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INTRODUCCION

La enfermedad de Chagas es uno de los problemas de salud piblica mas grave de América
Latina. Afecta principalmente a las poblaciones semirurales y rurales del continente y la
Organizacion Mundial de la Salud estima que entre 16 y 18 millones de personas presentan
serologia positiva y que existen aproximadamente 90 millones de personas que viven en situacion
de alto riesgo de contraer la enfermedad (WHO, 1991).

Por su parte, en Argentina, oficialmente se estima que existen alrededor de 2,3 millones de
personas infectadas -aunque los investigadores de campo sospechan que esta cantidad es aun mayor
(Storino et al., 2003)-, de las cuales aproximadamente 700.000 presentan cardiopatia desarrollada
(Storino y Milei, 1994).

PROBLEMA DE INVESTIGACION

Las comunidades responden a un problema en términos del conocimiento que poseen al
respecto, de su grado de motivacion interna y de la relacion absoluta que tiene este problema con las
perspectivas inmediatas de vida y las prioridades sentidas por sus habitantes (Pinto Dias, 2001).
Asi, se constata que los individuos adaptan sus decisiones y su comportamiento de acuerdo a sus
percepciones de la realidad (Giordan, 1998; Giordan y De Vecchi, 1995; UNESCO, 1992). De aqui
se desprende la importancia de conocer las concepciones de las personas frente a problematicas
concretas de su vida cotidiana (Giordan, 1998; Giordan y De Vecchi, 1995), como es la enfermedad
de Chagas para un gran nimero de individuos en América Latina.

Desde sus primeras caracterizaciones hasta la actualidad, el Chagas como entidad se ha ido
separando cada vez mas de las personas que conviven dia a dia con esta problemdtica. En nuestros
dias, el problema se encuentra fraccionado segin las disciplinas y subdisciplinas que lo abordan
(cardiologia, entomologia, parasitologia, epidemiologia, etc.) y esta disociacion/fraccionamiento se
ha dado en perjuicio de un verdadero abordaje integral para su control y tratamiento. El Chagas se
ha convertido entonces en un complicado rompecabezas cuyas piezas estdn lejos de ser
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ensambladas si no se toma en cuenta la mirada de los principales protagonistas: las personas que
presentan una serologia positiva o que viven bajo el permanente riesgo de infectarse.

Numerosas investigaciones (Sanmartino y Crocco, 2000; Avila Montes et al., 1997;
Martinez, 1996; Storino y Milei eds., 1994; Esteso, 1984; Pinto Dias y Borges Dias, 1982; Petana,
1976) plantean “el conocimiento sobre la enfermedad de Chagas” como un problema central a
analizar en muchas de las comunidades afectadas o actores involucrados. Una idea que cabe
destacar con relacion a los resultados obtenidos de “desconocimiento” casi general, es la
desarrollada por Schapira y Mellino (1992) y Torres de Quinteros et al. (1992) con respecto a la
doble ausencia de la enfermedad de Chagas, tanto en la conciencia de la poblacion como en la
formacion del personal de salud. Hecho que no puede ser entendido sino como un serio obstaculo
para todo intento de propuesta de horizontalizacion con la meta de control de la enfermedad de
Chagas. Para ello es que se propone un enfoque integral que incluya tanto la formacion del recurso
técnico-profesional como también acciones con la comunidad. Por otra parte, y también en relacion
con la alta frecuencia de manifestaciones que dicen “no saber nada” o “saber muy poco” sobre esta
enfermedad, Aparicio et al. (1993) apuntan a un probable encubrimiento de informacion,
relacionado con los rasgos de “estigma” que acarrea esta problematica, se trataria en este caso de un
ocultamiento para evitar que se acreciente la descalificacion social y la discriminacion.

