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A Lucia Exposito Toral

“Pero cuando el Conejo se saco un reloj del bolsillo del chaleco, lo mird y se alejé a toda prisa,
Alicia se levantd de un salto, porque constato de golpe que nunca habia visto un conejo con
chaleco ni con reloj que sacarse de él, y, ardiendo de curiosidad, echd a correr tras el Conejo

por la pradera, y llegd justo a tiempo para ver como se precipitaba en una madriguera que se
abria al pie del seto.
Un momento mds tarde, Alicia se metia también en la madriguera, sin pararse a considerar

como se las arreglaria después para salir.”

Alicia en el pais de las maravillas. Lewis Carroll
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RESUMEN EJECUTIVO

Introduccion

El Chagas ha traspasado las fronteras de América del Sur y Central y se ha convertido
en un desafio para los paises no endémicos debido al incremento de la movilidad migratoria en
los dltimos afios. El diagndstico y el tratamiento temprano de Chagas mejoran el prondstico
clinico, la calidad de vida y previene la transmisidon vertical. La accesibilidad al sistema
sanitario, los conocimientos, las actitudes, las percepciones, las creencias y los
comportamientos de los/las profesionales de Atencion Primaria y de la poblacién en riesgo

deben tenerse en cuenta para el desarrollo de programas de cribado.

Objetivos

Esta tesis doctoral explora cémo los/las profesionales de Atencion Primaria manejan el
Chagas en un pais no endémico, qué factores influyen en la decisidon de la poblacién para
conocer su estado seroldgico y las barreras y cuellos de botella presentes en los itinerarios

diagndsticos de Chagas.

Metodologia

Se trata de un estudio cualitativo fenomenoldgico. Se llevaron a cabo 23 entrevistas,
dos grupos focales y dos grupos triangulares con mujeres y hombres bolivianos, con un total
de 39 participantes. Ademas, se realizaron cuatro entrevistas a informantes clave en contacto
con poblacién boliviana y ocho grupos focales conformados por 41 médicos/as de familia y 40
enfermeras/os de centros de salud en Madrid. También se recogieron 70 notas de campo
mediante observacidon no participante antes y después de los grupos focales realizados con
profesionales sanitarios. Todas las entrevistas, grupos focales y grupos triangulares se
grabaron y transcribieron. Se llevd a cabo un analisis tematico e inductivo basado en la Teoria

Fundamentada por parte de dos investigadoras.
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Resultados

Los médicos/as de familia y las enfermeras/os mostraron desconocimiento general
sobre el Chagas y no identificaban el pais de procedencia para solicitar la prueba. Pensaban
que la poblacién no hablaba sobre Chagas por estigma o vergiienza. El rol de las enfermeras/os
se enfocaba en el seguimiento de patologia crdénica y el estado vacunal, y los médicos/as
asumian un rol facilitador al derivar pacientes al hospital. La comunicacién entre los
profesionales de Atencién Primaria y el hospital es una barrera frecuentemente

experimentada por los médicos/as.

Respecto a los factores que influyen en la decisidon de ser diagnosticados, la poblaciéon
boliviana sefald que tener familiares enfermos o fallecidos de Chagas o tener una esposa
embarazada con diagndstico positivo eran razones importantes. La poblacién en riesgo no se
identifica con su origen rural ni con el vector. Ademds, su desconocimiento sobre el
diagndstico y el tratamiento permanece, especialmente en personas joévenes. Las limitaciones

de acceso a los profesionales sanitarios y a los servicios también fueron sefialadas.

Finalmente, se identificaron tres itinerarios diagndsticos de Chagas: 1) embarazo y
donacién de sangre/érganos, sin barreras ni cuellos de botella; 2) busqueda individual activa
de la prueba diagndstica, con barreras en la accesibilidad administrativa, fisica y horariay en la
efectividad; y 3) busqueda no activa de la prueba diagndstica, con barreras en la accesibilidad,

aceptabilidad y efectividad.
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ABSTRACT

Background

Chagas disease has crossed South and Central America’s borders and has become a
challenge for non-endemic countries since population mobility has increased in recent years.
Early diagnosis and treatment of Chagas disease improves the clinical prognosis, the quality of
life and prevents vertical transmission. Health system accessibility and knowledge, attitudes,
perceptions, beliefs and behaviours among primary health care professionals and at-risk

population must be taken into consideration in order for screening to be effective.

Objectives

This doctoral thesis assessed how primary care professionals manage Chagas disease in
a non-endemic country, which factors most influence the decision of the population to know
their serological status and the barriers and bottlenecks present in the diagnostic pathways for

Chagas disease.

Methods

This study used a qualitative design with a phenomenological approach. Twenty-three
interviews, two focus groups and two triangular groups were performed with Bolivian men and
women, involving a total of 39 participants. In addition, four interviews were conducted with
key informants in contact with Bolivian population and eight focus groups were formed with
41 family physicians and 40 nurses from healthcare centers in Madrid, Spain. 70 field notes
were also collected by non-participant observation before and after all the focus groups with
healthcare professionals. All interviews, focus groups and triangular groups were recorded and
transcribed. A thematic, inductive analysis based on Grounded Theory was performed by two

researchers.
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Results

The family physicians and nurses showed a lack of general knowledge about Chagas
disease, and they did not identify the country of origin to request de blood test. They thought
that the population did not talk about Chagas disease because of the stigma or shame. The
role of nurses was more focused on chronic disease follow-up and vaccination status, and
family physicians assumed a facilitating role to send patients to hospital facilities.
Communication between primary care professionals and the hospital is a barrier frequently

experienced my family physicians.

Regarding the most relevant factors for the decision to being diagnosed, Bolivian
population pointed out that having relatives who were sick or deceased from Chagas disease
or having their pregnant wife with a positive result were relevant reasons. Population at risk
no longer feels identified with their former rural origin and the vector. Moreover, their
knowledge about diagnosis and treatment still remains low, especially in younger people.

Limitations on access to healthcare professionals and services were also mentioned.

Finally, three main pathways to Chagas disease diagnosis were identified: 1) pregnancy
or blood/organ donation, with no barriers or bottlenecks; 2) an individual actively seeking
Chagas disease testing, with administrative, physical and time-related accessibility, and
effectiveness barriers; 3) an individual not actively seeking Chagas disease testing, with

accessibility, acceptability and effectiveness barriers.
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1. INTRODUCCION

1.1. La enfermedad de Chagas

La enfermedad de Chagas (EC) o tripanosomiasis americana es una enfermedad
parasitaria crénica causada por el protozoo Trypanosoma cruzi (T. cruzi) que se transmite a
través de la picadura de insectos triatominos o tras el consumo de alimentos contaminados
con las heces u orina de triatominos o marsupiales en zonas endémicas de América Latina
desde el sur de Estados Unidos hasta la zona norte de Chile y Argentina exceptuando el Caribe;
adicionalmente, tanto en regiones endémicas como no endémicas se transmite a través de
transfusiones de productos sanguineos, trasplante de &rganos, transmisiéon vertical vy

accidentes de laboratorio (2-5).

1.1.1. Ciclo del Trypanosoma cruzi

Tras la picadura de un triatomino al ser humano, el insecto defeca; entre sus heces se
encuentran los tripomastigotas metaciclicos, que al contactar con las mucosas o la propia
picadura acceden al interior de las células humanas y se transforman en amastigotas (2,3). Tras
el proceso de fisién binaria, las amastigotas vuelven a transformarse en tripomastigotas, la
célula hospedadora se rompe y pasan al torrente sanguineo repitiendo el proceso infectando
nuevas células (3). De la misma manera, tras la picadura de un triatomino a un ser humano

portador los tripomastigotas son ingeridos por el insecto (3).

1.1.2. Vias de transmision no vectoriales de Chagas

Las vias de transmision no vectoriales de Chagas cobran mayor importancia en
regiones no endémicas. En cuanto a la transmisién vertical, se estima que la frecuencia de
transmisién congénita es del 4.7% (3.9-5.6%), si bien en regiones endémicas la tasa de
transmisién es mas alta (5% versus 2.7%) (6).
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En lo que respecta a la transfusion de productos sanguineos, la tasa de transmisién por
unidad de sangre infectada con T. cruzi es de un 10-25%. En caso de trasplante de un érgano
solido de una persona infectada, las tasas de infeccidn varian en funciéon del dérgano
trasplantado, de tal manera que las mayores tasas de infeccidn se encuentran en receptores

de corazén (75-100%) e higado (0-29%), y en menor medida de rifién (0-19%) (3,7-10).

1.1.3. Clinica de la enfermedad de Chagas

Durante la fase aguda de la EC la parasitemia es elevada, si bien no necesariamente
implica presencia de sintomas. En menos del 50% de personas infectadas tras la picadura de
un triatomino puede aparecer inflamacion local (chagoma), edema palpebral unilateral (signo
de Romanfia), cefalea, fiebre, linfadenopatia, mialgias, disnea, dolor toracico, palidez,
hepatomegalia, esplenomegalia y miocarditis o meningoencefalitis en fases mas severas (2,3).
Tras 4-8 semanas, la fase aguda se resuelve espontdneamente y la parasitemia desciende
progresivamente en los siguientes 90 dias (2,3). Durante la fase crdnica los parasitos se alojan
en el tejido cardiaco y digestivo, y gran parte de las personas portadoras permanecen
asintomaticas o con sutil afectacion digestiva o cardiaca. Sin embargo, entre un 14-45% de las
personas con enfermedad crdnica desarrollan cardiomiopatia, un 10-21% presentan afectacion
digestiva (megacolon, megaesdfago) y un 5-20% presentan afectacion cardiaca y digestiva de
forma concomitante (2,3,11-17). En menor medida un 10% de las personas portadoras pueden

presentar neuropatia (18).

1.1.4. Diagndstico de Chagas

Las herramientas diagndsticas de Chagas varian en funcidn de la fase de infeccién. En
situaciones de infeccién aguda o congénita y reactivacidon de la enfermedad en pacientes
inmunocomprometidos se emplean las técnicas de visualizacién directa en microscopio
mediante examen en fresco o el frotis sanguineo mediante tincion de Giemsa y métodos de
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concentracién como el microhematocrito y la técnica de Strout, estos dos ultimos con
sensibilidad alta (3). En el caso de la transmisidn vertical, la PCR como método indirecto es mas

sensible que los métodos de concentracidn (19-21).

Durante la fase crénica los métodos directos y la PCR no arrojan resultados fiables, por
lo que es preciso un diagndstico seroldégico mediante inmunofluorescencia directa,
hemoaglutinacion indirecta o ELISA (22,23). No obstante, dado que no se ha definido un test
diagndstico de referencia en esta fase y que en ocasiones los resultados pueden no ser
concluyentes, se utilizan entre dos e incluso tres técnicas seroldgicas para confirmar el
diagnostico (3). En el caso de realizacion de cribados, el test ELISA muestra alta sensibilidad y
especificidad, y sélo necesitaria confirmacidon en caso de resultado positivo (23). Por otra
parte, los test rdpidos aun no han alcanzado la suficiente sensibilidad como para ser

empleados como técnicas diagndsticas de primera linea (24-26).

1.1.5. Tratamiento de Chagas

Los farmacos autorizados para el tratamiento de Chagas son benznidazol y nifurtimox.
No obstante, se trata de farmacos con numerosos efectos adversos que pueden ocasionar
dificultades en la adherencia y abandonos del tratamiento (27-31). Otros farmacos se han
estudiado como adyuvantes o en monoterapia sin éxito, por lo que desde hace varias décadas

no ha habido variaciones en el tratamiento farmacolégico (3,32).

En cuanto a su eficacia, el uso de tratamiento en mujeres infectadas en edad fértil
reduce la transmisién vertical del parasito (3,33-35). En el caso de infeccién connatal, las tasas
de curacién son cercanas al 100%, y el tratamiento de la infeccidon aguda, reactivacién de la
infeccion y enfermedad crdnica en nifios/as menores de 18 afios esta recomendado (3,34,36—
38). No obstante, el tratamiento ha demostrado ser menos eficaz en aquellos pacientes en

fase indeterminada o con afectacién visceral (28,39—-46). Por estos motivos el diagndstico en
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fases tempranas de la enfermedad y el tratamiento durante las mismas aumenta las
probabilidades de eliminacion del parasito y evita la aparicion de dafio cardiaco y/o

gastrointestinal (3,47,48).

1.1.6. Epidemiologia e impacto socioecondmico de la enfermedad de

Chagas

El Chagas es endémico en 21 paises de América Latina desde el sur de Estados Unidos
hasta el norte de Argentina y Chile (Figura 1), si bien originalmente se limitaba a zonas rurales
de bajo nivel socioecondmico de América Central y América del Sur; no obstante, la movilidad
migratoria y las distintas vias de transmisidon han extendido la infeccidn a zonas urbanas y a
regiones que previamente no presentaban casos, como es el caso de Estados Unidos, Canad3,
Europa, Africa, el Pacifico occidental y el Mediterrdneo oriental (2,3,47,49-53). Las mayores
cifras de prevalencia se sitian en Bolivia (6.1 casos por 100 habitantes), Argentina (3.6),

Paraguay (2.1), Ecuador (1.4), El Salvador (1.3) y Guatemala (1.2) (50).

Estimated number of T.cruzi infected cases

@ <800 [ No cats avatable
@ 900-209% [0 Not appicabie o

a @ s0000-5999% /
. 2800 000

Figura 1. Distribucién global de Chagas basada en estimaciones oficiales. Fuente: WHO (54)

28



En el caso de Europa, se estiman 68,000-120,000 personas con Chagas, situando en un
4.2% la prevalencia de la infeccién en la poblacién latinoamericana, y un 18.1% de esos casos
se dan en poblacién de origen boliviano (3,33-35,47,53,55,56). La region europea con la mayor
prevalencia de Chagas es Espafia, con alrededor de 48,000-86,000 casos y tan sélo un 10%
diagnosticado (57). De los casos detectados en Espafia, un 81% corresponden a poblacion
nacida en Bolivia; sin embargo, estudios realizados en Madrid relacionados con el
comportamiento en salud respecto a la EC mostraron que un 44% de la poblacién boliviana
residente en Madrid conocia su estado seroldgico, lo que se traduce en una prevalencia

estimada del 27.7% en la capital espafiola (56—-58).

Las simulaciones y estudios realizados sobre el impacto socioecondmico de la EC
sefalan pérdidas de dias laborables por muertes prematuras y pérdidas en productividad en
algunas regiones meridionales de América; ademas, estiman un coste de atencidon médica a
nivel mundial de 627 millones de délares al afio y 806,170 afios de vida ajustados por

discapacidad, y el 10% de estas consecuencias afecta a paises no endémicos (59,60).

