementarias como estudios por imagenes, pruebas serolégicas y examen microscépico del
liquido del quiste'? (ver figura 3).

El tratamiento varia segln el tipo, ubicacién y actividad de los quistes. Particularmente en la infancia, puede
incluir albendazol (tratamiento farmacolégico) y/o cirugia para la extirpacién parcial o total del quiste u 6érgano
afectado. La observacién resulta una alternativa viable para quistes asintomaticos'?.

CASO SOSPECHOSO (definicion de caso en Argentina)

Persona sintomatica con presencia de masa quistica localizada en distintos érganos y sistemas, con mas
frecuencia en higado y pulmén, y asociado con aspectos epidemiolégicos de la enfermedad (lugar de
origen, contacto con perros, existencia de otros familiares con hidatidosis).

Persona positiva a tamizaje ecografico o seroldgico, y asociada con aspectos epidemioldgicos de la
enfermedad (lugar de origen, contacto con perros, existencia de otros familiares con hidatidosis).

¥

CONFIRMAR DIAGNOSTICO (confirmacién en Argentina)

Diagndstico por imagenes: radiografia, ecografia y/o tomografia axial computarizada y/o
Diagndstico seroldgico: elisa/ Western Blot

o 4

NO CONFIRMA SI LO CONFIRMA

4 4
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diagndsticos d istes: -
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como fuente de infeccidn
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e Notificacién del caso

e Seguimiento del caso

Figura 3. Flujograma de manejo de casos sospechosos humanos de equinococosis quistica/hidatidosis
Fuente: Larrieu (2017).

Politica sanitaria y abordajes de salud internacional sobre hidatidosis

La hidatidosis ha sido integrada en las agendas sanitarias globales y regionales, dando lugar a diversas estrategias
para su gestion y control. En 1995, la OMS creé el Grupo de Trabajo Informal sobre Equinococosis (OMS-
IWGE)'“. La Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), en su Plan de Accién para el Control de las EID
(2016-2022)", priorizé la hidatidosis en las Américas, con énfasis en vigilancia, diagnéstico, manejo y prevencién.
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En el Cono Sur, el Programa Regional para la Eliminacién de la Hidatidosis y su Plan de Accién 2020-2029'7
buscan armonizar estrategias y monitorear avances en su eliminacion. Por su parte, el documento “Poner fin a
la desatencién para alcanzar los Objetivos de Desarrollo Sostenible: hoja de ruta sobre enfermedades tropicales
desatendidas 2021-2030”' se ocupa de desarrollar metas para prevenir, controlar y eliminar 20 enfermedades, en
base a tres pilares guias: (1) agilizar la accién programatica, (2) fortalecer enfoques transversales y (3) transformar
modelos operativos orientados a facilitar la apropiacion nacional. Estos lineamientos estan en consonancia con
el Objetivo de Desarrollo Sostenible (ODS) 3: “Garantizar una vida sana y promover el bienestar para todos en
todas las edades”, y su meta 3.3: erradicar enfermedades tropicales desatendidas y otras transmisibles.

Por tltimo, el enfoque One Health o Una Sola Salud'®, que es el actualmente indicado para este tipo de problematicas
sociosanitarias, orienta una visién integral de la salud, a partir del reconocimiento de la interdependencia entre
humanos, animales y ecosistemas. El objetivo radica en fortalecer la gobernanza sanitaria involucrando la
coordinacién entre salud publica, veterinaria y ambiental para favorecer la prevenciéon y respuesta adecuada ante
enfermedades. En ese sentido, se resalta la necesidad de comprender factores que propician la transmisién de
enfermedades zoonéticas, incluyendo actividades productivas y produccién del habitat.

A nivel nacional, el Ministerio de Salud de Argentina implementé normativas como la Norma Técnica y Manual
de Procedimientos para el Control de la Hidatidosis (1985, revisada en 1995 y actualizada en 2010)"°. En ella se
establecié la notificacion obligatoria de la enfermedad para fortalecer la vigilancia epidemiolégica y el protocolo
de Investigacién Epidemiolégica Complementaria (PIEC-Hidatidosis), con especial énfasis en la infancia.