Por otro lado, se observd que parte de la bibliografia (Verdi y Ruiz, 2003; Cabrera et
al.,2003; Sanmartino y Crocco, 2000; Avila Montes et al., 1997; Martinez, 1996; Boggio et al.,
1995; Esteso, 1984; Pinto Dias y Borges Dias, 1982) se centra en metodologias cuantitativas que
permiten conocer numéricamente la “cantidad” de informacion o la “presencia/ausencia” de
determinadas nociones, sin embargo estas cifras no dejan comprender las ideas y creencias sobre el
Chagas que tienen las personas entrevistadas o encuestadas en cada caso. En relacion con ello se
refieren Williams-Blangero et al. (1999) al sostener que existen pocos datos disponibles sobre las
creencias populares relativas a la enfermedad de Chagas entre las comunidades con altas tasas de
infeccion. Por ello se rescata, ain en trabajos de enfoque cuantitativo, la importancia de la
aproximacién cualitativa. Asi, de manera explicita Avila Montes et al. (1997) sostienen, tras el
analisis de sus datos, que sus resultados deberian verificarse mediante un estudio cualitativo.
Asimismo, Cabrera et al. (2003) concluyen su trabajo diciendo que se demuestra la necesidad de
desarrollar estudios cualitativos sobre éstos y otros aspectos con el proposito de conocer mejor la
concepcion de la enfermedad de Chagas por la comunidad.

Por su parte, desde la perspectiva cualitativa propiamente dicha fundamentan también este
argumento autores como Aparicio ef al. (1993) al concluir que las lineas de hipotesis aproximadas
por la investigacion deben orientar futuros trabajos que puedan precisar qué es lo que saben las
poblaciones campesinas investigadas —o semejantes a éstas- con relacion a la enfermedad de
Chagas. Ellos deben determinar qué parte de la manifestacion actual tan extendida de “no saber”
se debe al fenomeno del estigma; qué otra parte corresponde a “otro modo de saber”
(concepciones propias, pero adecuadas o equivalentes al saber cientifico), y finalmente qué parte
representa un efectivo desconocimiento de la enfermedad, sobre todo, de los fenomenos de
causalidad.

En este marco es necesario considerar al desconocimiento de los aspectos fundamentales de
la enfermedad de Chagas como un Factor de Riesgo adicional dentro de este complicado
“rompecabezas”. Asimismo, el escaso conocimiento de los saberes locales o populares sobre la
enfermedad de Chagas -por parte de los investigadores y de quienes toman las decisiones-
constituye también un obsticulo en el momento de pensar y llevar a cabo nuevas estrategias
integrales de control (Sanmartino, 2003). De esta manera se coincide con el planteo de Schapira y
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Mellino (1991) cuando sostienen que, de no incorporarse el conocimiento sobre representaciones y
prdcticas en los programas de control de la enfermedad de Chagas, las acciones que se planifiquen
careceran sin duda de destinatarios reales y la eficacia de las mismas se verd seriamente
comprometida. Se hace evidente entonces la necesidad de investigar de manera mas sistematizada
cuales son las concepciones que estdn “detras de las cifras”, lo cual s6lo sera posible desde una
aproximacion cualitativa a la problematica.

Por todo esto, consideramos que el desafio para lograr avances en la lucha contra este
flagelo es integrar de una vez sus partes y un punto de partida es escuchar y conocer qué piensan y
qué tienen para decir al respecto los habitantes de las regiones endémicas. Por ello, con esta
propuesta se intenta llevar a cabo una reconstruccion de la enfermedad de Chagas a partir de las
concepciones de los actores, rescatando los saberes locales o populares, particularmente aquellos
que incluyan la relacion entre esta enfermedad y las condiciones de vida, para que la prevencion
pueda tener un sustento solido. De esta manera, el objetivo general de la investigacion es conocer
las concepciones sobre la enfermedad de Chagas de las personas afectadas por la problematica y
residentes en area endémica.

METODOLOGIA

En general se coincide con la idea de que todo habitante de zonas endémicas para Chagas
debe conocer perfectamente su situacion para poder proteger su familia y la de sus semejantes,
como el mejor agente sanitario (Sanmartino y Crocco, 2000). En este punto se plantea, coincidiendo
con Uchda et al. (2002), la ineludible necesidad de reorientar las camparias educativas referidas a
la enfermedad de Chagas, en funcion de las maneras de pensar y de actuar que prevalecen en los
grupos “blanco” y a la importancia de abordar los aspectos psicosociales en los modelos de
atencion del paciente chagasico y en el disefio de las propuestas y actividades de control y
prevencion.