1.1.7. Comportamiento humano ante el Chagas

El Chagas es un problema de salud que presenta aspectos psicoemocionales vy
socioantropolégicos. Se asocia frecuentemente a la muerte, la pobreza, las zonas rurales y la
suciedad; a pesar de la normalizacién entre las personas de origen boliviano, se trata de un
tema incomodo que ocasiona verglienza y sobre el que se teme hablar por el temor al rechazo,
al estigma vy al aislamiento social (61-66). Ademas, las mujeres tienen miedo de transmitir el
pardsito a sus hijos, sintiéndose culpables y responsables si esto sucede (61,62,64,67). Todos
estos factores, junto con los conocimientos erréneos e insuficientes sobre los sintomas de la
EC y su tratamiento, se traducen en intentos para ocultar la enfermedad, evitar conocer su

estado seroldgico y empeoramiento de su salud mental (61,63,64,68).
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1.1.8. Estrategias de control de Chagas

Las estrategias de control de Chagas en aquellas zonas geograficas en las que los
animales silvestres sirven de reservorio al T. cruzi se centran en eliminar la transmisidn
vectorial mediante rociamiento de casas y alrededores con insecticida, mejora de la limpieza y
la estructura de las viviendas, empleo de mosquiteras, mejora de las condiciones de
preparacidn, almacenamiento, transporte y consumo de alimentos, campafas informativas y
educativas (2). Adicionalmente, tanto en regiones endémicas como no endémicas se realizan
cribados en la donacién de sangre, drganos y tejidos y se procura que las personas infectadas
accedan de manera temprana a los servicios de salud para diagndstico y tratamiento,

especialmente en hijos/as de madres infectadas, nifios/as y mujeres en edad fértil (2).

En el caso de Europa, varios paises (entre los que se incluye Espafia desde 2005) han
desarrollado legislaciéon especifica para garantizar la seguridad en la transfusiéon de
hemoderivados y en el trasplante de érganos; sin embargo, el cribado sistematico de personas
con factores de riesgo no estd oficialmente presente en gran parte de Europa a pesar de las
evaluaciones econdmicas que resaltan que estos cribados son una estrategia costo-efectiva en

paises no endémicos (27,47,53,69,70).

En Espaifa, algunas regiones como Galicia, Valencia o Cataluifia han desarrollado
protocolos para el cribado de poblacién procedente de zonas endémicas en Atencién Primaria
y algunos/as profesionales de la salud han publicado guias para la indicacion del cribado de
Chagas en dicho nivel de atencién; no obstante, no hay desarrolladas estrategias nacionales
para el cribado de la poblacién en riesgo a pesar del flujo migratorio procedente de paises
endémicos a Espafia (27,47,53,69,71). En el caso de Madrid, no se conoce en profundidad

como se maneja y detecta el Chagas desde Atencidn Primaria.
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1.2. La accesibilidad al sistema sanitario y los modelos explicativos de

accesibilidad

El acceso al sistema sanitario y a los servicios de salud es un fenémeno complejo
abordado en la literatura cientifica. Se define como el grado en que las personas se ven
inhibidas o facilitadas en su capacidad para ingresar y recibir atencién y servicios del sistema
de atencidn sanitaria o “la forma de acercarse, alcanzar o entrar a un lugar, como el derecho u
oportunidad para alcanzar, usar o visitar” (72,73). A partir de estas definiciones se entiende
que no solo se limita al acceso fisico de un recurso sanitario, también toman parte la
oportunidad en la atencidn, el uso del servicio y el derecho a disfrutar del mismo, entre otros

factores (72,73).

El analisis y comprensidon de este fendmeno ha favorecido el desarrollo de diferentes
planteamientos y modelos tedricos explicativos que se han empleado como marco de
discusidn y exposicion de los resultados de investigacion. Para autores como Enthoven o Hiatt
el acceso a la salud se compone de unos minimos de atencidon dptima y de alta calidad que
entienden por servicios basicos de salud y atencién basica de salud (74,75). Por su parte,
Donabedian o Frenk consideran que el acceso tiene lugar en la interaccion entre la oferta de
servicios y la demanda de la poblacién, mientras que Shengelia o Levesque definen el acceso
como el resultado de la conjuncidn de varios factores y causas asociados (76—79). Otros
modelos planteados se basan en el concepto de necesidad propuesto por Bradshaw,
entendiendo las necesidades de la poblacién como circunstancia para la provision de servicios
(80,81). A finales de la década de los afos 90, junto con las reformas de los sistemas de salud y
las politicas de apertura econdmica, modelos como los de Ruger o Braveman & Gruskin
defienden que el acceso se enmarca en los principios de justicia, equidad en salud y derecho a

la salud (73,82,83).
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1.2.1. Modelo conductual de uso de servicios de Andersen

El modelo conductual de uso de servicios de Andersen (Figura 2) se podria englobar en
los modelos de acceso a servicios de salud en la légica de la multicausalidad (73). Permite
comprender desde una perspectiva sistémica de qué manera los comportamientos de salud,
los resultados de salud y el acceso a los servicios de salud estan influenciados por factores
ambientales y de la poblacién (73). EvalUa la interaccién entre las caracteristicas de la
poblacién, el entorno sanitario y los factores ambientales externos (84). Las caracteristicas de
la poblacién incluyen factores predisponentes intrinsecos a la persona como la edad, el sexo, la
estructura social, las creencias sobre la salud, los valores y las normas culturales; recursos
habilitantes, que engloban aquellos recursos disponibles en su entorno préximo (recursos
personales, familiares y comunitarios); y la necesidad, que se define como el juicio del paciente
o del profesional que lo atiende sobre el estado de salud y la atenciéon médica que precisa. El
comportamiento de salud implica aquellas acciones que se llevan a cabo para lograr la salud o

el bienestar (84,85).

ENTORNO CARACTERISTICAS DE LA POBLACION COMPORTAMIENTO EN SALUD RESULTADOS
+ 1
- Estado de salud
Sistema de Practicas dej percibido
salud salud |
- ) - : 5| Estado de salud
Ambiente —>»] Caracteristicas predisponentes — Recursos habilitantes — Necesidad = |55 ge os evaluado
externo servicios de |
A salud Satisfaccion del
T usuario

T A

Figura 2. Modelo conductual de uso de servicios de Andersen (84).

El modelo de Andersen se ha utilizado ampliamente en estudios como guia para

examinar el uso de los servicios de salud en diferentes poblaciones raciales o étnicas (86,87).
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1.2.2. Modelo de cobertura efectiva de Tanahashi

El modelo de Tanahashi (Figura 3) se podria clasificar dentro de los modelos de acceso
a servicios de salud en la légica de mercado (73). El autor define la cobertura de los servicios
de salud como la capacidad de dichos servicios para interactuar exitosamente con la poblaciéon
diana (88). Este proceso depende de la disponibilidad, la accesibilidad, la aceptabilidad, el
contacto y la efectividad (88). Para poder prestar un servicio es necesaria la dotacidon de
recursos humanos, infraestructura y suministros (disponibilidad); éstos deben estar localizados
a un alcance razonable (accesibilidad). Ademas, estos servicios y recursos deben ser
considerados aceptables para la poblacidén diana de acuerdo a sus normas sociales y culturales
(aceptabilidad) y se debe medir el grado real de contacto con el servicio (contacto) para
determinar si el servicio ha conseguido satisfacer las necesidades sanitarias (efectividad) (88).
El modelo de Tanahashi también permite identificar si el servicio presenta problemas o
“cuellos de botella” cuando existe una diferencia significativa entre estos factores (88).
Actualmente se utiliza para el andlisis cuantitativo y cualitativo del acceso a los servicios de
salud en poblaciones vulnerables. Algunos de los cuellos de botella identificados se han
relacionado con servicios culturalmente inadecuados, el nivel de conocimiento sobre los
servicios de salud disponibles, la escasez de recursos humanos, la falta de permisos de
residencia, las practicas de los proveedores de servicios, la falta de confianza en el servicio y

los profesionales sin formacion especifica (89—93).
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Figura 3. Modelo de cobertura efectiva de Tanahashi (88).

1.2.3. La exploracion de los conocimientos, actitudes, percepciones,
creencias y practicas para comprender el comportamiento en salud y la

accesibilidad a los servicios de salud

En numerosas ocasiones, los servicios y prestaciones de los sistemas sanitarios no
alcanzan al total de la poblacién diana. Esto puede deberse, entre otros factores, a la
percepcién y los patrones de comportamiento existentes en la poblacion en relacién a los
problemas de salud. Para poder conocer el comportamiento en salud de las personas, se llevan
a cabo estudios de investigacidn con instrumentos que permiten explorar los conocimientos,

las actitudes y las practicas (94-97).

El conocimiento determina en qué medida la informacidn de la que dispone la
comunidad se corresponde con el conocimiento biomédico, entendiendo las discrepancias
como creencias en salud que pueden influir en aspectos tales como la susceptibilidad y la

percepcién de riesgo (94).
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La actitud se define como la predisposicion aprendida de pensar, sentir y actuar de una
forma determinada hacia un objeto, resultado de la interaccion entre las creencias, los

sentimientos y los valores (94).

En lo que respecta a las practicas, se entiende como el uso de servicios de atencién

médica y medidas preventivas ante una situacion real (94).

Explorar los conocimientos, actitudes, percepciones y creencias de la poblacidn,
permite identificar patrones de comportamiento y déficit de conocimientos tanto de los
profesionales sanitarios como de la poblacidn que pueden crear barreras de acceso al sistema
sanitario y a medidas de control de un problema de salud determinado, lo que permitiria
adaptar los programas e intervenciones en salud con el fin de hacerlos mads accesibles,

efectivos y de calidad (95).

1.3. La investigacidn cualitativa en Ciencias de la Salud

La OMS define la salud como “un estado de completo bienestar fisico, mental y social,
y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”, por lo que se entiende que los
fendmenos relacionados con los procesos de atencidén sanitaria, la salud integral y la
enfermedad, precisan de una aproximacién desde las ciencias humanas y sociales acorde a su
complejidad mas alld del enfoque cuantitativo tradicionalmente presente en la practica

investigadora (98-102).

En este sentido, la investigacidn cualitativa ha ido en aumento en las Ciencias de la
Salud (103). Esto se debe a que permite obtener resultados para la comprensién profunda de
realidades y significados sociales diversos y complejos a partir de la observacion o
investigacion de personas, grupos, comunidades y sus contextos (101,102). Se trata, por tanto,
de una metodologia fundamentalmente inductiva que busca generar teorias y modelos

generales a partir de los datos obtenidos (104). Ademas, entiende las variables, escenarios,
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personas o grupos desde la dimensidn histdrica, cultural, politica y contextual y desde el marco
de referencia de la persona, a la vez que considera cualquiera de estos elementos como
susceptibles de ser estudiados (101,102,105). No obstante, también requiere que el/la
investigador/a suspenda o aparte las creencias, perspectivas y predisposiciones durante el
proceso y que sea sensible a los efectos que causa sobre las personas al colocarlas como

objeto de estudio (101,105,106).

Para que la investigacion cualitativa se considere de calidad, debe existir
correspondencia entre el fendmeno a estudiar y el disefo y los supuestos tedricos de los que
parte el/la investigador/a (adecuacion epistemoldgica), que sus beneficios y repercusiones
sobre la mejora del conocimiento justifiquen los esfuerzos y costes de la investigacidn
(relevancia), que los resultados constituyan un reflejo exacto de los fenédmenos investigados
(credibilidad) y que éstos sean aplicables o generalizables de algin modo (transferibilidad)
(105-109). La triangulacion, es decir, la combinacién de dos o mas técnicas, métodos, fuentes
y anadlisis en el estudio de un fendmeno puede contribuir a este propdsito al permitir una

observacién desde varios puntos de vista (105,108,110,111).

1.3.1. La Teoria Fundamentada

La Teoria Fundamentada (Grounded Theory) es un método de andlisis desarrollado en
1965 por los socidlogos Glaser y Strauss y refinado posteriormente por Strauss y Corbin,
entendiendo que la teoria se deriva de los datos recopilados de manera sistemdtica y
analizados por medio de un proceso de investigacién (112). A través de este método la teoria
emerge a partir de los datos, generando conocimientos y mejorando la compresion del

fendmeno a investigar (112).

El proceso de andlisis parte de una codificacién abierta en la que se identifican los

temas principales, asignando etiquetas o cddigos que hacen referencia a un mismo fenémeno;
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posteriormente se lleva a cabo una codificaciéon axial, en la que se establecen relaciones entre
las categorias y subcategorias identificadas; finalmente, mediante la codificacidn selectiva se

identifica una categoria central que permite integrar y refinar la teoria (113).

De esta forma, la Teoria Fundamentada permite interpretar fendmenos complejos
tales como los procesos de salud y enfermedad gracias a su adaptabilidad a los diferentes

escenarios, investigadores/as y propdsitos (114).
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2. JUSTIFICACION

La mayoria de las personas que viven con Chagas no han sido diagnosticadas, lo que
supone la aparicién de complicaciones crénicas y la transmision del parasito de madres a
hijos/as. Dada la eficacia del tratamiento tripanocida en poblacidn infantil, en mujeres en edad
fértil para reducir la transmisidn vertical y en fases tempranas de la infeccién, cobra especial
importancia el diagndstico precoz. Conocer de manera profunda los conocimientos, actitudes
y practicas de la poblacion y de los/las profesionales de Atencidén Primaria en relacion al
Chagas, sus percepciones sobre la atencidn prestada y los factores que influyen en la busqueda
de la salud podria contribuir al desarrollo de intervenciones adaptadas que incrementen el
acceso al diagnodstico (3). De la misma forma, identificar las vias o itinerarios a través de los
cuales la poblacién boliviana accede a la serologia de Chagas y los factores limitantes en cada
uno de ellos podria brindar informaciéon que pueda ser empleada para refinar o adaptar las

intervenciones para mejorar los servicios de salud en paises no endémicos (3).
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3. HIPOTESIS

Existen barreras para la poblacién migrante latinoamericana residente en Madrid que

limitan y dificultan el acceso al diagndstico de Chagas en esta regién.
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4. OBJETIVOS

4.1. Objetivo general

Identificar los factores que facilitan y dificultan el acceso al diagndstico de Chagas en

Madrid.

4.2. Objetivos especificos

a) Conocer los factores que influyen en la decisién de solicitar el diagndstico de
Chagas de la poblacién procedente de zona endémica residente en Madrid.

b) Identificar posibles itinerarios de acceso al diagnéstico de Chagas y las
dificultades y facilitadores existentes en cada uno de ellos.

c) Explorar las actitudes, conocimientos y practica habitual de los/las

profesionales de Atencién Primaria respecto al Chagas.
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5. MATERIAL Y METODOS

5.1. Area de estudio

El presente estudio se llevd a cabo en la ciudad de Madrid (Espafia), una regién no
endémica para la enfermedad de Chagas. La atencién sanitaria en esta regidon se compone
fundamentalmente de dos niveles asistenciales: Atencién Primaria en centros de salud y
atencion hospitalaria. A nivel organizativo, los centros de salud en la Comunidad de Madrid se
encuentran divididos en siete dreas asistenciales, cada una de ellas con sus hospitales de
referencia. No obstante, el Decreto 52/2010 del 29 de julio de la Comunidad de Madrid
permite que el paciente pueda ser atendido en cualquier centro de salud u hospital distintos a

los de referencia (115).