En 2016, se registraron 683 casos de hidatidosis en Argentina®, afectando principalmente a poblaciones rurales. Sin
embargo, el subregistro es una constante, debido tanto a la naturaleza asintomatica de la enfermedad como a la
falta de datos confiables en el nivel local?. Estudios sociohistéricos?'*? sefalan que la dindmica de la enfermedad est
atravesada por disputas entre diversos actores, lo que ha generado avances y retrocesos en su control/eliminacion.

A partir de estas consideraciones, planteamos la siguiente pregunta: icémo se produce el entramado sociosanitario
de las EID, particularmente a partir del vinculo entre las practicas de atencién médica de la hidatidosis infantil y la
configuracién social y politica de la enfermedad? Para responderla, adoptamos una perspectiva de la micropolitica
del trabajo en salud para analizar Historias Clinicas (HC) de casos tratados en el Centro Provincial de Salud
Infantil (CEPSI) de Santiago del Estero, institucidon de referencia pediatrica en la provincia.

El analisis situado de estas HC permite rastrear los procesos de atencién clinicay comprender cémo las dinamicas
institucionales y profesionales contribuyen a mantener la hidatidosis como una enfermedad desatendida. Desde
una mirada critica que integra dimensiones sociales y médico-clinicas, buscamos evidenciar cémo se construyen,
en la practica, las definiciones sobre los procesos de salud-enfermedad de las personas afectadas.

Enfoque tedrico: enfermedad como construccion social y micropolitica del trabajo en salud

Nuestro trabajo articula dos perspectivas criticas. En primer lugar, abordamos la enfermedad como un proceso
social complejo, en linea con la sociologia y |a historia social de la medicina. Desde esta mirada, la definicién de una
enfermedad resulta de la interaccién entre diversos elementos: eventos biolégicos (como la presencia del agente
patégeno y sus efectos en el organismo); construcciones cientificas y profesionales que legitiman su abordaje;
valores culturales que influyen en su reproduccién; dinamicas institucionales que la posicionan en las estructuras
sanitarias y, finalmente, las formas de relacién médico-paciente, que configuran la experiencia de quienes la
padecen?. Asi, la relevancia de la hidatidosis como problema sanitario y las intervenciones legitimas sobre ella,
dependeran de cémo estas dimensiones sean comprendidas y negociadas por las y los actores involucradas/os*.

En este marco, las practicas médicas desempenan un papel clave en la construccién y definicién de la enfermedad,
pues articulan saberes expertos, roles profesionales, tecnologias de intervencién y politicas sanitarias. Para su andlisis,
incorporamos una segunda perspectiva tedrica, vinculada a la micropolitica del trabajo en salud®. Desde esta 6ptica,
el proceso de trabajo en salud se entiende como un campo de fuerzas en disputa, donde el estudio detallado de
las interacciones entre profesionales, métodos de accién e intervenciones permite una mejor comprension de las
tecnologias sanitarias y su impacto en la definicién de la enfermedad. Siguiendo esta linea, distinguimos tres tipos
de tecnologias utilizadas en los actos de salud: (1) tecnologias duras, como equipamientos y medicamentos; (2)
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tecnologias blanda-duras, que incluyen conocimientos estructurados, como la clinica, y (3) tecnologias blandas,
referidas a las interacciones relacionales que permiten escuchar, comunicar, comprender y cuidar. Estas ultimas
posibilitan la integracién de las otras dos, adaptandolas a las realidades singulares de los pacientes.

Las historias clinicas (HC), como registros de las practicas médicas, son una herramienta clave para analizar
el uso de estas tecnologias y la relacién clinico-social en la atencién de enfermedades desatendidas. Estudios
previos de caracter clinico?, sociosanitario® e histérico?” han evidenciado que las HC documentan los saberes y
practicas movilizados en el proceso asistencial, asi como las dindmicas entre profesionales y pacientes?®*°. En este
sentido, las HC cumplen un doble papel: por un lado, permiten reconstruir los procesos de atencién, visibilizando
intervenciones y omisiones en el manejo de la enfermedad; por otro, constituyen un insumo empirico fundamental
para disenar estrategias politicas de accién local.

