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Resumen

La investigacion cualitativa de caracter antropoldgico ha sido concebida producto de la
necesidad emergente en la consulta y atencion clinica de personas bolivianas con enfer-
medad de Chagas, desarrollada por el equipo de la Unitat de Medicina Tropical i Salut
Internacional Drassanes. La complejidad evidente en la cotidianidad de las personas
consultantes provenientes de Bolivia, han hecho necesario un acercamiento de caracter
cualitativo.

Para ello se realizd entre Septiembre del 2006 y Febrero 2007, un trabajo etnografico que
incluyd la observacion participante, entrevistas semiestructuradas, entrevistas en profundi-
dad a las personas consultantes provenientes de Bolivia principalmente, el estudio incluyd
el contexto social y familiar de éstas personas, como también la percepcion que el equipo
de salud tiene respecto de la enfermedad.

Entender que la enfermedad de Chagas se asocia a la muerte, permite comprender las
resistencias, angustias, postergaciones que las mujeres experimentan en relacion a la en-
fermedad de Chagas especialmente cuando éstas tienen hijos o cuando desean tenerlos.
Finalmente para acercarnos a la Trasmision vertical de la enfermedad de Chagas, se
hace indispensable no solo referirnos a las mujeres, sino entender la significacion que
hombres y mujeres le atribuyen a la enfermedad en los distintos contextos, especialmen-
te en el contexto migratorio.

Palabras clave: Enfermedad de Chagas. Inmigracion. Significado de la enfermedad.
Transmision vertical.

Summary

The qualitative research, as an anthropological approach emerge as a need experienced
for the Unitat de Medicina Tropical i Salut Internacional Drassanes, at the clinical work es-
pecially with Bolivian people that have Chagas’s disease. The evidence of the complexity
that Bolivian lived in an immigrant context had made necessary to develop the anthropo-
logical approach.

Between September of 2006 and February of 2007, the ethnographic work had done
focus to know the significance of Chagas disease in Bolivian people, that included par-
ticipant observing, interviews deep and structured interviews. The deep connection with
Bolivian people help to have a deepest research into the social and familiar context. Also
was necessary to know the meaning and representations that the medical team have, the
ethnography included it.

For Bolivian people Chagas disease is related with death, and that could not be avoid,
Why to make a treatment?, the meaning of Chagas disease in a immigration context
required to search all the aspect that are related, that include to know the perception that
the medical team have.

To understand the complex meaning of Chagas disease is necessary to consider the
immigrant experiences and significances, to understand the non endemic context and
the discourses related with the disease into the social and cultural groups, and into the
medical structure all these aspects are connected with the significance of vertical trans-
mission of Chagas disease.

Key words: Chagas'’s disease. Migration. Perception of Chagas disease. Vertical trans-
mission.



Introduccion

La enfermedad de Chagas en la actualidad afecta
alrededor de 13 millones de personas en areas endémicas
de América. A finales de la década de los 90 la Organiza-
cion Panamericana de la Salud (OPS) empezo6 a alertar del
riesgo de que la enfermedad pudiera encontrarse fuera
de las areas endémicas debido al aumento de la movili-
dad internacional y de los procesos migratorios’2. En los
ultimos afnos se han detectado ya en Barcelona casos
de enfermedad de Chagas en personas provenientes de
areas endémicas®®.

Enfrentar desde el sistema sanitario, una enfermedad
no endémica, conlleva el desafio no sélo de contar con
protocolos y aproximaciones técnicas especificas, sino
también comprender la enfermedad y su significado en
el contexto de la experiencia migratoria de las personas
que viven con la enfermedad. La actual realidad migrato-
ria, que se ha hecho particularmente evidente en Espafia
estas uUltimas décadas, pone de manifiesto la complejidad
de la cuestidn social y sanitaria en sus alcances locales
y transnacionales; demuestra, en tanto que problema
de salud publica, la necesidad de explicar y compren-
der la realidad desde aproximaciones mas completas y
diversas, que permitan mejorar la calidad de vida de las
personas.

