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Personas asistentes al evento 1. Fase captacién activa

Agentes comunitarios de salud informan de la
accion y completan el cuestionario

No participa

No Bolivia

Agentes comunitarios de salud acompanan a
Cribado previo la persona a la unidad mévil del banco de

No cribado previo No quiere sangre

Unidad mévil del banco de sangre 2. Fase extraccion de la muestra

Enfermera completa la informacion , solicita el
consentimiento informado , realiza la peticion de
laboratorio y la extraccion de la sangre

Obtencion de la muestra “in situ” ZExtraccién
de sangre)

|
Envio de las muestras al laboratorio
Microbiologia del Hospital Vall d’Hebron

Técnica: 2 serologias con antigenos diferentes

3. Fase comunicacion de resultados

Administrativo programa visita
telefonicamente para resultados

Visita médica a la USIDVH «— — —| Medico comunica los resultados




RESU

LTADOS

Personas reclutadas al evento (N= 181)

Exclusos no Bolivianos (12)
(N=169)

/

No participa

Cribado previo (30)

Participa en el cribado in situ
n=131)

No quiere (8)

El tiempo medio de estancia en Espafia fue de 7,9
anos (DS+ 3,3 aflos) en hombres y 9,3 afios (DS +
3 afos) en mujeres

- 94 (71.8%)
Dudosos 2

Visita médica a la USIDVH

;17 en la USIDVH

Patologia: 1 afectacion cardica,1 digestiva; 9 sini 7 en pruebas .
Tratamiento: 1termind con éxito,1rechazo,1suspendid,4 estdn acabando y 10 pendiente de

iniciar




RESULTADOS

Prevalencia de la infeccion de Chagas segun variables descriptivas 21,1% IC 95% (11,0-34,7)

IC 95%

Todos los participantes 19,3 — 35,1

Hombres 17,0-415
Mujeres 16,2 - 37,2
Menor 20 anos 0,25-44.,0
20-40 afios 13,2-30,9
Mayor 40 anos 30,1-66,9
Sin estudios 1,2-98,7
Primarios 11,2-52,1
Secundarios 19,4-40,4
Universidad 5,8-35,7

Sexo

Nivel académico

Conocimientos
E.Chagas

| as personas mayores de 40 anos
presentaron 2 veces mas riesgo de tenel|
a enfermedad de Chagas que las
personas de 40 afnos 0 menos.

p=0,002 RR: 2,4 (1,5-4,1)




Personas bolivianas no participantes en el
cribado in situ

,Cribado previo (30)

No quiere participar (8)

L

q-\/ab;'d'Heeron
L H AN

Prevalencia cribado previo
17.7%. 1C 95% (12.2%-24.3%)

® Miedo al pinchazo

@ Prefiere realizarlo con su M.F
@ No cree que esta en riesgo
® Vive fuera de Barcelona




ACESSIBILIDADE
AO SISTEMA DE SAUDE

Nivel fisico Nivel qualidade
Nivel social sistema de saude




Modelo Muela Hausmann- Health seeking behavior/procesos
e itinerarios asistenciales

Conocimientos sobre
la enfermedad-
Modelos explicativos

disponibilidad

ascequibilidad

Accesibilidad

Aceptabilidad

Severidad
Percibida

Susceptibilidad
percibida

Muela & Hausmann

Grupo de
influenciaen la
gestion de la
enfermedad

Terapeutas
tradicionales

Biomedicina

Experiencias

Presion social

Compromis, expertesa i integracio
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Socio-Cultural Aspects of Chagas Disease: A Systematic
Review of Qualitative Research

Lals Venturs Garcla'*, Manta Rowra', Owistopher Pell, Bisaberh Posada’, eaquim Gascon',
Edelwais Ndasre', Jose Munoz', Rebaert Pool'”

VR { T T NPt A IS Rt N - AN DO a0 S 8 e e,
e e s e DL

:I.‘.‘.%“' e e ey o

—=.-'-'

*m__ ~.--‘ -:--.-;

etaton o Ougx JEIe depend: gy an L0o< Rudl ESATE Iuacng




Represontagbes, mitos @ comportamentos
do paciente submetido ao implante de
marcapasso na doenca do Chagas

Chagas disease patients with pacemakers

Abstract
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Signos, significados ¢ agdes associados
& doenca deo Chagas

Signs, meanings, and actions associated
with Chagas disease

ABstract An anthropelogical approach was empoyed 2 (Aeesi ipaie (e unlrerse of represenie-
mons (ways of thinkiag) and beharions (eays of acting asseciated with Chagas disease (n a
group of public service workers in Selo 1o (botk infected and mot infected wirk Try-
panssoma crazl). An attempt war alio made 8 rvaluste the srpercaziions of this anivers of rp-
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elemvenis wiAin @ context thar maxionized (he limuations imposed by Chapas disease. These
should be taken into account In the planning of afucstional campaiges and elaboration of
Bhealth core models for Chagas patients.
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“Si tengo Chagas es mejor que me muera”

