Echeverria LE, et al. FMC SIAC: Hoja de ruta de la
enfermedad de Chagas. Global Heart. 2020; 15(1):
26. DOI: https:/doi.org/10.5334/gh484

ORIGINAL RESEARCH

FMC SIAC: Hoja de ruta de la enfermedad de Chagas

Luis Eduardo Echeverria’, Rachel Marcus?3, Gabriel Novick#*>,

Sergio Sosa-Estani®, Kate Ralston’, Ezequiel Jose Zaidel®®, Colin Forsyth®,
Antonio Luiz P. Ribeiro'", lvan Mendoza'?, Mariano Luis Falconi'4,

Jorge Mitelman>1¢, Carlos A. Morillo''8, Ana Cristina Pereiro'®,

Maria JesUs Pinazo?°, Roberto Salvatella?', Felipe Martinez??%3, Pablo Perel’24,
Alvaro Sosa Liprandi®?®, Daniel José Pifieiro? and Gustavo Restrepo Molina?’

T Department of Cardiology, Cardiovascular Foundation of Colombia, Floridablanca, CO

2 LASOCHA, Washington, DC, US

3 Medstar Union Memorial Hospital, Baltimore, MD, US

4 Swiss Medical Group, Buenos Aires, AR

> Friedman School of Nutrition Science and Policy, Tufts University, Boston, MA, US

& Drugs for Neglected Diseases initiative-Latin America, Rio de Janeiro, BR

7 World Heart Federation, Geneva, CH

8 Sanatorio Glemes, Buenos Aires, AR

9 Pharmacology Department, School of Medicine, University of Buenos Aires, Buenos Aires, AR
19" Internal Medicine Department, School of Medicine, Federal University of Minas Gerais (UFMG), Belo Horizonte, BR
Hospital das Clinicas, UFMG, Belo Horizonte, BR

12 Central University of Venezuela, Caracas, VE

13 Cardiology Division, Italian Hospital of Buenos Aires, Buenos Aires, AR

4 University Institute of the Italian Hospital of Buenos Aires, Buenos Aires, AR

Faculty of Medicine, University of Buenos Aires, Buenos Aires, AR

School of Medicine, Barcélo University, Buenos Aires, AR

7 Department of Cardiac Sciences, Cumming School of Medicine Division of Cardiology, Libin Cardiovascular Institute,
University of Calgary, Calgary, CA

'8 Southeastern Alberta Region, Alberta Health Services, Foothills Medical Centre, Calgary, CA

19 Mundo Sano Foundation, Buenos Aires, AR
2

o

1

>

1

@

1

o

S

ISGlobal, Hospital Clinic, University of Barcelona, Barcelona, ES

PAHO/WHO, Montevideo, UY

22 National University of Cordoba, Cordoba, AR

2 DAMIC Institute/Rusculleda Foundation, Cordoba, AR

% Centre for Global Chronic Conditions, London School of Hygiene and Tropical Medicine, London, GB
% Medical School of Cardiology, University of Buenos Aires, Buenos Aires, AR

% Faculty of Medicine, University of Buenos Aires, Buenos Aires, AR

27 School of Medicine, CES University, Medellin, CO

Corresponding author: Luis Eduardo Echeverrfa (luisedo10@gmail.com)

2

S

Introduccién: La enfermedad de Chagas es una enfermedad tropical descuidad provocada por
el protozoario Trypanosoma cruzi, cuyas afecciones mas graves ocurren a nivel cardiovascular.
Es una patologia crénica, socialmente estigmatizante, intimamente relacionada con la pobreza
que afecta unos 6 millones de personas a nivel global. Si bien histéricamente la enfermedad
estaba limitada a dreas endémicas de Latinoamérica, en los Ultimos afios se ha comprobado una
distribucién global. Ademas de la morbi-mortalidad relacionada con la enfermedad, el impacto
social y econdmico en los individuos y la sociedad es significativa. Frecuentemente llamado el
"asesino silencioso”, la enfermedad de Chagas se caracteriza por una larga fase asintomatica.
Aproximadamente el 30% de los individuos desarrollan cardiopatia chagdsica crénica y otras
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complicaciones cardiacas serias como accidente cerebrovascular, trastornos del ritmo e insufi-
ciencia cardiaca.

Métodos: En colaboracién con la Federaciéon Mundial del Corazén (FMC) y la Sociedad
Interamericana de Cardiologia (SIAC), se convocé un grupo conformado por 20 expertos. El grupo
aporté conocimientos actualizados basados en sus dreas de experiencia. Se realizd una extensa
revisidn de la literatura describiendo los obstaculos para el diagndstico y el tratamiento de la
enfermedad junto con potenciales soluciones. Se envid una encuesta a todos los miembros de la
FMC, y utilizando un muestreo en bola de nieve para ampliar la consulta, se envié a una variedad
de profesionales que trabajan con la enfermedad a nivel global. Los resultados fueron analizados,
los comentarios revisados y acordados para ser incorporados al documento, de modo de asegurar
una representacidn consensuada.

Resultados: La hoja de ruta FMC-SIAC en enfermedad de Chagas ofrece un resumen completo
del actual conocimiento en prevencién, diagndstico y manejo de la enfermedad. Al proveer un
analisis de los obstaculos para el acceso a un cuidado integral de los pacientes con enfermedad
de Chagas, el documento sirve como marco de referencia a partir del cual pueden formularse
estrategias para implementacion, como planes nacionales. Algunas dimensiones son consideradas
en el andlisis: capacidad del sistema de salud, gobernancia, financiacién, conciencia de la
comunidad y abogacia.

Conclusion: La hoja de ruta FMC-SIAC propone estrategias y soluciones basadas en la evidencia
para profesionales de la salud, autoridades sanitarias y gobiernos para ayudar a superar las
barreras para el cuidado integral de los pacientes con enfermedad de Chagas. Esta hoja de
ruta describe el camino ideal para el cuidado del paciente, explorando los obstaculos en dicho
camino, proponiendo potenciales soluciones basadas en investigaciones recientes y ejemplos en
la practica. Representa un Illamado a la accion a los decisores y profesionales de la salud para
intensificar los esfuerzos para erradicar la enfermedad de Chagas.

Palabras clave: enfermedad de Chagas; cardiomiopatia; enfermedad tropical olvidada; insufi-
ciencia cardiaca

INTRODUCCION

En 2014, la Federacion Mundial del Corazén (FMC) lanzé una iniciativa para desarrollar una serie de hojas
de ruta. El propésito de éstas es identificar los obstaculos potenciales en la via de una prevencién eficaz,
deteccién y manejo de la enfermedad cardiovascular (ECV) usando soluciones basadas en evidencia para
superarlos. Los documentos resultantes funcionan como herramientas que ayudan a convertir intentos
estratégicos en planes de accién que integran las evidencias y conocimientos mds recientes en planes
nacionales para un manejo éptimo de las enfermedades cardiacas.

Las publicaciones de estas hojas de ruta, se han convertido en la piedra angular de las actividades de
la FMC y actiian como herramientas para la implementacion de iniciativas guiadas a apoyar la salud del
corazén a nivel global, trasladando la ciencia a las politicas publicas, agencias con poder de influencia, gobi-
ernosy a legisladores por igual. El propdsito de estas hojas de ruta es establecer un marco de trabajo para los
paises que deseen desarrollar o actualizar sus iniciativas y programas nacionales para tratar enfermedades
cardiacas.

A pesar de que ha pasado mas de un siglo desde el descubrimiento de la enfermedad de Chagas (EC), ésta
todavia persiste como una preocupacion importante en la salud publica, con una carga significativa desde el
punto de vista social y econémico tanto en Latinoamérica como a escala mundial. La enfermedad de Chagas,
como cualquier otra enfermedad tropical desatendida (NTD por sus siglas en inglés) es una condicién estig-
matizada y crénica, asociada estrechamente con la pobreza. A pesar de ser infecciosa desde su origen, las
manifestaciones mas predominantes y crénicas de esta enfermedad estdn relacionadas con el sistema cardi-
ovascular. Siguiendo con la misién de la FMC de ofrecer salud cardiaca para todos como un derecho humano
fundamental y un elemento crucial de la justicia global en salud, hemos hecho del eliminar esta enfermedad
una de nuestras prioridades.

La hoja de ruta de la FMC sobre la enfermedad de Chagas es un documento dirigido a todos los interesados
en proporcionar un enfoque integral en el cuidado del paciente (Figura 1). Su meta, es presentar un marco
para los esfuerzos de prevencion y control a nivel nacional, regional y mundial que equilibre la viabilidad,
aceptacion y disponibilidad de las soluciones presentadas para su implementacién local.
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Figura 1: Un enfoque integrado del cuidado del paciente.

Esta hoja de ruta arroja luz sobre los obstaculos que los pacientes con enfermedad de Chagas enfrentan
para el acceso a los cuidados de salud y propone soluciones practicas basadas en evidencia, para que los
profesionales de la salud, las autoridades y los gobiernos ayuden a vencer estas barreras.

Como parte de la serie de hojas de ruta de la FMC, la presente complementa las ya existentes sobre
cardiopatia reumatica [1], control de tabaco [2], hipertension [3], prevencién secundaria para enfermedad
cardiovascular [4], fibrilacién auricular [5], insuficiencia cardiaca y prevencién de enfermedad cardiovascular
en personas que conviven con la diabetes [6].

Grupo de redactores expertos

En 2019, la FMCYy la Sociedad Interamericana de Cardiologia (SIAC) reunieron a un grupo de expertos para
participar de manera conjunta en la redaccién de guias. Se conformé un diverso equipo de 15 expertos
en la enfermedad de Chagas: médicos, profesionales aliados de la salud, expertos en sistemas de salud e
investigadores, representando varios de los entes y organizaciones interesadas que trabajan en esta enferme-
dad. Considerando la enfermedad de Chagas no solo como una enfermedad infecciosa sino también como
una enfermedad crénica del corazén que requiere un cuidado y tratamiento integrales para incrementar la
esperanza de vida de sus pacientes, esta guia proporciona un marco esencial para todos los involucrados en
la planificacién, organizacién, trato del paciente y la implementacién de enfoques para la enfermedad de
Chagas. Esto incluye un enfoque dirigido a un extenso grupo de interesados incluyendo los profesionales
sanitarios, pacientes, instituciones académicas, de investigacion y actores politicos. Las recomendaciones
se emiten desde el punto de vista de los expertos en la enfermedad de Chagas, asi como de aquellos que
padecen la enfermedad.

Metodologia

Para asegurar un enfoque basado en las mejores practicas y un documento de consenso, se desarroll6
la “Hoja de ruta sobre la Enfermedad de Chagas de la FMC SIAC, partiendo de la revision de las guias y
los documentos de investigacion publicados sobre el tema. Fue llevada a cabo una revision extensa de
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Figura 2: Disefio y metodologia de la guia de la FMC.

la literatura que describe los obstaculos sobre el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad de Chagas
junto con las soluciones propuestas. Se envié una encuesta a todos los miembros de la FMC y, utilizando
un muestreo de «bola de nieve» para ampliar la consulta, a una variedad de profesionales de la salud que
trabajan en la comunidad mundial dedicada a la enfermedad de Chagas. Los resultados fueron analizados,
los comentarios publicos fueron revisados, consolidados e incorporados a este documento, garantizando
de este modo una representacion de consenso.