Es a partir de estas afirmaciones y de todo lo planteado hasta aqui que se aborda el estudio
de las concepciones que tienen los habitantes de areas endémicas sobre la enfermedad de Chagas.

El término “concepciones” ha sido tomado de la Didactica de las Ciencias (Giordan, 1998;
Giordan y De Vecchi, 1995) y se podria considerar analogo al concepto de “representaciones”
utilizado de manera extendida en disciplinas como la Sociologia y la Antropologia. Las personas
decodifican la realidad y las informaciones que reciben a través de sus propias “grillas de analisis”,
las cuales estan formadas por la red de concepciones de cada individuo. Las concepciones son los
saberes que cada uno tiene para explicar y situarse en su medio; son producto de su historia, su
ambiente, su contexto cultural, su realidad y de las interacciones que se dan entre todos estos
elementos. Cada persona elabora sus propias concepciones y, al mismo tiempo, reproduce de cierta
manera las concepciones fundamentales de la sociedad en la que vive (ideas, saberes, conceptos y
creencias), las cuales son elaboradas dentro del entorno familiar y social (Giordan, 1998). Por su
parte, si se quiere alcanzar un minimo de eficacia en los soportes de la transmision del
conocimiento (ensefianza, divulgacion, promocion), el primer trabajo debe consistir,
necesariamente, en conocer las estructuras de recepcion, es decir, las concepciones personales
(Giordan y De Vecchi, 1995) del publico blanco. Dentro de tal contexto, las concepciones se
transforman en un punto de apoyo necesario y constituyen herramientas de decision y de
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integracion a partir de las cuales es posible sugerir un cierto nimero de pistas para las practicas
educativas (de alcance formal y no formal) o culturales, o para la elaboracion de material didactico
(Giordan, 1998).

Recoleccion y analisis de los datos:

La recoleccion y andlisis de los datos fueron encarados desde una perspectiva
fundamentalmente cualitativa. Para la exploracion y andlisis de las concepciones referidas a las
dimensiones contempladas en esta propuesta, se llevaron a cabo entrevistas semi-estructuradas a
personas adultas residentes en el area rural del NO de la provincia de Santa Fe. Esta zona es de alta
endemicidad para Chagas, en el Departamento 9 de Julio se registr6 una prevalencia de infeccion
del 32% (Streiger et al., 2002), siendo que la prevalencia global de la enfermedad en toda la
provincia es del 4.12% (Streiger et al., 2002). El muestreo fue de tipo intencional y oportunista
(Patton, 1990), dada la complejidad de las caracteristicas del area rural dispersa donde se realizaron
las entrevistas.

El trabajo de campo se llevo a cabo en dos viajes, realizados en octubre y noviembre del afio
2002. Las entrevistas se desarrollaron en los domicilios de las personas entrevistadas, con el fin de
mantener un marco familiar y favorecer un intercambio mds espontdneo; con esta premisa
buscamos en todo momento seguir un formato de conversacion informal. En las dos visitas al
campo, se encararon las entrevistas de dos maneras diferentes con el fin de evaluar qué tipo de
“comienzo” provocaba una mayor emergencia natural de concepciones:

-TIPO I (1er viaje):
Podria usted hablarme de las enfermedades que hay en la zona o que han afectado a su
Sfamilia?

En los casos en que las personas entrevistadas no mencionaron espontdneamente el Chagas,
el tema fue introducido por la entrevistadora con frases como:

... unos vecinos me hablaron del ‘Chagas’, usted me podria decir algo al respecto?

-TIPO 1II (2do viaje):
Cuénteme, por favor, lo primero que se le viene a la cabeza si yo le digo la palabra
Chagas...

Para el desarrollo general de las entrevistas (tanto del tipo I como del tipo II), se contd con
una guia de entrevista elaborada a partir de los principales temas relativos a la enfermedad de
Chagas (Caracteristicas del Chagas, Transmision, Vinchucas / caracteristicas, Consecuencias del
Chagas, Tratamiento / Practicas, Factores de riesgo, Prevencion / Medidas de control).