El sistema sanitario espanol era publico y universal hasta el afio 2012, a partir del cual
para el acceso a la atencidn sanitaria era imprescindible el alta en el Instituto Nacional de Ia
Seguridad Social; de lo contrario, la atencidn sanitaria se limitaba a atencién urgente para las
personas migrantes en situacion irregular (116); en 2018 se modificd nuevamente la
legislacién, de tal forma que es necesario acreditar la residencia de tres meses en Espafia para
acceder a la atencidn sanitaria publica (117). A pesar de estas limitaciones, algunos hospitales

y centros de salud ofrecieron posibilidades de diagndstico y tratamiento.

La serologia de Chagas puede ser solicitada tanto en Atencién Primaria como a nivel

hospitalario, siendo la técnica ELISA la mas empleada por su alta sensibilidad y especificidad

(3).

Segun los datos del censo municipal a 1 de enero de 2017, 15,951 personas de origen

boliviano residian en Madrid, de los cuales 6,758 eran hombres y 9,193 mujeres. Este grupo de
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poblacién se distribuye principalmente en los distritos de Usera, Carabanchel, Puente de

Vallecas y Latina (118).

5.2. Poblacion de estudio

Se incluyd en el presente estudio a la poblacién procedente de zona endémica mayor
de 18 afios residente en la ciudad de Madrid, profesionales sanitarios que trabajan con
poblacién procedente de zona endémica en el dmbito de la Atencién Familiar y Comunitaria e

informantes clave en contacto con poblacién boliviana.

5.3. Tamaio y estrategia muestral

Teddlie y Yu organizan las técnicas de muestreo en ciencias sociales y del
comportamiento segun los propdsitos de investigacidon, entre los cuales se encuentra el
muestreo estratificado por propdsito (119,120). Esta técnica divide la muestra en estratos con
el fin de obtener subgrupos relativamente homogéneos y se selecciona una muestra
determinada de cada estrato. De esta forma, la muestra se estratificé en funcidon de las
variables “utilizacién de los servicios sanitarios para el diagndstico de Chagas”, “profesionales

sanitarios que prestan servicios en Atencién Primaria” e “informantes clave en contacto con la

poblacién boliviana”, dando lugar a los siguientes segmentos poblacionales:

1. Personas que habian sido diagnosticadas de Chagas. Este segmento de
poblacién se considera relevante para los objetivos de investigacidn debido a
sus aportaciones en materia de conocimientos, actitudes y practicas en
relacién a la EC, factores determinantes para la decisién de diagnosticarse y los
itinerarios transitados para ello. Dentro de este segmento se incluyen tanto

hombres como mujeres.
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2. Profesionales sanitarios que prestan sus servicios en Atencién Primaria, dando
lugar a dos categorias profesionales: médicos/as de familia y enfermeras/os.
Este segmento poblacional resulta de utilidad para dar respuesta a las
actitudes, conocimientos y practica habitual de estos/as profesionales
respecto a la EC. Adicionalmente, se tuvieron en cuenta el volumen de
poblaciéon boliviana en los distritos donde los/las profesionales prestaban sus
servicios para su seleccién (Figura 4).

3. Informantes clave que por su profesién se encuentran en contacto estrecho
con la poblacidon boliviana. Las aportaciones de este segmento para la
investigacion son relativas a las dificultades y facilitadores para el diagnédstico

de la EC.

No obstante, la muestra no fue cerrada hasta el final de la investigaciéon dado el
cardacter flexible y abierto del trabajo de campo en investigacién cualitativa que permite la
inclusidon de sujetos o perfiles que no se hayan considerado previamente en el disefio de la

muestra y que son relevantes para la investigacion (105,120,121).

En referencia al tamafio de la muestra, se empled el criterio de saturacion muestral,
segln el cual se reclutaron participantes hasta que no aportaban informacién nueva o

relevante (es decir, hasta que se alcanzé la saturacion del discurso) (105,119,122).
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Figura 4. Distribucion geografica de la poblacién boliviana en Madrid de acuerdo al censo

municipal y GF realizados con profesionales sanitarios.

Cabe mencionar que en investigacion cualitativa el muestreo no estd orientado hacia
una representatividad estadistica, sino que pretende alcanzar la comprensidn del fendmeno a
través de los sujetos seleccionados (105,107,120,121). No obstante, debe responder a los
criterios de credibilidad y transferibilidad, entendiendo como tal el grado en que los resultados
reflejan el fendmeno investigado y la busqueda de explicaciones profundas y generalizables

desde la logica y el contexto en que se lleva a cabo (105,107,108,110).
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5.4. Diseiio del estudio

Se trata de un estudio cualitativo fenomenoldgico. La fenomenologia se basa en la idea
de que los fendmenos sociales se construyen mediante la creacion de la realidad social, que

también se encuentra sujeta a las estructuras sociales y culturales (105,123,124).

Se emplearon las técnicas de grupo focal (GF) y observacidn no participante en el caso
de los profesionales sanitarios y GF, entrevista semiestructurada y grupo triangular (GT) en el
caso de la poblacion boliviana y los informantes clave para la recogida de datos. Los GT se
componen de un nimero reducido de participantes en comparacion con los GF y se plantea
“como una dinamica grupal mas abierta e interactiva, que permite explorar la génesis y
produccién discursiva ademas de la representacidn, y que propicia la emergencia de un
discurso con una mayor cercania a su referente, esto es, mas vivencial” (125,126). De esta
forma, el discurso producido por los GT se sitla en un espacio intermedio entre el discurso
individual y grupal que permitié conocer en mayor profundidad los objetivos de la
investigacion (125,126). La entrevista semiestructurada fue empleada en este estudio con el
fin de recoger la vision subjetiva, las experiencias y las posturas de los/las participantes
respecto al acceso al diagndstico de Chagas y las barreras y facilitadores halladas durante el
proceso (103,127). El GF permitio la interaccidon entre los/las participantes (tanto profesionales
de Atencién Primaria como poblacion) y estimular tanto la generacidon de discurso como la
interaccion entre individuos (128). No obstante, el GF no fue una técnica bien acogida en el
caso de los hombres con diagndstico positivo debido a su reiterada inasistencia, si bien

aceptaban ser entrevistados.

Este estudio forma parte de un proyecto financiado por el Instituto de Salud Carlos Il
cuyo objetivo es evaluar el acceso y uso de los servicios de salud para el diagndstico de Chagas
de la poblacién boliviana en Madrid. Se recogieron factores relacionados con los

conocimientos, actitudes y practicas de la poblacién boliviana en relacion a la EC, itinerarios de
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acceso, cribado y tratamiento a través de un cuestionario previo (58). Esta tesis presenta los
resultados de la investigacion cualitativa realizada con los/las profesionales de Atencidn

Primaria y la poblaciéon boliviana respecto a la EC.

5.5. Recogida de datos

Entre los aflos 2015 y 2016 se llevaron a cabo entrevistas, GF y GT con mujeres, y entre
2017 y 2018 se realizaron las entrevistas con hombres. La poblacidn fue captada a través de un
agente de salud y los/las profesionales de Atencion Primaria en contacto con esta poblacion,
que formaron parte de la muestra, se seleccionaron a través del/la director/a de cada centro
de salud y a través de la red de contactos del Centro Nacional de Medicina Tropical. No fue
posible llevar a cabo GF con hombres por su inasistencia reiterada a las reuniones. En cuanto a
los profesionales sanitarios e informantes clave, los GF, entrevistas y observacién no

participante se llevaron a cabo entre julio de 2017 y marzo de 2019.

Se disefid un guion de entrevista, GF y GT con la finalidad de alcanzar los objetivos del
estudio y explorar temas emergentes en mayor profundidad. El guion fue revisado por dos
investigadoras para asegurar su comprensibilidad y su potencial para favorecer la discusion en
base al modelo de Kvale, segln el cual se incluyeron los temas que debian cubrirse con
preguntas propuestas (Anexos 1y 2) (129). Dicho guion fue modificandose durante la recogida
de datos tras las transcripciones de los sucesivos GF, GT y entrevistas ante la aparicién de

nuevos temas que requerian la inclusién de nuevas preguntas para profundizar en detalle.

El guion para poblacidn e informantes clave incluia preguntas relativas al conocimiento
sobre la EC (transmisidn, sintomas y tratamiento), actitudes hacia la EC y comportamiento en
salud (practicas) en relacion al Chagas; para los profesionales sanitarios, este Gltimo tema se
sustituyd por practicas relativas al manejo del Chagas desde Atencidén Primaria (organizacion,

formas de acceso de la poblacién y dificultades existentes en el proceso).
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Las entrevistas con poblacion boliviana e informantes clave tuvieron una duracion
aproximada de 45 minutos, y los GT y GF con poblacién boliviana entre 60-90 minutos. Se
llevaron a cabo en entornos acordados previamente con los/las participantes que resultaban

accesibles a nivel geografico y horario.

Los GF realizados con profesionales sanitarios tuvieron una duracion media de 60
minutos, con una media de 8-9 participantes en los centros de salud de cada equipo por
motivos de compatibilidad horaria de estos/as profesionales. En cuanto a la observacién no
participante se realizé en los escenarios mas accesibles para las investigadoras, recolectando
informacidn relevante en relacién con los objetivos del estudio. Se llevé a cabo esta técnica
antes y después de los GF, en las sesiones clinicas sobre EC solicitadas por los profesionales

sanitarios y algunas observaciones espordadicas en pasillos y salas de espera.

Tanto en los GF como en los GT las investigadoras trabajaron por parejas, con una
investigadora como moderadora y otra como observadora. Toda la investigacién se llevo a
cabo en castellano. Con el fin de garantizar la calidad de la investigacion, el analisis fue
realizado de forma independiente por dos investigadoras, lo que permitid identificar y

gestionar las discrepancias dentro de la codificacion.

Para todas las técnicas de recogida de datos se utilizaron grabadoras de voz digitales,
y como informacidon complementaria se recogieron variables sociodemograficas (sexo, edad,
departamento de origen, nivel de estudios, situacion laboral, cobertura sanitaria publica,
nimero de hijos/as y afios de residencia en Espafia en el caso de la poblacidn boliviana; sexo,
edad, categoria profesional, lugar de trabajo y afios de experiencia con poblaciéon migrante en
el caso de los profesionales sanitarios; y sexo, edad, origen, nivel educativo y empleo en el
caso de informantes clave). Estos datos inicialmente se recogieron en plantillas disefiadas a tal
efecto (Anexos 3, 4, 5y 6) y posteriormente en una hoja de calculo. Dichos datos se codificaron

para garantizar la confidencialidad.
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5.6. Transcripcion y analisis de los datos

Tras la grabacion, los archivos de audio fueron transferidos a un ordenador y fueron
transcritos por un experto externo. Posteriormente, dichas transcripciones fueron sometidas a
control de calidad por parte de las investigadoras mediante la escucha de las grabaciones y la
rectificacion de posibles errores en la transcripcidon. Dos investigadoras llevaron a cabo un
anadlisis tematico e inductivo basado en la teoria fundamentada (113). Inicialmente se
atribuyeron cddigos a las transcripciones siguiendo un enfoque inductivo, creando cédigos
emergentes que agrupaban el contenido de cada frase o pdrrafo. Los cédigos se examinaron
en profundidad en busca de patrones tematicos en los datos. Para facilitar el proceso de
codificacién se utilizaron los software MAXQDA 2022 (VERBI GmbH, Berlin, Alemania) y Atlas.ti
7.0 Scientific Software Development 2009 (GmbH, Berlin, Alemania). Las investigadoras
involucradas en el andlisis realizaron el analisis temdatico de forma independiente para
posteriormente combinar sus resultados y discutir conjuntamente sobre los procedimientos de
recopilacion y analisis de datos en reuniones conjuntas. Se llevé a cabo la triangulacién de
fuentes de datos y andlisis para asegurar su precision. Las tablas 1 y 2 muestran las categorias
y cddigos establecidos en el analisis de las entrevistas, GF y GT a poblacién e informantes

clave.

Tabla 1. Categorias y cddigos establecidos en el analisis de GT, GF y entrevistas a personas
bolivianas e informantes clave para identificar factores que influyen en la decisién de solicitar

el diagnédstico de Chagas.

Entorno Sistema de salud

Caracteristicas de la poblacion e Caracteristicas predisponentes
e Recursos habilitantes

e Necesidad

Comportamiento en salud e Practicas en salud

e Uso de los servicios de salud
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Tabla 2. Categorias y codigos establecidos en el analisis de GT, GF y entrevistas a personas

bolivianas para identificacién de itinerarios para el diagndstico de Chagas.

Fisica

Administrativa
Accesibilidad

Econdmica

Horaria

Conocimientos sobre la EC

Aceptabilidad Estigma

Voluntad de uso del servicio

Contacto Razén para la busqueda de atencién sanitaria

Efectividad Respuesta del sistema sanitario a la peticidén del usuario

5.7. Rigor metodologico

Atendiendo a los criterios de rigor metodolégico de Lincoln y Guba y de Mays y Pope
(107,108,130), descritos en la pagina 38, la presente tesis cumple con criterios de credibilidad
al haberse llevado a cabo el trabajo de campo de manera continuada entre 2015 y 2018 y al
realizarse de manera simultanea los procesos de recogida de datos y andlisis con el fin de
detectar nuevas cuestiones y aspectos que requerian profundizar con mayor detalle. Ademas,
se llevé a cabo triangulacion metodoldgica y triangulacidon de investigadores. La primera
mediante la aplicacion de diferentes técnicas de recogida de datos. La segunda se ha
asegurado mediante la recogida y andlisis de datos por dos investigadoras del equipo de
investigacion con el fin de reducir los sesgos. De manera adicional, se contrastaron los

resultados del analisis entre ambas investigadoras.

En cuanto a la transferibilidad, se ha descrito de manera detallada tanto el contexto
en el que se llevé a cabo el estudio (aspectos organizativos y asistenciales de la atencidn

sanitaria en Madrid) como los lugares de estudio y los perfiles de los participantes.
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Finalmente, la confirmabilidad o auditabilidad se ha asegurado en el andlisis
manteniendo registros meticulosos de las entrevistas, grupos y observaciones y
documentando el proceso de andlisis en detalle. También se ha facilitado en la publicacién de
los diferentes articulos la documentacion que hace posible confirmar este criterio, tales como
los guiones de las entrevistas y de los grupos. Ademads se confirmd al evaluar la concordancia

de otra investigadora formada en el tema mediante comparacidn de sus opiniones.

5.8. Aspectos éticos y legales

El Comité Etico del Instituto de Salud Carlos Ill (referencia: CEl Pl 05_2015-v2) aprobé
el estudio (Anexo 7). Se obtuvo consentimiento informado escrito de todos/as los/las
participantes para el uso y publicacién de resultados. Los datos personales fueron gestionados
de acuerdo a la Ley Organica 3/2018 de Proteccién de Datos Personales y garantia de los

derechos digitales (131).

