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Resumen

En el presente trabajo se analiza la controversia, que se desarrolla desde los afios "80,
acerca de la efectividad de las drogas tripanocidas en los pacientes cronicos de la
enfermedad de Chagas, una de las principales endemias de América Latina.

La discusion gira en torno al suministro del unico tratamiento especifico de la
enfermedad en aquellos pacientes que atraviesan el periodo cronico, por lo que sus
consecuencias son cruciales para la configuracion social que adquiere la enfermedad. A su
vez, la droga en cuestion fue desarrollada en los afios 60 y, desde entonces, no se han
producido nuevos desarrollos capaces de reemplazarla, ya que no existe interés por parte de
los laboratorios productores de firmacos en encarar una investigacion sistematica y de
envergadura al respecto.

Entre los médicos e investigadores, las sociedades cientificas, los organismos de
politicas de salud, nacionales e internacionales, hay consenso sobre la efectividad de dicho
tratamiento para las etapas aguda y congénita de la enfermedad. Con respecto a las etapas
cronica e indeterminada, en cambio, hace mas de diez afios se desarrolla un debate de
caracter controversial. Mientras unos consideran que no se ha podido acumular evidencia
cientifica acerca de la efectividad de dicho tratamiento para estas etapas (entre otras
razones), otros lo valoran efectivo y preventivo de la evolucion de la enfermedad y de sus
sintomas clinicos.

En este trabajo se especifican y analizan las distintas etapas y actores de esta

controversia, y sus elementos cognitivos y sociales con el objetivo de comprender sus
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consecuencias sociales y politicas, al nivel de las practicas de tratamiento, de sus
respectivas reglamentaciones y en cuanto al tipo de configuracion médica y social del

paciente.
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Cédigo: <2ARGO16>

Pais: <Argentina>

Palabras claves: <Produccion de conocimientos cientificos- investigacion clinica-
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Proyecto de investigacion asociado: < Construccion social de la utilidad de los
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Introduccion

Desde los afios ‘80 hasta la actualidad, existe una controversia cientifica alrededor de la
enfermedad de Chagas, una de las principales endemias de América Latina.

Esta enfermedad afecta a aproximadamente 18 millones de personas en todo el
continente sudamericano y a 2 millones y medio en la Argentina (OMS, 2000). Es causada
por un parasito, el trypanosoma cruzi, que al entrar en el organismo genera un conjunto de
lesiones en distintos 6rganos que reducen la calidad y esperanza de vida de los enfermos.
Existen tres vias de transmision: vectorial (a través de insectos hematdfagos, generalmente
triatominos), transfusional y trasplacentaria (de madre a hijo). La enfermedad cursa
distintas etapas, comenzando por una fase aguda, seguida de una fase indeterminada —
asintomatica y silente, para finalizar en la etapa cromica con lesiones manifiestas e
irreversible, sobre todo a nivel cardiaco.

Existe un tratamiento basado en el suministro de una droga parasiticida -destinada a
eliminar al parésito- (benznidazol), que generd y, aun genera, un debate controversial sobre
su efectividad para el caso de los enfermos que cursan la etapa cronica de esta enfermedad.
Esta droga fue desarrollada en los afios "60 (junto con otra —nifurtimox- que desde 1990 se

ha dejado de producir) y, desde entonces, no se llevo a cabo ningln tipo de actividad de



investigacion y/o desarrollo, por parte de los laboratorios, para reemplazar o mejorar esta
droga.

Entre los médicos e investigadores, las sociedades cientificas, los organismos de
politicas de salud, nacionales e internacionales, hay consenso sobre la efectividad de dicho
tratamiento para las etapas aguda y congénita de la enfermedad, es decir cuando la
infeccion con el parasito es medianamente reciente. Con respecto a las etapas cronica e
indeterminada, cuando la infeccion supera los 15 o 20 afios, en cambio, no hay acuerdo.
Mientras unos consideran que no se ha podido acumular evidencia cientifica acerca de la
efectividad de dicho tratamiento para estas etapas (entre otras razones), otros lo valoran
efectivo y preventivo de la evolucion de la enfermedad y de sus sintomas clinicos. En este
marco, hace mas de diez afios se desarrolla un debate de cardcter controversial sobre el
tratamiento para enfermos cronicos de Chagas, existiendo posiciones a favor de utilizar las
drogas en cuestion y posiciones en contra.

Es posible distinguir tres posiciones distintas respecto al debate. 1) Aquellos que
estan en contra del tratamiento parasiticida en pacientes cronicos, con una toma de posicion
activa en el debate 2) Otros que en cambio estan a favor del uso de la droga y realizan
investigacion clinica orientada a probar la eficacia del tratamiento en cuestion, y por ultimo
3) aquellos que no tienen una toma de posicidn activa y publica en uno u otro sentido, pero
que en general no realizan el tratamiento con benznidazol.

A partir de una perspectiva que intenta ligar los espacios de produccion de
conocimiento con otras esferas de lo social, en el presente trabajo nos proponemos indagar
en las consecuencias que esta controversia tiene sobre, al menos, tres espacios sociales
distintos: las practicas médicas de tratamiento clinico, en las regulaciones de la politica
publica de salud, y en el tipo de configuracion médica y social que adquieren los infectados
de Chagas. En efecto, la estabilizaciéon de una u otra posicion plantea dos escenarios bien
distintos de la enfermedad y del enfermo de Chagas croénico.