La “Hoja de ruta de la enfermedad de Chagas de la FMC SIAC puede usarse como un plataforma de lan-
zamiento para poner en marcha una llamada a la acciony dicta pasos cuantificables hacia una meta comin
de alcance nacional e internacional.

¢Qué es la Enfermedad de Chagas?

La EC es un desorden multisistémico que puede afectar los sistemas cardiovascular, digestivo y nervioso
central [7]. La EC es causada por el Trypanosoma cruzi, un parasito hemoflagelado que se transmite a través
de varias especies de insectos hematéfagos (Triatoma infestans, llamado chinche besucona, barbeiro, pito, o
vinchuca) cuyo hébitat se extiende desde Argentina y Chile hasta la mitad del sur de los Estados Unidos. Este
pardsito también puede transmitirse por la placenta, asi como a través de transfusiones de sangre infectadas
o donacién de drganos, accidentes de laboratorio, compartiendo agujas contaminadas (usuarios de drogas
intravenosas) y de forma oral a través de alimentos y bebidas contaminados con triatomas o sus heces.

La enfermedad de Chagas es endémica en todos los paises continentales de Latinoamérica. Los estimados
mas recientes de la organizaciéon mundial de la salud (OMS) (2015) indican una prevalencia en los paises
endémicos de 5.7 millones, concentrandose principalmente en Argentina (1,505,235 casos, prevalencia
3.6%), Brasil (1,156,821, 0.6%), Méjico (876,458, 0.7%), Bolivia (607,186, con la mayor prevalencia, 6.1%),
Colombia (437,960, 0.9%) y Venezuela (310,000, 1.1%) [8].



Echeverria et al: FMC SIAC Art. 26, page5 of 34

Figura 3: Distribucién mundial de los casos de la enfermedad de Chagas, basada en cifras oficiales,
2006-2015 [9].

Un estimado de 10,000 a 14,000 pacientes con Chagas muere cada afio y, dado su pobre diagnéstico, la
cardiomiopatia Chagasica cronica (CCC) se asocia con una morbilidad sustancial que se correlaciona con
una carga econdémica incrementada para los individuos que la padecen y sus comunidades [9,10]. Ya que la
enfermedad de Chagas se manifiesta con frecuencia 15-30 afios después de la infeccién en la infancia [7], el
impacto potencial en el ingreso econémico para los individuos infectados es alto, lo cual resulta catastréfico
para estas personas y sus familias, que usualmente estan en una condicién de desventaja social debido a que,
entre ellos, la enfermedad de Chagas se concentra desproporcionadamente.

Los estimados de la prevalencia de la EC han disminuido notablemente en las Gltimas décadas, pasando
de 17 millones en 1980 a menos de 6 millones en 2010, lo cual ha sido atribuido a los programas coordi-
nados dirigidos a interrumpir la transmisién de la EC [11]. De hecho, se ha detenido la transmisién por
vector y por transfusiones de sangre en varios paises (Uruguay, Chile, Brasil, Paraguay, Honduras, Nicaragua,
Belice y algunos estados de Argentina, Bolivia, Perti, Colombia, El Salvador, Guatemala, Panama, Costa Rica),
reduciéndose abruptamente el nimero de casos nuevos [12]. Sin embargo, existen todavia algunas areas
donde la transmisidon por vectores sigue ocurriendo, posiblemente relacionada con la existencia de una alta
densidad de infestacién de vectores y un retraso en la implementacion de las intervenciones para controlar-
los. Muchos de estos nuevos casos de transmision por vectores han sido reportados en Bolivia y la region del
Gran Chaco, asi como en paises de Centroamérica como Guatemala y El Salvador [8].

En paralelo a esta tendencia de disminucién en la incidencia, varios fenémenos adicionales han impactado
en el cambio del perfil epidemiolégico de la enfermedad de Chagas durante las tltimas dos décadas:

Globalizacién: Debido a presiones politicas y econémicas, un gran namero de personas infectadas
han migrado de los paises endémicos a areas no endémicas, incluyendo Europa, Japon, Australia y
los Estados Unidos. La EC se ha convertido en una preocupacién de salud mundial. Se estima que
mas de 300,000 personas con EC viven en los Estados Unidos [13] y otros 42,000 residen en Espafia
[14]. En estos paises, los médicos por lo general no tienen presente la enfermedad y, por lo tanto,
no la reconocen, no le dan tratamiento y las respuestas para el cuidado de las personas infectadas
son lentamente materializadas. Adicionalmente, las frecuentemente precarias condiciones sociales
y econdémicas de los migrantes complican el acceso a la atencién médica.

Envejecimiento: En la mayoria de los lugares donde la trasmisién por vector ha sido interrumpida,
gran parte de las personas con enfermedad de Chagas ahora son adultos o personas mayores y la CCC
con frecuencia coexiste con otros factores de riesgo cardiovasculares o condiciones clinicas como la
diabetes, la enfermedad arterial coronaria y la cardiomiopatia hipertensiva [15]. En Brasil, la carga de
morbilidad y mortalidad de la EC es mds alta entre varones, ancianos y en aquellos estados brasilefios
que tuvieron importantes dreas endémicas para la trasmision vectorial en el pasado [16]. La historia
natural de la EC en los ancianos no ha sido descrita por completo, aunque sabemos que la cardiomi-
opatia chagasica permanece como un predictor muy fuerte de alto riesgo de mortalidad [15].
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Transmision congénita: Mientras que otras rutas de transmisién han disminuido en importancia
debido a las intervenciones exitosas para la interrupcién de la trasmision vectorial y transfusional,
la transmisién congénita se ha vuelto proporcionalmente mas relevante. Actualmente representa
cerca de un tercio de las nuevas infecciones [8], constituyéndose en la via principal de transmision
en dreas no endémicas.

Transmision oral: La transmision oral es ahora reconocida de forma mas frecuente, especialmente
en la region del Amazonas y en los Andes subtropicales (Venezuela, Colombia y Ecuador) [17].
Actualmente es el mecanismo primario de casos agudos en la Amazonia Brasilefia y en Venezuela
[18, 19]y se caracteriza por una mortalidad mayor durante la fase aguda comparada con la enferme-
dad aguda vectorial [20].

Subregistro: La mayoria de los calculos sobre la carga de la enfermedad de Chagas se basan en
estimados oficiales de mortalidad. Sin embargo, dado que la EC es una afeccién desatendida que
con frecuencia no reconocen los médicos, no es incluida como la causa de muerte en muchos casos
[21], llevando a un marcado subregistro de la carga de la enfermedad [22].

HISTORIA NATURAL DE LA ENFERMEDAD
La mayoria de los pacientes con EC permanecen asintomaticos durante el transcurso de su vida. Aproxi-
madamente el 30% progresan hacia las formas clinicas de la enfermedad y a menudo después de una fase
silenciosa de varios afios, y pueden desarrollar complicaciones clinicas serias, principalmente cardiovascu-
lares, que pueden llevar a una incapacidad y a la muerte [23].

Tras un periodo de incubacién que varia de siete a quince dias, para la transmisién vectorial y alrededor
de 30 a 40 dias en el caso de transmision relacionada con una transfusion, la infeccién pasa por dos fases
distintas. La fase aguda inicial se caracteriza por altos niveles de parasitemia, en la cual el pardsito asume la

Figura 4: Fases de la enfermedad de Chagas.
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forma tripomastigote e invade el higado, intestino, bazo, ganglios linfaticos, sistema nervioso central, mus-
culos esquelético y cardiaco. Después de la fase aguda, el T. Cruzitoma su forma de duplicacién (amastigote),
desencadenando una reaccién inflamatoria local [8]. Generalmente la fase aguda dura de uno a dos meses
y es seguida usualmente por una fase asintomdtica no observandose manifestaciones clinicas durante ese
intervalo. Un tercio de los pacientes desarrollan la enfermedad de Chagas crénica, en la cual, el parasito y la
respuesta inmune causan dafio a los érganos diana [24].

Manifestaciones clinicas

Chagas agudo

Es probable que muchos de los casos sean asintomdticos o que los individuos infectados de forma aguda
tengan sintomas poco especificos que no les obligan a buscar atenciéon médica, incluyendo: fiebre, fatiga,
erupcién cutdnea, anorexia, cefalea, mialgias, diarrea y vomito. Entre los pacientes que tienen una evaluacién
clinica durante esta fase, una parasitemia marcada es notoria y los sintomas clinicos incluyen hepatoesple-
nomegalia, edema local o generalizado (en extremidades o cara) y linfadenopatias. En la EC vectorial algunos
sintomas y signos especificos pueden estar presentes entre ellos: inflamacién en el sitio de la inoculacién
(Chagoma de inoculacién) y el signo de Romafia, un edema indoloro unilateral [25, 26, 27]. La enfermedad
aguda severa sucede en menos del 1-5% de los casos transmitidos por vector y puede presentar manifesta-
ciones hemorragicas, ictericia, miocarditis, derrame pericardico, taquicardias, arritmias, bloqueo auriculoven-
tricular y en un porcentaje pequefio, meningoencefalitis [28]. La enfermedad aguda severa también lleva un
riesgo de mortalidad entre el 0.2—0.5%. La fase aguda de la EC transmitida de manera oral esta asociada con
riesgo mayor de sintomas severos como también es el caso de los pacientes inmunosuprimidos, pacientes con
quimioterapia o aquellos con infeccién por VIH en fase avanzada [29]. En el caso de la transmisién vertical, la
mayoria de los recién nacidos permanecen asintomaticos; sin embargo, al menos el 10% tiene hepatoesple-
nomegalia, sepsis, insuficiencia respiratoria, bajo peso al nacer o nacimiento prematuro [24]. Aparte de estas
excepciones especificas, en la mayoria de los casos, los sintomas relacionados con la fase aguda se solucionan
de manera espontdnea y los pacientes permanecen infectados de forma cronica si no son tratados. Un alto
indice de sospecha de la enfermedad de Chagas es necesario para poder hacer un diagnéstico oportuno y dar
un tratamiento inicial para evitar su progresion a la fase crénica de la enfermedad, con el resultado de com-
promiso en los 6rganos diana.

Enfermedad de Chagas reactivada

La inmunosupresion farmacolégica o la presencia de VIH/SIDA, particularmente con conteo de CD4 <200,
incrementa el riesgo de una reactivacién en pacientes con infeccion crénica por T. Cruzi [30, 31]. La preva-
lencia global observada en la reactivacién en la ausencia del tratamiento profilactico es del 28% en los
pacientes con trasplante y del 36—40% en las personas co-infectadas de VIH/SIDA [32].