El desafio de incorporar una aproximacion
sociocultural a la atencion de personas
afectadas por la enfermedad de Chagas

Andrea Avaria, Resumen

Jordi Gémez | Prat La investigacién cualtativa de caracter antropokdgico ha sido concebida producto de la
necesidad emergente en la consulta y atenaon clinica de personas bolMianas con enfer-
Unidad de Medicina Tropical y medad de Chagas, desarrollada por el equipo de la Unitat de Medicina Tropical | Salut
Salud Internacional Drassanes. Internacional Drassanes. La complejdad evidente en la cotidanidad de las personas
SAP de suport al diagndstic i al mmes provenientes de Bolivia, han hecho necesario un acercamiento de caracter
tractament. Insttut Catala de la Salut Para ello se realizd entre Septembre del 2006 y Febrero 2007, un trabajo etnografico que
incluyd la observacion participante, entrevistas semiestructuradas, entrevistas en profundi-
Co ndencia: dad a las parsonas consultantes provenientes de Bolvia principaimente, el estudio induyd
respondencia: el contexto social y familiar de éstas personas, como también la percepcidn que el equipo
And’ea_Avara de salud tiene respecto de la enfermedad.
Vallespir 123, 19, 39, Entender que la enfermedad de Chagas se asoda a la muerte, permite comprender las
08014 Barcelona resistencias, angustias, postergaciones que las mujeres experimentan en relacion a la en-
E-mail: andreaavaria@gmail.com fermedad de Chagas especialmente cuando éstas tienen hijos o cuando desean tenerios.
Finalmente para acercamos a ka Trasmision vertical de a enfermedad de Chagas, se
hace indispensable no sdlo referrmos a las mujeres, sino entender la significacdon que
hombres y mujeres le atribuyen a la enfermedad en 1os dstintos contextos, especialmen-
te en el contexto migratorio.

Palabras clave: Enfermedad de Chagas. Inmigracion. Significado de la enfermedad.
Transmision vertcal,
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A I'any 2007: inici de les estrategies per I’'abordatge comunitari

’2007

Newsletter and
community actions

2008

Patient’s association International Patients
foundation in Barcelona Federation foundation

A=A

CNSONA S COM LA ENITRME

Berteions [rpene

FINDECHAGAS

Matherial production to
community approach

PROGRAMA
PACIENT
EXPERT

saber 0 no saber

Compromis, exp



; ASOCIACION DE LOS AMICOS DE LAS
PERSONAS CON LA ENFERMEDAD DE CHAGAS
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Questionario conhecimentos

cLa enformedad do Chagas ot una enfermedad crénica? .
¢La enfermedad de Chagas es producida por un parisito? DATA Primeira sessao Ultima sessao
;La enfermedad de Chagas se puede transmitir por relaciones sexusales?

¢La enfermedad de Chagas s¢ pucde transmitir por kas heces de la vinchuca? resposta

(Lo enfermedad de Chagas se puede lransmilie de madre a Ieo?

:La enfermedad de Chages 50 puede transmitir por donaciones de sangre u Srganos? P1

(La enformedad da Chagas se puede Iransmilic por & picadura de un mosgquito?

¢Vive la vinchuca en Espana? P2

LLa enfermedad de Chagas sicmpre da molestias?

LLa enformedad do Chagae pusdo dafiar los rifonos? P3

¢L.8 enfermedad de Chagss puede dafar l0s intestinos?

iLa enfermedad de Chagas puede dafiar el corazén? P4

LLa enfermedad de Chagas puede danar ¢l e50fago”?

;La enfermedad de Chagas puede dafiar los pulmones? P5

¢La persona con enfermedad de Chagas puede donar sangre a otras personas”?

(La dificullad para respicar, 1 faliga pueden ser sinlomas de ka_enfermedad de Chagas? P6

Si tengo dolor en el pecho, ;es necasario que consuite al médico o enfermera?

¢ Puedo lener la enfermoedad de Chagas y senteme bien? p7

¢Las personas con enfermedad de Chagas pueden iener relaclones sexuales?

LES necesarnio que olmas personas de la famdia (hijos/padreshermancs. . .se miren si lienen P8
ia enfermedad?