En este trabajo se especifican y analizan los elementos cognitivos y sociales que
constituyen esta controversia con el objetivo de comprender sus consecuencias sociales y
politicas respecto a los distintos espacios sociales apuntados. Para ello, se describen y

analizan los momentos y actores claves que han ido conformando dicha controversia.



Aspectos naturales, sociales y cientificos de las controversias.

Los estudios sobre controversias cientificas tienen una larga trayectoria en el campo de
estudios sobre la ciencia, desde la historiografia de corte mas naturalista hasta los trabajos
enrolados dentro de la llamada escuela constructivista. En este trabajo nos interesa rescatar
dos lineas de analisis vinculadas con esta ultima perspectiva, que permitieron poner en
evidencia el conjunto de dimensiones (sociales, politicas, institucionales, de interés,
disciplinarias) que atraviesan la produccién de conocimiento, y asi pusieron de manifiesto
su caracter construido, local y negociado.

Dentro de la perspectiva constructivista, rescatamos en primer lugar los trabajos
sobre controversias cientificas realizados, en los afos 70, por los investigadores de la
escuela de Bath, en particular los trabajos de Harry Collins'. Desde este enfoque, el énfasis
estd puesto en la suspension de los consensos sociales y cognitivos que supone una
controversia cientifica, asi como el cuestionamiento del significado de lo que es una
experiencia valida (experimento, lo que conforma “la prueba cientifica”™).

En términos metodoldgicos, estos estudios se han realizado a través del seguimiento
de los grupos que se estructuran y alinean detrds de cada una de las interpretaciones
antagonicas (en general, se verifica la existencia de dos posiciones centrales), y que
compiten por imponer su propia posicion. Estos grupos (posiciones) se definen en un
determinado momento de la existencia de la controversia; sea desde su inicio o durante la
conformacién de la misma. Estas posiciones por lo general sufren redefiniciones a lo largo
del tiempo de la controversia, hasta tanto la misma se “cierra”, es decir, una vez que se
establece la resolucion de la disputa a partir de la imposicion de una de las posiciones por
sobre la otra, que toma la forma de un nuevo consenso.

A través del analisis del conjunto de enunciados cientificos centrales que conforman
el nucleo o centro de la controversia, el llamado “core-set”, estos estudios han posibilitado,
en palabras de Collins, “un seguimiento de las ideas, los hechos y las articulaciones,
previamente a que se constituyan como elementos ya instituidos de un mundo natural

(cientifico)” (Kreimer, 1999: 143).

! Ademas de Collins (1975) otros autores se abocaron al estudio y analisis de controversias cientificas: Travis
(transferencia de memoria), Pinch (deteccion de neutrinos solares), Harvey (teoria de los quanta), Pickering
(monopolo magnético), entre otros.



De esta manera, el estudio de las controversias permite observar como el conocimiento
cientifico se instituye como verdadero no por referencia al mundo natural, sino como
resultado de un proceso que se encuentra atravesado por la negociacion social y politica’.
En este sentido, estos trabajos constituyen un antecedente importante para nuestro trabajo,
en la medida en que han destacado el caracter local y socialmente construido y negociado
de la produccion de conocimiento.
Por cierto, en nuestro trabajo no pretendemos desarrollar un nuevo estudio de caso sobre
controversias cientificas, y de ese modo acumular evidencia empirica con relacion al
caracter contingente del conocimiento cientifico. En este sentido, destacamos como un
segundo antecedente importante una linea de indagacion que ha analizado las controversias
cientificas preocupandose por las relaciones, implicaciones o consecuencias politicas y
sociales que tiene la produccion cientifica en otros espacios del tejido social, dejando en un
segundo plano la preocupacion de corte mas filoséfico acerca de la naturaleza social (y por
ende “relativa”) del conocimiento cientifico, preocupacion caracteristica de la primera linea
de estudios mencionada. Dentro de esta linea de indagacion, se destacan los estudios ya
clasicos de Shapin y Schaffer (1985), y de Bruno Latour (1988). En un caso, al preguntarse
por lo que estd en juego en la controversia entre Boyle y Hobbes sobre la posibilidad de la
existencia del vacio, se establece que esta discusion implica tanto una determinada forma
de construir y validar conocimiento cientifico como una concepcién del Estado y su
correspondiente organizacion social. En el caso de Latour, este autor analiza como la
resolucion de la controversia entre Pasteur y Pouchet supuso una serie de negociaciones y
alineaciones a un tiempo cientificas y politicas, naturales y sociales, y en consecuencia un
orden social diferente (en términos institucionales, sanitarios, politicos) para cada una de
estas posibilidades.