En los pacientes inmunosuprimidos, las manifestaciones mas frecuentes de la enfermedad de Chagas
aguda o reactivada son el sindrome febril prolongado y el compromiso neuroldgico (meningoencefalitis, y/o
granuloma cerebral). También son frecuentes las manifestaciones cardiacas (miocarditis, arritmias e insufi-
ciencia coronaria). Pueden observarse lesiones dermatoldgicas en los pacientes que recibieron trasplantes,
incluyendo paniculitis aguda en los brazos, piernas y abdomen [33, 34].

Fase indeterminada

Tras la resolucién de la condicién aguda inicial, los pacientes generalmente pasan a una fase de la enferme-
dad de Chagas en la cual no hay manifestaciones orgdnicas de la enfermedad a pesar de un estado serolégico
positivo. Mientras que, a menudo, esta etapa asintomatica persiste para la mayoria de los pacientes infecta-
dos, algunos pasaran a la etapa crénica de la enfermedad.

Enfermedad de Chagas crénica Manifestaciones cardiacas (cardiomiopatia chagasica crénica)

Un 30% de los pacientes infectados que avanzan a la fase indeterminada de la enfermedad desarrollan even-
tualmente un dafio orgdnico manifiesto, particularmente del corazén o las visceras [23]. Cuando el dafio es
cardiaco, los pacientes pueden sufrir muerte sdbita cardiaca, fenémenos tromboembélicos, sincope e insufi-
ciencia cardiaca congestiva (ICC). Los signos y sintomas cardiacos incluyen primariamente alteraciones eléc-
tricas y mecdnicas; bradicardia sinusal, arritmias auriculares y ventriculares; alteraciones de la conduccién
auriculo-ventriculares e intraventriculares tales como bloqueo completo de la rama derecha del haz de His y/o
bloqueo fascicular anterior izquierdo [35], asi como cambios en el segmento ST. La evaluacién por imagenes
muestra habitualmente alteraciones de la contractilidad segmentaria, aneurismas apicales, trombos con
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Figura 5: Los hallazgos mas comunes en los pacientes con cardiomiopatia chagasica [23].

potencial emboligeno y cardiomiopatia dilatada con fraccién de eyeccién del ventriculo izquierdo reducida
[36].

La extension del compromiso cardiaco en la fase crénica de la enfermedad parece ser el resultado de una
respuesta inmune causada por el pardsito, aunque la persistencia de la parasitemia durante la etapa crénica
de la infeccién también es critica. La respuesta inmune provocada en la fase aguda y, que se mantiene
durante la crénica, parece estar influenciada por variables como la carga de la parasitemia durante la fase
aguda, la cepa parasitaria, la magnitud de la respuesta inmune y la presencia o ausencia de reinfeccion [7].

La CCC tiene un peor diagnéstico que otras etiologias con cerca del 10% de los pacientes desar-
rollando a una insuficiencia cardiaca avanzada a corto plazo y se asocia también con altas tasas de
mortalidad y readmisiones hospitalarias, independientemente de la edad y de la ausencia de otras
comorbilidades [7, 37, 38, 39, 40].

La mortalidad cardiovascular entre los pacientes con CCC se debe principalmente a una alta prevalencia
de arritmias ventriculares malignas que se manifiestan con parada cardiaca y muerte stbita [23]. Ademads, la
asociacion de la fibrilacion auricular y la presencia de aneurismas apicales, asociado a un estado de hiperco-
agulabilidad secundario a la infeccién por T. Cruzi provoca un mayor nimero de eventos embdlicos cuando
se compara con otras etiologias de insuficiencia cardiaca [35, 36].

Aunque diferentes herramientas de puntajes clinicos, modalidades de imagen (ecocardiograma, reso-
nancia magnética) y diferentes biomarcadores incluyendo NT-proBNP y cTnT-Hs han sido asociados con
mortalidad y etapas de severidad de la CCC, el desarrollo de mejores herramientas de prediccién de la
progresion de la enfermedad sigue siendo una necesidad [41].
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Manifestaciones gastrointestinales

Algunos pacientes, especialmente aquellos infectados por cepas de parasitos encontrados en los paises del
sur de Latinoamérica (Brasil, Bolivia, Argentina) pueden presentar la forma digestiva de la enfermedad. Esta
manifestacion, la cual incluye denervacién de los plexos auténomos del tracto digestivo, lleva a alteraciones
en la absorcion, motilidad y secrecion. La descoordinacién motora y la dilatacién derivada resultante en
megaviscera, comprometiendo principalmente el esé6fago y el colon [7]. Los sintomas del megaeséfago
incluyen aquellos caracteristicos de acalasia como la disfagia (retencion de los alimentos en el eséfago) y los
sintomas de megacolon incluyen estrefiimiento, con frecuencia muy severa, presentandose rara vez vélvulos
que requieren tratamiento quirdrgico.

El compromiso del sistema nervioso central en la enfermedad de Chagas crénica

En la enfermedad de Chagas crénica, el compromiso del sistema nervioso central (SNC) es inusual pero se
asocia con un mal prondstico. La mayoria de los casos con participacién de SNC se deben a la reactivacién de
la enfermedad de Chagas, especialmente en los pacientes inmunosuprimidos.

Hoja de ruta de atencion del paciente

La Figura 6 muestra el recorrido ideal de individuos afectados por la EC y ofrece un estdndar minimo para el
manejo integral a través de todos los niveles de tratamiento. En las siguientes secciones del documento, con-
forme vayamos avanzando a través de los pasos de la rutay los niveles de intervencién, trataremos de resaltar
las brechas y los obstaculos en el estandar actual de cuidado, haciendo recomendaciones y proponiendo
soluciones basadas en envidencia cientifica.

PREVENCION DE LA ENFERMEDAD DE CHAGAS: Intervenciones en los

niveles primario, secundario y terciario

Prevencion primaria

Prevencién de la transmisién vectorial

Las medidas de control de vectores han tenido un éxito significativo, eliminando la transmisién por vectores
domiciliados en varios paises y, como resultado, han sido altamente efectivos al reducir nuevos casos vecto-
riales. A pesar de esto, hay algunos focos remanentes de transmisién, particularmente en Centroaméricay la
region del Chaco, donde persiste la transmisién vectorial. Las razones subyacentes incluyen la eficacia limi-
tada de los pesticidas en los hogares construidos con materiales naturales, ademas de casos de resistencia a los

Figura 6: Patrén ideal de cuidados del paciente, enfermedad de Chagas.
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Figura 7: Niveles de prevencién y principales intervenciones.

pesticidas [42, 43]. La eliminacién de vectores selvaticos es virtualmente imposible y, en algunos casos, éstos
pueden ocupar los nichos dejados libres por la eliminacién de los vectores domésticos. El resurgimiento de los
vectores es un problema potencial en areas donde la vigilancia es deficiente y los programas de fumigacién se
refuerzan de manera esporddica. Adicionalmente, el compromiso politico para mantener la vigilancia podria
disminuir una vez que un drea es certificada como libre de transmisién [44]. La transmisién vectorial del T.
Cruzi se asocia estrechamente con las condiciones socioeconémicas y se relaciona fuertemente con la pobre
calidad con que las viviendas son construidas de materiales naturales (lodo, adobe, paja).

La manera mas sostenible de interrumpir la transmisién por vectores en los focos remanentes de infes-
tacién es a través del mejoramiento de la vivienda y programas de desarrollo comunitario complementa-
dos con la aplicacion regular y sistematica de pesticidas [43]. Ciertas estrategias exitosas de control deben
ser aplicadas tanto en construcciones domésticas como en peri-domésticas creando asi conciencia en las
comunidades afectadas acerca de las razones de estos esfuerzos [43, 45, 46]. Reforzar la vigilancia de los
vectores en las areas endémicas para permitir una notificacion oportuna de reinfestacién, idealmente como
un esfuerzo conjunto entre comunidades, sistemas de salud y equipos de control de vectores, puede ayudar
a prevenir el resurgimiento de la transmisién vectorial en areas donde esta modalidad de transmision ha
sido interrumpida.

Prevencién de la transmisién congénita

La manera mas eficiente de interrumpir la trasmisién congénita consiste en monitorear a todas las mujeres
en edad fértil y tratar a las mujeres seropositivas con agentes antiparasitarios antes del embarazo. Varios
estudios observacionales indican que el tratamiento antiparasitario en las mujeres es dramaticamente efec-
tivo para prevenir la transmisién congénita en embarazos futuros [47, 48, 49]. A pesar de estar contraindi-
cado durante el embarazo, el tratamiento de mujeres en edad fértil es recomendado en la mayoria de las
guias de manejo [50, 51]. Aunque existen nuevas iniciativas nacionales y regionales dirigidas a reducir la
transmision congénita, atin quedan varias cosas por hacer relacionadas con este tema. El personal de aten-
cién sanitaria con frecuencia no esta familiarizado con el riesgo de transmisién congénita [52]. El monitoreo
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de mujeres embarazadas dista mucho de ser universal y esta totalmente ausente en algunos paises afectados
[53, 54, 55] a pesar de la demostrada costo eficacia de estos programas tanto en regiones endémicas como
no endémicas [53, 55, 56]. La iniciativa regional Eliminando la Transmision de Madre a Hijo, creada por PAHO
en 2017 [57], trabaja para fortalecer los sistemas de salud en los paises participantes para interrumpir la
transmision congénita de la enfermedad de Chagas junto con otras enfermedades infecciosas transmitidas
de manera congénita, aunque las recomendaciones en este documento estan lejos de ser adoptadas de man-
era generalizada en la region.

Para las mujeres embarazadas, se deberfa establecer un protocolo de monitoreo serolégico universal
durante las visitas prenatales a nivel del cuidado primario e integrarse a las estructuras de cuidado perina-
tal existentes. Lineamientos precisos y procedimientos bien definidos para los casos verificados de recién
nacidos infectados deben ser desarrollados, incluyendo el monitoreo serolégico de la infeccién de cualquier
bebé nacido de madres infectadas que no tienen una parasitemia evidente al nacimiento. Modelos de cui-
dados descentralizados, tales como una cuidado primaria extendido, en donde la atencién deberia incluir
instalaciones médicas locales para analisis seroldgicos y seguimiento clinico de manera oportuna de adultos
infectados, nifios y madres embarazadas.

Prevencion de la transmision oral

La enfermedad de Chagas adquirida por via oral es un sindrome importante en la regién del Amazonas y
esta asociada a una fase aguda potencialmente virulenta [20]. Debido a que la transmisién oral ocurre prin-
cipalmente a través de los alimentos, en especial por la fruta contaminada con heces de un triatomino, es
necesario la implementacion de practicas de manejo seguro de los alimentos combinadas con actividades
de promocién de la salud en aras de la prevencion de brotes constantes de la enfermedad de Chagas oral.

Es esencial el fomento de practicas de manipulacién segura de los alimentos en los hogares y los vende-
dores de comida en dreas en riesgo, especialmente con los alimentos de alto riesgo como la cafia de azticar
y la fruta [58, 59].