5.9. Conflicto de intereses y financiacion

La autora declara no tener conflicto de intereses. El presente estudio fue financiado

por el Instituto de Salud Carlos Il (PI15CIII/00047).
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6. RESULTADOS

6.1. Descripcion de la muestra

6.1.1. Poblacion e informantes clave

Entre 2015 y 2016 se realizaron 15 entrevistas, 2 GF y 2 GT con mujeres, y entre 2017 y
2018 se llevaron a cabo 8 entrevistas a hombres, con un total de 39 participantes. Ademas, se
realizaron 4 entrevistas a informantes clave en contacto con poblacién boliviana entre 2017 y

2018 para conocer en profundidad las estrategias mas apropiadas para mejorar el diagndstico

en un pais no endémico. Las Tablas 3 y 4 presentan los factores sociodemograficos.

Tabla 3. Datos sociodemogréficos de la poblaciéon boliviana.

Cobertura
Ne Aiios en
Cédigo | Sexo | Edad Origen Educacion Empleo sanitaria Ruta
hijos Espaia
publica
Empleada de
EIMP M 31 Cochabamba Secundaria Si 2 10 E/D
hogar
Empleada de
E2MP M 33 Santa Cruz Primaria Si 3 10 E/D
hogar
Empleada de
E3MP M 45 Cochabamba Primaria Si 4 9 BNA
hogar
Vallegrande/ Empleada de
EAMP M 42 Primaria Si 3 7 BA
Santa Cruz hogar
Cochabamba/ Empleada de
ESMP M 34 Secundaria Si 3 9 BA
Santa Cruz hogar
E6MP M 44 Santa Cruz Secundaria Esteticién Si 1 13 BA
Empleada de
E7MP M 31 Cochabamba Secundaria Si 2 10 BNA
hogar
Empleada de
E8MP M 35 Santa Cruz Primaria Si 3 9 E/D
hogar
EOSMDD | M 40 La Paz Universitaria | Funcionario Si 0 6 -
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Empleada de

E10MP 34 Cochabamba Secundaria Si 15 E/D
hogar
Empleada de
E11MP 47 Cochabamba Secundaria Si 9 E/D
hogar
Empleada de
E12MP 28 Santa Cruz Secundaria Si 6 BA
hogar
Empleada de
E13MP 47 Cochabamba Secundaria Si 9 E/D
hogar
Trinidad/
E14MP 50 Secundaria Desempleo Si 9 BA
Santa Cruz
Personal de
E15MP 53 Santa Cruz Secundaria Si 16 E/D
limpieza
Empleado
E16HP 35 La Paz Secundaria Si 12 BA
de hogar
No
E17HP 28 Cochabamba Universitaria | Funcionario 6 BA
(privado)
E18HP 47 Tarija Secundaria Construccion | No 11 BA
E19HP 48 Cochabamba Primaria Chapista Si 15 BA
Empleado
E20HP 47 Cochabamba Primaria Si 10 BA
de hogar
Empleado
E21HDD 29 Santa Cruz Secundaria Si 14 -
de hogar
E22HP 46 Cochabamba Primaria Construccion | Si 25 BA
E23HP 52 Cochabamba Secundaria Construccion | Si 18 BA
Empleada de
31 Cochabamba Secundaria Si 10 BNA
hogar
Empleada de
TG1IMP 34 Cochabamba Secundaria Si 15 E/D
hogar
Empleada de
47 Cochabamba Secundaria Si 9 E/D
hogar
Empleada de
28 Santa Cruz Secundaria Si 6 BA
hogar
Empleada de
TG2MP 31 Cochabamba Secundaria Si 10 BNA
hogar
Empleada de
31 Cochabamba Secundaria Si 10 E/D
hogar
Empleada de
FG1IMP 44 Santa Cruz Secundaria Si 15 BA

hogar
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Empleada de
M 38 Santa Cruz Primaria Si 9 BA
hogar
M 59 Santa Cruz Secundaria Desempleo Si 18 BA
Empleada de
M 50 Trinidad Secundaria Si 14 E/D
hogar
Empleada de
M 46 Santa Cruz Secundaria Si 15 BA
hogar
Empleada de
M 47 Santa Cruz Secundaria Si 16 BA
hogar
Agente de
M 30 Santa Cruz Secundaria Si 12 BA
salud
M 31 Cochabamba Secundaria Desempleo Si 9 BA
FG2MP
M 42 Sucre Universitaria | Desempleo Si 10 BA
Empleada de
M 56 Santa Cruz Secundaria Si 14 BNA
hogar
Tabla 4. Datos sociodemograficos de los/las informantes clave.
Cédigo | Sexo | Edad Origen Educacion Empleo
E1RC H 50 Cochabamba | Universitaria Periodista
E2RC M 30 La Paz Universitaria Agente de salud
E3RC M 38 Santa Cruz Secundaria Agente de salud
E4RC H 40 Espafia Universitaria Coordinador de programa de salud

Del total de la muestra 30 mujeres (97.8%) y 7 hombres (97.5%) tenian un diagndstico

positivo de Chagas, mientras que dos participantes no conocian su estado seroldgico. La edad

media de los/las participantes era de 40.3 afios, con edades comprendidas entre 28 y 59 afios.

La mayoria de la muestra eran mujeres (79.5%) y el 20.5% eran hombres. Sélo 2 hombres

(5.1% de las personas entrevistadas) no tenian cobertura sanitaria publica. En cuanto al nivel

educativo, la mayoria de los/las participantes de la muestra reportaron haber completado

educacion secundaria y universitaria (79.5%). La mayor parte de las personas que participaron

en el estudio tenian hijos/as (92.3%), y el tiempo promedio de estancia en Espafia era de 10.3
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afios. El 29.7% de los/las participantes tuvo un diagndstico positivo tras donar sangre o
durante el embarazo. Mientras que el 13.5% no buscé activamente realizarse la prueba, el
56.7% de los/las participantes (incluyendo a todos los hombres) solicitaron la prueba

diagndstica a los servicios de salud.

6.1.2. Profesionales sanitarios

Se llevaron a cabo 8 GF y 70 anotaciones de campo fueron recogidas desde el 1 de julio
de 2017 hasta el 25 de marzo de 2019, con 81 participantes en total. Siete GF incluian tanto
médicos/as de familia como enfermeras/os, mientras que el GF restante se componia
exclusivamente de enfermeras/os debido a que en este grupo aln no se habia alcanzado la

saturacion del discurso.

La Tabla 5 presenta el nimero de GF atendiendo a la categoria profesional de los/las
participantes (médicos/as de familia y enfermeras/os); el 75% de los profesionales eran

mujeres.

Tabla 5. Datos sociodemograficos de los/las participantes.

Médicos Mujeres/ Poblacion boliviana
Enfermeras | Total Distrito
de familia hombres (enero 2017)
GF1 6 2 8 4/4 1.6% Retiro
Puente de
GF2 5 4 9 5/4 10.2%
Vallecas
GF3 6 4 10 9/1 17% Carabanchel
GF4 7 7 14 12/2 18.2% Usera
GF5 4 6 10 7/3 0.5% Barajas
GF6 8 4 12 10/2 9.8% Latina
GF7 5 4 9 7/2 9.8% Latina
GF8 0 9 9 7/2 17% Carabanchel
Total 41 40 81 61/20
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6.2. Factores que influyen en la decision de solicitar el diagnostico de
Chagas en la poblacion procedente de zona endémica residente en

Madrid

Mapping health behaviour related to Chagas
diagnosis in a non-endemic country:
Application of Andersen'’s Behavioural Model

Laura Iglesias-Rus ", Maria Romay-Barja', Teresa Boquete'?, Agustin Benito'2,
Briggitte Jordan®, Teresa Blasco-Herndndez 2+

1 Centro Macional de Medicina Tropical, Instituto de Salud Caros 1, Madrid, Spain, 2 Red de Investigacién
Colabosativa an Enfermadades Tropicales, RICET, Madrid, Spain, 3 Fundacisn Mundo Sano, Madrid, Spain

* iblasco@iscii.es

En referencia al comportamiento en salud de la poblacién boliviana respecto a la EC,
los/las participantes entrevistados discutieron 15 factores que influenciaron su diagndstico
acorde al modelo de Andersen (Tabla 6): seis de ellos relacionados con las caracteristicas
predisponentes (edad, condiciones de trabajo, estatus migratorio, conocimientos y creencias
sobre la EC y su tratamiento, el estigma y verglienza asociado a la EC y cultura y salud); cuatro
factores relacionados con recursos habilitantes (antecedentes familiares de EC, apoyo vy
consejo por parte del entorno social y/o familiar, accesibilidad a los servicios de salud y
conocimientos sobre el sistema de salud); tres factores relacionados con la necesidad
(sintomas, actitudes y evaluacion subjetiva de la salud) y dos relacionados con el entorno
sanitario (factores del sistema y factores del proveedor). Adicionalmente, se discutieron

estrategias para facilitar el diagndstico.
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Tabla 6. Temas y subtemas acordes al modelo conductual de uso de servicios de Andersen.

Caracteristicas predisponentes

Factores sociodemograficos: edad, condiciones de trabajo,
estatus migratorio

Conocimientos y creencias sobre la EC y su tratamiento
Estigma y verglienza asociado a la EC

Cultura y salud

CARACTERISTICAS DE

[ )
LA POBLACION
[ ]

Factores habilitantes

Antecedentes familiares de EC
Apoyo y consejo por parte del entorno social y/o familiar
Accesibilidad a los servicios de salud

Conocimientos sobre el sistema de salud

Necesidad

Sintomas
Actitudes

Evaluacién subjetiva de la salud

ENTORNO SANITARIO

Factores del sistema

Factores del proveedor

6.2.1. Caracteristicas de la poblacion

6.2.1.1. Caracteristicas predisponentes

Las caracteristicas predisponentes son aquellos factores intrinsecos al paciente. La
poblacién boliviana entrevistada identifico seis factores: edad, condiciones de trabajo, estatus

migratorio, conocimientos y creencias sobre la EC y su tratamiento, el estigma y verglienza

asociado a la ECy culturay salud.

Entre estos factores, el estigma y la vergiienza fueron frecuentemente mencionados
por los/las participantes de mayor edad con algunas diferencias entre hombres y mujeres. Los

hombres explicaron que el Chagas se asocia con la pobreza y las zonas rurales, por lo que hay
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un miedo y un rechazo a ser identificados como campesinos pobres. Por este motivo evitan
conocer su diagnodstico. Por su parte, las mujeres comentaron su preocupacion por el rechazo
de la poblaciéon espafiola debido al desconocimiento sobre el contagio y las posibles
consecuencias de ella, como la pérdida de empleo o el aislamiento social. Consecuentemente,
tanto hombres como mujeres tenian tendencia a hablar de Chagas con sus parientes y su

entorno social mas cercano.

La poblacién entrevistada también describié la cultura de la poblacién latinoamericana
como descuidada en términos de salud, enfocandose en asuntos que consideran mas
importantes y posponiendo el cuidado de la salud. Asi, los hombres identificaron como
prioridad el mantenimiento econémico de la familia, mientras que las mujeres suman a este

objetivo el cuidado de la familia.

En cuanto a la edad, los/las participantes mas mayores sefialaron que la gente mas
joven era mas descuidada con el Chagas, explicando que no les preocupa la salud a esa edad y
que no se sienten identificados con entornos endémicos porque muchos de ellos eran muy

jévenes cuando llegaron a Espafia y siempre habian residido en ambiente urbano.

En referencia al conocimiento y las creencias sobre el Chagas y su tratamiento, los/las
participantes expresaron que su conocimiento es muy limitado y se basa en sus propias
experiencias, aunque las mujeres reconocieron que un diagndstico positivo les generaba la
necesidad de nueva informacién sobre Chagas. Ademads, las entrevistas y grupos focales
realizados en personas mas jovenes mostraron menor nivel de conocimientos que aquellos con
personas de mayor edad. Las personas entrevistadas saben que el Chagas afecta a gran parte
de la poblacién boliviana debido a la presencia de la vinchuca en las zonas rurales.
Consecuentemente, creen que al haber estado fuera del pais durante mucho tiempo o al no
haber tenido contacto con ellas no son posibles portadores del parasito. Ademas, los/las

participantes expresaron confusién sobre la transmisién vertical. Asumian que el Chagas es
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hereditario por parte de ambos padres, pero no eran capaces de explicar el motivo por el que
algunos/as nifios/as nacian sin la enfermedad en Espafia o en Bolivia. En cuanto a los sintomas,
identificaban de manera clara los problemas cardiacos y la muerte subita en personas de edad
avanzada, y consideraban la posibilidad de no presentar manifestaciones de la enfermedad a
lo largo de su vida. Ademas, explicaban que un diagndstico positivo ya implicaba enfermedad y
que conocer esa informacidn podria deteriorar su salud, por lo que evitaban hacerse la prueba.
Finalmente, los/las participantes mostraron dudas sobre la eficacia del tratamiento de Chagas
y temian por sus graves efectos secundarios, por lo que consideraban que no tenia sentido

conocer si tenian Chagas si no habia posibilidades de curarse.

Tanto hombres como mujeres también mencionaron que a pesar de tener tarjeta
sanitaria, sus condiciones laborales (tales como los horarios o impedimentos por parte de sus
empleadores) limitaban su asistencia a las citas médicas porque temian que ausentarse de su
trabajo o la impresion de estar enfermos causase la pérdida del empleo. Como alternativa, los
hombres explicaron que utilizar la sanidad privada era mdas compatible con sus horarios.
Ademas, las personas entrevistadas informaron de las dificultades de su entorno social a la
hora de obtener atencidon sanitaria como migrantes; dada la burocracia para poder ser
atendidos, su uso de los recursos se limitaba a situaciones agudas y de emergencia. La Tabla 7

muestra los verbatim relativos a las caracteristicas predisponentes.

Tabla 7. Verbatim relativos a las caracteristicas predisponentes.

“Porque uno cuando es joven piensa que tiene el mundo en sus manos y
qgue lo demas no interesa, digamos, ¢no? Bueno, pienso. Es mas, el joven
estd mas, digamos, en querer vivir la vida, salir, bailar, qué sé yo, viajar,

Edad divertirse, (...). Esa es la mentalidad del joven, pienso.” (E9MDD)

“Yo le decia a mi hijo ‘Hazte la prueba’, ‘No mamag, (...) éComo voy a tener

(Chagas)?”” (Mujer, GF1)
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Condiciones de

trabajo

“Aqui no se lo hacen porque, a lo mejor, estan trabajando y el pedir
permiso... ino le dan permiso! Yo ahora, aproveché a venir porque tengo la
mafiana libre pero... (...) Yo lo que hago es ir a mis médicos, pues si tengo
hora de comida, me aprovecho y me voy al médico, en la hora de la

comida, por ejemplo.” (E6EMP)

“No voy al médico, porque casi tiempo no lo tengo. Porque como soy
auténomo (...) Casi no voy al médico. Si voy pues... voy por las noches, que

tengo un médico particular.” (E19HP)

“Son muy pocos o muy contados (migrantes) los que venimos a trabajar en
una oficina (..) La mayoria son operativos, que son meseros, son
cuidadores de personas adultas, de nifios, servicio doméstico, entonces ya
sus sueldos no alcanzan a los mil euros por ejemplo. ¢No? (...) yo pienso
que todos los inmigrantes, a veces trabajan hasta en dos lugares para

poder cubrir sus necesidades, entonces es otro factor, éno?” (ESMDD)

Estatus

migratorio

"Ahora la gente que no tienen papeles (...) directamente no tienen tarjeta

sanitaria.” (ESMP)

“El afio pasado (..) salid una ley que no tenian derecho (a atencidn
sanitaria)... aquellas personas que no tengan el permiso de residencia (...)
porque a mi hija también me pasaron una factura de una urgencia de mi

hija.” (E12MP)

Conocimientos
y creencias
sobre la ECy su

tratamiento

“Realmente no estaba enterada a fondo de ese... de esa enfermedad (...)
no sabia realmente de qué se trataba (...) Me hablé el médico del hospital
(...) Me mandé a un... a Medicina Tropical (..) Y alli me explicaron
realmente como era eso y tal. Pues me... me empezd a afectar la obsesion

alli.” (ELMP)

" ¢y cdmo puede ser si tl no vivias alli en el campo?’ (...) yo no vivi en
Bolivia en esas casas (...) yo creo que si que la mayoria lo tienen porque es
gente muy pobre que vive en el... en el... en el campo... entonces...”