El objetivo de la investigacion es el de entender el
significado de la enfermedad de Chagas, en el contexto
migratorio de mujeres y hombres bolivianos, que es el
colectivo mas afectado por esta patologia.

Material y método

Los elementos que se presentan, constituyen parte
de la investigacion de caracter cualitativo desarrollada
durante septiembre 2006 y enero 2007, en la UMTSID.

¢{Cuéles son las formas de explicar, comprender, signifi-
car desde mujeres y hombres bolivianos, la enfermedad de
Chagas?,

¢De qué manera la experiencia migratoria se relaciona con
la enfermedad de Chagas?

4Qué significado adquiere la enfermedad de Chagas para
las personas bolivianas que han migrado a Barcelona?

¢De que manera explica y significa la enfermedad de Cha-
gas el equipo de salud?

4{CoOmMo se relacionan el conocimiento y significado?

Tabla 1. Preguntas que han orientado la investigacion

Durante éste periodo se realizé un trabajo etnogra-
fico, que implicd la insercién regular de una antropdloga
durante 3 dias a la semana, en horario de atencién. Se
realizé observacion participante, manteniendo un registro
en un cuaderno de campo, entrevistas abiertas mujeresy
hombres procedentes de Bolivia (Tabla 1), y al equipo de
salud del centro, y a quienes realizan atenciones de espe-
cialidad en otros centros. El acercamiento a las personas
se realizd tanto dentro como fuera del Centro de salud.
También se realiz6 a través de los contactos establecidos,
vinculos con otras personas cony sin enfermedad de Cha-
gas que forman parte de las redes sociales y familiares de
los y las Bolivianas. Se logré contar con 20 personas clave
tanto dentro como fuera del establecimiento y del equipo
de salud que atiende directamente y que conforman la
red mas directa.

Resultados

La mayor parte de los entrevistados procede de zonas
endémicas de Bolivia, fundamentalmente de Cochabam-
ba, y Santa Cruz, también de las zonas de Sucre y Potosi.
En su mayoria hablan como primera lengua Quechua y
también el Aymara. Si bien ésta poblacion es bilinglte al
castellano, sus lenguas se reproducen en las relaciones
sociales y los contextos familiares. Son jovenes de entre
20 y 40 afos, han llegado a Barcelona procedentes de
las capitales de las zonas sefialadas. La mayoria se han
enfrentado a experiencias migratorias anteriores: desde
zonas rurales hacia zonas urbanas de Bolivia y hacia zo-
nas urbanas de otros paises, especialmente a Argentina.
Hoy su proyecto migratorio por razones basicamente
econdmicas se orienta hacia Espafa, por el idioma y por
las facilidades para entrar en el pais, que tuvieron hasta
abril del afno 2007.

Las relaciones de amistad y de parentesco se mantie-
neny reproducen en el contexto migratorio, se comparten
redes de solidaridad, acogida, se generan practicas de
convivencia cotidiana e incluso laborales, se comparten
pisos, el cuidado de los hijos, trabajo, espacios de ocio y
la reproduccién de practicas culturales.

Con el fin de presentar de manera mas cercana
los resultados de la investigacion en forma breve des-
cribiremos un caso que contiene varios aspectos que
nos interesa destacar para entender el significado de
la enfermedad de Chagas (Figura 1) (para preservar el
anonimato, los nombres son ficticios):

Gladys y Dagoberto, una pareja joven (25 y 26 afios
respectivamente) llegaron a Espafia en el afio 2004. Tuvie-
ron que dejar a su hija Isabel de 2 afios en Bolivia. Ella tenia
en Barcelona a dos de sus cuatro hermanos (1 hombre y
3 mujeres). Gladis, al igual que su hermano mayor nacio
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Figura 1. Relaciones de parentesco y cronograma temporal de las acciones relacionadas con la enfermedad de Chagas a nivel familiar

Y ViVié en una zona rural de Cochabamba. Sus hermanas
mas pequefias ya nacieron en un entorno urbano. Alli
estudioé educacion secundaria completa.