Metodologia

A partir de un diseno cualitativo, con caracter interpretativo-critico se focalizé en la sistematizacién y analisis
de practicas médicas en hidatidosis en la infancia a partir de los registros médicos del Cepsi. Previo a acceder a
las HC, la investigacion fue autorizada por el Comité de Etica de dicho centro (proyecto aprobado en reunién
Comité de Etica, 5 de agosto de 2021). Asimismo, el estudio cumplié con la Ley Nacional 25326 de Proteccién
de los Datos Personales, garantizando la confidencialidad y el anonimato de la informacién recabada.

La recoleccién de datos se realizé entre noviembre de 2019 y octubre de 2021, a partir de una revisién
retrospectiva de HC con diagndstico de hidatidosis, que tuvo lugar en el Servicio de Estadistica que archiva HC. A
partir de ello, se construyé un corpus con la totalidad historias clinicas identificadas con diagnéstico de hidatidosis
(n=43) del periodo 2009-2020. Estos archivos reflejan, en el caso estudiado, los modos de produccién de la
atenciéon médica de la hidatidosis en Salud Publica en la infancia.

Los datos fueron examinados mediante la técnica de analisis de contenido tematico®', a partir de una integracién
de la descripcién de frecuencias de aparicién de los datos presentes en las HC, con la interpretacién critica de
dicha descripcién. Para ello, se construyé una matriz de analisis de contenido integradora, de acuerdo a los items
destinados a la recoleccién de informacién en las HC, y se codificé la informacién recabada para sintetizarla y
categorizarla en unidades mas simples y manejables, en funcién de criterios tedricos y practicos.

La devolucién de los resultados obtenidos al Cepsi se realizé a través de un ateneo presencial y transmitido en
plataforma virtual, titulado “Nociones generales sobre las Enfermedades Olvidadas - Desigualdades sociales y
Desigualdades en salud”:2

Resultados

Identificamos a las HC como una narracién del momento de la vida en que se consulta por alglin problema posible
de ser definido en términos médicos, a partir de lo cual se recibe un tratamiento acorde. El analisis general de los
resultados permite observar, en primer lugar, una marcada ausencia de datos en torno a condiciones de vida de las
familias, un inexistente registro de especificidades sobre articulacién entre servicios e instituciones y la ausencia
-en la mayoria de los casos- de la ficha de investigacién de casos de hidatidosis. Esto arroja, como primer resultado,
una disociacién entre la definicion compleja de la enfermedad que emerge de las consideraciones sociopoliticas
y la intervencién puntual que surge de las practicas médicas de atencién. Esto se refuerza si consideramos los
sistemas de registro de atencién individual de pacientes, lo que imposibilita un seguimiento integral, continuo y
contextualizado de los problemas de salud de la poblacién atendida, sobre todo de aquellos procesos vinculados
a las condiciones de vida. Avanzaremos en las secciones siguientes con un analisis pormenorizado de las HC.

Caracterizacién de las personas atendidas

Los datos sociodemograficos recabados en las HC permiten identificar una caracterizaciéon (parcial) de la
poblacién atendida en relacién con la edad, sexo, zona de residencia, actividad productiva familiar, caracteristicas
de las viviendas, configuracién de las familias, cobertura social, familiar que acude a la consulta con el nifo o la
nina y nivel de escolarizacién, aunque un rasgo fundamental es la falta sistematica de datos.
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En cuanto a la edad, el 74,41% (32/43) de las personas diagnosticadas tenia entre 6 y |12 afios. No existen
diferencias significativas en cuanto a sexo Yy se presenta una diversidad amplia respecto de las zonas geograficas
de residencia de quienes consultan que, en su totalidad, corresponden a zonas rurales y/o periféricas de la
provincia, lo que refuerza un factor de pertenencia geografica en la enfermedad. Como se analiza mas adelante,
a pesar de que las personas consultantes no residian en la Capital Provincial, ante las escasas posibilidades de
la atencidon en sus zonas de residencia, deben realizar traslados para su atencion, centralizacién que supone un
costo econémico que refuerza la reproduccién de las desigualdades en salud.