El presente trabajo retoma este tipo de enfoques sobre controversias, y comparte el
interés por la relacion, la implicancia o las consecuencias entre la naturaleza de una

controversia y determinadas configuraciones sociales y politicas. Sin embargo, el angulo de

? Siguiendo a Torres Albero (1994:107), “...entender la construccion del conocimiento y el consenso
cientifico como un proceso politico no implica que el producto cognitivo resultante se deba estrictamente a
factores sociales; mas bien indica que existe una interaccion entre elementos cognitivos y sociales... y que,
para lo cognitivo, los procesos sociales intervienen articulando los recursos cognitivos de la ciencia para
lograr producir conocimiento consensuado, como, por ejemplo, en las tacticas y negociaciones para fijar
criterios que permitan valorar las distintas pretensiones de certeza del conocimiento cientifico...”.



analisis y el alcance de nuestra indagacion reconocen limites mas estrechos, en la medida
en que nuestro objeto se limita al espacio social delimitado por la enfermedad de Chagas y
no extenderemos nuestras conclusiones al resto de la sociedad. Asi, este trabajo se ocupa de
los elementos (enunciados, argumentos, y posiciones de los actores) cognitivos y sociales
de las controversias cientificas, sus continuidades y cambios a lo largo del tiempo, en tanto
vinculados con sus consecuencias sociales y politicas concretas en un nivel determinado del
espacio social; el nivel de las instituciones y de las politicas de salud, el de sus
reglamentaciones, y de sus practicas de tratamiento y diagndstico. En otras palabras, se
tiene por objeto atender al modo mediante el cual una controversia cientifica se traduce en
una controversia social y politica.

Etapas y actores claves de la controversia

Etapas de la controversia

Es posible establecer distintas etapas de esta controversia a partir de las intervenciones y
posicionamientos de distintos actores cientificos, politicos y sociales, a lo largo de la
misma. Un posible recorte es el que divide la misma en tres grandes etapas: 1°) el inicio de
la controversia ("60-"80), 2°) la estabilizacion de la misma, su desactivacion en la esfera
cientifica y su resolucién momentanea en el ambito de las regulaciones politicas de salud a
nivel nacional e internacional, en linea con una de las partes en contienda ('80-'94), 3°)
reapertura y reactivacion de la controversia en el ambito cientifico, y modificaciones en las
tomas de posicion de organismos politicos internacionales vinculadas indirectamente a la
controversia ('94-actual).

Inicio de la controversia ('60-'80)

Entre fines de la década del "60 y principio de los afios ‘80, surgieron en el pais’, las
primeras publicaciones cientificas que discutian y avalaban la indicacion de la droga en
cuestion (benznidazol) para enfermos de Chagas que cursaban la etapa cronica
(Schapachnik, 2002; Manzur y Barbieri, 2002). Entre otras, una de las razones esgrimidas

para su utilizacion era:

“...Dejar de ser meros espectadores de un proceso evolutivo conocido, erradicar el parasito de la

sangre (eslabon fundamental para las acciones de control) y eliminar con ello, los reservorios



humanos del parasito para interrumpir la cadena de transmision de la enfermedad, disminuir la
incidencia de Chagas post transfusional y prevenir la aparicion de cardiopatias... (Manzur y Barbieri,

2002: 2)”.

Durante este periodo, se registra la participacion exclusiva de estos médicos investigadores.
Los laboratorios, por su parte, tenian participacion en la medida en que eran responsables
de la produccion de la droga usada en el tratamiento en cuestion para los pacientes
crénicos”.

Estabilizacion de la controversia. Su regulacion politica y desactivacion en el ambito de
investigacion ('80-'94)

En un segundo momento, alrededor del ano 1983, el Ministerio de Salud de la Nacién
elabord las primeras normas de aplicacion del tratamiento de Chagas. En éstas se
recomendaba la aplicacion de los farmacos en cuestion, solo para los casos de Chagas
agudo y congénito, basandose en que los estudios (parasitologicos, serologicos y clinicos)
realizados en pacientes cronicos, no demostraban que el tratamiento tuviese efectividad en
dicha etapa. Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) realiz6 una Consulta
Técnica, organizada a nivel regional, en la que se recomendaba no tratar con benznidazol
durante la fase cronica, debido a que no se disponia de informacion sobre la eficacia del
tratamiento en la prevencion del desarrollo de la enfermedad’.

A su vez, en el dmbito de la investigacion médica se redefinia el Chagas como una
enfermedad autoinmune. Es decir, se caracterizaba la enfermedad por la capacidad del
parasito de generar mecanismos patégenos que lesionaban al organismo, se encontrara éste
presente o no. En este contexto, no quedaba espacio para una discusion acerca del
suministro de una droga parasiticida (destinada a eliminar parésitos) en tanto la
preeminencia de la teoria de la autoinmunidad apuntaba a correr la discusion hacia otro

plano: la enfermedad era aquello que se desencadenaba a partir de la presencia del parasito,

3 Seglin Rafael Manzur, la controversia se habria originado a partir de una publicacion cientifica de un médico
brasilefio, Romeo Cangado, en el afio 1969. Faltan fuentes para indagar al respecto.

* Tanto el benznidazol como el nifurtimox (el cual se dejo de producir desde 1990) fueron aprobados por el
Ministerio de Salud en el afo '65. Desde entonces, los laboratorios no han realizado actividades de
investigacion y desarrollo para reemplazar ni mejorar las drogas existentes. Una explicacion recurrente, por
parte de distintos actores politicos y cientificos, es que los laboratorios han considerado como de baja
rentabilidad econdmica una inversion en tal direccion, dadas las caracteristicas y condiciones de pobreza de
sus mercados: sea los enfermos o los Estados de paises con poblaciones damnificadas por esta endemia.

> Véase “Control de la enfermedad de Chagas”. Informe de un Comité de Expertos de la OMS, 1991.



y que a la vez existia mas all4 de la eliminacion de este’. En este sentido es que ello implico
una desactivacion de la controversia entre los médicos investigadores.