(E8MP)
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"Al principio pensaron que era hereditario porque como mi otra hermana,
la mayor tenia, la segunda tenia (...) pues dijeron, ‘seguro que todos
tenemos. Es hereditario.” Entonces ya la pequefa se hizo... No, no tenia la

pequefia.” (ESMP)

"Entonces lo que siempre he escuchado yo decir que el mal de Chagas se
manifiesta de aqui a veinte afos. (...) la gente de antes tenia esa idea,

é¢no?" (Mujer, GT2)

“... como es una enfermedad silenciosa, uno esta bien, (...) las personas de
viejo se pueden morir pero y... puede ser que tenga el Chagas y ni se hayan

enterado.” (ESMP)

"Pero... alld dice que... que con el tiempo que uno tiene problemas,
preocupaciones, los... todas esas cosas. Dice que ese virus puede avanzar

mas rapido.” (E5MP)

"Que si habia un tratamiento para que precisamente ese estaba dormido,
para que siga... siga... vamos sin manifestarse (...) Que cura, no. Para los

nifios, si que habia, me dijo, y para los mayores que ya no.” (EL0MP)

“Si no tiene cura, para qué te vas a afligir, éno? Igual vas a morir, antes o

después.” (Mujer, GF2)

Estigmay
vergiienza
relacionados

con la EC

“Pienso yo que debe haber personas que incluso sabiendo de que tienen
Chagas, no quisieran hacerse el analisis porque saben que les va a dar
positivo, porque el Chagas es conocido como una enfermedad digamos de
los pobres, de los mas deprimidos y todo eso. (...) esa seria digamos una
dificultad también del acceso, por tener un poquito de vergilienza, digamos,

éno?” (E20HP)

“Si noté en mi trabajo la... la... hija de mi jefa, como no... No... Ella no se
informé bien de esto, dijo, ‘¢Papa, no tiene contagio esto?’ Dijo asi.
Entonces yo me senti un poco como que... como que yo estaba en esa casa

y podia contagiar ¢no?” (ESMP)
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“Yo también, a mi... mi entorno yo no lo he comentado, nadie lo sabe,
solamente mis sobrinas, que yo vivo con dos sobrinas, sélo ellas lo saben
gue tengo. Mi amiga, digamos, ¢no? con la que yo frecuento, pero después

nadie.” (Mujer, GF2)

“O por el simple hecho de...de...de que son asi dejadas como decimos
Culturaysalud | nosotros...que lo dejo, que lo dejo, que lo dejo y entras en otra cosa y al

final no haces lo que tienes que hacer.” (E2MP)

6.2.1.2. Recursos habilitantes

Los recursos habilitantes son herramientas o recursos que posibilitan el uso de los
recursos sanitarios. Los/las participantes de este estudio identificaron cuatro factores:
antecedentes familiares de Chagas, apoyo y consejo por parte del entorno social y/o familiar,

accesibilidad a los servicios de salud y conocimientos sobre el sistema de salud.

Los antecedentes familiares ayudaron a las personas entrevistadas con la decision para
realizarse la prueba diagndstica de Chagas. Explicaron que tener un pariente con un
diagnéstico positivo con sintomas o parientes fallecidos a cierta edad les hacia pensar en la
posibilidad de solicitar la prueba cuando llegaran a dicha edad, a diferencia de aquellos/as con
parientes con un diagndstico positivo, asintomaticos, con buena salud o fallecidos por otra
causa distinta al Chagas. Especificamente, los hombres informaron que tras el diagndstico
positivo de sus esposas durante el seguimiento del embarazo decidieron conocer su estado
seroldgico. En referencia a los hijos/as, se debatian entre realizar el estudio tras conocer el
diagnéstico positivo de uno de los padres o esperar hasta que fueran adultos porque
consideraban que hasta entonces la enfermedad no les afectaria. Por otra parte, aquellos/as
sin antecedentes familiares consideraron que no era necesario conocer si eran portadores del

pardasito.
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Ademas, los/las participantes sefialaron que era mas sencillo para ellos decidirse a ir a

un centro de salud a diagnosticarse si un familiar o un amigo se lo recomendaba.

En cuanto a los servicios sanitarios en Espafia, hombres y mujeres mencionaron que la
posibilidad de obtener atencidn sanitaria se encontraba limitada por la distancia geogréfica de
las unidades de Medicina Tropical, explicando que algunas veces se disuadian de asistir a las

citas debido al tiempo invertido en transporte publico desde su lugar de trabajo.

Finalmente, los/las participantes (especialmente los hombres) refirieron su falta de
conocimiento sobre el sistema sanitario espafiol y sus derechos como usuarios, explicando que
no siempre sabian dénde podian hacerse las pruebas aparte de las unidades hospitalarias
donde se hace seguimiento de la enfermedad, a qué servicios podian acceder como
usuarios/as del sistema de salud y si estos servicios podian cambiar al producirse un cambio en
su situacion administrativa (desempleo o caducidad de la tarjeta sanitaria). La Tabla 8 muestra

los verbatim relativos a los recursos habilitantes.

Tabla 8. Verbatim relativos a los recursos habilitantes.

"Mi padre ha muerto de infarto, mi hermano de infarto, y mi hermana
acaba de morir por infarto. Entonces, la verdad me intrigaba mucho y
estaba también un poco asi conmigo misma de decir, ¢no? ‘Qué pena
perder a mi hermana tan joven’ (...) Me hice las pruebas (...) y a los quince
dias me llaman (...) me sento fatal (...), que acabo de comer y me dicen
que tengo Chagas.” (Mujer, GF1)

Antecedentes
familiares de EC | “Porque mi mama vivid casi 88 afios, por ahi, pero si ella tuviese la
enfermedad, pues se hubiese muerto mas antes, (no? Pero no... Y mi

abuela vivié 115 afios.” (E19HP)

“Bueno, cuando nacié mi hijo, le hicieron el examen a ella. Y cuando le
hicieron el examen, ella salié con que... su madre salié con que tenia el

problema. (...) Me hicieron a mi, también sali yo positivo.” (E16HP)
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“Dice mi hijo por ejemplo, dice ‘no, no yo no quiero saber, de momento
no quiero saber, si voy a tener me voy a preocupar’, (...) ahora mismo no
es punto de que ellos sepan también por una parte y por otra parte las
Chagas como dicen que afecta a partir de los 35 afios, entonces, la verdad

no sé si afecta de 20 afos o 15 afios...” (E20HP)

“Porque bdsicamente toda mi familia vive en La Paz, es de La Paz, y
ninguno por lo menos hasta ahora ha mostrado esa enfermedad. (...
Porque toda mi familia siempre ha sido de La Paz. (...) o de la ciudad,
entonces... Si, me puedo hacer la prueba pero no creo que lo tenga, la

verdad.” (E9MDD)

Apoyo y consejo

familiar o social

“Mi madre me decia ‘¢Por qué no vas y te haces las pruebas... a ver qué
te sale y tal?’ (...) Porque mi madre tenia muchas...ganas de...de saberlo.

Al final me dieron... me dijeron que era positivo.” (E12MP)

“A través de una amiga (...) Ella fue quien me dice ‘Mira, a mi madre le
han detectado el Chagas, é¢por qué no te vas a hacer unas pruebas?’ Y
como es mi amiga tan amiga, entonces yo digo ‘Venga, dame Ia

direccion’.” (Mujer, GF1)

Accesibilidad a
los servicios de

salud

“Pero yo al hospital me tiraba casi una hora de viaje (...) Y como yo soy de
escasos recursos ahorita (...) pues tengo solamente dos horas de trabajo,
y lo tengo que asumir que me tengo que dar tiempo, pero es muy
imposible para mi. (...) Me he hecho trasladar yo a otro hospital, que me

gueda mas cerca.” (Mujer, GF1)

Conocimiento
sobre el sistema

sanitario

“Tal vez falta de informacion (...) de que ellos pueden, digamos, hacerse
los exdmenes en cualquier hospital publico (...), no sé, de aqui de Espafia,

o Madrid.” (E17HP)

"Me gustaria saber si es que...bueno, me van a seguir atendiendo hasta
que... como estoy cobrando el subsidio, si cuando se me acabe el subsidio
(...) Mi duda es enterarme si es que me pueden seguir atendiendo igual

como hasta ahora, si no estuviese cobrando el subsidio.” (EIMP)
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6.2.1.3. Necesidad

La necesidad se define como el juicio del paciente o del profesional que lo atiende
sobre el estado de salud y la atencion médica que precisa. Los/las participantes entrevistados

identificaron tres factores: sintomas, actitudes y evaluacién subjetiva de la salud.

Las personas entrevistadas expresaron que la ausencia de sintomas previa al
diagndstico les hacia sentir menos preocupados por el Chagas y explicaron que encontrarse
bien es un motivo para no utilizar los servicios sanitarios, salvo si se trataba de la donaciéon de
sangre, donde algunos/as de ellos conocieron accidentalmente su estado seroldgico. Ademas,
cuando aparecia fatiga o cansancio lo asociaban al trabajo, el ritmo de vida o a otras
enfermedades. No obstante, los/las participantes explicaron que una vez que conocian su
diagndstico o conocian los antecedentes de EC en la familia, si tenian sintomas pensaban que

se debia a complicaciones del Chagas y consultaban con el médico.

Por otra parte, los hombres y mujeres de mayor edad expresaron que el Chagas es una
enfermedad mortal, lo que les hacia sentir incdmodos, temerosos e intranquilos.
Frecuentemente pensaban en la posibilidad de estar enfermos/as, en abandonar a su familia a
causa de una muerte prematura o en verse limitados para trabajar; sin embargo, preferian no
saber si estaban enfermos/as para no tener que afrontarlo. Ademas, explicaron que saber que

era una enfermedad muy frecuente en Bolivia les daba mucha tranquilidad.

Finalmente, las mujeres se preocupaban por el efecto que la enfermedad podria tener
en sus hijos/as, por lo que decidian hacerles la prueba después de conocer su estado
seroldgico. No obstante, las mujeres que fueron diagnosticadas de Chagas durante el
embarazo no habian considerado previamente hacerse la prueba. Explicaron que los
profesionales sanitarios les realizaron el cribado como seguimiento rutinario del embarazo. La

Tabla 9 muestra los verbatim relativos a la necesidad.
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Tabla 9. Verbatim relativos a la necesidad.

Sintomas

“Bueno, yo creo que aqui, y allda tampoco, tengo entendido que no es una
enfermedad que, como te digo, que tenga sintomas muy fuertes o muy
notorios, es decir que tu sepas que estds con el Chagas por ejemplo. (...) Que no

da sintomas asi a primera vista, que te llamen la atencién.” (E9MDD)

“En la dltima donacién fue cuando me dijeron que yo no podia...ser donante...Y

lo tengo todavia el papel (...) Porque usted tiene Chagas, decian.” (E11MP)

"Hay dias que me dejo cansao’ (...) Cansadisimo. (...) cojo carretera, pero estoy
cansado. Claro, que no es un trabajo duro conducir, es la vista pero... el cuerpo

se queda cansado.” (E19HP)

"Si, no me acuerdo el nombre de la revista. Pero ponia, que...que afectaba a los
intestinos y todo eso (...) no sé, a lo mejor sera porque tengo esa enfermedad...”

(E2MP)

Actitudes

“Porque tal vez voy a morir, asi voy a dejar a mis hijas (...) me preocupa de eso
((llora)) No sé qué voy a hacer, eso yo...a veces pienso tal vez cualquier rato voy

a morir yo.” (E3MP)

“Y yo ya luego lo he comentado entre gente amiga mia que es de mi pais que no
lo saben si lo tienen o no, que nunca se han hecho la prueba. (...) Porque no
guieren ni saberlo. (...) Porque ya dicen que viven pues intranquilas sabiéndolo
que lo tienen, y sin embargo asi, si me muero cualquier rato, pues ya no pasa
nada. Por no sufrir, digamos, el este de saber que lo tienen. Por eso no se

hacen.” (Mujer, GF2)

“Nosotras no catalogamos la enfermedad como grave. Como la tienes, pues ya
estd, éino? Te ha picado el bicho, o lo que fuera, entonces como que no
teniamos conciencia de la gravedad de la enfermedad. Y como hay mucha gente
que la tiene, y ‘mal de muchos...’, a veces uno dice ‘pues si la tiene todo el
mundo, entonces ya’... se tranquiliza, ¢no? A veces también eso pasa. Porque en

Bolivia hay mucha gente que lo tiene.” (Mujer, GF2)
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“Pero éicdmo es posible de que vayamos a tener hijos que van a nacer con una

enfermedad que luego te mueres joven?” (Mujer, GF2)

“Porque mis hijos estdn muy, muy, muy preocupados. Empezaron a llamarme
en cuanto supieron del Chagas, ‘Mama, cuidate’, porque acababamos de perder
a mi hermana. (...) Lo que hice fue ‘Venga, si ustedes me quieren’, aqui a mis
Evaluacion
hijos, ‘Si ustedes me quieren, hacerse la prueba. Ya, ya’” (Mujer, GF1)
subjetiva

de la salud
“Y ahora que... que me he vuelto a quedar ya embarazada ya fue pues cuando

ya he descubierto lo... bueno, me dijeron ya lo del... que me hicieron esta

prueba. Yo creo que fue por primera vez que me la hicieron.” (E10MP)

6.2.2. Entorno sanitario

6.2.2.1. Factores del sistema

Los factores del sistema incluyen aquellos servicios que son complementarios a la

atencion del paciente.

Los/las participantes explicaron que la limitada flexibilidad de los horarios y los amplios
tiempos de espera de los centros de salud y hospitales eran inasumibles porque confrontaban
con sus responsabilidades laborales y familiares. Por estos motivos se veian obligados/as a
abandonar el centro sanitario sin ser atendidos o no solicitaban atencién sanitaria al
considerarlo una pérdida de tiempo. La Tabla 10 muestra los verbatim relativos a los factores

del sistema.
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Tabla 10. Verbatim relativos a los factores del sistema.