Para el analisis de los resultados, se definieron 15 categorias segun las cuales se clasificaron
las respuestas obtenidas en las entrevistas. Estas categorias fueron determinadas en funcion de la
consideracion de los principales temas (guia de entrevista) y de “otros temas” que fueron surgiendo
del analisis mismo del material obtenido y que no habian estado explicitamente contemplados en el
inicio de la investigacion.

Actualmente se estd desarrollando el analisis del material recogido durante la etapa del
trabajo de campo. Por este motivo, a continuacidon presentamos solo los resultados referidos a la
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categoria I. La categoria I fue denominada “Chagas” y en ella fueron incluidas las respuestas
referidas a las dos maneras diferentes de comenzar las entrevistas. Para el caso de las entrevistas
TIPO I, contempldbamos para esta categoria si el Chagas surgia o no espontineamente como
problema/enfermedad de la zona por parte del entrevistado. En las entrevistas 7/PO II,
registrabamos qué era lo primero que las personas entrevistadas decian o expresaban tras la
consigna de contar qué se les ocurria luego de escuchar la palabra “Chagas”.

RESULTADOS

Caracterizacion general de la poblacion entrevistada:

En total fueron entrevistados 20 adultos: 12 mujeres (entre 21 y 74 afios) y 8 varones (entre
23 y 82 afios). Todas estas personas residian en zona rural dispersa del norte de la provincia de
Santa Fe (en el departamento 9 de Julio). Se trata de personas que nacieron y se criaron en zonas
rurales: la mayoria es oriunda de la misma region de la provincia de Santa Fe, dos de los
entrevistados habian nacido en la provincia de Chaco y dos en Santiago del Estero. Ambas
provincias limitan con Santa Fe y dichos limites estan muy proximos al Departamento de 9 de Julio.
Podemos decir entonces que se trata de una poblacion de escasa o poca movilidad. En general, los
varones son los que se movilizan a provincias vecinas o a otros pueblos en las épocas de la cosecha
del algodén, por ejemplo, pero se trata de movimientos temporarios.

En cuanto a la ocupacion de estas personas, son muy pocos los que tienen un trabajo estable
(en general, en relacion de dependencia con alguna escuela de la zona), la gran mayoria trabaja por
temporadas de cosecha o en lo que normalmente se denomina “changas™, que son trabajos
puntuales y acotados (la mayoria de las veces relacionados con el campo, la siembra, el desmonte,
el cuidado de animales, etc.) que les solicitan generalmente los duefios de las tierras en las que ellos
viven. En tres de las familias visitadas, las tierras pertenecian a ellos mismos, en dos de los casos
crian animales (vacas y chivos) para vender y la otra familia arrienda el campo a otra persona. En
otros dos casos, alguno de los hijos mayores vive y trabaja en alguna ciudad como Buenos Aires o
Santa Fe y envia dinero a la familia. En general, las mujeres no trabajan fuera y son las encargadas
del cuidado del hogar y de los hijos. En sintesis, estas personas practicamente no tienen un ingreso
fijo y estable y se trata de gente que vive en condiciones sumamente precarias.

La mayor parte de los entrevistados habitaba en casas tipo rancho (con paredes de adobe y
techo de paja) y el promedio de moradores por vivienda fue de 5 6 6 personas.

Resultados obtenidos a partir de las entrevistas

Categoria I: “Chagas”

Para comprender los resultados referidos a este punto, recordemos que en las dos visitas al
campo, se iniciaron las entrevistas de dos maneras diferentes con el fin de evaluar qué tipo de
“comienzo” provocaba un mayor flujo natural de concepciones. En este sentido, observamos que