Reactivacion de la controversia

A partir de la publicacion, en el afio "94, por parte de un grupo de investigadores clinicos
argentinos radicados en el Hospital Castex, de una serie de estudios que presentaban
resultados que afirmaban demostrar la eficacia del benznidazol en la fase cronica tardia
para pacientes de Chagas, se planteaba que una parte de los enfermos era susceptible de
tratamiento, independientemente de la fase o edad en que se encontraran. En palabras de un
investigador de este grupo, la actualizacion de la controversia se daba en un contexto

cientifico nacional de escaso interés e investigacion sobre dicho tema:

“...Lo que pasa es que no se demostr6 que fuera efectivo, como si se demostré en agudos. En el afio
1983 se reunieron un grupo de expertos de la OMS, porque hasta que no hubiera evidencias.... Y eso
fue un parate increible en el tratamiento, porque bueno dio pie a que la mayoria de los médicos
dejaran de tratar el Chagas y ahi casi desaparecid la enfermedad, desaparecié en la mente de los

médicos, esa es la vision nuestra, te vuelvo a decir, puede haber otra.. R

Por su parte, la OMS realiz6, en el afio 1998, una nueva Consulta Técnica a partir de la cual
se modificaron las recomendaciones dadas en la anterior Consulta del afio 1991. Se
afirmaba, centralmente, que no existia limite de edad para indicar el tratamiento, quedando
la decision a criterio del médico tratante®. Ademas, se proponian como objetivos del
tratamiento para la etapa cronica “erradicar el parasito, evitar la aparicion o progresion de
lesiones viscerales e interrumpir la cadena de transmision”. Esta propuesta se basada en la
demostracion de la relacion entre el parasito y la inflamacién a nivel miocardico, en la
regresion de lesiones cardiacas con el tratamiento especifico y en la demostracion de que el
tratamiento podia reducir la aparicion o la evolucion de lesiones cardiacas evaluadas por
medio del electrocardiograma.

Para el mismo ano, a su vez, en el nivel nacional se modificaron las normas de tratamiento,

y se recomendo incluir, entre los tratados, a los adultos que se encontraran en fase latente o

% Entrevista al Dr. Viotti.

7 Entrevista realizada al Dr. Viotti.

¥ Véase “Tratamiento Etiolégico de la Enfermedad de Chagas, Conclusiones de una consulta Técnica”, OMS,
1998.



con alguna “patologia cardiaca incipiente o asintomatica”. Sin embargo, se dejaba fuera del
tratamiento al enfermo chagasico cronico con manifestaciones organicas’.

Aun hoy, segln entrevistas realizadas a representantes de este campo de investigacion en la
Argentina, no existe un consenso sobre hasta qué edad suministrar el tratamiento, como
tampoco sobre lo que dicen las normas vigentes al respecto. En este sentido un médico

comento refiriéndose al tema:

“...En este momento solamente estamos haciendo el tratamiento a menores de 5 afios, ;Cual
es la raz6n? El tratamiento de 0 a 5 afios no estd discutido, eso no se discute, entre 5 y 14 estd

discutido todavia, y de 14 para arriba mucho mas discutido todavia (...) porque esta el criterio de lo

que es el Ministerio, y el criterio es tratar hasta 5 afios por el momento.. 20,

Mientras otro explicaba también:

“...Damos tratamiento en los latentes indeterminados hasta los quince afios con
consentimiento informado de los padres (...) Hay recomendaciones del Ministerio donde dice que en

los agudos es indiscutible. Los indeterminados hasta los quince afos es probable que sirva, se

aconseja...”"".

En esta etapa, otro actor que ha tenido peso en la definicion de las posiciones respecto al
tratamiento de los pacientes cronicos, sobre todo dentro del campo de la cardiologia, ha
sido la SAC (Sociedad Argentina de Cardiologia) y mas especificamente el Consejo de
Chagas de dicha sociedad. Desde este organismo siempre se asumio una posicion contraria
al tratamiento con benznidazol en las fases indeterminada y crénica, avalando, con respecto
a esto ultimo, una de las posturas en controversia. Esto ha otorgado legitimidad y autoridad
cientifica a los que no llevan a cabo el tratamiento. Uno de los médicos entrevistados

ejemplifica esto:

“...Nosotros, desde la Sociedad Argentina de Cardiologia y del Consejo de Enfermedad de

Chagas, tenemos la opinion de no tratar en periodo indeterminado, no por una cuestion personal, 6

? Manual para la atencion del paciente infectado chagésico- Servicio Nacional de Chagas- Instituto Fatala
Chabén.

' Entrevista al Dr. Mujica

' Entrevista al Dr. Beloscar.



porque se nos ocurrié no tratarlos, sino porque las drogas que existen, son drogas que existen hace
mas de 30 aflos, no por eso, sino porque tienen muchisimos efectos adversos, hasta el 30% de efectos
adversos y son drogas, esta visto que el paciente que esta en periodo indeterminado, alrededor de un
70, 75% va a permanecer en ese periodo durante toda su vida y puede morir de otra cosa pero no de
enfermedad de chagas, entonces someterlo a una droga que le puede traer graves, en algunos casos

efectos adversos cuando muy probablemente ese paciente no tenga nada en toda su vida, es un poco

hasta peligroso y ademas no esta probado, no hay estudios multicéntricos...”"%.