Después de un afio de vivir y trabajar en Barcelona,
una de sus hermanas, trajo a la hija de Gladys. Ese tiempo
ella lo recuerda con mucha tristeza, pues la distancia con
Su pequeria se acentuaba, y el dia que la fue a buscar al
aeropuerto, temio que ella no les recordara.

En Bolivia trabajaba como comerciante independien-
te, y desarrollaba una serie de actividades orientadas al
trabajo con su propia comunidad. En Barcelona trabaja
en casas particulares, al cuidado de personas ancianas,
O que requieren cuidados especiales. Actualmente en la
casa en que trabaja le estan apoyando en la presentacion
de documentos para regularizar su situacion de trabaja-
dora en ese hogar. La pareja vive en un piso de alquiler,
que a su vez comparten y subalquilan a otras 3 familias
bolivianas.

Ella consulta por primera vez en la UMTSID en sep-
tiembre del 2006, persuadida por una de sus hermanas
que se realizé un aprueba para T.cruzi, que fue negativo y
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a quien la agente de salud insistio trajera a sus familiares
Yy amigos.

Gladys, sabe que tiene Chagas, al igual que su her-
mano mayor. Ella lo supo durante su embarazo. Su hija
también fue diagnosticada de enfermedad de Chagas a
los 18 meses de edad.

Un médico le sugirié realizar el tratamiento, lo que
implicaba la compra del medicamento. Gladis, preocupa-
da por la salud de su hija inicio el tratamiento, pero solo
pudo administrarselo durante unos 25 dias, ya que no tuvo
dinero suficiente para el tratamiento completo.

Dagoberto también es originario de Cochabamba.
Comparte con Gladys la ilusion de trabajar un tiempo en
Esparia y volver a su tierra. También comparten, junto
a otros bolivianos, aficion por el futbol. Han organizado
campeonatos de este deporte, que se desarrollan en un
barrio cerca de Montjuich. El ya no juega futbol por una
lesion en una pierna, sin embargo anima a Gladys en cada
uno de los partidos. Dagoberto trabaja en la construccion,
y hasta la fecha no tiene papeles. Sus horarios de trabajo
son muy exigentes, sale muy temprano cada dia y vuelve



muy tarde por la noche lo que le ha impedido acudir al
centro sanitario para realizar la prueba de Chagas.

Una de las preocupaciones de Gladys, al consultar en
la UMTSID, fue la posibilidad de realizar el tratamiento a
su hija. Isabel fue derivada al Hospital San Juan de Dios,
realizo el tratamiento completo y actualmente se encuen-
tra bajo seguimiento.

Para Gladys, la confirmacion de la serologia positiva
para T. cruzi, le ha hecho revivir el miedo y la preocupacion
que despierta la idea de una muerte inminente, se angus-
tia al pensar que no podra ver crecer a su hija. Centra la
atencion y preocupacion en Isabel, desea asegurarle un
futuro diferente, y su propio tratamiento pasa a un segundo
plano, pues cree que no tiene mucho sentido tomarlo.

Gracias a la nueva informacion sobre la enfermedad
de Chagas y al trabajo del agente de salud, cambia su
opinion y decide iniciar el tratamiento. Gladys inicia el
proceso de manera comprometida, y con la esperanza
de erradicar el parasito. Sin embargo, el tratamiento debe
suspenderse por una reaccion alérgica grave que reincide
al volverle a administrar el benznidazol a las pocas sema-
nas del primer episodio. La imposibilidad de continuar con
el tratamiento, aumentan la angustia y la tristeza y vuelve
a la idea de que no vivira mucho. Duda sobre sus planes,
ya que habia retomado la idea de tener un segundo hijo.
Pensaba que después del tratamiento podria evitar el
contagio a su futuro hijo/a y que ella misma podia contar
con un poco mas de tiempo para educarlos. Esta idea
nuevamente comienza a alejarse ante la idea de la muerte
por la enfermedad de Chagas.