Si termino ol tratamiento ¢ debo seguir controléndome con ol médico?
¢Si ol tratamiento se da a un nino se cura?

e~y n|oslon -

[ JRespostas corretas
- Mudangas importantes




Questionario autoestima

Date last session

Muy de De En Muy en De En Muy en
Pregunta acuerd acuerd desacue desacue de acuerd desacuer desacu
o] 0 rdo rdo acuerd o do erdo

1. Siento que soy una persona
digna de aprecio, al menos en 4
igual medida que los demas*

2. Me inclino a pensar que, en
conjunto, soy un fracasado/a.

3. Creo que tengo varias
cualidades buenas. *

4. Puedo hacer las cosas tan
bien como la mayoria de la
gente.”

5. Creo que no tengo muchos
motivos para sentirme orgulloso/
a de mi.

6. Tengo una actitud positiva
hacia mi mismo/a.*

7. En general, estoy satisfecho/
a conmigo mismo/a. *

8. Desearia valorarme mas a
mi mismo/a.

9. Aveces me siento
verdaderamente inutil.

10. A veces pienso que no sirvo

~ para nada.

Compromis, exp
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M talleres informativos

l acciones en la comunidad

L. cribado "in situ"

\_

informadas

aceptan cribado

programan cribado

primera visita

terminan cribado resultados positivos

Com
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M talleres informativos B acciones en la comunidad .. cribado "in situ"

aceptan cribado terminan cribado
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Final de 2011 ... estudio cualitativo

METODOLOGIA

Trabajamos con 38 encuestas, agrupadas de la siguiente manera:

-19 personas afectadas (13 mujeres / 6 varones), de Bolivia, Brasil y
Colombia, residiendo en paises de las Américas o Europa. Edades: entre 25
y 76 anos.

-19 especialistas (9 mujeres / 10 varones), naturales de Argentina, Brasil,
Espana, Bolivia, EEUU, Suiza, Bélgica, Venezuela y Colombia: médico/a
(9), bidlogo/a (2), trabajadora social (2), analista en sistemas (1), lic. en

quimica (1), especialista en salud publica (1), bioquimica (1), enfermera (1)
y parasitologo (1). Edades: entre 23 y 73 anos.

Los principales ejes explorados (entrevista semi-estructurada) fueron:
dificultades, retos, desafios y logros, por parte de personas con serologia
positiva para T. cruzi que participan o se vinculan con las organizaciones de
FINDECHAGAS (“personas afectadas” o “miembros”) y la exploracion de
estos mismos ejes con especialistas en el tema (en ciencias biomédicas y
sociales), de paises de las Américas y Europa.

Compromis, expertesa i integracio



RESULTADOS

“Al principio no sabia qué era la enfermedad, pero luego me
asuste mucho, porque habia oido que varios amigos
murieron por eso, un amigo jugando al futbol se cayo
muerto, ese ya sabia que tenia, porque queria donar sangre
y no pudo” (varon, 36 anos, Boliviano en Espana)

. barreras en la accesibilidad,

. desconocimiento (con diferentes consecuencias),
. miedo,

. discriminacion y estigmatizacion,

. importancia de la comunicacion,

. necesidad de sensibilizacidn.

Compromis, expertesa i integracio



CONCLUSIONES

Los resultados nos muestran una realidad aun llena de
estigmas, olvido y desilusion.

Ello fundamenta la necesidad tanto de iniciar una fuerte
campana de informacion a nivel mundial, como de reforzar y

multiplicar las acciones especificas de comunicacion y
educacion de todos los actores y sectores implicados.

Que no tengan miedo de nosotros: el Chagas segun los propios
protagonistas. Autor(es): Mariana Sanmartino, Andrea Avaria Saavedra, Jordi
Gbomez i Prat, Maria Cristina Parada, Wilson Oliveira Jr. & Pedro Albajar Vinas.
In press: Interface - Comunicacgdo, Saude, Educacéo

Compromis, expertesa i integracio



En abril 2012 ...

This is the real-life story of a man
who beat Chagas disease. —

It’s time fo win the battle against fear.
It’s time fo win the battle against silence.
It’s time to win the battle against

Chagas disease.

htt‘p:[m‘ur_/.gutube.com/watch?v=2w5NrfSHGFM

Ara és el moment
de guanyar a la por,
de guanyar al silenci,
de guanyar a la

malaltia
de Chagas.

FUNDACIO
FCBARCELONA

o\

b of supon de
Organitzacis Murdal de b Salt. Departament de Contol de
Valabes Trepcil Noglgoes, Fndechages Fedeacdn inme=acorad
de Persoras Alecacias por s Friemedad de Chagas, IRt
Barcelona Irattute for Glotal Hedlh, Fundacion Mando Saro.
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http://www.youtube.com/watch?v=2w5NrfSH6FM

En 2015 ...

BeatChegas & una Inkclativa de:

I%¥ rFuNDACIO
_2. FCBARCELONA

g
Farrdeciolanhain
LRl

GUANYA AL
SILENCI

GUANYA A LA MALALTIA DE CHAGAS

Informa-te'n a beatchagas.org

Inatr Catxh do ' Skt )
Progrema de sskst irer rmclorml oy Y f1aene HELNTE to e @\ Amb el suport de PFOMS
el e CHAGAS rr- b= a9,
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