Actores

En la historia de la investigacion ligada al tratamiento parasiticida y en la controversia al
respecto han intervenido distintos tipos de actores. Segun el periodo especifico de la
controversia en cuestion, estos la han ido moldeando de manera a veces mas directa o
indirecta. Pueden reconocerse diferentes actores en juego (cientificos, politicos, y
econdmicos). Cada caso, a su vez, es posible que se presente en una de las variantes
local/nacional y global/internacional.

Esta diferenciacion se realiza solo a los fines de trazar y caracterizar muy generalmente el
mapa de actores, y en su defecto, con el objeto de destacar su caracteristica mas distintiva.
La limitacion de esta operacion analitica conceptual esta vinculada con el hecho de que
muchos de estos actores se encuentran atravesados por mas de uno de los “tipos” aqui
mencionados, y en ese sentido, seglin el contexto en que se movilizan, ponen en juego, en
mayor o menor medida, mas un tipo que otro. Es decir, por ejemplo, en el caso de un actor
clave para el andlisis como la OMS, no es posible dejar de advertir su doble rol de actor
politico (organismo mundial de politicas de salud) y cientifico (constituido por consultores,
consejos de cientificos) a nivel internacional. Segin el contexto y el momento de la
controversia en cuestion, predominé uno u otro rol, o ambos al mismo tiempo.

De este modo, es posible diferenciar entre los actores cientificos dos tipos de distinto nivel
de institucionalizacién/agregacion: Individuales (los profesionales médicos y los
investigadores/cientificos) y sociedades, federaciones cientificas o institutos de
investigacion (el Comité de Chagas de la Sociedad Argentina de Cardiologia —SAC; la
Federacion Argentina de Cardiologia —FAC; el Instituto Nacional Dr. Mario Fatala

Chabén). Por otro lado, entre los actores politicos, es posible encontrar los organismos

"2 Entrevista al Dr. Auger.

10



gubernamentales a nivel nacional (como el Ministerio Nacional de Salud y Accién Social;
el Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires, entre otros posibles) y actores
politicos a nivel internacional (la OMS —la que, como ya nos hemos referido, a su vez
funciona como actor cientifico de nivel internacional). Por ultimo, entre los actores
economicos se encuentran los laboratorios farmacéuticos nacionales y extranjeros.

En los tres tipos, es posible reconocer en juego actores nacionales/locales e
internacionales/globales. Estas dimensiones tienen un rol clave en el analisis de las
capacidades de poder y legitimidad diferenciales, de estos actores, para estabilizar, reabrir o
cerrar la controversia.

En lineas generales, los actores en juego se movilizaron y alinearon con las posiciones y los
argumentos a favor o en contra del tratamiento, con distintos grados de sistematicidad,
articulacion e intervencion directa o indirecta. En los diferentes casos, los alineamientos
fueron variando en intensidad, grado de explicitacion, y la clase de argumentos, en el
transcurso de la controversia, y en algunos casos (como la OMS, en términos de sus
“recomendaciones’) de un modo implicito, hasta su misma posicién en uno u otro lado de
la misma.

De este modo, si en una primera etapa, la controversia se inicid6 y fue
construyéndose unicamente por parte de los actores cientificos, luego en un segundo
momento, distintos organismos de politicas de salud nacionales e internacionales se
pronunciaron respecto al debido tratamiento para esta enfermedad en sus diferentes etapas,
con lo que, indirectamente, dieron legitimidad y autorizacion politica, social y técnica a uno
de los grupos en contienda, aquellos que impugnaban la eficacia de dicho tratamiento para
los enfermos crénicos. Durante este periodo la controversia se desactivd en el ambito de
produccion de conocimiento cientifico sobre la enfermedad. Recién en un tercer momento,
la misma resurgié en el ambito cientifico a partir de una serie de publicaciones cientificas
por parte de uno de los grupos y médicos investigadores, cuyas trayectorias estuvieron
vinculadas, desde el principio, a la investigacion acerca de la eficacia del benznidazol en
pacientes cronicos. Fue en este ultimo momento cuando mas explicitamente —a través de
publicaciones, foros, congresos sobre la enfermedad- se expresaron de modo mas activo y
publico las posiciones “en contra” de la efectividad de este tratamiento debido a la falta de

validez cientifica de esas investigaciones, entre otras razones.
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Si bien a partir de la reapertura de la controversia no se modificaron las regulaciones
nacionales e internacionales en el sentido de recomendar la utilizacion del tratamiento para
crénicos bajo controversia, si en cambio se flexibilizaron los plazos para el caso del periodo
indeterminado. En el caso de la OMS, se “dejo abierta la cuestion a criterio de cada
médico” y se legitim6 asi el estado controversial. Asimismo, se otorgd mayor lugar a la
perspectiva clinica" (criterio clinico) en la concepcion de la enfermedad sostenida. El
Ministerio de Salud recomendo, por su lado, tratar a adultos en fase latente o con patologias
incipientes, pero excluy6 al paciente cronico con manifestaciones organicas.

Igualmente, cabe aclarar que en este ultimo momento la OMS so6lo “dejé abierta la
cuestion”. No recomend¢ el tratamiento. Una y otra significan cosas muy distintas para los
actores en juego en esta controversia, y constituyen sefiales distintas para la legitimacion
que necesitan los médicos profesionales para suministrar o no el tratamiento especifico en
pacientes cronicos.