Significado de la enfermedad para
mujeres y hombres: concordancias y
diferencias

Se ha observado que la enfermedad de Chagas,
desde la experiencia cotidiana se relaciona con la muerte
o enfermedad grave, observada o vivida en alguna per-
sona conocida, algun pariente o amigo. Situacion que
no siempre resulta facil de comunicar o de contar a una
persona extrana.

A pesar de la aparente proximidad con la enfermedad,
las personas al ser interrogadas por el conocimiento de
ésta, en el contexto de la consulta médica suelen afirmar
que desconocen la enfermedad, y fundamentalmente
tienden a esperar la informacién del personal sanitario. La
experiencia personal o familiar queda relegada al dialogo
o la conversacion en contextos fuera de la consulta, que
permiten un relato mas abierto sobre las experiencias
vividas en las familias y en el circulo de amistades. Sin
embargo, hay casos en que de forma abierta hablan y
dialogan sobre la enfermedad.

La relacion que se establece entre la enfermedad de
Chagasy la muerte, se refleja en la resistencia de hombres
Yy mujeres para realizarse la prueba diagndstica. La idea de
que la enfermedad no tiene cura, ni tratamiento, ni control,
refuerza esta actitud. De alguna manera opera la idea de
“0jos que no ven corazén que no siente”, por tanto si se
desconoce el diagndstico positivo, no se sufre ni se pre-
ocupa de la enfermedad hasta que se haga evidente. Algo
similar ocurre a la hora de ocultar el diagndstico positivo
de Chagas a la familia en Bolivia. Evitar preocupaciones
a la familia, o que presionen para el retorno, influyen en
esta actitud, ademas de alejar la angustia compartida
en torno a la idea de que la persona pudiera morir lejos
de su pais y de su familia. La enfermedad de Chagas
es percibida como una enfermedad con la que hay que
convivir, y “mientras una persona no se sienta enferma
no pasa nada”.

Las formas de contagio son un aspecto que preocupa
de igual manera a hombres y mujeres. Persiste la idea
de que la enfermedad de Chagas puede ser contagiada
por via sexual, y se relaciona la transmision vertical con la
transmision sexual. Se manifiesta el temor de contagio a
otras personas por el simple contacto, sobretodo porque
puede ser utilizado como razén de despido.

Hombres y mujeres manifiestan el temor de transmitir
el Chagas a sus hijos/as. En el caso de las mujeres en
particular se producen tres situaciones: la primera es que
priorizan el tratamiento de los hijos que viven en Espafia; la
segunda es con respecto a los hijos que se encuentran en
Bolivia, y que no cuentan con las posibilidades de realizar
un tratamiento; y la tercera es la preocupacion de evitar
la transmisién en un embarazo posterior.

Para algunos hombres diagnosticados de infeccion/
enfermedad de Chagas, el tratamiento aparece como
una alternativa que permite “postergar la muerte”, sin
embargo la idea de un control y seguimiento no estan
presentes. El diagndstico abre el temor, de la posibilidad
“segura de la muerte”, lo que hace que muchos eviten
realizar la prueba diagndstica pensando en postergar la
inminencia de la muerte.

Larelacion de la enfermedad de Chagas con el traba-
jo, en el caso de los hombres es diferente a las mujeres.
Mas que el temor a ser despedidos, los hombres tienden
a priorizar el trabajo y alegan “falta de tiempo”. Por otro
lado existe la idea de que no es bien visto que un hombre
acuda el médico pues se asocia este hecho a debilidad, y
disminuye el valor de su cuerpo en relaciéon a su capacidad
de trabajo y resistencia.