Las caracteristicas de las viviendas informadas corresponden, en un 44, 18% (19/43), al tipo rancho o precarias, en
un 34,88% (15/43) de las fichas esta informacién se encuentra vacia. La configuracién de las familias corresponde
en su mayoria a grupos de convivencia de 5 a |10 integrantes, con un porcentaje del 30,23% (13/43) de historias
clinicas sin datos al respecto. Esto sugiere un indicador de hacinamiento que no es posible constatar debido a que
no se registran mayores datos (tales como cantidad de habitaciones, materiales de construccién, entre otras),
aunque el formulario de la HC cuenta con espacios para esta informacion.

En cuanto a la cobertura de salud, en el 39,53% (17/43) de los casos no se registra informaciéon. En el 48,83%
(21/43) de los casos se sefala que no cuentan con cobertura médica y solo el | 1,62% (5/43) goza de cobertura
por el subsistema de seguridad social. Este dato, aunque incompleto, da cuenta de la situacién socioeconémica
de las personas usuarias, ya que en Argentina la cobertura de salud se vincula de forma directa con el empleo
registrado y/o la capacidad econémica para contratar cobertura privada.

Se observa unasignificativa ausencia de datos sobre la actividad productiva familiar, aspecto clave para comprender
el desarrollo de la hidatidosis -como se describié en la introduccién- dado su vinculo con la produccién
agropecuaria. En este sentido, es llamativo que, como muestra la figura 4, el 53,48% (23/43) de las historias
clinicas analizadas no registra informacién sobre la actividad productiva familiar y el 16,27% (7/43) registra
“criaderos” sin especificar que, sumado a la categoria “otros” sin especificar (13,95% -6/43-), reflejan un 30,23%
(13/43) de informacién registrada que es insuficiente/inespecifica para establecer vinculos epidemiolégicos. Entre
el 53,48% que no registray el 30,23% que lo hace de forma inespecifica, se produce un total de 84% de historias
clinicas que obstaculizan establecer una relacién clara entre la actividad productiva y la infeccién, informacion
necesaria para generar datos epidemiolégicos precisos como bases para politicas publicas adecuadas.

m Sin referencia » Criadero sin especificar
» Cria de cerdos/cabras/vacas » Otros

Figura 4. Distribucion de registro sobre tipo de actividad productiva familiar en HC.
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Con respecto a la persona acompanante de la persona enferma, en el 86,04% (37/43) de los ingresos se dio
en compafia de la madre. Con relacién a los ingresos del familiar, en un 34,83% (15/43) no se registran datos
y en 41,86% (18/43) se refiere a ingresos multiples (sin especificar). Por ultimo, resulta significativa la falta
de informacién con respecto del nivel de escolarizacién del/la nifo/a: en un 81,39% (35/43) de las HC no se
registran datos y solo en el 18,60% (8/43) se registra nivel primario. Este registro es importante, por un lado,
porque la escolaridad constituye un indicador respecto de la garantia de derechos previstos en la Ley Nacional
n® 26.061 de Proteccién Integral de Nifos, Nifas y Adolescentes y su adhesion Provincial segin Ley n°® 6905.
Por otro lado, porque existen programas nacionales de promocién de salud y prevencién de enfermedades en
las escuelas®, que en el caso de la hidatidosis estan contemplados en el Manual Técnico'?, en sus dos primeros
puntos.

Antecedentes de las consultas

En cuanto a antecedentes peri y neonatolégicos, madurativos o familiares, se sostiene una modalidad similar
respecto de la cantidad y calidad de informacién registrada. En general se constata la ausencia de datos sobre
antecedentes en mas de la mitad de las HC (24/43). En los casos en que si se registra esta informacién, un | 1,62%
(5/43) de HC presentan antecedentes perinatoldgicos y menos de un 9,30% (4/43) presentan antecedentes
neonatoldgicos y madurativos. Por otro lado, los antecedentes familiares, que serian relevantes en este caso por
la dindmica de la transmisién, solo fueron consignados en un 25,58% (11/43) de HC, con una alta variabilidad
en su contenido, lo que no permite establecer una relacién clara de la enfermedad con antecedentes familiares.