Prevencién de la transmisiéon por transfusiones de sangre, trasplante de érganos y acci-
dentes en los laboratorios

Ha habido una creciente aceptacion de la necesidad del tamizaje de las donaciones de sangre tanto en los
paises endémicos como en los no endémicos durante los tltimos 30 afios, resultando en una disminucién
importante de las enfermedades conocidas derivadas de transfusiones. Aln asi, el monitoreo solo se ha
implementado parcialmente y es primordial para prevenir la transmisién por transfusién y por trasplante
[60, 61, 62]. Prevenir la transmisién accidental en dreas de laboratorio se logra con un mantenimiento rig-
uroso de las practicas seguras en aquellas instituciones donde se trata el T. Cruziy/o triatominos infectados,
o donde se manipulan muestras de sangres y tejidos [63, 64. 65].

Los protocolos para el andlisis de la EC en los bancos de sangre deben estar preparados con lineamientos
técnicos especificos, protocolos de recoleccién, informacién y seguimiento de los casos positivos. Se debe
prestar especial atencién en la confirmacion de los resultados no concluyentes con una combinacién de
examenes, dado que la prevalencia estimada de la EC ha sido reportada hasta en un 13.30% en el segmento
de donantes con una serologia no concluyente en el momento del tamizaje [32, 66].

Obstaculos en la prevencién primaria
- Suspension e interrupcion de las intervenciones de control vectorial amenazan con detener el con-
siderable progreso hacia la eliminacién de la enfermedad transmitida por vectores.
- Hay un enfoque insuficiente en la vigilancia continua y en la erradicacion.
- La transmisién congénita actual se ve favorecida por la falta de adopcién de las recomendaciones de
monitoreo para alcanzar un diagnéstico y tratamiento tempranos.

Prevencion secundaria: diagndstico y tratamiento

Un diagndstico y tratamiento oportunos son fundamentales para mejorar el porcentaje de éxito del manejo
y para prevenir potencialmente la evolucién a la fase crénica de la enfermedad. Como parte de un enfoque
integral, el diagndstico y el proceso de tratamiento deberan abarcar el monitoreo para las manifestaciones
crénicas de la enfermedad en los lugares de atencién. A través de una revision clinica exhaustiva, incluyendo
la historia médica y la exploracién fisica, se deberd tratar de obtener sintomas y signos clinicos, no solo en
la fase aguda de la EC, sino también de compromiso cardiaco o gastrointestinal crénico. Como minimo se
debera realizar un ECG, para detectar afectacion cardiaca en todos los pacientes con serologia positiva.
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Con el fin de mejorar las tasas de diagndstico inadecuadas, todos los individuos de zonas endémicas
deberan ser evaluados para EC mediante analisis de sangre en al menos una ocasién. En regiones endémi-
cas, las mujeres embarazadas y los recién nacidos de madres infectadas también deben ser evaluados. Los
donantes de sangre deben siempre ser evaluados mediante serologia.

En escenarios no endémicos donde el monitoreo no se ofrece universalmente, los proveedores de cuida-
dos de salud deberan considerar los siguientes factores de riesgo cuando determinen a que individuos se
deben realizar una prueba serolégica. En general a aquellos que:

— Hayan vivido en un 4rea endémica

— Hayan vivido en un area rural de un pais endémico, particularmente con viviendas construidas de
materiales naturales (lodo, adobe, paja, hojas de palmera).

— Tengan un miembro de la familia con enfermedad de Chagas, sobre todo un hermano con en-
fermedad de Chagas congénita.

— Hayan nacido de una madre infectada (si la respuesta es no, es importante preguntar por los an-
tecedentes epidemioldgicos de las abuelas y otros miembros de la familia, asi como la historia de
enfermedad cardiaca).

— Hayan estado en contacto con triatominos, sobre todo si los han visto en el hogar o recuerdan
picaduras.

— Hayan recibido una transfusién de sangre o hayan experimentado una cirugia mayor (durante la
cual haya ocurrido una transfusién de sangre).

— Hayan recibido un trasplante de 6rgano en areas endémicas.

— Tengan una historia de uso de drogas intravenosas en un pais endémico.

Pacientes inmunocomprometidos con infeccién por T. Cruzi deberan estar bajo monitoreo clinico y de labo-
ratorio para detectar reactivacion aguda. Cualquier manifestacion clinica como fiebre, hallazgos neurolégi-
cos o miocarditis aguda debera considerarse como signos de alarma de una reactivacién de la infeccién [67].

Diagnéstico de infeccién por T. Cruzi en la poblacién general

En dreas con de trasmision vectorial, la EC aguda es generalmente una enfermedad que se presenta en la
infancia, aunque hay notables excepciones como la infeccién transmitida por via oral. Debido a los sintomas
clinicos no especificos, el diagnostico de EC aguda rara vez es hecho. Sin embargo, si hay sospechas, detectar
el parasito a través de la observacién directa en la sangre y/o diagnéstico molecular son las técnicas méas
recomenables debido al alto nivel de parasitemia en esta fase. El examen seroldgico es la segunda opcién ya
que los anticuerpos puede que no sean detectables atin.

Independientemente del modo de transmisién, sin un tratamiento antiparasitario, la EC muestra un
patrén de parasitemia que alcanza su pico maximo alrededor del dia 30 después de la infeccién (Figura 8)
y comienza a disminuir progresivamente hasta cerca del dia 90, momento en el cual, el parasito se vuelve
indetectable por microscopia directa y hay anticuerpos especificos circulantes contra el T. Cruzi.

Durante la fase crénica de la infeccidn, la cual es para toda la vida en la ausencia de tratamiento antiparasi-
tario exitoso, la parasitemia permanece por debajo de los niveles de deteccién microscépicay el diagndstico
depende de las pruebas seroldgicas para demostrar los anticuerpos IgG contra el parasito. De momento,
ninguna prueba es lo suficientemente sensible y especifica para determinar la infeccién. Los resultados posi-
tivos mediante la prueba de monitoreo deben confirmarse con un segundo examen; de ahi, que el proceso
de diagnéstico sea engorroso. Ademas, el desempefio de las pruebas diagnésticas es altamente variable [69,
70]. Simplificar el diagnostico con una prueba rapida de alta calidad que no requiera confirmacién externa
es crucial para un diagndstico oportuno, utilizando idealmente un examen que se desempefie satisfactoria-
mente en los pacientes en riesgo de infeccién independiente de la variedad de cepas del Tripanosoma.

Hay actualmente una gran cantidad de barreras que estan restringiendo severamente el acceso a un diag-
ndstico oportuno y preciso para las poblaciones en riesgo [71, 72]. El concienciamiento de la enfermedad
de Chagas en la poblacién y entre los proveedores de salud es escasa y existe una falta de conocimiento de a
quien tamizar, asi como una falta de claridad en las pruebas apropiadas y la interpretacién de sus resultados
[73]. La importancia de un diagndstico y tratamientos tempranos estan subestimados, especialmente a nivel
de atencion médica primaria y esto representa una oportunidad desperdiciada para el tratamiento de las
fases tempranas, cuando las tasas de éxito del tratamiento son altas y antes de que ocurra el compromiso de
6rganos blanco.
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Figura 8: Cronograma del diagndstico de la enfermedad de Chagas y progreso del estado clinico.

Diagnoéstico de T. Cruzi en poblaciones especiales

El diagnéstico en recién nacidos se hace mediante la visualizacién directa de los tripomastigotes en san-
gre. Este método es altamente especifico y confirma la infeccion congénita pero su sensibilidad es bajay
puede estar influenciada por la presencia de baja parasitemia o un técnico inexperto [74]. Generalmente,
se necesitan al menos dos muestras de sangre, una del periodo perinatal y la segunda hasta un mes
después del nacimiento. Si es positiva, el recién nacido deberd ser tratado. Si es negativa, se requiere de
un examen serolégico después de los diez meses de edad, cuando los anticuerpos 1gG transferidos por la
madre ya han desaparecido. En muchas regiones, el cronograma requerido para el testeo puede ser dificil
de llevar debido a las barreras en la atencidn de salud y los flujos migratorios poblacionales [55, 68, 75].
Esto puede explicar en parte por qué una de cada dos infecciones congénitas de EC se pierde durante la
valoracién [76]. Las nuevas herramientas de diagnéstico molecular, como la PCR empleada en Estados
Unidos para el diagnéstico de la enfermedad de Chagas congénita, pueden eventualmente facilitar un
diagnéstico menos engorroso de dichos casos, si se puede adaptar exitosamente al entorno clinico [24,
77,78, 79, 80].

En pacientes que son inmunosuprimidos, la deteccién del parasito mediante un examen parasitolégico
directo o un aumento exponencial del de la carga parasitaria en una PCR cuantitativa deben ser considera-
dos como una reactivacion y el paciente afectado, debe recibir el tratamiento antiparasitario inmediato para
evitar morbilidad grave y/o mortalidad [81, 82].

Tratamiento antiparasitario durante la fase aguda

El tratamiento antiparasitario debe proporcionarse tan pronto como sea posible después de una deteccién
de infeccién aguda por T. Cruzi. El tratamiento durante la fase aguda es altamente efectivo, produciendo una
cura seroldgica en muchos casos y, disminuyendo las manifestaciones la severidad clinica de la fase aguda y
con el potencial de prevenir la evolucién de la enfermedad a la fase crénica [83, 84].

La eficacia del tratamiento en la fase aguda es casi inmediatamente demostrable mediante la nega-
tivizacion de la parasitemia mediante determinaciones parasitoldgicas directas o indirectas. Ademas, los
anticuerpos desaparecen por completo (seronegativizacién) en al menos el 65% de los casos existiendo
algunos estudios que lograron demostrar seronegatividad en casi el 100% de los casos dentro de los 18
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meses del seguimiento después del tratamiento. Este efecto es independiente de la edad del paciente. La
ausencia de parasitemia, demostrable por métodos directos como Strout o el micro método y el resultado
negativo de la PCR, siempre preceden a la reduccién de los anticuerpos [85, 86, 87]. La negatividad para-
sitaria ocurre en la mayoria de los recién nacidos tratados. Son necesarios estudios de seguimiento a largo
plazo para valorar la relacién del tratamiento y la tasa de eventos clinicos subsecuentes en nifios [88, 89,
90, 91, 92].

Tratamiento antiparasitario durante la fase crénica

El tratamiento antiparasitario durante la fase crénica tiene un perfil de seguridad aceptable y se tolera
mejor en los nifios que en los adultos. Sin embargo, cerca del 17-35% de los pacientes adultos suspenden
el tratamiento debido a los efectos secundarios [93, 94]. Los mds frecuentes y serios son los cutdneos, neu-
rolégicos, hepaticos y hematoldgicos. La terapia antiparasitaria esta contraindicada durante el embarazo,
pero puede ser ofrecida durante la lactancia si hay indicacién [95, 96]. Otras contraindicaciones abarcan
insuficiencia renal o hepdtica y cardiomiopatia avanzada.