? Citamos algunos ejemplos referidos a estos temas: (...) bueno mi papd sale a trabajar asi en changuitas asi cuando le
dan si, changuitas asi nomds, cuando le dan (...) y cuando hay algodon vivimos de la cosecha del algodon (...) y cuando
pasa todo por ahi si sale algun destronque destroncan ellos asi casi siempre estan de changas y mas después que pasa
la cosecha del algodon (...)” [16.m22:67-70]; “(...) cuando hay changas, trabajamos (...)” [12.v30:108].
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fue con las entrevistas Tipo Il (Cuénteme lo primero que se le viene a la cabeza si yo le digo la
palabra Chagas...) que obtuvimos “mejores” respuestas (mas ricas y completas y con mayor
espontaneidad por parte de las personas entrevistadas). Esto se observd no sélo con relacion al
inicio de la entrevista sino con el desarrollo general de toda la conversacion. Atribuimos este hecho
a que tal vez el comienzo de las entrevistas Tipo 1 (;Podria usted hablarme de las enfermedades
que hay en la zona o que han afectado a su familia?) resultd ser muy vago o poco preciso y esto
condiciond incluso la fluidez del resto del dialogo.

Con respecto a las respuestas especificas que incluimos en esta categoria, obtuvimos los
resultados que presentamos a continuacion:

-Entrevistas TIPO I:
Tal como explicamos cuando la definimos, contemplabamos para esta categoria si las
personas entrevistadas nombraban espontdineamente al Chagas como una enfermedad de la zona.

Contrariamente a lo que tal vez hubiéramos esperado, obtuvimos que esto ocurri6é s6lo en
dos casos (de un total de diez personas entrevistadas en el primer viaje al campo):

- lo unico que escuché hablar de vecinos es Chagas (...) del Chagas nada mas, pero otra
cosa de enfermedades, no [1.m21:12]

Este hecho result6 significativo, no solo porque se trata de una regién de alta endemicidad,
sino porque ocho de estas personas tienen mas de un referente con Chagas dentro de la familia.
Incluso tres de los entrevistados de este grupo tenian Chagas, y de éstos s6lo una mujer lo mencion6
de manera espontanea.

Recordemos que en este tipo de entrevistas, cuando las personas no mencionaron el Chagas,
el tema fue introducido por la entrevistadora. Cuando la conversacion se dio de esta manera, las
personas entrevistadas si manifestaban conocer el tema y respondian con total naturalidad. Veamos,
para ilustrar, los siguientes ejemplos:

- (...) vengo de unas casas de por alla que me estuvieron hablando del Chagas...
-si, yo tengo una hija que tiene Chagas (...) [14.m36:35]

- porque a mi la gente lo que me ha estado comentando bastante es lo del Chagas, ustedes
saben algo de eso?
-yo y mi suegra si tenemos Chagas (...) [16.m22:37]

Observamos que, a pesar de ser un tema conocido y que los afecta directamente (aunque de
manera “silenciosa”), el Chagas no es una enfermedad que se presente espontaneamente en los
discursos de estas personas. Esto tal vez se deba a dos causas fundamentales:

- a las caracteristicas propias de esta dolencia: de larga evolucion y con una fase
indeterminada asintomatica que puede durar incluso toda la vida.

- al hecho de que, dadas las condiciones precarias de vida de estas personas, y coincidiendo
con Borges Dias (1998), el tema constituye un problema mas (si se quiere “secundario”), que queda
“oculto” detras de la lucha cotidiana por la supervivencia.
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-Entrevistas TIPO II:

Registramos para esta categoria lo primero que nombraban las personas tras la consigna de
contar qué se les ocurria luego de escuchar la palabra “Chagas”. De esta manera, identificamos
cuestiones relacionadas principalmente con “enfermedad”, en la mayoria de los casos, y luego con
“vinchucas”:

- bueno, no sé, eso de la vinchuca puede ser la chagas? [112.v82:2]

En un caso, el tema que primero surgié vinculado a la palabra “Chagas”, fue el andlisis
prelaboral obligatorio y, en otro, fue el uso de insecticidas para evitar la presencia de vinchucas en
el domicilio.