“Ya sabe el médico que yo voy corriendo del trabajo, que he pedido permiso, y

rn

entonces muchas veces yo me quejo ‘He estado 45 minutos esperandote’.

(Mujer, GT1)
Factores del

sistema
“Tengo miedo a que me boten del trabajo a pedirme un dia de permiso para ir

al médico. Prefiero irme a trabajar asi mismo que ir al médico y perder el

tiempo.” (E16HP)

6.2.2.2. Factores del proveedor

La poblacién entrevistada comentd que la confianza, el conocimiento del profesional,
la comunicacién y las experiencias previas con los proveedores de atencion influyeron en el

diagndstico de Chagas.

Los/las participantes consideraban que la EC no es conocida por todos los
profesionales sanitarios espafoles, explicando que cuando consultaron sobre el diagndstico o
el manejo del Chagas la mayoria de los/las médicos/as en los centros de salud mostraban poco
conocimiento sobre ella. De hecho, tanto hombres como mujeres comentaron que seria
importante para ellos/as que un/a médico/a les recomendara hacerse la prueba. No obstante,
valoran positivamente la recepcion y el seguimiento de las unidades hospitalarias de Medicina
Tropical, destacando que alli sus profesionales tienen muchos conocimientos y estan mas

familiarizados con la enfermedad.

Ademas, los/las participantes sefialaron que tenian problemas para comunicarse de
manera efectiva con los/las médicos/as, ya que las visitas son cortas y sienten que el problema
de salud que reportan se aborda de manera superficial; por ello prefieren cambiar de
médico/a o no volver. Concretamente, las mujeres explicaron que los/las médicos/as no

parecian confiar en ellas cuando informaban de antecedentes familiares o personales de
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Chagas, ya que les requerian probarlo mediante informes médicos de los que no siempre

disponian.

Finalmente, la poblacién entrevistada compartié diferentes experiencias negativas

relativas a la actitud y comportamientos por parte de los/las proveedores de salud que les

hicieron sentirse discriminados/as o desplazados/as por ser inmigrantes. Por este motivo

evitaban pedir cita con esos/as mismos/as profesionales para evitar malestar psicolégico. La

Tabla 11 muestra los verbatim relativos a los factores del proveedor.

Tabla 11. Verbatim relativos a los factores del proveedor.

Factores
del

proveedor

“Claro, porque la mayoria de los médicos yo creo que no sabe
las...enfermedades tropicales no las conocen (...) Porque a mi me han hecho
analisis de sangre de todo, de todas otras cosas, pero nunca me han dicho ‘vete
a que te hagan uno (para el Chagas)’, pese a que lo dice ahi en mi historia clinica
que la tengo. Nunca se le ha ocurrido decir a ver ‘Vamos a ver si es verdad que
lo tienes’. Nunca. (...) En los centros médicos nadie lo dice (...) Pero lo han

puesto ahi como que lo tengo, lo han apuntado, pero nada mas.” (Mujer, GF2)

“No te preguntan si tu eres de Bolivia, sino ‘éTu eres de Latinoamérica?’, ‘Si’,
‘Bien, hay que hacerte la prueba de mal de Chagas’, total no me voy a sentir
mal. Yo creo que no, y la gente estaria agradecida porque digo, no sé, ‘Ah, mira,

se preocupan por mi’, y si no me va a costar nada hacerlo lo hago.” (E15MP)

“Para mi el hospital, en cuanto estds llegando, estd Enfermedades Tropicales y
te lleva la flecha, entonces como que vas directamente ahi. Y la importancia de
gue cuando estds ahi estan ellos atentos (...) A mi eso me encanta, por eso no

tengo problema, porque ellos estan atentos...” (Mujer, GF1)

“Entonces yo creo que ahi esta el problema. Porque no entendemos algo y lo
dejamos ahi. Si no nos explican bien las cosas (...) que ho me lo explican, que me
lo dan asi y, pues, deducen que yo ya tengo que entenderlo (...)Pero luego

también, con el paso del tiempo, me he dado cuenta de que también, si uno no
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exige, no preguntas, ‘mira que no he entendido... que me lo... que me lo
expliques bien y que tengo derecho a saber bien... qué es lo que tengo, qué

tratamiento se me va a hacer y todo, hasta que yo lo entienda...”” (E12MP)

“A mi me paso eso con mi médico de cabecera (...) le digo ‘me ha dado positivo
qgue tengo Chagas’. ‘Ah, pues nada, entonces me trae el informe del médico que
le estan atendiendo, y luego yo lo veo y ya le diré qué cosa se va a tomar. Y
claro, viene y me cuenta qué es lo que le pasa’ (...) ‘pero hasta que no me traiga
o

usted el informe de lo que le ha dado positivo, pues no le puedo hacer nada

(GF1MP)

“Nos ignoraba (el médico de familia) (...) ‘Es que tienes que irte a tu pais’ (...)

Uno se siente mal, ¢para qué voy a ir? (...)” (E20HP)

6.2.3. Estrategias para facilitar el diagndstico

Los/las participantes entrevistados identificaron pocas estrategias que pudieran
motivarles a conocer su diagndstico, y se centraban principalmente en el cribado obligatorio
de la poblacién de origen boliviano o consultas especificas para adultos/as jévenes para

reducir los tiempos de espera.

Por su parte, los/las informantes clave sefialaron que los testimonios de personas
diagnosticadas de Chagas podrian ser Utiles para reforzar los motivos para hacerse la prueba.
Ademas, para reducir los tiempos de espera y acortar las distancias entre la poblacién y los
recursos sanitarios, recomendaban realizar eventos en lugares y entornos cercanos a la
poblacién (en barrio o fiestas tradicionales) donde se les proporcionara informaciéon y la

posibilidad de hacerse la prueba diagnéstica.

Otra posibilidad que mencionaron fue incluir el test serolégico en analiticas de rutina,

asi como hacer coincidir citas médicas y pruebas complementarias para facilitar la asistencia.
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Ademas, los/las informantes clave explicaron la importancia de utilizar mensajes
centrados en la necesidad de diagnosticarse cuando no hay sintomas para prevenir dafo
cardiaco y/o intestinal y en educar a las mujeres en edad fértil para prevenir la transmisién del
parasito a sus hijos/as. No obstante, consideran que seria perjudicial llevar a cabo campafias
en los institutos porque podria dar lugar a la estigmatizacion de los/las mas jovenes, al asociar
la enfermedad con personas de origen latinoamericano. La Tabla 12 muestra los verbatim

relativos a las estrategias para facilitar el diagndstico.

Tabla 12. Verbatim relativos a las estrategias para facilitar el diagnéstico.

“Entonces, antes lo que haciamos era buscar espacios donde dar
informacidon a través de charlas, y nuestro principal objetivo era buscar
espacios, buscar centros donde las personas se sensibilicen, vean que es
importante la prueba de la enfermedad de Chagas (...) y de ahi partan y den
el siguiente paso que sea ir al hospital y hacerse la prueba. (...) Ahora, desde
el 2017 (...) damos la informacién de fuera, que es una informacién mucho
mas breve, como vamos picandole, éno?, de la prueba de Chagas (...)
Entonces pasan con una enfermera y se toma una muestra de sangre.”

(E3RC)

Estrategias “Lo que seria bueno (...) A partir de los 55 afos un consultorio solo pa’ ellos.
para facilitar | (...)Pueden esperar la cantidad de horas que quieren (...) Pero mientras los

el diagnéstico | jovenes pues tenemos un tiempo limitado.” (E19HP)

“Si, hay que hacer... no solamente una campafia de informacién, es a través
de los medios de comunicacién y redes sociales, sino que tenga que ser
informacién y acciéon. (...) en el dia del Chagas o lo que sea, hacer una
actividad social, cultural, deportiva (...) que en ese mismo momento, aqui y
ahora haya un andlisis y que haga un test (...) Entonces tiene que haber una
conexién entre informacidn, concientizacién y accién. (...) el testimonio de
los afectados, éno? Es decir, ‘Yo estaba enferma, recién me di cuenta, me

curé, y ahora quiero compartir mi experiencia’.” (E1RC)
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“Habia entendido que el médico le habia dicho que eso no se curaba. (...) al
final yo le expliqué que lo que pasaba con el pardsito de Chagas, que no
habia una prueba que te diga cuando ya no est3, o sea, que tu puedes tomar
el tratamiento pero hay un parasito, inclusive eliminarlos todos y no poder
decirte un médico que no lo tienes porque no tienes la prueba que diga que
ya no hay (...) si tu tienes dafio, tienes una afectacion cardiaca, aunque ya no
tengas parasitos o esos parasitos estén, como dicen, dormidos, el dafio ya
esta (...) lo que si es importante que mujeres, no lo vas a transmitir a tus
hijos, que intentes tomarlo, y que los hombres, pues intentar tomarlo antes
porque si ese parasito va a hacer dafio, hard dafo, entonces intentar

eliminarlo.” (E3RC)

“Yo creo que mas que un colegio, que es multicultural y multiorigen (...) si un
boliviano va a un curso multicultural al salir, los otros alumnos van a decir
‘Ah, tu también eres boliviano entonces tu también estds infectado’, algo asi,
éno? Entonces ya viene el apodo del chagasico (...) todas esas cosas que son

ya de racismo y de bullying, ¢no? (...) Hay que tener mucho cuidado.” (E1RC)

6.3. Itinerarios de acceso al diagnostico de la enfermedad de Chagas y las

dificultades y facilitadores existentes

Diagnostic pathways of Chagas disease e

in Spain: a qualitative study

Laura Iglesias-Rus', Teresa Boquete', Maria Romay-Barja'?, Agustin Benito'?, Briggitte Jordan® and
Teresa Blasco-Hernandez'"
Atendiendo al modelo de cobertura efectiva de Tanahashi, las personas entrevistadas
contactaron con los servicios sanitarios para el diagndstico de Chagas a través de tres
itinerarios principales: 1) embarazo y donacién de sangre/drganos; 2) busqueda individual

activa de la prueba diagnéstica, y 3) busqueda no activa de la prueba diagndstica.
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6.3.1. Itinerario 1: embarazo y donacion de sangre/érganos

Las mujeres entrevistadas no identificaron ningun problema de accesibilidad fisica,

administrativa, econémica u horaria en este itinerario.

En cuanto a la aceptabilidad (la capacidad del servicio para ser aceptado por el
individuo acorde a sus normas sociales y culturales), las mujeres entrevistadas informaron que
sus razones para utilizar el servicio se orientaban a la salud de sus hijos/as y al acto altruista de
donacién de sangre. Explicaron que deseaban que sus hijos/as crecieran sanos y que donar

sangre implicaba hacer algo bueno por otra persona.

Ademas, las participantes expresaron su satisfaccién con el seguimiento del embarazo
y sus profesionales sanitarios; de hecho, recalcaron la calidad del servicio recibido como

usuarias y el buen trato que recibieron.

Ademas, las mujeres entrevistadas indicaron que sus conocimientos sobre la EC, la
transmisioén y sus sintomas no eran suficientes previo al diagndstico, y su resultado positivo les

cred la necesidad de conocer mas e interesarse por la EC.

En cuanto a la efectividad (la capacidad del servicios para satisfacer los requerimientos
de salud), las participantes explicaron que fueron diagnosticadas en algin momento del
embarazo o el posparto. Las mujeres diagnosticadas a través de la donacién de sangre
reportaron que tras la donacién recibieron una notificacidn con su resultado positivo junto con

la indicacion de acudir al hospital.

Las mujeres también mencionaron que los profesionales sanitarios les preguntaron
sobre su pais de origen antes de solicitar la serologia durante el seguimiento del embarazo y el

posparto.

No obstante, las mujeres tenian la sensacién de que sus médicos/as de familia

desconocian el diagndstico, la transmision y el tratamiento de la EC; de hecho, sefialaron que
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la EC se conoce mejor entre los profesionales sanitarios que trabajan en los servicios de

Obstetricia y Medicina Tropical.

La Tabla 13 muestra los verbatim del itinerario 1.

Tabla 13. Verbatim del itinerario embarazo/donacién de sangre.

Aceptabilidad | "Pa’ que el bebé... por el bien del bebé... cémo estd evolucionando cada

mes. Si tiene vitaminas, si no, todo eso. También por la madre." (E1IMP)

“O sea, yo queria donar, digamos al afio de lo que yo estaba aqui (...) Yo
contenta, la verdad, es que yo con tal de hacer yo el bien a alguien, que

sirva..." (E11MP)

"Si, solo cuando estaba embarazada, todo el embarazo y me han hecho
todas las pruebas, siempre estaban pendientes, incluso me han llamado
muchas veces porque tengo que ir..Y todo bien...las enfermeras, el

ginecdlogo, todo muy bien." (E2MP)

"Yo dije, équé es eso? Porque como no lo sabia como era, bien, realmente,
yo dije, équé es eso? ¢CoOmo me afecta? ¢Qué voy a sentir? porque, claro...
porque si no sientes nada y en el momento en que te dicen que tienes una
enfermedad y que estd por... y esta en tu sangre... entonces yo digo... équé...
qué...? {Y como me lo he contagiado? O sea, me pe... me puso en la cabeza

muchas cosas..." (ESMP)

Efectividad "Cuando nacid. Cuando me dieron de alta y todo, me llamaron a los tres dias
diciéndome que tenia que volver a la Doce porque me habian diagnosti...

que yo tenia el mal de Chagas." (EIMP)
"Ahi me dieron una carta diciéndome que no podia ser donante porque tenia
el mal de Chagas. Y que me acercara a Enfermedades Infecciosas que estaba

en el hospital." (E13MP)

"Cuando ya me preguntaron de la nacionalidad que era (...) me dicen, jah!
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pues te vamos a mandar una prueba de Chagas." (E10MP)

"Yo creo que si. Los médicos de cabecera no creo que sepan... la mayoria, no

sé... no saben de esa enfermedad, realmente como es." (E1MP)

La Tabla 14 muestra las barreras identificadas en el itinerario 1.

Tabla 14. Barreras identificadas en el itinerario embarazo/donacion de sangre

Accesibilidad Barreras no identificadas

Aceptabilidad | Barreras no identificadas

Efectividad Barreras no identificadas

6.3.2. Itinerario 2: busqueda individual activa de la prueba diagndstica

En cuanto a la accesibilidad (fisica, administrativa, econdmica, etc.), los/las
participantes refirieron haber tenido algo de informacién por parte de su entorno social y
familiar sobre la transmisién y sintomas de Chagas y la posibilidad de ser testado en Madrid,

motivo por el cual decidieron solicitar la prueba.

Ademas, las personas entrevistadas mencionaron que habian encontrado dificultades
para acceder a la atencién sanitaria debido a su situacion irregular, y que no habian recibido

atencion médica o se les habia obligado a pagar posteriormente.

En cuanto a la accesibilidad horaria, los/las participantes explicaron sus dificultades
para asistir a las citas, ya que sus horarios laborales se superponen con los horarios de las citas

y no siempre obtienen permiso para acudir a las mismas.