Otro temor que manifiestan es la de no contar con el
soporte familiar para afrontar el reto de la enfermedad.
La enfermedad de Chagas hace evidente la soledad y la
vulnerabilidad cuando se es migrante.
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Ser madres/ ser hijas. Qué hacer con la
enfermedad de Chagas

Para una mujer que tiene hijos, saber que tiene la
enfermedad de Chagas, pone en evidencia la respon-
sabilidad en torno a los hijos. La distancia, en caso
de que éstos se encuentren en Bolivia, aumenta la
angustia y la responsabilidad que se asumié al venir,
la mujer no sélo se siente responsable de la salud de
los hijos y de la mantencién de éstos, se reafirma con
ello la necesidad de continuar con el proyecto migra-
torio especialmente el laboral, para generar dinero y
entregar alternativas de tratamiento a los hijos/ as que
quedaron en Bolivia.

La angustia se pone de manifiesto al contrastar las
diferencias de recursos humanos y materiales del sistema
sanitario publico, al comparar las posibilidades de aten-
cion y tratamiento en Bolivia y en Barcelona. Para quienes
tienen sus hijos/as en Barcelona, las energias se centran
en buscar los mecanismos para asegurar el acceso de
los y las hijas al tratamiento, lo que implica en muchos
casos negociar permisos y condiciones de trabajo, para
poder acudir a los controles médicos. El sacrificio que se
hace se relaciona con la posibilidad de prolongar la vida
de hijos/ as, se les devuelve la oportunidad de vivir que se
habia ido con el diagndstico positivo.

Para las mujeres el origen de la enfermedad resulta
desconocido, y por ello es muy importante ofrecer una
buena informacién. En algunos casos, las mujeres adul-
tas se preocupan por sus madres enfermas de Chagas,
especialmente cuando éstas se encuentran en Bolivia y
centran parte de sus actividades en ayudar y apoyar el
proceso de la dolencia de sus progenitoras. Esta actitud
no actua como un incentivo para el cuidado personal
propio, pero tampoco se culpabiliza a las madres por
tener la enfermedad.

Tener/ vivir/ la enfermedad no se siente

La enfermedad de Chagas, dada sus caracteristicas,
es percibida de diversas maneras: el primer rasgo a su-
brayar es que la enfermedad “se tiene”, y esto puede o
no saberse. La enfermedad especialmente en los casos
crénicos, “no se siente” es decir, no se experimenta como
afectacion o compromiso del cuerpo. La segunda es que
la enfermedad se “vive” cuando las personas manifiestan
la enfermedad a través de una afectacion cardiaca o di-
gestiva y la salud se ve visiblemente comprometidas®.

El hecho de que la enfermedad no se “manifieste”
dificulta asumir que se realice un control a largo plazo.
Ademas, las personas necesitan asociar la enfermedad
con el compromiso de alguno de sus érganos, es decir
saber que la enfermedad “esta en alguna parte”, situarla.
Las preguntas, también giran en relacion a las analiticas y
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pruebas que se realizan ya que: si no me siento enfermo
“(coOmo pueden saber que tengo el chagas?”, “¢dénde
se ve?”. No sentir la enfermedad, es como no tenerla,
entonces para qué saber que se tiene. Ademas, “Saber la
enfermedad” puede provocar el “sentirla”, es decir puede
provocar el inicio de “encontrarse mal”.

La construccion cultural desde el sistema
meédico. Las “verdades” en Bolivia, y en
Barcelona

Se ha observado que las construcciones y practicas
meédicas en torno a la enfermedad de Chagas en Bolivia
han impregnado el discurso y la practica de las personas
respecto de la enfermedad. Los programas de control
del Chagas se han centrado en la lucha antivectorial y
se ha relegado en un segundo plano el tratamiento y la
atencion personal.

La experiencia de las personas entrevistadas, respec-
to del sistema sanitario publico boliviano esta marcada
por la precariedad, por la desconfianza, y por la carencia
de respeto. Por el contrario en el mismo contexto el sis-
tema sanitario privado recibe mejores evaluaciones, sin
embargo el acceso a éste se ve mediado por el coste
del servicio. Estas percepciones tienden a trasladarse al
lugar de destino de la migracion, aunque las personas
se enfrentan con un sistema de bienestar y un sistema
sanitario que sobrepasa las expectativas.