En ausencia de un criterio de referencia, los exdmenes seroldgicos para confirmar la curacién y los
exdmenes moleculares para demostrar la falla terapéutica son las mejores herramientas disponibles para
valorar la respuesta del tratamiento antiparasitario en la fase crénica. Mientras que una PCR positiva
durante los primeros 24 meses después del tratamiento es indicativo de falla terapéutica, la sensibilidad
es variable [97, 98]. La seronegativizacién después del tratamiento puede llevar varios afios dependiendo
de: (i) la edad de la persona al momento del tratamiento; (ii) el tiempo transcurrido entre el tratamiento y
el seguimiento; y (iii) la region donde fue infectada la persona [98, 99, 100]. Aunque la seronegativizacion
completa puede obtenerse dentro de los cinco afios en mds del 70% de los nifios tratados, esta tasa solo
alcanza cerca del 30% en los pacientes adultos después de 20 afios de seguimiento aproximadamente [48,
101, 102, 103, 104].

Si bien varios estudios observacionales muestran que el tratamiento antiparasitario tiene el potencial de
prevenir la morbilidad y la mortalidad [102, 103, 104], un ensayo clinico controlado, aleatorizado en adultos
con enfermedad cardiaca establecida, no demostré beneficios clinicos después de seis afios de seguimiento
[93]. A falta de evidencia con estudios clinicos controlados dirigidos a reducir los eventos clinicos asociados
con la terapia antiparasitaria, la eficacia de esta en adultos en fase indeterminada sigue siendo desconociday
demuestra la necesidad de mas investigacion clinica en aras de desarrollar medicamentos con mejor eficacia
en este grupo de pacientes.

Ensayos clinicos recientes indican una alta tasa (x80%) de negativizacién de la PCR de adultos sometidos a
tratamiento con benznidazol [105, 106, 107]. En un estudio concluido recientemente, esta tasa se mantuvo
después de solo dos semanas de tratamiento con la dosis normal y no ocurrieron efectos adversos severos
[108]. Sin embargo, nuevas alternativas farmacéuticas (posaconazol y fosravuconazol) no fueron exitosos en
demostrar su eficacia antiparasitaria en investigaciones recientes [105, 106, 107].

Debido a una alta tasa de efectos colaterales asociados con la terapia antiparasitaria actual, el tratami-
ento debe ser accesible en las instalaciones sanitarias cerca de las comunidades afectadas e integrarse
dentro de la infraestructura del cuidado primario local. Esto debe acompafiarse con programas de
promocién de salud educacional sensibles culturalmente acerca de la importancia del tratamiento e
informacién de los posibles efectos secundarios. Los grupos de apoyo en la comunidad dirigidos por
pacientes también tienen un papel importante para proveer informacién acerca de la enfermedad de
Chagas y sus tratamientos. El personal sanitario debera estar capacitado adecuadamente para ofrecer
el tratamiento apropiado y manejar los efectos colaterales, conforme a gufas de tratamiento adaptadas
localmente. Un seguimiento integral de pacientes también debe involucrar asistirlos en su transito por
el sistema de salud y abordar obstaculos sociales o ambientales que podrian interferir con la adherencia
al tratamiento

Tratamientos con posologia mejorada de benznidazol y nifurtimox junto con mas investigacion acerca de
su eficacia en adultos, asi como también el desarrollo de nuevos medicamentos con mejores perfiles de segu-
ridad y tolerancia son importantes pasos futuros. A pesar de esto, los proveedores que atienden las pobla-
ciones afectadas deberfan también recibir herramientas y capacitacién para proporcionar un tratamiento
6ptimo con los regimenes de medicamentos actuales de acuerdo con la PAHO y los lineamientos nacionales.
Otra necesidad crucial es el desarrollo de biomarcadores para ayudar a los médicos a valorar la respuesta al
tratamiento. Las pruebas y el tratamiento deben ser incluidos en los planes de seguros ptblicos o privados
y deben estar disponibles sin costo para los pacientes con bajos ingresos en las instalaciones cercanas de las
comunidades afectadas.
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Figura 9: Indicaciones y contraindicaciones para el tratamiento anti-tripanosémico y el nimero de personas
en ambas categorias a nivel mundial.

Figura 10: Recomendacién de tratamiento antiparasitario. Adaptado de las guias para el diagndstico y
tratamiento de la enfermedad de Chagas. Washington, D.C.: PAHO; 2019.
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Intervenciones clave de tratamiento
Obstaculos en la prevencién secundaria:

- Programas de monitoreo inadecuados dificultando un diagnéstico y tratamiento oportunos.

- Conocimiento insuficiente de los procedimientos de diagnéstico y las recomendaciones de
tratamiento en la comunidad de servicios sanitarios.

- Subestimacion por parte de los profesionales de la salud de la importancia de un diag-
nostico y tratamiento temprano y de un monitoreo en las etapas iniciales del daiio de los
organos blanco.

- Procedimientos de diagnostico engorrosos con un desempeiio subdptimo que requiere
pruebas de confirmacion. Escasa disponibilidad en los lugares de atencion.

- Inversiones insuficientes en investigacion y desarrollo para agentes efectivos antiparasi-
tarios con perfiles de efectos colaterales aceptables.

- Costos prohibitivos del cuidado médico y otros gastos corrientes.

En las palabras de un paciente que pasé 10 afios buscando ser tratado: “Pensé que tenia un doctor, una clinica que
me atendiera, pero el Chagas me ensefio que no siempre es ast. Ya que nadie, absolutamente nadie sabia qué era la
enfermedad de Chagas. Mi doctor no lo sabia y me envio a un especialista, y cada semana iba a ver a un doctor difer-
ente, pero ninguno sabia qué hacer conmigo. Y un afio después me rendi”. Sofia fue uno de los primeros casos detecta-

dos en los Estados Unidos tras una donacion de sangre en 1997 pero no pudo iniciar tratamiento hasta 2008 [109].

Prevencién terciaria

La prevencién terciaria involucra actividades para mitigar o reducir la morbi-mortalidad causada por el compro-
miso cardiaco y otras complicaciones ocasionadas por la EC, ademds de mejorar la calidad de vida de los enfer-
mos. Con frecuencia, después de una fase larga sin sintomas, la CCC es la manifestacion clinica mas importante
de la enfermedad, resultando ser la carga principal de morbilidad y mortalidad secundaria a la EC [110].

Manejo clinico y tratamiento de la cardiomiopatia chagasica crénica

Cuando la fase aguda de la enfermedad de Chagas es sintomatica, el tratamiento tiene dos propésitos:
la estabilizacién clinica del paciente y el control de la infeccién [7]. El manejo de las consecuencias clini-
cas de la miocarditis causada por Tripanosoma Cruzi no difiere de el de otros tipos de infecciones de
miocardio, excepto por el uso de tratamiento antiparasitario [111]. Aproximadamente el 30% de los
pacientes con serologia positiva con funcién cardiaca normal en condiciones basales desarrollaran en
algin momento disfuncién miocardica [23]. Comparado con los pacientes con disfuncién ventricular de
otras etiologias, los pacientes con EC tienen tasas mas altas de alteraciones en la conduccién, arritmias
letales, eventos tromboembdlicos y finalmente mayor mortalidad [39]. Ademas, la CCC tiene un peor
prondstico en términos del impacto en la calidad de vida, con tasas mds altas de hospitalizacién como
resultado de estas complicaciones [39]. Los pocos estudios que han evaluado la terapia médica dirigida
a insuficiencia cardiaca en CCC han tenido limitaciones por tamafios de muestra pequefios y la mayoria
no son aleatorizados. Sin embargo, este tipo de terapia médica es aceptada como adecuada e incluye el
uso de beta bloqueadores mas inhibidores de la enzima convertidora de la angiotensina IECAs/bloque-
adores de los receptores de angiotensina ARAs/inhibidores de la neprilisina ARNIs mas bloqueantes de
los receptores de mineralocorticoides [112]. Debido a la fisiopatologia tnica de la CCC, nuevos ensayos
clinicos especificamente evaluando este tipo de terapias son fundamentales e incluyen PARACHUTE-HF
(sacubitril-valsartan) [113] y COACH (colchicina) [114].

A pesar de no estar especificamente estudiadas en pacientes con CCC, la terapia con diuréticos y el uso
de digoxina, se consideran apropiadas en orden de mejorar la clase funcional y controlar los sintomas de
insuficiencia cardiaca. Existen preocupaciones tedricas acerca de los efectos de la digoxina en un sistema de
conduccién ya dafiado, por lo que debe administrarse con precaucién. La amiodarona también se emplea
con frecuencia para suprimir las taquiarritmias ventriculares en ausencia también de ensayos clinicos aleato-
rizados estableciendo un beneficio. La enfermedad vascular cerebral y la embolia sistémica o pulmonar son
comunes en la EC, en mayor proporcién que en la insuficiencia cardiaca de otras etiologias. La incidencia de
embolia isquémica en pacientes con CCC ha sido reportada tan alta como 2.67 eventos/100 personas-afio
[115]. La presencia de aneurisma apical, encontrado en mas del 50% de los pacientes con sintomas de CCCYy,
tasas mas altas de fibrilacién auricular, contribuyen con este riesgo tromboembélico elevado. Un puntaje de
al menos cuatro puntos en la bien conocida escala Sousa concede un riesgo de enfermedad vascular cerebral
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del 4.4% por afio, lo cual, teéricamente superaria los riesgos de uso de la warfarina o de un anticoagulante
directo [116]. A pesar de la l6gica de iniciar con anticoagulantes en estos pacientes, todavia no hay estudios
clinicos aleatorios publicados para confirmar los beneficios de los anticoagulantes en la CCC en entornos de
prevencién primaria, particularmente que reconozcan los mecanismos inusuales de accidente cerebrovas-
cular que esta enfermedad confiere.

Debido a las altas tasas de arritmias en la CCC, las intervenciones electrofisioldgicas son la piedra angular
de la terapia para esta enfermedad. La amiodarona se usa ampliamente, aunque los estudios acerca de su
efecto sobre la mortalidad presentan resultados contradictorios. Los dispositivos electrofisiolégicos emplea-
dos en la CCC incluyen dispositivos tales como los cardio desfibriladores implantables (CDIs) y la terapia de
resincronizacion cardiaca (TRC). Aunque el uso de CRT se apoya fuertemente por la evidencia de estudios de
insuficiencia cardiaca en general, hasta ahora no hay todavia ensayos clinicos aleatorios que hayan evaluado
estas terapias en la CCC. De manera importante, los estudios observacionales no han mostrado un beneficio
universal en pacientes con ICC, enfatizando la necesidad sustancial para desarrollar estudios tanto de CDIs
como RCT en pacientes con CCC, asi como evaluar la utilidad de la amiodarona vs CDIs en la CCC [117, 118].
Cualquier estudio de terapia CDIs podria ademas evaluar el riesgo entre los pacientes con EC de sufrir arrit-
mias letales aun con fracciones de eyeccién mas altas que aquellas que generalmente confieren riesgo en la
insuficiencia cardiaca de otras etiologias.