A su vez, si la mayoria de los profesionales médicos no suministraron tratamiento ni
revisaron su posicion en este tema a partir de la modificacion de la OMS es también debido
a su mas directo compromiso y responsabilidad legal ante las reglamentaciones de salud
publica nacionales que, por su parte, en la ultima etapa no se posicionaron en la direccion
que lo habia hecho la OMS. Mientras en la segunda etapa la OMS sent6 las posiciones que
siguieron otros actores, como el Ministerio de Salud a nivel nacional, y luego la mayoria de
la comunidad de médicos y cientificos, en esta ltima etapa, las alineaciones no fueron
tales.

Esto demuestra que en algunos casos, el peso de un organismo internacional como la OMS,
puede no operar con mayor influencia, autoridad y legitimidad que un organismo local
como el Ministerio Nacional de Salud o la SAC. Estos organismos locales han tenido
mucho peso al respecto, han tenido la capacidad de orientar e imponer practicas vinculadas
al tratamiento, tanto a nivel de atencion hospitalaria como en el campo de la investigacion.
En las tres etapas, si bien los pacientes han sido siempre aludidos e implicados en la
controversia nunca han participado activamente en la misma. Ellos no han podido articular

modalidades de expresion y han quedado asi por fuera de los debates cientificos y publicos,

13 Véase “Tratamiento Etiologico de la Enfermedad de Chagas, Conclusiones de una consulta Técnica”, OMS,
1998.
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en buena medida también por desconocer los términos de la controversia en cuestion, y no

han podido tampoco elegir un determinado tipo de tratamiento.

Etapas Duracién | Principales actores Hitos fundamentales

participantes
1° Etapa- 1960-1980 |-Médicos investigadores - Surgen las primeras publicaciones cientificas que
Inicio de la -Laboratorios farmacéuticos avalan el tratamiento con benznidazol en la etapa
Controversia (participacion indirecta) cronica.
2° Etapa- 1980-1994 | -Médicos investigadores (escasa |- El Ministerio de Salud publica las primeras
Estabilizacion de la participacion) normas de aplicacion del tratamiento, donde no se
controversia -Ministerio de Salud de la lo recomienda para la etapa cronica.

Nacion - La OMS organiza una Consulta Técnica a partir de

-OMS la cual no recomiendan el tratamiento
3° Etapa- 1994 -hoy |- Médicos investigadores - Un grupo de investigadores clinicos publican
Reapertura de la (vuelven a participar mas estudios que afirman demostrar la eficacia de la
controversia activamente) droga para la etapa cronica de la enfermedad.

- OMS - La OMS modifica su posicion, recomendando el

- SAC — Consejo de Chagas

tratamiento en pacientes cronico sin limite de edad, y
dejandolo a criterio del médico tratante.

- El Ministerio de Salud recomienda tratar a adultos
en fase latente o con patologias incipientes, pero
excluye al paciente cronico con manifestaciones
organicas.

- La SAC asume firmemente una posicion contraria
al tratamiento legitimando a los investigadores que
sostienen esta linea.

Argumentos a favor y en contra del tratamiento

Argumentos a favor del tratamiento

e Minimiza, previene o vuelve mas lento el curso de la cardiopatia. Esto se comprobo

debido a que los pacientes tratados presentaron menos cambios electrocardiograficos y

un menor deterioro de la condicion clinica que los no tratados.

e Un porcentaje mas alto de los pacientes tratados, respecto de los no tratados,

negativizaron la parasitemia.

e Es capaz de curar la enfermedad crénica reciente en nifios y adolescentes de manera

similar a los casos agudos, y de curar en un pequefio porcentaje la enfermedad cronica

de larga duracion.

Argumentos en contra del tratamiento
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e Las investigaciones realizadas con la intencién de probar la eficacia del tratamiento, no
estan realizadas mediante el método de la medicina basada en la evidencia. Por ello,
consideran que estas investigaciones al no superar los requisitos de dicho método, no
tienen un cardcter cientifico.

e Si al momento de aplicar el tratamiento parasiticida en la fase cronica, los pacientes ya
han pasado mas de 20 o 30 afios infectados, habiendo desarrollado lesiones irreversibles
que superan ampliamente el dafio causado inicialmente por el mismo parasito, se duda
acerca de la efectividad del suministro de una droga cuya utilidad radica en matar
aquello que apareceria como lo “menos” grave en esta etapa (el parasito).

e Los mecanismos patogenos del dafio cardiaco en la etapa crénica no dependen
solamente de la presencia del parasito. Antes bien, estdn dados por multiples factores; la
agresividad de la cepa atacante y de la modalidad y magnitud de la reaccion
inmunologica del individuo atacado, asi como factores genéticos, estado nutricional,
exposicion a re infecciones y sobrecarga psicofisica del infectado. En este sentido, los
mecanismos genéticos del huésped que determinan la mayor gravedad de la enfermedad
cronica son igual o mas relevantes que la presencia del parasito en esta etapa.

e No es posible determinar la eficacia de las drogas debido a la incertidumbre del criterio
de curacion'

e Efectos adversos de la droga en cuestion.