Ademds, algunos/as participantes explicaron que los recursos sanitarios se
encontraban a bastante distancia de su hogar o lugar de trabajo, por lo que no siempre era

posible realizarse la prueba.
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En cuanto a la aceptabilidad (la capacidad del servicio para ser aceptado por el
individuo de acuerdo a sus normas sociales y culturales), los/las entrevistados/as explicaron
gue decidieron conocer su estado seroldgico porque su riesgo percibido de padecer Chagas era
alto. Varios participantes explicaron que habian nacido en zona endémica, mientras que
otros/as habian tenido familiares diagnosticados o fallecidos de Chagas. Especificamente, los
hombres entrevistados explicaron que su decisién para hacerse la prueba se debid al resultado

positivo de sus esposas durante la gestacién o el diagnéstico o fallecimiento de un familiar.

En cuanto a la efectividad (la capacidad del servicio para satisfacer la necesidad de
salud), los/las entrevistados/as informaron que obtuvieron su diagndstico después de visitar a

su médico/a de familia.

No obstante, otros/as participantes explicaron que a pesar de haber informado de su

riesgo, su médico/a no les solicité la prueba ni les derivo a otro/a profesional.

La Tabla 15 muestra los verbatim del itinerario 2.

Tabla 15. Verbatim de la busqueda individual activa de la prueba diagndstica.

Accesibilidad | "Por la radio, y después asi el boca a boca me dijeron que habia esa

campafia, y claro, mi amigo fue mas antes y dio (positivo) después." (E18HP)

"Y... y me decian, pues no... tienes que tratar de hacer legal tus papeles

porque si no no tienes, pues tienes que pagar una consulta" (ESMP)

“Si estds trabajando pues al jefe no le hace mucha gracia que te pongas

malita.” (E14MP)

"Y que estaban muy lejos de su domicilio o algo por el estilo, aqui en Madrid,

entonces al final no se hizo" (E17HP)

Aceptabilidad | “Pero cuando mi mujer me dijo: “Que tenemos Chagas, que tenemos que

irnos al hospital”, pues nos hicimos andlisis (...) la prima de mi mujer se le
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paraba el corazodn (...) A causa de eso entonces le investigaron que era mal

de Chagas.” (E19HP)

Efectividad

"Entonces yo le pregunté a mi médica de cabecera y me dijo que si hay. Y me
paso6 con el doctor X. Y entonces dice, pues nada, que hay que ver qué es lo

que tengo. Y me pasé ahi al... hospital" (E4MP)

"Entonces, yo decia, ivale! Y me iba a mi centro de salud, a mi doctoray... yo
decia, ‘mira, mi madre fallecié de esto y yo quiero saber porque a veces me
siento cansada, agitada o tengo mucho suefio... Yo creo que esto no es
normal! Porque trabajamos tres personas en ese restaurante y la de las tres
personas, soy yo la que tengo este problema’. Y... Y la otra me decia, ‘vale’,
me hacia los andlisis pero llegaban los resultados y no...Y no llegaba eso.
Ese... jese de Chagas! (...) entonces, la doctora me decia, ‘ino! a lo mejor

tienes alguna... que te falta vitaminas’" (E5MP)

La Tabla 16 muestra las barreras identificadas en el itinerario 2.

Tabla 16. Barreras identificadas en la busqueda individual activa de la prueba diagndstica.

Accesibilidad

Administrativa: situacion irregular como migrantes.

Horaria: sus horarios laborales se superponen con las citas sanitarias.

Fisica: los servicios hospitalarios se encuentran lejos de su hogar/trabajo.

Aceptabilidad

Barreras no identificadas.

Efectividad

Respuesta del sistema sanitario a la peticidn del usuario: Falta de
conocimientos sobre la enfermedad por parte de los profesionales sanitarios

de Atencion Primaria.

6.3.3. Itinerario 3: busqueda no activa de la prueba diagndstica

Al igual que en el segundo itinerario, los/las entrevistados/as explicaron sus

dificultades para asistir a las citas debido a sus horarios de trabajo, la distancia fisica y las

condiciones laborales.
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Ademas, estos/as participantes sefialaron que su situacién irregular como migrantes y
el hecho de no tener tarjeta sanitaria limitaba su acceso al sistema sanitario publico o les

obligaba a pagar por los servicios prestados.

Los/las participantes también explicaron que conseguir cita con su médico/a de familia
les hacia sentirse avergonzados/as o preocupados/as porque pensaban que les molestaban o

les hacian sentir incOmodos/as.

En cuanto a la aceptabilidad (la capacidad del servicio para ser aceptado por el
individuo acorde a sus normas sociales y culturales), los/las entrevistados/as expresaron
dudas, falta de conocimientos y creencias sobre el tratamiento de Chagas y sus vias de

transmision.

Ademas, los/las participantes expresaron que solo pedian cita con su médico/a de
familia cuando tenian un problema de salud lo suficientemente importante como para

repercutir en sus actividades diarias.

Los/las entrevistados/as también informaron de que los/las médicos/as de familia no
estan familiarizados/as con el diagndstico, el tratamiento y los sintomas de Chagas, por lo que

sienten que no pueden ayudarles.

Los/las participantes también explicaron que temian conocer su estado seroldgico
porque creian que ser conscientes de un problema de salud implicaba aceptar que estaban

enfermos/as y su situacion de salud empeoraria.

También resefiaron que el estigma asociado al Chagas era también una dificultad para
hacerse la prueba, ya que un resultado positivo se asocia a la pobreza y a vivir en ambientes

rurales.
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En cuanto a la efectividad (la capacidad del servicio para satisfacer las necesidades de
salud), explicaron que su médico/a decidid solicitarles la serologia de Chagas o les derivé a
otro/a médico/a especialista. No obstante, también destacaron que hacerse la prueba requeria
mucho tiempo, ya que tenian que hacer varios intentos o incluso considerar otros problemas

de salud antes de confirmar el diagndstico.

La Tabla 17 muestra los verbatim del itinerario 3.

Tabla 17. Verbatim de la busqueda individual no activa de la prueba diagndstica.

Accesibilidad | “Yo pienso es por falta de tiempo (...)... como trabajan... tienes que ir al

médico, te dan una cita, y tienes que esperar...” E19HP

“Pero yo al hospital me tiraba casi una hora de viaje (...) Y como yo soy de
escasos recursos ahorita (...) pues tengo solamente dos horas de trabajo, y lo
tengo que asumir que me tengo que dar tiempo, pero es muy imposible para
mi. (...) Me he hecho trasladar yo a otro hospital, que me queda mas cerca.”

(Mujer, GF1)

"Si, si no tienes (tarjeta) sanitaria ahora no atienden (...) Pues, ahora es
obligatorio tener también un contrato de trabajo porque si no, te dan de

bajay..." (E3MP)

"Vale. Y... eh... en como ya estaba la analitica, ya la médico de cabecera ya
no fui a decirle lo... otra analitica, porque siempre le ando molestando

((risa)), ianalitica, analitica! Y..." (E7MP)

Aceptabilidad | “Posiblemente se puede heredar. Pero... pues segin en el ambiente donde
estas viviendo. Pero no sé... Yo no lo creo yo eso... Porque mi mama vivié casi
88 afios, por ahi, pero si ella tuviese la enfermedad, pues se hubiese muerto

mas* antes, éno?” (E23HP)

"Si, porque yo siento a veces muy mal, muy cansada y no tengo fuerzas, eso

entonces y he ido al médico de cabecera..." (E3MP)
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“Mi médico de cabecera no sabe. ((risas)) Casi...ahora mismo los espafioles,
casi no estan informados de este mal de Chagas. Casi no mds o menos, yo

creo que no saben de esa enfermedad.” (E16HP)

“Dice mi hijo por ejemplo, dice: ‘no, no yo no quiero saber, de momento no

quiero saber, si voy a tener me voy a preocupar’” (E20HP)

"Porque tengo un amigo al que... ‘si yo no voy al médico por no enterarme

de qué tengo’." (E7MP)

“Pienso yo que debe haber personas que incluso sabiendo de que tienen
Chagas, no quisieran hacerse el analisis porque saben que les va a dar
positivo, porque el Chagas es conocido como una enfermedad digamos de
los pobres, de los mas deprimidos y todo eso. Entonces, culturalmente
hablando, esa seria digamos una dificultad también del acceso, por tener un

poquito de vergilienza, digamos, éno?” (E17HP)

Efectividad “Y entonces la... la hematdloga me dice, ‘yo tengo una amiga que es... es de
algo de enfermedades de Tropicales que hace’... dice, ‘vamos a intentar verle

y ya te llevo personalmente.”" (E7MP)

"Y después he ido al médico de cabecera y me ha dicho, ‘porque tu eres

Boliviana puedes ser tiene mal de Chagas.” (EIMP)

La Tabla 18 muestra las barreras identificadas en la busqueda no activa de la prueba

diagnéstica.

79




Tabla 18. Barreras identificadas en la busqueda no activa de la prueba diagndstica.

Accesibilidad | Administrativa: situacion irregular como migrantes.

Horaria: sus horarios laborales se superponen con las citas sanitarias.

Fisica: los servicios hospitalarios se encuentran lejos de su hogar/trabajo.

Profesional: malestar psicolégico o verglienza.

Aceptabilidad | Deseo de usar el servicio: Severidad de los sintomas, falta de confianza en el

profesional sanitario, miedo a conocer su estado seroldgico.

Estigma

Conocimiento de la EC: Conocimiento y creencias en salud sobre la

transmisién y el tratamiento de la EC.

Efectividad Respuesta del sistema sanitario a la peticidn del usuario: Falta de
conocimientos sobre la enfermedad por parte de los profesionales sanitarios

de Atencidn Primaria.

6.4. Actitudes, conocimientos y practica habitual de los profesionales de

Atencion Primaria respecto a la enfermedad de Chagas

RESEARCH ARTICLE

The role of the first level of health care in the
approach to Chagas disease in a non-endemic
country

Laura Iglesias-Rus', Maria Romay-Barja'?, Teresa Boquete'<, Agustin Benito'™?,
Teresa Blasco-Hernandez»'#*

1 Centro Nacional de Medicina Tropical, Instituto de Salud Carles Ill, Madrid, Spain, 2 Red de Investigacian
Colaborativa en Enfermedades Tropicales, RICET, Madrid, Spain

#* i b oy A i P
IDEASCOE ESCh. a5

Respecto a las practicas de los/las profesionales de Atencion Primaria en referencia a
la EC, se identificaron cinco temas principales de acuerdo al proceso de atencidn sanitaria:
conocimiento sobre el Chagas; opiniones de los/las profesionales sobre los conocimientos y las

actitudes de los/las pacientes y la comunidad; actitudes de los/las profesionales de Atencidn
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Primaria al identificar factores para realizar la serologia diagndstica; practicas sobre el

diagndstico y el tratamiento y circuitos de atencidn y seguimiento.

6.4.1. Conocimiento sobre el Chagas

En general, los/las médicos/as de familia reportaron tener escasos conocimientos
sobre la epidemiologia de Chagas, los sintomas, las vias de transmision y su tratamiento, si
bien sus conocimientos eran mas amplios que los de las/los enfermeras/os; nueve médicos/as

de familia mostraron mayor conocimiento sobre la enfermedad que sus compafieros/as.

En cuanto a la transmision de Chagas, los/las profesionales no mencionaron la
transmisién vertical, mientras que médicos/as de familia y enfermeras/os mencionaron la
transmisién vectorial y relacionaron la enfermedad a la existencia del triatomino en el pais de

origen.

Los/las médicos/as de familia refirieron conocer la relacion entre el Chagas, la pobreza,
la relacion de la enfermedad con el ambiente rural en el pais de origen, la inmigracion, la

vergiienza del paciente en relacién a la enfermedad y la baja eficacia de los tratamientos.

Por otra parte, las/los enfermeras/os asociaron el Chagas con América del Sur. No
obstante, expresaron tener un vago conocimiento sobre Chagas y frecuentemente lo

confundieron con la enfermedad por virus Zyka.

Aquellos/as médicos/as de familia que mostraron tener mayor nivel de conocimientos
sobre Chagas explicaron que esto se debia a los siguientes motivos: 1) participaron en estudios
de investigacidn o tenian contacto con especialistas en Enfermedades Infecciosas y Medicina
Tropical; 2) habian trabajado en areas con un mayor volumen de poblacidon procedente de
zona endémica de Chagas y habian mejorado sus conocimientos al haber conocido personas

con diagndstico positivo o con pacientes que habian solicitado la prueba diagndstica; y 3)
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algunos/as profesionales justificaron su mayor nivel de conocimientos por mera implicacion

personal y por haber nacido en paises latinoamericanos.

Los/las médicos/as de familia comentaron que a pesar de haber recibido formacién
especifica en materia de enfermedades tropicales, su formacién continuada se centra en
problemas crénicos mas prevalentes en consulta, tales como la diabetes o la hipertensiéon

arterial.

En cuanto a las/los enfermeras/os, refieren que su aprendizaje sobre enfermedades

tropicales se desarrolla a partir de casos que puedan aparecer en la consulta.

Tanto los/las médicos/as de familia como las/los enfermeras/os, ante su ausencia de
conocimientos sobre Chagas manifestaron una actitud proactiva solicitando sesiones tras los

GF y comenzando a buscar de manera proactiva a la poblacién procedente de drea endémica.

La Tabla 19 muestra los verbatim y notas de campo relativos a los conocimientos sobre

el Chagas.

Tabla 19. Verbatim y notas de campo relativos a los conocimientos sobre Chagas de los/las

profesionales de Atencién Primaria.

“Y luego, o sea, sé que existe, sé que hay que tener una sensibilidad a la hora de pedirlo, pero
por ejemplo si me dices “bueno ¢y qué, cdmo la tratamos, qué hacemos, tal...?” pues...tengo

qgue confesar que no tengo ni idea por donde comenzar.” (GF3, médica de familia)

“Entonces si que un poco (...) el tema de las famosas vinchucas, que es una enfermedad
vectorial, que transmiten estos bichos que son como cucarachas (...) ellas estaban en casas
qgue la mayoria eran de adobe, y creo que la vinchuca es el bichillo que se hace ahi la casa
éno? o es mas propenso a estar en esa zona, en ese tipo de construcciones.” (GF1, médico de

familia)

“Porque hasta donde yo sé, no hay grandes tratamientos eficaces, entonces, diagnosticar a
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una persona de algo que no tiene tratamiento eficaz, que tiene un curso muy largo, con una

evolucidn o muy mortal o muy asintomatica...” (GF1, médico de familia)

“Creo recordar como 3-4 afios hubo un brote de esta enfermedad (...) que pusieron carteles
en la puerta y sobre todo haciendo hincapié en las embarazadas (...) a lo mejor me estoy
equivocando de enfermedad, pero yo creo que no. Tenia algo que ver con las microcefalias

que se producian en los recién nacidos.” (GF8, enfermera)

“Bueno, cuando yo llegué al centro de salud se estaba haciendo un estudio en el hospital
sobre la enfermedad de Chagas. Entonces algunos médicos participaban (...) y consistia en
pacientes que formaban parte de los paises donde habia una tendencia a Chagas, les tenias
gue pasar un consentimiento informado y les tenias que pedir una serologia de Chagas...”