En el pasado, se ha considerado a la CCC como una contraindicacién potencial para trasplante cardiaco por
la preocupacién de una reactivacién de la infeccién subyacente. No obstante, a pesar de las reactivaciones
frecuentes pero de facil tratamiento después de un trasplante, las tasas de supervivencia se consideran
aceptables. Debido a estos resultados, la CCC ya no es considerada una contraindicacién para trasplantes
desde la década de los 90 [119].

Plan de evaluacién y tratamiento para la CCC

La Figura 11 delimita el algoritmo ideal de tratamiento para un paciente con serologia positiva para la
enfermedad de Chagas. La evaluacién inicial cardiaca puede ser llevada a cabo en el nivel primario de

Figura 11: Algoritmo para la evaluacién cardiovascular en pacientes con serologia positiva para la enferme-
dad de Chagas.
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atencién, pero cuando se presentan cambios en el ECG, se pide la evaluacién de cardiologia si esta disponi-
ble. En presencia de enfermedad cardiaca estructural importante o arritmia, la evaluacién por un especialista
en insuficiencia cardiaca/cardiomiopatia con experiencia en la enfermedad de Chagas es crucial para asegu-
rar que haya un énfasis adecuado sobre la estratificacion de riesgo para accidente cerebro vascular cerebral
y riesgo arritmico. Esto es particularmente importante en paises no endémicos donde la enfermedad no
es completamente entendida. En presencia de deterioro clinico, los pacientes deberan ser valorados en un
centro de atencién terciaria con disponibilidad de herramientas de tratamiento de insuficiencia cardiaca
avanzada.

Existen varios obstaculos importantes para el cuidado a tiempo y apropiado de la CCC. Un escaso cono-
cimiento del proveedor de salud, incluyendo la frecuente falta de reconocimiento de la enfermedad de
Chagas como la causa de la cardiomiopatia, puede resultar en un tratamiento de calidad inferior. Ademas,
varias modalidades de imagenes diagndsticas, exdmenes complementarios y dispositivos electrofisiolégicos
(marcapasos, cardioversores-desfibriladores) pueden no estar disponibles en los lugares con bajos recursos
[120]. La coexistencia de enfermedad de Chagas crénica avanzada con un rango de otras comorbilidades,
incluyendo diabetes, hipertension, depresion y coinfeccién con VIH, significa que la enfermedad de Chagas
puede verse eclipsada por otras necesidades médicas mds “urgentes” [121, 122, 123].

Para poder tener acceso a los estudios de imagen e investigacién, son necesarias unas rutas de referencia
claras y rapidas desde el nivel de cuidado primario hacia los centros de cuidado terciario, asi como a cardidl-
ogos y otros especialistas. Las intervenciones que incrementan la disponibilidad de cuidado especializado
para los pacientes en areas no urbanas (ej. telemedicina, clinicas mdviles) son dtiles para incrementar el
acceso de los pacientes. La supervision permanente de los individuos afectados, deberia coordinarse sis-
tematicamente de forma local por los servicios de atencién primaria del paciente.

En términos de tratamiento para personas con cardiomiopatia moderada a severa, se necesita de forma
urgente investigacion y desarrollo para nuevos tratamientos capaces de revertir o ralentizar el dafio organico
secundario a la infeccién por T. Cruzi, reconociendo de este modo que la cardiomiopatia chagésica es una
entidad distinta y con mas letalidad que otras cardiomiopatias.

Obstaculos para el cuidado terciario:

- Las terapias para la enfermedad avanzada son costosas y con frecuencia solo disponibles en los cen-
tros urbanos los cuales casi siempre estan lejos de donde viven los pacientes.

- La investigacién ha sido insuficiente para determinar qué personas progresaran a una enfermedad
clinica significativa.

- La investigacion ain no ha comprobado si las terapias para insuficiencia cardiaca recomendadas
tienen un perfil diferente en pacientes con CCC y tampoco han evaluado el impacto de un alto
riesgo tromboembdlico y arritmico en esta enfermedad.

- Es necesario desarrollar nuevas terapias para la CCC avanzada para interrumpir la progresion de la
enfermedad.

LA ENFERMEDAD DE CHAGAS: TEMAS CLAVE

Investigacion y desarrollo inadecuados

Mientras en este siglo se ha logrado un progreso importante en el entendimiento de la enfermedad de
Chagas desde la investigacién histérica de Carlos Chagas, existen solo dos medicamentos antiparasitarios
especificos, los dos con perfiles de eficacia y seguridad insatisfactorios. La financiacién para investigacién y
desarrollo para mejorar los tratamientos es sorprendentemente baja, dado los 75 millones de personas en
riesgo solo en Latinoamérica y la importante carga financiera y social de la enfermedad. En 2007, se invirtié
menos de 1 millén de délares en el desarrollo de nuevos medicamentos para la enfermedad de Chagas, rep-
resentando solo el 0.04% del financiamiento para investigacion y desarrollo destinado a las enfermedades
desatendidas.

Aunque hubo algo de mejoria en la tltima década, todavia hay mucho trabajo por hacer [124, 125]. Para
ser una enfermedad de importancia mundial en la salud publica que afecta a millones, el impetu renovado
para desarrollar mejores tratamientos estd muy atrasado. Un incremento sustancial en la inversién para
investigacién y desarrollo, preferiblemente mediante sociedades para el desarrollo de productos (PDPs por
sus siglas en inglés) seria crucial en raras de encargarse de la necesidad de mejores terapias farmacolégicas.
El éxito de las PDPs en suministrar a los pacientes de dreas de bajos recursos mejoras terapéuticas impor-
tantes contra la malaria, demuestra la eficacia de dicha colaboracién [126].
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Aunque han habido algunos nuevos avances en investigacién y desarrollo a partir de estudios clinicos
recientes, existe una necesidad urgente de revisar y desafiar los datos actuales y definir las prioridades de
investigacién clinica para un futuro inmediato. Esto aseguraria que medicamentos adecuados y efectivos
para enfermedad de Chagas se estarian desarrollando, pero requerirdn un esfuerzo enfocado y de colabo-
racion de la comunidad de investigadores de la enfermedad de Chagas [127].

Se estan desarrollando medicamentos adicionales anti-tripanosomiales y existen también candidatos para
lavacuna (inmunoterapéutica) contra la enfermedad de Chagas en la etapa pre- clinica [ 128]. A este respecto,
una PDP esta explorando un enfoque que vincule la vacunacién terapéutica a la farmacoterapia [ 129].

Ampliando el acceso a los examenes de diagnéstico y tratamiento

En la dltimas décadas se han visto cambios significativos en la aproximacién al tratamiento de la EC. Los
tratamientos antiparasitarios fueron previamente reservados para casos agudos y para los nifios, pero un
mejor conocimiento de la fisiopatologia de la enfermedad de Chagas y un posterior cambio de mentalidad
han llevado a que las recomendaciones para tamizaje y tratamiento ahora cubren a un grupo mucho mayor
de poblacién, incluyendo adultos en la fase indeterminada. Mientras no se encuentre disponible la evidencia
de ensayos clinicos para valorar la eficacia de la terapia antiparasitaria en adultos en fase indeterminada, las
recomendaciones sugieren considerar la terapia en esta poblacién basados en el consenso de expertos. Darle
prioridad a los recursos de salud publica para enfocarlos en programas de control vectorial que actiien como
un mecanismo con mayor coste-beneficio para reducir la carga de la enfermedad de Chagas, fue un enfoque
racional y el mantenimiento de estos programas continta siendo critico para mantener el éxito obtenido.
Sin embargo, es hora de escalar esfuerzos para proveer un facil acceso al diagndstico y tratamiento de aquel-
los con enfermedad de Chagas confirmada.

Recientes lineamientos de la organizacién panamericana de la salud (OPS) recomiendan un tratamiento
mads extendido para los adultos en la fase indeterminada de la enfermedad, pero hasta ahora el “vacio en el
tratamiento” permanece enorme. Con excepcién de Espaiia, los paises no endémicos no tienen una aproxi-
macion organizada para monitorear o tratar, debido principalmente a la falta de conciencia que los indi-
viduos con enfermedad de Chagas ahora viven fuera de las regiones endémicas. Adicionalmente, a pesar de
la amplia aceptacion de los beneficios del monitoreo prenatal, estos programas no estan extendidos en toda
Latinoamérica.

Algunos ejemplos de iniciativas locales de mdltiples partes interesadas involucrando a los gobiernos
nacionales y locales, proveen modelos exitosos para ampliar el diagndstico y tratamiento en la poblacion
adulta. En colaboracién con la organizacion espafiola IS Global, la Plataforma Chagas en Bolivia, propor-
ciona un ejemplo de ampliacién de diagndstico y tratamiento en adultos [130]. Al amparo del Programa
Nacional de Sanidad, el Programa Nacional de Chagas (ChNP), creé varios centros especializados para la
atencion de la enfermedad de Chagas. Los centros utilizan protocolos clinicos, para los cuales el personal
sanitario fue entrenado y que incluye una coleccién sélida de datos. La plataforma demostré la posibilidad
de ampliar draméticamente el acceso y proporcionar un modelo robusto de adopcién nacional en Bolivia.
El enfoque 4D (diagnosticar, disefiar, distribuir, demostrar) utilizado en Colombia proporciona otro ejemplo
de un proyecto piloto entre partes interesadas, en dar un modelo de cuidado integral [131]. Este modelo
también se basa en un enfoque de colaboracién entre el gobierno y las partes interesadas, y aspira entregar
un modelo de cuidado el cual esté basado en necesidades y datos, con la asociacién del sistema sanitario y
del personal sanitario para asegurar la continuidad del proyecto. El modelo Precede-Procede esta ampliando
el monitoreo prenatal en Guatemala y ha demostrado también que los datos conducidos a un enfoque
integral, involucrando a los profesionales de todos los niveles de la atencién, pueden mejorar las tasas de
diagndstico/tratamiento [132].

Los futuros esfuerzos regionales y multinacionales para abordar el déficit en el diagnéstico y tratamiento
deben construirse basados en esfuerzos locales y regionales, con fuertes componentes educativos tanto
para personal médico como para funcionarios de la salud publica en aras de promover la costo-eficien-
cia de dichas intervenciones, mientras se resalta el imperativo moral de solucionar las necesidades de esta
poblacién por lo general indigente y marginada.

¢Por qué solo algunos pacientes desarrollan enfermedad cardiaca?

Existe un importante vacio en el conocimiento acerca de por qué solo el 30% de las personas infectadas
desarrollaran CCC [23]. Se han evaluado varios factores relacionados con el huésped y el parésito para
entender este fenémeno. Hasta ahora, los factores principales identificados relacionados al compromiso
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cardiaco son: respuesta inmune a los antigenos del pardsito que lleva a inflamacién fibrosante (respuesta
linfocitica T CD8), dafio directo a los miocitos por la presencia del parasito, dafio del sistema neuronal
cardiaco, anticuerpos contra neuro-receptores, anomalias microvasculares, dafio no especifico debido a la
presencia de eosindfilos y neutréfilos, y estrés oxidativo. Ademas, cepas diferentes de T. Cruzi pueden estar
asociadas con diferentes niveles de toxicidad cardiaca [133, 134]. Mientras estos factores probablemente
actden de manera simultdnea, si no sinérgica, hay evidencia creciente que la persistencia del parasito es un
factor necesario para el progreso de la enfermedad.