Discusién

La investigacion ha posibilitado un acercamiento
social y cultural a la enfermedad de Chagas. El estudio
ha permitido comprender la importancia de los servicios
sanitarios tanto en el acceso de las personas a éstos,

como en la construcciéon de significados de la enferme-
dad®2,

Resulta particularmente relevante, la estrecha vin-
culacion que se construye entre muerte y enfermedad
de Chagas, lo que hace imprescindible cuestionar y
revisar como se establece el contacto con las personas
afectadas, que debe ser culturalmente competente y la
informacion que se da para no reforzar este sentimiento.
Es importante cambiar la percepcidon de “si tengo Chagas
mejor me muero”, y promover un cambio de percepcion
respecto al diagndstico para transformar la afirmaciéon
de “mientras menos se sepa menos se padece”, hacia
una actitud mas positiva. Las estrategias de intervencion
deben sustentarse en esta transformacion.

Se hace necesario evitar la estigmatizacion y cul-
pabilizacién de las mujeres-madre. Los significados que
hombres y mujeres le dan a la enfermedad son constitu-



tivos del imaginario individual y colectivo, y de la practica
respecto de la salud y de las formas de afrentar social y
familiarmente la enfermedad. Se requiere transformar la
percepcion de que la enfermedad de Chagas se “here-
da”, pues con ello se traspasa no s6lo una enfermedad
sino una forma de percibirla y de enfrentarla, que repro-
duce el que la enfermedad no tiene cura, ni prevencion,
ni seguimiento.

La experiencia migratoria, de acuerdo a las narra-
ciones recogidas durante la investigacion, transforman
la percepcion que las personas tienen de si mismas, de
Sus cuerpos, lo que se complejiza por la enfermedad. Es
importante evitar que la persona sea definida pory desde
la enfermedad, ya que refuerza procesos de exclusion
social. El sistema sanitario debe considerar este aspecto
como indispensable para cuidar la salud y los derechos
de las personas, y evitar asociar un conjunto de migrantes
a una patologia determinada.

Hoy la UMTSID se plantea la necesidad de desarrollar
un trabajo comunitario permanente, especialmente en los
espacios ya contactados como el campo de futbol, un
espacio que permite el contacto, deteccion, seguimiento
de las personas; y donde es posible estrechar lazos y
relaciones entre el equipo sanitario y las mujeres y hom-
bres bolivianos que alli acuden, permitiendo mejorar las
percepciones mutuas.

Como parte del trabajo comunitario, se planted la
difusion de informacién sanitaria breve en el periddico el
Latino, de gran difusion en la poblacion Latinoamericana.
El trabajo comunitario también considerd el acompana-
miento a domicilio, o en los espacios institucionales o de
encuentro social. Los antecedentes de la investigacion
vinieron a reforzar el trabajo comunitario y familiar desa-
rrollado por ella.

Es evidente que las acciones diarias orientadas a
intervenir en la enfermedad de Chagas, pueden ampliar
la brecha sanitaria. Se corre el riesgo de “contribuir” a
aumentar la “distancia” entre quienes viven en Bolivia y
los que habitan en Barcelona. Para ello se ha planteado
el organizar una asociacion de amigos de personas con
enfermedad de Chagas, con el fin de generar acciones que
faciliten un cambio respecto a la enfermedad de Chagas

en el contexto de origen y destino (acceso medicamentos,
atencion médica, etc.).

En definitiva la investigacidon antropoldégica ha
permitido subrayar la importancia y necesidad de apli-
cacion de una metodologia de trabajo e investigacion
social que considere y desvele los aspectos subjetivos
contenidos en los discursos y practicas sociales rela-
cionadas a la enfermedad de Chagas que presentan
personas y familias provenientes de Latinoamérica.

Este estudio esta encuadrado en una investigacion
mayor en torno al Significado de la enfermedad de Chagas
en personas provenientes de Bolivia que viven en Cata-
lufia, a cargo de Andrea Avaria Saavedra, antropologa,
Doctoranda en Antropologia Social y Cultural, Universidad
de Barcelona, investigacion en proceso de analisis.
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