Instituciones intervinientes identificadas en la HC

La informacién sobre las instituciones de salud que intervienen en la atencién da cuenta de la centralizacion de la
atencién en la Capital provincial, a pesar de no ser éste el lugar de residencia de las personas afectadas. En este
sentido, el primer lugar de atencién fue el Cepsi en un 41,86% (18/43) de los registros, los hospitales zonales
en un 23,25% (10/43), y en el resto otro tipo de instituciones provinciales como postas sanitarias, Unidades
Primarias de Atencién, Centros de Atencion Primaria y Hospitales distritales.

Esta relaciéon entre las instituciones intervinientes urbanas y rurales o remotas refleja que los diagnésticos
se centralizan en hospitales, sobre todo, aquellos de zonas centrales como la capital, aun cuando ésta no
aparece como zona geografica de residencia de ninguna de las HC. Tampoco es posible reconstruir desde las
HC la trayectoria de pacientes, ya que el dato acerca de derivacién de una institucién a otra se encuentra sin
especificaciones en el 83,72% (36/43) de los casos.

Produccién del diagnéstico

El motivo de consulta inicial o primer contacto registrado en el CEPSI se vincula con situaciones de fiebre, dolores
en regiones especificas del cuerpo, constipacién, aumento de volumen en regién abdominal, tos/dificultad para
respirar, dolor abdominal con deshidratacién aguda, vémitos y nauseas, o bien, situaciones como neumotérax/
presuncién hidatidosis. Sélo | registro de los 43 refleja que el motivo de consulta es por antecedentes de
hidatidosis hepatica. El 20,93% (9/43) de los casos registrados refiere que el motivo de esta primera consulta
al CEPSI se vincula con cirugia programada por imagen quistica/Quiste hidatidico Pulmonar o hepatico. No hay
mayor informacién acerca de estudios previos que determinaron que esta primera consulta sea directamente para
cirugia. En la informacién registrada sobre quién deriva, aparece “otros”. Asimismo, el diagnéstico presuntivo
de derivacion a partir de la primera consulta tiene un 86,04% (37/43) de motivo “otros” sin especificar, 9,30%
(4/43) refieren quiste y 4,65% (2/43) refieren tumoracion.

En 93,02% (40/43) de los casos, se indicaron estudios complementarios (en dos casos restantes no se indicaron
y en | no refiere). Estos estudios complementarios se realizaron principalmente en base a pruebas serolégicas
y diagndstico por imagenes. El 85% (34/40) de los casos que tuvieron estudios complementarios determinaron
diagnéstico de hidatidosis quistica (higado/hepatico: 16; higado y muscular: 2; pulmonar: 13; peritoneal: |; en
bazo: |; duodenal: I)
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En cuanto al tratamiento realizado en base a la confirmacién del diagnéstico de hidatidosis quistica (ver figura
2), las principales indicaciones fueron: en primer lugar, el quirtrgico (38,23%, 13/34), luego el Farmacoldgico,
principalmente con albendazol (26,47%, 9/34) seguido del combinado farmaco-quirurgico (14,70%, 5/34). En
estos casos, tanto la forma de construir el diagnéstico definitivo como los tratamientos indicados coinciden
con aspectos mencionados en la literatura'?. Sin embargo, solo | de los 34 casos confirmados refiere control
de vigilancia epidemiolégica por antecedentes familiares. Esta informacién resulta relevante dado que
una indicacién expresa del Manual Técnico'’, como forma de prevenir la propagacién de la enfermedad, es
estudiar la enfermedad en el grupo familiar ante casos confirmados. Esta vigilancia epidemiolégica, que excede
lo estrictamente sintomatolégico de la clinica del cuadro, permite reflexionar acerca de las posibilidades de
prevencién y de interrupcién del ciclo de transmisién en los registros.