Vemos aqui que la nocién de “enfermedad” vinculada al tema del Chagas, se manifesto
espontaneamente en la mayor parte de las personas entrevistadas, esto podria parecer en cierta
forma contradictorio con los hallazgos de las entrevistas Tipo I. Sin embargo, esta misma
contradiccion podria deberse a lo mencionado mas arriba con respecto a las caracteristicas propias
de la evolucion de esta dolencia. Para ejemplificar esto, citamos dos momentos de una misma
entrevista, que ilustran de alguna manera el tema de la “contradiccion’:

- qué se yo, es un como una enfermedad pero yo no tengo en cuenta, querés que te diga que
no, no tengo en cuenta porque dicen que el Chagas no hay que tener en cuenta (...)
[111.m46:3]

- (... ) bueno si, de existir el Chagas existe (...) [111.m46:87]

Resulta paraddjico, pero no incomprensible: el Chagas ES y NO ES una enfermedad para
estas personas. Conocen el tema y si se les pregunta al respecto no niegan su existencia. El1 Chagas
los afecta de manera muy cercana (pero no muy visible), sin embargo no lo tienen en cuenta: tal
como mencionamos anteriormente, no es una cuestion prioritaria en sus vidas.

CONCLUSIONES

El Chagas es, en general, un tema conocido por los habitantes de las regiones endémicas.
Sin embargo, pensamos que, como forma parte del universo cotidiano (Di Liscia et Novacovsky,
1985) de estas personas, es tomado con cierta “naturalidad” (mas alld del conocimiento que se tenga
referido al tema). En este sentido, para ilustrar esta afirmacién citamos una frase del trabajo de
Verdt y Ruiz (2003), en donde una persona guarani del Chaco Boliviano manifestaba: « E/ Chagas
es una realidad que nos ha tocado vivir ».

Esta observacion se complementa con los dos elementos clave mencionados anteriormente:

- se trata de una dolencia de larga evolucion y con una fase indeterminada asintomadtica que
puede durar toda la vida.

- el tema constituye un problema ‘“secundario” que queda “oculto” detrds de la lucha
cotidiana por la supervivencia (Borges Dias, 1998) debido a las caracteristicas socioecondmicas
propias del contexto donde el Chagas existe.
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En sintesis, inferimos que la conjuncion de los tres elementos (cotidianeidad, larga
evolucion y falta de sintomas, problema no prioritario) lleva a que las comunidades afectadas, en
general, no consideren al Chagas como un tema de salud notorio o no lo sientan como una
problematica para manifestar de manera espontanea.

En 1976, Walter Petana concluia que, en la problematica de la enfermedad de Chagas, los
principales obsticulos para la aplicacion de medidas preventivas son la indigencia, las viviendas
precarias, las malas condiciones de higiene y, principalmente, la ignorancia de las poblaciones
afectadas en lo que se refiere a la presencia de vectores en sus casas, asi como la relacion de estos
insectos con la enfermedad. Sin embargo, cuando a esta enfermedad directamente relacionada a
condiciones de pobreza se la explica so6lo por la “ignorancia” de los actores, supone una
responsabilizacion de las poblaciones que ya se encuentran estigmatizadas por el caracter endémico
del Chagas. Ademads, como hemos visto en los resultados parciales presentados aqui, el hecho de
que la gente no mencione el tema no quiere decir que no tenga conocimientos, ideas y creencias (es
decir, concepciones) referidas al mismo. Retomamos por este motivo las palabras de Aparicio et al.
(1993) quienes, como ya mencionamos, sostienen que es necesario determinar qué parte de la
manifestacion actual tan extendida de “no saber” se debe al fenomeno del estigma, qué otra parte
corresponde a “otro modo de saber” (concepciones propias, pero adecuadas o equivalentes al
saber cientifico); y finalmente qué parte representa un efectivo desconocimiento de la enfermedad,
sobre todo, de los fenomenos de causalidad.

Por eso, como paso previo a la educacion sanitaria se impone el registro y andlisis de la
perspectiva de los propios actores que conviven o se encuentran expuestos a este flagelo, y del
conocimiento que por medios informales han ido construyendo en torno a los signos, sintomas y
otras expresiones de la enfermedad. El limite de la educacion sanitaria basada sélo en la adquisicion
del “conocimiento”, consiste generalmente en que el “conocimiento” se ajusta a los modelos
hegemonicos de saber -biomédicos- y si no se consideran los saberes locales disponibles, como las
restricciones econdmicas y sociales para la transformacion de las condiciones de vida, supone no
solo una eficacia limitada en la prevencion sino el agregado de un sufrimiento extra a estas
poblaciones relacionado con la condena moral de sus modos de vida.
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