Se ha propuesto una susceptibilidad genética para desarrollar CCC, la cual puede resultar de polimorfis-
mos en los genes relacionados con el eje IFN-y que puede llevar a variaciones en la intensidad de la respuesta
inmunolédgica implicada en la patogénesis de la enfermedad [135]. Se necesita mds investigacion para rev-
elar el perfil de pacientes que podrian beneficiarse mejor del tratamiento antiparasitario.

¢Por qué hay bajas tasas de curacion en los pacientes crénicos?

Sin una medida confiable de erradicacién parasitolégica, es dificil conocer las tasas reales de curacion de los
pacientes crénicos con la enfermedad de Chagas, por ende, la cura serolégica es un criterio de valoracién indi-
recto para el éxito del tratamiento. Las razones de por qué hay indices mucho més bajos de seronegativizacién
en un adulto infectado tratado con relacién a los nifios tratados permanece sin saberse. La identificacién de
los biomarcadores que midan con mayor precision la eficacia del tratamieno podria revolucionar la investi-
gacion y la practica clinica, y son un tema actual de las iniciativas de investigacion [136]. Si bien potencial-
mente éstos podrian ser indicadores mejorados de la “curacién”, todavia hay criterios de valoracién indirectos
en la ausencia de datos que demuestren una correlacién con la reduccién en las tasas de eventos clinicos.

Se ha identificado a la edad como un predictor importante de curacién; los nifios tratados con antiparasi-
tarios tienen tasas mds altas y una respuesta mds inmediata a la terapia que los adultos [98]. Asi mismo, los
estudios sugieren una respuesta diferencial a la terapia dependiendo del pais de origen, sugiriendo varia-
ciones en la susceptibilidad de los agentes antiparasitarios dependiendo de la cepa del parasito.

La biologia del huésped y del parasito podrian también tener implicaciones adicionales para la respuesta
de la terapia antiparasitaria. Las investigaciones realizadas hasta la fecha también tienen la hipétesis que
la calidad de las respuestas de las células T y los mecanismos inmuno-regulatorios podrian determinar el
patrén de las respuestas celulares y de la severidad de la enfermedad en la infeccion créonica por T. Cruzi. La
calidad de la respuesta de las células T podria ser un factor clave, no solo en la evolucién de la enfermedad,
sino también en la capacidad de respuesta a la quimioterapia [137]. Esto podria explicar también la tasa de
respuesta diferencial en el tratamiento antiparasitario entre los nifios en comparacién con los adultos, ya
que los nifios tienen un perfil de células T asociado a una respuesta clinica méas vigorosa [138].

Asi mismo, la investigaciéon con modelos animales demuestra que una pequefia proporcién de los tripo-
mastigotes permanecen inactivos en un momento determinado durante la infeccién y es probable que se
protejan de los compuestos antiparasitarios en ese estado [139].

Aspectos psicolégicos en el cuidado integral de la enfermedad de Chagas

“El paciente con Chagas busca algo mds que una pastilla” Nilce Mendoza, una persona infectada por
la enfermedad de Chagas que vive en Espafia [140].

El diagnéstico de la enfermedad de Chagas produce diversas reacciones en las personas, desde el escepti-
cismo hasta miedo y ansiedad [141, 142]. Los afectados pueden tener dudas entendibles acerca de su diag-
ndstico dada la falta de sintomas perceptibles y a no tener presente el haber estado expuestos a triatomas u
otros factores de riesgo. Especialmente en dreas no endémicas, la mayoria de las personas recién diagnostica-
das jamas han oido hablar de la enfermedad de Chagas antes del diagnéstico y se encuentran con profesion-
ales sanitarios que de igual modo desconocen la enfermedad y podrian no darle suficiente relevancia a este
diagnéstico [143]. Con frecuencia, las personas se sienten devastadas al saber de qué tienen una enfermedad
potencialmente mortal lo cual puede conducir a depresion, especialmente aquellos que sufren de sintomas
debilitantes crénicos [144]. Para muchos, sus preocupaciones sobre la enfermedad de Chagas tienen que
ser relegadas teniendo en cuenta los otros retos sociales, econémicos y emocionales implicados en la lucha
diaria para sobrevivir. Ademas, las personas afectadas que han emigrado a paises no endémicos podrian
aislarse de sus redes de apoyo tradicionales y podrian encontrar dificil comprometerse con los proveedores
sanitarios en los paises de acogida, debido a barreras politicas, ling{iisticas y culturales [109]. Por tltimo, los
sistemas de salud pocas veces ofrecen apoyo para los problemas emocionales y sociales que conlleva el vivir
con la enfermedad de Chagas.
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“[..] tengo familia con Chagas. Y por supuesto, cuando ellos dicen tengo Chagas y que en cualquier
momento puedo morir, sin duda me pongo triste. Yo pienso mucho en la enfermedad. Me preocupo
mucho.”[109].

Participacién y empoderamiento de los pacientes y la comunidad para hacer frente a la
enfermedad de Chagas
“Fs una enfermedad mortal y, atin si no has oido nada acerca de ella, es como una enfermedad fan-
tasma que estd matando gente, pero nadie sabe que existe, hasta que ellos te dicen que la tienes.
Siempre escuchas sobre diabetes, cdancer, pero de la enfermedad [Chagas] es algo que no se escucha en
ningtin lado, ni siquiera en los medios de comunicacion.” — Sara, 60, El Salvador [109].

La enfermedad de Chagas es en gran medida una enfermedad oculta, no solo por su extensa fase asintomatica
sino también porque afecta principalmente (pero no en exclusiva) a las personas marginadas politica y
econémicamente [145]. Esto, combinado con la extremadamente baja conciencia de la enfermedad entre los
profesionales de la salud y el publico en general, plantea retos para la organizacién y empoderamiento de las
personas con la enfermedad de Chagas. No obstante, las organizaciones de pacientes tienen una amplia expe-
riencia en estar comprometidos activamente con los esfuerzos para aumentar la difusion de la enfermedad,
incrementar el acceso a atencion médica y proporcionar apoyo social y emocional para las personas afectadas.
Por ejemplo, la Asociacién de enfermos con enfermedad de Chagas y cardiopatia en Pernambuco, Brasil ha
trabajado desde 1987, no solo educando a su comunidad de miembros sino también proporcionando apoyo
social a los pacientes, operando en estrecha colaboracién con los servicios de salud [146]. Han surgido organi-
zaciones de pacientes en los paises endémicos desde Argentina hasta Méjico, asi como también en los paises
no endémicos. En 2010, se formé la Federacién Internacional de Asociaciones de Personas afectadas por
Chagas y ahora consta de mas de 20 organizaciones de pacientes. El camino por recorrer para estas organi-
zaciones de pacientes serd arduo, mientras el perfil publico de la enfermedad, el compromiso politico de los
gobiernos, y el acceso al poder politico de las personas afectadas permanezcan en un nivel bajo.

Mejorando el acceso a los recursos para el apoyo de las decisiones clinicas

Recursos para manejo y guias clinicas han sido escritas y actualizadas en las diferentes regiones y escenarios
pero requieren una actualizacién adicional y un debate mas amplio del cuidado integral de la enfermedad
de Chagas.

Hasta ahora, se han publicado tres tipos de guias:

1. Guias regionales: La guia clinica regional mas reciente es la publicada por la Organizacién Panameri-
cana de la Salud (OPS/OMS) [32]. Este documento en enfoca en las recomendaciones basadas en la
evidencia para el diagndstico y tratamiento de la enfermedad de Chagas en los pacientes adultos y
pediétricos. No se aborda a quien monitorear, ni el manejo de la cardiomiopatia ni como implemen-
tar las recomendaciones.

2. Guias nacionales para los paises endémicos: Varios paises latinoamericanos han desarrol-
lado lineamientos clinicos para el monitoreo y tratamiento [ 147, 148, 149, 150]. En general, estos
documentos contienen lineamientos y recomendaciones congruentes acerca de la prevencion, la
vigilancia epidemioldgica, el control de vectores y tratamiento médico. Particularmente, el Minis-
terio de salud de Brasil ha desarrollado un Protocolo Clinico muy completo (Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas em Doen¢a de Chagas) [151], el cual involucro a los entes interesados
y profesionales médicos para ayudar a implementar los lineamientos de este consenso [43].

3. Guias en los paises no endémicos: Se han publicado durante la Gltima década varias guias,
documentos de consenso y articulos de revisién en los paises no endémicos para abordar asuntos
clinicos especificos [23, 67, 152, 153, 154] relacionados a la enfermedad de Chagas y orientados a
los médicos clinicos sin conocimiento previo de la enfermedad. Sin embargo, en estas guias no se
indica a quién monitorear.

Para solucionar la necesidad de un documento guia mas completo, actualizado y de aplicacién general,
la Coalicién Chagas ha creado una junta examinadora de guias de la enfermedad de Chagas. El propésito
de este comité es solucionar los vacios en las gufas anteriores y actualizar las recomendaciones existentes
basadas en nueva evidencia. Este documento usara los lineamientos de la OPS como un marco general, para
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armonizar en el momento oportuno los guias de cada pais a una norma general. Este documento también
intenta la integralidad para satisfacer todos los niveles del cuidado de la enfermedad de Chagas, incorpo-
rando recomendaciones de un grupo diverso de médicos hasta una variedad de especialistas y comunidades.

Obstaculos en la hoja de ruta de prevencién, diagnéstico y tratamiento de la enfermedad de
Chagas

Superar los obst4culos para una prevencion, diagndstico y tratamiento adecuados y oportunos de la enferme-
dad de Chagas no puede estar desligado del objetivo general de proporcionar cobertura de salud universal
(UHC por sus siglas en inglés). El acceso a los servicios de salud centrados en la comunidad es la piedra
angular de la UHC, asi como también proporcionar un cuidado apropiado a las personas infectadas por la

Figura 12: Obstaculos y soluciones propuestas en diferentes niveles de tratamiento.
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enfermedad de Chagas. Ademas, las estrategias para abordar los determinantes sociales de salud deberian
ser parte cualquier visién integral en la enfermedad de Chagas. A nivel politico, existe una necesidad de
reforzar la rectoriay gobernanza para asegurar que la enfermedad de Chagas este integrada en los programas
de gobierno y las politicas del Ministerio de Salud. Las politicas de financiamiento deberian reconocer que
la prevencién y el diagndstico temprano son programas rentables para reducir la carga de la enfermedad.

La tabla 12 resume los principales obstaculos en los cuatro niveles de intervencién: prevencion, diagnés-
tico, tratamiento y manejo de las complicaciones clinicas de la enfermedad en su fase crénica.