Si bien, entendemos que seria deseable correlacionar datos de actividades productivas y de confirmacién de
diagnéstico de hidatidosis quistica, esto no es posible dada la gran ausencia/inespecificidad de datos respecto
de la primera, como se advierte en la figura 4, donde se identifica una ausencia de informacién sobre actividad
productiva de la familia en un 53,48% (23/43) de los casos. En los demas casos, solo refiere especificamente
a la faena el 13,95% (6/43) y el 32,55% (14/43) refiere cria de ganado sin especificar actividad de faena que,
entendemos, no se indaga de modo exhaustivo.

En el mismo sentido, uno de los datos mas relevantes del andlisis es la ausencia de ficha de investigacion de casos de
hidatidosis, una instancia recomendada en las normas de atencién: el 58,33% (21/36) de los casos confirmados no
las contienen y en el 14,70% (5/34) se encuentran incompletas (la mayoria de éstas solo con datos personales de
paciente); solo en el 23,52% (8/34) se encuentra completa. La ficha de investigacién de hidatidosis, estandarizada
por el Ministerio de Salud de la Nacién, contempla: (1) datos de declarante (profesional) y (2) de paciente, (3) datos
clinicos como sintomas, internacién, localizacién y caracteristicas del quiste, tipo de estudios de imagenes realizados,
(4) datos epidemioldgicos relacionados con condiciones de vida, actividades productivas, tenencia de perros, perro
tratado/no tratado y si alimenta a los perros con visceras, (5) examen de laboratorio, (6) acciones de control y
prevencion relacionadas con los tratamientos y examenes de seguimiento indicados y (7) evolucién del caso.

Respecto de los procesos de comunicacién del diagnéstico y tratamiento al familiar, en el 68,75% (11/16) de
los casos confirmados en los que se indicé tratamiento quirdrgico (16/34) el consentimiento informado para
las intervenciones se encuentra incompleto (solo contiene nombre y firma de la persona a cargo del nifo/a).
El 31,25% (5/16) de los casos confirmados en los que se indicé tratamiento quirdrgico (16/34), directamente
no cuenta con consentimiento informado. Se resalta fundamentalmente que en ninglin caso el consentimiento
cuenta con la firma del/la profesional interviniente.

El 58,13% (25/43) de la contrarreferencia de todos los casos analizados es hacia otras especialidades dentro del
mismo centro. Teniendo en cuenta que ninguno de los casos atendidos fue de la Capital provincial, al reducir la
contrareferencia solo al interior del mismo centro, sin vinculo con las instituciones donde viven las personas que
consultan, se dificulta el seguimiento, la prevencién y la optimizacién del flujo de informacién epidemiolégica entre
distintos niveles de atencién y centros de salud, aspectos centrales del sistema de referencia-contrrareferencia®.
Lo anterior obstaculiza el aporte real del sistema de referencia y contrarreferencia, que se orienta a producir
redes de cuidados situadas que involucren a las distintas instituciones intervinientes y cercanas a los lugares de
vida de las personas consultantes.

Vacios y datos significativos identificados

Como fuimos senalando, los datos recabados evidencian vacios de informacién y registros inespecificos en la
mayoria de las HC, lo que dificulta reconstruir la dindmica de la enfermedad y adoptar medidas adecuadas. En
al menos el 30,23% (13/43) de los casos, no se consignan datos clave para vincular las dimensiones médicas y
sociales de la hidatidosis, como caracteristicas de la vivienda, configuracién familiar, cobertura social, ingresos del
acompanante, nivel educativo y actividad productiva familiar. En el 60,46% (26/43) de los casos en los que este
tipo de informacion si se registra, es posible correlacionar datos que se reflejan en la caracterizacién de las EID en
general, tales como la falta de trabajo formal y de seguridad social en el 80,76% de los casos en que si se registra
(21/26). En relacion con la hidatidosis en particular, aunque el 53,48% (23/43) no registra informacién sobre
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actividad productiva, el 16,27% (7/43) del total registra informacion de actividades productivas con animales
(vacas, cabras, ovejas) y otro 16,27% (7/43) de actividades de criadero sin especificar con qué especies. Sélo en
el 13,95% (6/43) se explicita que se realizan actividades de faena, en tres de esos casos la actividad productiva
familiar fue registrada bajo la categoria otros y en los tres restantes como criadero. La omisién/deficiencia de
este tipo de dato es especialmente preocupante, dado el vinculo comprendido entre la hidatidosis y actividades
agropecuarias, en particular la faena.