El caracter controversial: sobre qué se discute
Existen tres criterios que definen el diagndstico, la progresion y la cura de la enfermedad: el
criterio parasitologico, el serologico, y el clinico. Es posible identificar los dos primeros

con un punto de vista que privilegia “lo bioldgico” y el ultimo, con un punto de vista que

1% Historicamente se consideraron criterios validos la negativizacion del xenodiagndstico, y con mayor grado
de certeza, la negativizacion de las pruebas seroldgicas. Sin embargo, el tratamiento parasiticida, en la etapa
cronica, ha demostrado que entre un 20% y 30% positivizan el xenodiagndstico después del tratamiento. En
segundo lugar, al analizar la negativizacion seroldgica, varios estudios demostraron que todas las reacciones
continuaron positivas luego del tratamiento. Ademas, los grupos que estan en contra del tratamiento afirman
que incluso los que estan a favor reconocen que solo el 8% y el 19% (segun la casuistica) de los tratados
negativizaron su serologia. Por ultimo afiaden que la utilizacién de técnicas de biologia molecular, como la
PCR, arroj6 resultados positivos en pacientes con xenodiagnodsticos negativos. Esto demostraria que a pesar
de la ausencia del parasito en sangre, existiria en el nivel de los tejidos. Ello estaria sugiriendo que los
criterios clasicos de curacion (el xenodiagndstico y la serologia) sobre valoran la real eficacia del
medicamento.
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apunta mas bien a “lo clinico”. En uno y otro caso la unidad de anélisis es marcadamente
distinta"”, y en consecuencia también el tratamiento pensable y disefiado para cada caso.

Para las posiciones “a favor” del tratamiento, los estudios retrospectivos, aunque no
tienen valor para la generacion de recomendaciones, poseen legitimidad en tanto, segtn el
criterio clinico, se observa que buena parte de los pacientes mejoran (esto significa que las
patologias clinicas desencadenadas por la enfermedad no progresan o llegan incluso a
retroceder).

En este sentido, resulta importante detenerse en las caracteristicas de la
investigacion sobre el tratamiento parasiticida en enfermos cronicos, las cuales son propias
de aquello que se conoce como el tipo de investigacion clinica. Esta es una practica
heterogénea con respecto al tipo de conocimiento que se produce. Por un lado, se
encuentran los llamados “estudios randomizados”, propios de la medicina basada en la
evidencia. Este tipo de estudio constituye el tipo de investigacion clinica de mayor nivel de
evidencia cientifica, y por lo tanto mayor legitimidad (en tanto permite la formulacién de
recomendaciones). Estos estudios se basan en protocolos estrictos en cuanto al
cumplimiento de las siguientes condiciones: deben ser cerrados, tipo doble ciego,
prospectivos, con una muestra determinada de pacientes, deben prevalecer criterios claros
de inclusion de pacientes y validacion interna en cuanto a confiabilidad de los datos, entre
otros aspectos.

La realizaciéon de este tipo de investigacion clinica supone contar con una
“comunidad de médicos” y “una comunidad de pacientes” involucrados sistematica y
cotidianamente en la investigacion. Ello demanda altos costos econdémicos (entre otros,
para la movilidad diaria de los pacientes, su disponibilidad y repetida interrupcion de su
desempefio laboral), fuertes compromisos de los pacientes con la investigacion (encontrarse
involucrados en la investigacion) y una infraestructura fisica donde sea posible realizar el
seguimiento y atencion sistematicos de un nimero importante de pacientes.

Debido a que estas condiciones son dificiles de cumplir para los grupos que realizan
investigacion clinica en la Argentina, se encuentran muy pocos estudios de este tipo. En

particular existen dos investigaciones que tienen estas caracteristicas, ambas orientadas a la

15 Podria pensarse en tres unidades y niveles distintos 1) celular, 2) el tejido/érgano y 3) el organismo/cuerpo
humano en su totalidad
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controversia sobre la eficacia del tratamiento con drogas tripanocidas en los pacientes
cronicos: una de ellas (TRAENA) tiene financiacién nacional y alcance local, (Instituto
Nacional de Parasitologia), mientras que la otra (BENEFIT) es parte de un estudio
multicéntrico, financiado por fondos internacionales, y coordinado desde Canada'®,

Sin embargo, resta decir que los trabajos que prevalecen en la Argentina son
estudios de tipo retrospectivos, con muestras de pacientes mas limitadas, con modalidades
de inclusion y exclusion de pacientes que responden a criterios cambiantes, y que no
siempre son completamente cerrados. Todo ello introduce una cantidad de sesgos que
limita la construcciéon de evidencia cientifica y la posibilidad de generalizacion de sus
resultados.

Para las posiciones “en contra”, lo hasta aqui apuntado (el hecho de que las
investigaciones que se orientan a probar la eficacia del tratamiento parasiticida en cronicos
no estan realizadas mediante e/ método de la medicina basada en la evidencia y, por ello,
no tienen un cardcter cientifico) tiene un peso en la definicién de su posicion. Sin embargo,
el trasfondo en cuestion es a partir de cuales cuestiones fundamentales se define la cura.
Para ellos son los criterios parasitoldgicos y seroldgicos, a partir de los cuales no se verifica
“cura”, los que fundamentan la no utilidad del tratamiento antiparisiticida en la fase cronica
de esta enfermedad.

De este modo, en el debate controversial sobre el tratamiento parasiticida en pacientes
crénicos se juegan otra serie de elementos que se encuentran bajo controversia; la
concepcion de la enfermedad (la concepcion de su evolucion), y los criterios que definen la
cura.