Se discuten abajo cuatro factores comunes a los cuatro pasos en la ruta del cuidado: gobernanza y defensa,
financiamiento de la atenciéon médica, la interaccién entre los pacientes y los cuidadores y la tecnologia de
la informacién y registros.

Factores que influyen los cuatro niveles de cuidado

Gobernanza y abogacia

Desde que el término “enfermedades tropicales desatendidas” se acufié por primera vez en 2003, las acciones
dirigidas al reconocimiento de la enfermedad de Chagas, como una primordial dentro de este grupo diverso
de enfermedades, han estado ganando impulso y son un componente vital para solucionar las necesidades
no satisfechas de los pacientes con esta enfermedad. Como una enfermedad estigmatizada y que afecta a
poblaciones marginadas, la enfermedad de Chagas no ha sido suficientemente impactante en llamar la aten-
cién de los gobiernos y los legisladores. Su inclusién dentro de este grupo de enfermedades desatendidas,
con una estrategia de defensa organizada y concertada, ha significado un aumento sin precedentes en la
conciencia durante los tltimos 10 afios. La Declaracién de Londres de 2012 fue el primer compromiso de los
actores interesados a nivel mundial en enfermedades tropicales desatendidas, reuniendo a las organizaciones
de la sociedad civil, las agencias de desarrollo y la iniciativa privada alrededor de una ambiciosa declaracién
para controlar o eliminar 10 enfermedades tropicales desatendidas para el afio 2020 [155]. Esta declaracién
se desarrollaba en paralelo con la segunda guia de la OMS 2020 sobre enfermedades tropicales desatendidas,
la cual se debe actualizar en el afio 2020 [157]. Los grupos de pacientes con enfermedad de Chagas también
han jugado un papel importante en afios recientes al dar voz a los pacientes con dicha enfermedad. Impul-
sados por la Federacion Internacional de Asociaciones de Personas Afectadas por la Enfermedad de Chagas
(FINDECHAGAS), la 72% asamblea mundial de la Salud en Ginebra marcé la adopcién del 14 de abril como
el Dia Mundial de la enfermedad de Chagas en 2019. La formacién de la Coalicién Chagas en 2012, la cual
es una alianza colaborativa de asociaciones interesadas trabajando en la enfermedad, ha afiadido cohesion
alos esfuerzos de los actores individuales, y es también un vehiculo valioso para compartir conocimientos y
experiencia técnica en la enfermedad de Chagas.

La abogacia es un componente clave para permitir incluir las intervenciones y programas de la enferme-
dad de Chagas en los ministerios de salud y otras instituciones publicas. Esta estructura favorece la sosteni-
bilidad de los programas de salud y promueve una mejor coordinacién y financiamientos nacionales. Las
ONGs y otros actores interesados también tienen un papel importante alentando esta “aceptacién” desde los
gobiernos. En los sitios en los que la participacién de los gobiernos estd ausente, es necesaria este tipo de
abogacia para posicionar a la enfermedad de Chagas en las agendas politicas.

Financiamiento

La fragmentacién es una caracteristica comudn en la mayoria de los sistemas de salud de Latinoamérica,
generando ineficiencia en el financiamiento y aumento de los gastos. Los presupuestos para salud estan
también experimentando una tensién creciente debido al envejecimiento de la poblacién y a la creciente
prevalencia de las enfermedades no transmisibles. Mientras el crecimiento en el gasto de salud de cada
enfermedad puede ocasionar una tension fuerte en los presupuestos de salud, esta claro que mejorando
los esfuerzos preventivos en la enfermedad de Chagas asi como de muchas otras enfermedades, se puede
reducir eficazmente este gasto a través del tiempo. Ademds de estos costos directos, la enfermedad de
Chagas tiene un impacto importante en la productividad de los trabajadores ya que ocasiona incapacidad
prematuray muerte. Esto se ha reportado que representa una gran carga econémica [ 157], especialmente en
los paises endémicos, con una carga estimada a nivel mundial de mas de $188 mil millones de délares [10].
Por lo tanto, toda la inversién de gasto publico en las intervenciones de cuidado de salud para combatir la
enfermedad de Chagas, deberian ser formuladas en términos de ahorro a largo plazo para la economia y el
sistema de salud. Los esfuerzos para racionalizar los gastos que ya estan destinados para la enfermedad de
Chagas, maximizando su rendimiento al integrar los tratamientos de la infraestructura de salud, son medi-
das necesarias e importantes para un mejor uso de los fondos disponibles.



Art. 26, page 24 of 34 Echeverria et al: FMC SIAC

Las personas afectadas por la enfermedad de Chagas y sus cuidadores

La enfermedad de Chagas se debate en raras ocasiones en los medios de comunicacién o en las camparias
de educacién en salud, a pesar del hecho que las personas afectadas auin sufren el estigma y la exclusion de
la fuerza laboral [145]. Ademas, en los paises no endémicos, la falta de documentacion de los pacientes con
Chagas puede ocasionar que las personas afectadas sean reacias a obtener atencién adecuada hacia ellos
mismos o a sus necesidades médicas. La exclusion y estigmatizacién de la enfermedad ejerce un efecto dev-
astador en los pacientes, tanto en términos de acceso a los cuidados como de caracter psicoldgico.

Tanto los pacientes como los cuidadores requieren de apoyo para atravesar los impactos sociales y
emocionales de la enfermedad. Esto debe involucrar de manera ideal a los trabajadores sociales y profesion-
ales de salud mental, asi como a los grupos de apoyo basados en la comunidad [146]. La distancia geografica
de las instalaciones destinadas para el cuidado de la enfermedad a las comunidades de los pacientes también
puede ser una barrera importante en el acceso a la atencién. Soluciones tales como proveer transporte a los
centros de referencia o emplear clinicas méviles pueden ayudar a acortar distancias.

‘Antes, no podia ir [al doctor] ya que no sabia manejar. Tenia que esperar a que alguien me llevara;
dependia de que alguien me diera un aventon como un favor. Y entonces yo no tenia dinero para pagar
la consulta o el viaje o alguna veces por falta de tiempo y tenia que abandonar otras tareas para poder
ir al doctor” —Renata, 36, Méjico [109].

Muchas de las poblaciones mas afectadas por la enfermedad de Chagas son poblaciones inmigrantes. Dadas
las caracteristicas, estos grupos pueden ser indirecta o abiertamente excluidos de los sistemas de salud en los
paises de acogida y pueden enfrentar barreras lingiiisticas, politicas y culturales que dificultan sus esfuerzos
para acceder a los servicios y también para organizar y defender el derecho a la salud. La informacién acerca
de la enfermedad de Chagas y sus opciones de tratamiento deben ser accesibles para las personas afectadas
por la enfermedad y sus cuidadores, disponible en su idioma preferido y escrito de una manera sencilla y
culturalmente apropiada sin jerga médica innecesaria.

Registros, tecnologias de la informacién y salud digital

El registro de los pacientes con enfermedad de Chagas es el punto de partida no solo para el seguimiento clinico
y como un mecanismo para mejorar la adherencia al tratamiento, sino también como la base de las iniciativas
de planificacién sanitaria e iniciativas de salud en la poblacién, permitiendo la asignacion de recursos y evalu-
ando el impacto de las intervenciones de salud a lo largo del tiempo. En algunos casos, los registros nacionales
representan menos del 1% del total de casos esperados basados en los estimados de la prevalencia [71].

Hoy en dia, los sistemas de informacién interrelacionados son también el elemento clave de un enfoque
integrado del cuidado del paciente dentro del sistema de salud, ofreciendo una oportunidad importante
para hacer accesible la informacién clinica a todos los profesionales de la salud y a las autoridades del sector
de la salud implicados en las vias de cuidado. Asi mismo, dichos sistemas tienen el potencial de proporcionar
informacién a largo plazo, que puede ser usada por el sector salud y sectores relacionados para desarrollar
un enfoque realmente integral de salud en todas sus politicas.

Los profesionales de la salud que trabajan en lugares remotos y con recursos limitados se beneficiaran del
desarrollo de herramientas digitales y herramientas web para acceder a la asesoria especializada a través de
consultas a distancia y herramientas de diagnéstico [158], como electrocardiograma [159] y ecocardiograma
[160]. Los tratamientos de salud méviles, como el uso de mensajes de texto, también pueden ser dtiles,
tanto para los profesionales de la salud en el cuidado de los pacientes con enfermedad de Chagas como para
mejorar la adherencia de los pacientes al cuidado clinico [161].

Las plataformas para educacién a distancia también son una herramienta valiosa para ampliar el acceso a
la educacién médica, acceso en linea a las guias y actualizaciones médicas.

En el futuro, la informatica cognitiva combinada con la inteligencia artificial ofrece la perspectiva de herram-
ientas de acceso facil en la autoevaluacion del paciente, incluyendo estado de sintomas y efectos secundarios
al tratamiento. Estas herramientas pueden también ser beneficiosas para vigilar la adherencia al tratamiento y
mejorar la alfabetizacién del paciente en cuestiones de salud y percepcién de la enfermedad [162].

CONCLUSIONES

La enfermedad de Chagas es una enfermedad compleja pero prevenible y tratable. Las barreras que afectan
el acceso al diagnéstico, tratamiento y cuidado son complejas y se requiere un enfoque estratégico e integral
para solucionar estos obstaculos en los diversos niveles donde existe.
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Figura 13: Marco de implementacién de la FMC.

Esta hoja de ruta trata de proporcionar una via de cuidado ideal del paciente con enfermedad de Chagas
(Figura 6) y explora los obstaculos a lo largo de esta via, considerando las posibles soluciones basadas en
la investigacion y mejor evidencia disponible. Para ir mas all4 de las recomendaciones mundiales prescritas
en las implementaciones locales y nacionales, se requiere un nimero de acciones especificas para planear,
disefiar e implementar el cambio.

El desafio sigue siendo cémo moverse de las recomendaciones a la implementacién en la practica, y en
ese sentido, es importante adaptar las recomendaciones a cada escenario particular a nivel nacional. Esto
significa considerar las particularidades de cada sistema de salud y politica ambiental identificando las bar-
reras especificas y las posibles estrategias a un nivel regional, nacional y local.

El marco de implementacién de la FMC en la Figura 13 presenta un enfoque paso a paso para areas
especificas de accién y destaca la importancia de un enfoque integral a través de entornos multiples
de cuidado. Moverse de una hoja de ruta de iniciativa mundial a un llamado nacional para la accién
requiere el compromiso y la accién coordinada de los ministerios nacionales de salud, responsables del
sistema de cuidado de la salud y profesionales de la salud. Los pacientes son una parte fundamental de
estos esfuerzos, con el apoyo de sus familias y cuidadores, ademas, la sociedad civil juega un rol impor-
tante también.
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Reunir a los lideres claves y actores interesados en una mesa nacional para considerar una agenda unifi-
cada para la enfermedad de Chagas basada en las necesidades nacionales y globales, debe considerarse el
primer paso a ser dado.
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