También resulta critica la falta de informacién sobre escolaridad, dado que impide conocer el efectivo
cumplimiento del derecho a la educacién y dificulta la implementacién de estrategias preventivas previstas en
relacion con politicas interseccionales salud-educacion a partir del trabajo sanitario en las instituciones educativas.
Esta carencia de datos obstaculiza el disefo de politicas interinstitucionales con potencial transformador.

En cuanto a los tratamientos, la falta de informacién especifica no permite reconstruir qué saberes y profesiones
intervienen, qué tipos de practicas se implementan y por qué, quiénes son las personas responsables de las
decisiones y cudl es el grado de participacion de las familias. Sélo se registran categorias generales de tratamiento
(sintomatolégico, farmacoldgico, quirdrgico), sin detallar su implementacién, recursos utilizados o sintomas
abordados. Del mismo modo, los estudios complementarios carecen de descripciones sobre su propésito,
metodologia y consideraciones de los profesionales intervinientes sobre su pertinencia. Esta imprecisién dificulta
la caracterizacién epidemiolégica y la formulacion de estrategias adecuadas y sostenibles.

La ausencia de fichas de investigacién en la mayoria de los casos revela procesos de atencidon deficientes e
incompletos, al comprometer la notificacion obligatoria de casos y, por consiguiente, obstaculizar el disefio de
programas con recursos y medidas adecuadas. La comunicacion del diagnéstico y tratamiento enfrenta un panorama
similar: los consentimientos informados estan incompletos o ausentes y, en ninglin caso, se identifica la firma de
quien interviene como profesional. Esto evidencia una relacién médico-paciente informal y asimétrica, donde la falta
de registro vulnera derechos y desatiende la obligacién de garantizar un proceso de comunicacién claro.

Ademas, la consideracién del paciente como una unidad aislada se refuerza con la falta de informacién sobre
derivaciones y antecedentes familiares, lo que impide reconstruir el recorrido de atencién y detectar posibles
casos en el entorno. Esta omisién configura una respuesta institucional que contribuye a la desatencion de la
enfermedad y vulnera derechos desde la infancia.

En cuanto a la organizacién del cuidado, en la mayoria de los casos la madre figura como Unica acompanante,
reforzando el rol tradicionalmente asignado a la mujer en el ambito doméstico®. Por otro lado, se observa una
centralizacién urbana y hospitalaria en la atencién de una enfermedad endémica de zonas rurales, pese a que la
normativa sanitaria nacional promueve el diagnéstico y tratamiento en centros de salud locales con equipamiento
de baja complejidad. La descentralizacién no solo permitiria una mejor caracterizacién de la enfermedad, sino que
evitaria traslados costosos e innecesarios para pacientes y llegar en momentos mas oportunos a ser atendidos/as.

Discusion

A pesar de la complejidad del proceso salud-enfermedad vinculado a la hidatidosis, estrechamente ligado a las
condiciones de vida, la ausencia de datos significativos tensiona la capacidad de respuesta institucional adecuada.
En ese sentido, a partir de los resultados, sefialamos dos consecuencias: una en el plano subjetivo de quienes
reciben atencién y otra en la dinamica general de la enfermedad. Respecto de la primera, se observa la ausencia
o el registro incompleto del Consentimiento Informado, lo que supone tanto la subutilizacién de un recurso legal
y protector como la consolidacién de una relacién médico-paciente en la que la persona usuaria es concebida
como un sujeto pasivo y subordinado al saber profesional.