Estos criterios se basan en aspectos cognitivos, técnicos, disciplinares y a la vez sociales.
Lo cognitivo obedece a los distintos puntos de vista sobre la enfermedad; aquel que
privilegia “lo bioldgico” y otro que apunta mas bien a “lo clinico”. En un nivel de mayor

agregacion institucional de estas perspectivas cognitivas, se encuentra el nivel disciplinar

16 Los resultados de estos estudios, segun algunos médicos entrevistados, podrian poner fin a la controversia,
ya que es “un trabajo que vendria a resolver ese problema un poco por si o por no (...) este estudio va a
estudiar la eficacia y la seguridad del benizdazol, es una droga vieja, viejisima, que tiene efectos adversos,
pero que nunca un estudio demostro seriamente si sirve o no para el cronico”. Entrevista realizada al Dr.
Fink.
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(disciplina bioldgica, la clinica médica), lo cual se vincula con las distintas miradas sobre la
enfermedad. A su vez, el elemento técnico, inseparable de la produccion del conjunto de los
conocimientos cientificos, estd relacionado con los diferentes instrumentos puestos en
juego y que definen “lo observable” (la PCR, las distintas serologias, el
electrocardiograma) de la enfermedad. Y por ultimo, el caracter social viene dado porque
estas distintas miradas disciplinares sobre la enfermedad suponen al mismo tiempo
diferentes modalidades de intervencion sobre la enfermedad, de configuracion social del
enfermo cronico, y de la existencia de practicas e infraestructuras de investigacion y
atencion volcadas a dicha problematica.
Consecuencias sociales y politicas de la controversia

Si bien la controversia nunca se cerrdé definitivamente, en el ambito cientifico
predominé uno de los argumentos en pugna. Asi, histéricamente la mayoria de los actores
dentro de la comunidad médica y cientifica se han alineado en una de las posiciones,
aquella que estd en contra del tratamiento. En consecuencia, el paciente de Chagas cronico
no es tratado con drogas parasiticidas, a excepcion de algunos pocos grupos de
investigadores y de médicos que sostienen el argumento a favor.

Esta estabilizacion de la controversia en el plano de las practicas, tiene
consecuencias en tres planos sociales distintos, sumado al estrictamente cientifico.
1-En el ambito de la politica publica de salud, a lo largo de la historia de la controversia,
entraron en juego diversos organismos nacionales e internacionales. Si bien sus acciones en
relacion al enfermo de Chagas cronico se establecieron generalmente en el plano de las
recomendaciones, estas determinaron direcciones en las practicas de los investigadores y
médicos locales.
2- En cuanto al plano de las practicas médicas, la postura que prevalecio dio lugar a que en
el &mbito del hospital publico mayoritariamente no exista infraestructura disponible para la
atencion del enfermo de Chagas cronico. En primer lugar, los hospitales que poseen
consultorios especificos para atender pacientes enfermos de Chagas son minoritarios y
estan bajo la orbita de los Servicios de Cardiologia. Actualmente no existen disposiciones
legales en el Sistema de Salud que regulen y administren los consultorios de Chagas, por
ende generalmente se crearon a partir del interés y la voluntad de determinados

profesionales médicos.
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Por otra parte, aquellos enfermos de Chagas cronico que no presentan sintomas,
generalmente no son detectados. Una hipoétesis al respecto es la escasa formacion que
reciben los médicos en el grado sobre la patologia en cuestion. Cuando son detectados, los
procedimientos incluyen el control y la indicacién de consultas posteriores y excluye la
aplicaciéon de tratamiento alguno. Sin embargo, estos pacientes generalmente no retornan
hasta tanto no perciben malestares.

Los enfermos que presentan sintomas son atendidos por médicos especialistas en

cardiologia, quienes les suministran tratamientos que no difieren de los que llevan a cabo
con otros enfermos cardiacos. En este sentido, las intervenciones médicas aplicadas a los
pacientes que cursan esta etapa de la enfermedad no presentan especificidad alguna.
3- La controversia también tiene consecuencias en la configuracion social del paciente de
Chagas cronico en tanto enfermo y paciente. La ausencia de un tratamiento especifico y la
escasez de estructuras destinadas a su atencion, conllevan a una cierta invisibilizacion e
inespecificidad del enfermo de chagas cronico. Recibir un tratamiento similar a otros
enfermos cardiacos no chagasicos o recibir un tratamiento especifico o bien no recibir
tratamiento alguno, tiene efectos diferenciales sobre la persona enferma, ya sea tanto en la
evolucion de la patologia en términos estrictamente “bioldgicos” como respecto a la
percepcion del paciente sobre su propio estado de salud-enfermedad. En este sentido nos
preguntamos qué consecuencias tiene la configuracion en cuestion en la calidad de vida de
las personas implicadas.

En el plano estrictamente cientifico ocurre que la investigacion local tendiente a
probar la eficacia del tratamiento es y ha sido minoritaria Ademas, ninguna de estas
investigaciones fue realizada a través de la metodologia de la medicina basada en la
evidencia, por lo cual no obtuvieron aceptacion dentro de la comunidad cientifica. Por su
parte, quienes estan en contra del tratamiento no llevan a cabo practica alguna en el ambito
de la investigacion. Como resultado, la investigacion existente hasta el momento, respecto
al tratamiento con drogas parasiticidas para los enfermos de Chagas cronicos, es escasa y
poco legitimada. Actualmente se estan llevando a cabo dos investigaciones mediante
metodologias con mayor nivel de aceptacion. Probablemente sus resultados tendran un peso

importante en la definicion de la controversia en el plano de las practicas médicas.
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