En cuanto a la dinamica de la enfermedad, el estudio refleja que la desatencién de la hidatidosis se vincula con,
al menos, dos aspectos: () la complejidad de la cadena de transmision del parasito sumada a los determinantes
que requieren trabajo coordinado entre fases ambientales, de salud humana, de salud animal y de educacién y
(2) los modos en que la enfermedad es gestionada y atendida por las y los actores involucrados, en este caso,
profesionales de la salud asistencial pediatrica.
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La desvalorizacion de las HC debido a sus vacios documentales refuerza dicha condicién. En particular, la
ausencia de fichas de investigaciéon de casos compromete la notificacién y el registro adecuado, afectando la
implementacion de estrategias sanitarias. Al no sistematizarse datos completos y omitir la notificacién de mas
de la mitad de los casos a instituciones responsables, se dificulta la generacién de informacién relevante, la
comunicacién oportunay las acciones necesarias para el control y eliminacién de la enfermedad. Esta deficiencia
limita el aprovechamiento de datos epidemiolégicos institucionales que podrian ser esenciales para la produccién
de conocimiento, la gestién de recursos, el disefo de politicas publicas y la evaluacién de los procesos de atencion.

El analisis permite también identificar aspectos éticos de la practica médica que no sélo no priorizan aspectos
biomédicos claros (diagnésticos, criterios clinicos, notificacién de casos, consentimientos informados), sino que
también invisibilizan las dimensiones sociales, epidemiolégicas, politicas y culturales de la enfermedad. Asi, tanto
la perspectiva biomédica como la social y subjetiva, articuladamente esenciales en el abordaje de la hidatidosis,
son insuficientemente consideradas en las HC. Esto adquiere especial relevancia en un problema sanitario
fuertemente ligado a las condiciones de vida, cuya omisién obstaculiza la formulacién de politicas que partan de
la realidad local y sus implicancias clinicas y sociales.

En sintesis, el analisis realizado refleja una definicién sanitaria compleja de la hidatidosis, plasmada en documentos
de organismos nacionales e internacionales y en la producciéon cientifica. En estos, se reconoce la interaccion
entre dimensiones médicas y sociales en su reproduccion, se la caracteriza como una enfermedad desatendida y
se proponen estrategias para revertir esta situacion. Sin embargo, los hallazgos muestran que, en la practica, los
profesionales e instituciones resignifican esta caracterizacién y la abordan de manera insuficiente, especialmente
en su dimensién socioepidemioldgica, lo que dificulta la generacién de datos clave para el disefio de politicas
sanitarias adecuadas.

Conclusiones

Nuestros resultados nos permiten avanzar en una caracterizacion epidemiolégica de la enfermedad en el contexto
de la provincia de Santiago del Estero -Argentina- y destacar el valor de la historia clinica como fuente documental
que brinda datos acerca de la practica asistencial y de gestion de una enfermedad catalogada como desatendida. Al
mismo tiempo, dan cuenta del escaso registro de las condiciones sociales en las que se dan estos casos.

En este sentido, para comprender la relacién entre la dimensién médico-clinica y la politico-social de la
enfermedad, destacamos la necesidad de revalorizar las HC como fuente documental que permite reconstruir
las tecnologias de los actos en salud como los aspectos éticos de las practicas médicas. Esto se evidencia tanto en
la informacién registrada como en las omisiones.

En definitiva, la vinculacién entre dimensiones médicas-éticas y socio-politicas de la enfermedad configura un
escenario complejo, probablemente extensible a otras EID y regiones. La falta de claridad en la articulacién entre
atencion clinica y accién politica impide estrategias coordinadas. Superar, al menos en parte, esta fragmentacion
exige fortalecer los sistemas de registro en la consulta médica, garantizando un abordaje exhaustivo de los
aspectos biomédicos y sociales de la enfermedad y la incorporacién de herramientas de anamnesis que integren
dimensiones sistémicas e intersectoriales. Esto permitiria construir datos epidemiolégicos confiables y promover
condiciones propicias para una atencién de calidad e integral en salud.
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