(GF7, médico de familia)

“Y luego, aparte de eso, pues a mi me han ido viniendo pacientes que, algunos porque ya
habian sido diagnosticados de Chagas en su pais, y entonces venian a comentar pues que
hacia no sé cuanto que no se controlaban, y otros pues comentaban, ‘pues mira, es que yo
estaba bien pero, como en mi pueblo hay gente con Chagas, pues yo veo que tengo los

sintomas como ellos’.” (GF7, médico de familia)

“Pues también yo aqui llevo 17 afios y estudié en mi pais, en tercer afo nos dieron en
parasitologia (el Chagas), el parasito que produce eso (...) acalasia esofagica, megaesdfago,

miocardiopatia chagasica (...) Yo soy ecuatoriano.” (GF4, médico de familia)

“El problema es lo que nos pasa con otras enfermedades o con otro manejo de otros cuadros:
gue si no son frecuentes y no son habituales, al final lo que aprendas un dia (...) Se olvida. Es
imposible estar actualizado y manejar todas las patologias. Al final te actualizas y manejas lo

mas habitual y lo mas frecuente. Pero otras cosas... es complicado.” (GF5, médico de familia)
“Como la Enfermeria tiene que saber de todo, pues las enfermedades tropicales una vez que
te viene y te enfrentas, te formas sobre ello, pero no entra dentro de la formacidn cotidiana.”

(GF8, enfermera)

“5 de junio de 2018. Centro de salud. Uno de los profesionales propone a sus compafieros
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buscar personas de Sudamérica después del GF.” (Anotaciones de campo, observacion)

“15 de diciembre de 2017. Centro de salud. Un médico de familia solicita a las investigadoras
una sesion clinica sobre la enfermedad de Chagas para todo el equipo de Atencién Primaria.”

(Anotaciones de campo, observacidn)

6.4.2. Opiniones de los/las profesionales sobre los conocimientos vy las

actitudes de los/las pacientes y la comunidad

Los/las médicos/as de familia creen que el paciente tiene una percepcion dual sobre el
Chagas: aquellos/as que expresan preocupacion sobre el Chagas, los sintomas, la muerte,
parientes enfermos/as o fallecidos/as y la posibilidad de transmitir la enfermedad a los
hijos/as; y por otra parte, aquellos/as que asumen una evolucién predeterminada de la

enfermedad y muestran escasa preocupacion por el Chagas.

Ademas, los/las profesionales sefialaron que los/las pacientes procedentes de zona
endémica no suelen hablar sobre Chagas con su médico/a de familia; de hecho, los/las
médicos/as de familia y las/los enfermeras/os tienen la sensacion de que los/las pacientes

hablan de ello entre iguales dentro de la comunidad.

En relacién al estigma asociado al Chagas, algunas/os enfermeras/os indicaron que la
enfermedad es tratada como tabu por parte de las personas afectadas. En el caso de los/las
médicos/as de familia, tienen dos perspectivas distintas: aquellos/as que consideran que no
hay estigma vinculado a la enfermedad, y aquellos/as que creen que el estigma no esta

relacionado con la enfermedad, sino con la pobreza y la inmigracion.

Finalmente, no habia acuerdo entre profesionales acerca de la existencia de barreras
para el diagndstico y seguimiento de la poblacién procedente de zona endémica de Chagas.
Algunos/as profesionales explicaron que el principal impedimento eran los problemas sociales
de este grupo poblacional en lugar de la organizacion del sistema sanitario, mientras que
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otros/as sefialaron que su falta de conocimientos ya era per se una barrera de acceso a la

atencion sanitaria.

La Tabla 20 muestra los verbatim relativos a las opiniones de los/las profesionales

sobre los conocimientos y las actitudes de los/las pacientes y la comunidad.

Tabla 20. Verbatim relativos a las opiniones de los/las profesionales sobre los conocimientos y

las actitudes de los/las pacientes y la comunidad.

“Alli a lo mejor estan rodeados de gente de Chagas, o gente que a lo mejor a los 40 afios se
muere por una cardiopatia, que es algo normal. Entonces a lo mejor el concepto que tienen es
algo de normalizar la enfermedad, éno? Para ellos a lo mejor el Chagas es normal porque su
hermano o su abuelo se murié de Chagas, su madre lo tiene...” “Yo creo que es gente que
tampoco...como se encuentran bien (asintomaticos), pues no tienen un concepto de

enfermedad.” (GF2, médico de familia)

"Incluso les preguntas a los... a la gente de la zona de Bolivia que si ahi hay casos en la familia
y ponen cara de... No sé si... no saben lo que es o no quieren contartelo." (GF6, médica de

familia)

“Y yo no era consciente de que eso es una cosa, que es un estigma (...) no era consciente que
estd asociado a la pobreza. Entonces, claro, si yo, que ni me acuerdo, tampoco soy consciente

y no le pregunto absolutamente nada...” (GF7, médico de familia)

“Hombre, yo creo que encima es diferente alli que aqui, a lo mejor aqui se relaciona mas con
la pobreza, con los sitios de adobe, con cosas muy rurales y mucha pobreza, y aqui mas con la
inmigracion. Pues es una enfermedad de inmigrantes, y a lo mejor pues mas en ese sentido
mas que por una pobreza extrema asi, éno? De una enfermedad de gente que te traen desde

afuera." (GF2, médico de familia)

"Yo si tengo pacientes que vienen poco porque el tema del trabajo lo tienen como muy... que
no quieren faltar, no quieren faltar. Y entonces, lo que decia, que cuando vienen, a lo mejor
vienen una vez al mes o cada dos meses, con problemas que intentamos resolver en su

momento. Se les piden cosas, no las hacen, y vuelven con los mismos problemas otra vez sin
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resolver." (GF5, médico de familia)

"Entonces la primera barrera que yo me he encontrado es que desconocemos la nacionalidad
de nuestros pacientes (...) Pero independientemente de que conozcas la enfermedad, no te...
0 sea, no ubicas a tu paciente en un entorno, entonces es dificil diagnosticar algo si primero

no sabes muy bien..." (GF2, médico de familia)

6.4.3. Actitudes de los/las profesionales de Atencion Primaria al

identificar factores para realizar la serologia diagndstica

En referencia al pais de origen, no todos/as los/las médicos/as de familia conocian si su
poblacion procedia de una zona endémica. Ademas, los/las médicos/as de familia tienen
tendencia a englobar a la poblacién latinoamericana como un grupo homogéneo,

identificdndolos fundamentalmente por el fenotipo.

En los casos de poblacion muy establecida o personas nacidas en Espafia, los/las
médicos/as de familia no piensan en la posibilidad de antecedentes familiares de Chagas, en el

origen de los padres del/la paciente o en la existencia de sintomas sugestivos.

Ademas, los/las médicos/as de familia hacen referencia al concepto de “inmigrante
sano” en numerosas ocasiones; los/las médicos/as se preocupan por los problemas mas

prevalentes en el pais de acogida en lugar de la prevalencia del pais de origen del/la paciente.

Tanto médicos/as de familia como enfermeras/os comentan que el interés por el pais
de origen se encuentra mas centrado en la preocupacién por los problemas sociales y el estado

de vacunacion, pero no se registra en la historia clinica.

Concretamente, los/as profesionales reconocen que parte de la poblacion espafiola de
edad mas avanzada es cuidada por personas nacidas en Latinoamérica, aunque no identifican

las necesidades de éstas ultimas mas alla de su rol de cuidadoras/es.
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La Tabla 21 muestra los verbatim relativos a las actitudes de los/las profesionales de

Atencién Primaria al identificar factores para realizar la serologia diagnédstica.

Tabla 21. Verbatim relativos a las actitudes de los/las profesionales de Atencidn Primaria al

identificar factores para realizar la serologia diagndstica.

"Es que se parecen a los padres. Van con rasgos y tU ya partes de que a lo mejor no es
espafiola. Que a lo mejor es de... y entonces ya le preguntas seguro, ésabes? Salvo que sea
una nifia rubia, de ojos azules..., que ni te lo planteas. Y a lo mejor resulta que la madre es, yo
qgué sé, pues es mas blanquita, no es tan indiana, y si ha vivido en una poblacién tal. Pero

vamos, el aspecto fisico, de entrada...” (GF7, médica de familia)

"Pero también estd claro que yo no conozco bien esas culturas, o sea, para mi todos son los...
vienen de Sudamérica y se acaba la historia, y son... a ver, estd muy mal.” (GF3, médica de

familia)

“Y los que tenemos, o que vienen a la consulta, es gente que viene desde hace muchisimo
tiempo, o sea, que ya estan con (...) Asentados, muy establecidos aqui...” (GF2, médico de

familia)

“Pero el mensaje que quedd en aquella época era que el paciente inmigrante es un sefior
cuya patologia no es que la traiga aqui para venir a darnosla a todos los demds, sino que
enfermaba de las enfermedades autéctonas, o sea, que la idea que nos tenia que quedar...”

(GF1, médico de familia)

"Yo si que lo suelo preguntar también, pero como enfermera, pero la verdad no pensando en
ninguna enfermedad sino mds bien pensando en... pues en la ansiedad que le produce estar
aqui, en el rollo social, si tiene la familia alli, si la tiene aqui, cdmo lo estd pasando, cuanto

tiempo lleva...” (GF2, enfermera)

"Y hay muchas que estan cuidando a pacientes y, de hecho, muchas veces no sé ni que son
pacientes mios también. Y ya, algun dia aparece por la consulta, y, ianda!l, ‘pues si es paciente

usted mio’. ‘Si, si. Pero es que no he podido venir porque estaba con el abuelo y tal’. O sea

que..." (GF5, médico de familia)
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6.4.4. Practicas sobre el diagndstico y el tratamiento

En cuanto al comportamiento de los/las profesionales, tanto médicos/as como
enfermeras/os reconocen su baja sospecha de Chagas y sefialan que no es habitual solicitar la
prueba diagndstica desde Atencidn Primaria, bien por ignorar esta posibilidad o bien por

ignorar la forma de acceder a la solicitud de la prueba desde la aplicacién informatica.

De forma minoritaria, algunas/os enfermeras/os refirieron la posibilidad de solicitar
analiticas de sangre de manera auténoma o bajo la supervision del/la médico/a dependiendo

de las dindmicas de funcionamiento de cada equipo de Atenciéon Primaria.

En el caso de mujeres embarazadas procedentes de paises endémicos, la solicitud o no
de la analitica de sangre se relaciona con la existencia de protocolos o consensos de control de
transmisién vertical en los hospitales de referencia, si bien estos procedimientos no son
siempre conocidos por médicos/as y enfermeras/os en Atencidn Primaria. En algunos casos,
los/las médicos/as asumen que la peticidn es realizada por el Servicio de Obstetricia
(ginecdlogos/as y matronas), aunque raramente algunos/as médicos/as que trabajan en areas

con mayor poblacién procedente de Latinoamérica solicitaban la prueba.

Los/las médicos/as de familia expresaron que la historia familiar es la base para
solicitar la analitica sanguinea por parte de mujeres en edad fértil, ya sea a peticién de la
paciente o tras conocer un diagndstico positivo en la familia, aunque no se trata de una

situacion frecuente.

Por otra parte, las/los enfermeras/os refieren que no han conocido pacientes que

soliciten la serologia diagndstica de Chagas.

En lo que respecta al tratamiento de Chagas, los/las médicos/as asumen que el

tratamiento no es competencia de Atencién Primaria, y piensan que su eficacia es muy baja.
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Los/las médicos/as preguntan por el pais de origen cuando esta informacidn es parte
de un estudio sobre una enfermedad, cuando lo recomiendan otros/as especialistas o si tienen
contacto con especialistas en Medicina Tropical. Su justificacidn para esta prdactica se basa en

la posibilidad de enfadar u ofender al/la paciente.

Esta situacidn cambia ligeramente en aquellos centros de salud en los que hay mas
pacientes procedentes de zona endémica, porque los/las profesionales tienen mayores
conocimientos sobre Chagas y tienen en cuenta los antecedentes familiares, la posible

sintomatologia y el pais de origen.

Finalmente, las/los enfermeras/os informaron de que tienen contacto limitado con
adultos/as jovenes y que su rol en Atenciéon Primaria con la poblacién migrante se centra
fundamentalmente en el estado de vacunacién de la poblacidn infantil, la promocién de la

salud y el seguimiento de enfermedades crdnicas.

La Tabla 22 muestra los verbatim relativos a las practicas sobre el diagndstico y el

tratamiento.

Tabla 22. Verbatim relativos a las practicas sobre el diagndstico y el tratamiento.

“Yo me he enterado que se puede hacer esta mafiana.” “Yo, de hecho, iba a preguntar cémo

se hacen las serologias...” (GF1, médicos de familia)

”Las solicita el médico (analiticas), y las de los crénicos podemos solicitarlas nosotros.” (GF8,

enfermera)

“Es que depende el drea, hay unos protocolos que también la analitica la pide el médico de
familia, y aqui por ejemplo no, la pide directamente el obstetra cuando la ve...” (GF2, médico

de familia)

“Y hace dos semanas me vino y me comentd que a su hermana (...) le habian diagnosticado la

enfermedad de Chagas. Ella es de Bolivia, entonces bueno, pues vamos a pedirlo (...) o sea,
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ella no vino ‘quiero que me la hagas’, sino ‘me ha pasado esto, tengo la duda, a lo mejor..."”

(GF3, médica de familia)

“Porgue quiza el manejo lo han tenido mads los médicos, que se han encontrado con el caso...”

(GF8, enfermera)

“Del tratamiento no, nosotros no los intervenimos en nada, ni prescripcién... Ademas yo creo

que incluso se los han dado en la farmacia del hospital...” (GF4, médico de familia)

“Tienen un tratamiento, que es verdad que el tratamiento tiene muchos efectos secundarios,

y tampoco cura.” (GF2, médico de familia)

“Yo por sistema no pregunto la procedencia. Si, si a lo mejor, pues eso, hay alguna
enfermedad, algin motivo clinico, eh... entonces si. Si no, no lo suelo preguntar ni lo suelo
reflejar en la historia.” “También cuando se registre hay que tener cuidado, porque yo si que
he tenido pacientes que han (dicho)...’bueno, pero épor qué te tiene que salir que...?’(...) yo
creo que tendria que haber una sensibilidad a la hora de ponerlo para que el paciente

tampoco se sienta...como si fuera... etiquetado de una manera...” (GF3, médicas de familia)

"Luego a veces hay pacientes jovenes que como que me sugieren dolor toracico, sintomas de
disfuncidn cardiaca, entonces ahi les pregunto de dénde son, y si son de Bolivia les pido la

prueba de Chagas también.” (GF4, médica de familia)

“Es que la Enfermeria, aqui trabajamos con pediatria y con adultos, no hacemos distincion (...)
Y luego trabajamos a nivel preventivo en las revisiones del nifio sano (...) y luego el paciente

cronico lo maneja la enfermeria.” (GF8, enfermera)

6.4.5. Circuitos de atencidn y seguimiento

Segun los/las médicos/as de familia, las practicas relacionadas con los circuitos de
atencion de los/las pacientes con Chagas son muy heterogéneas debido a las caracteristicas
del hospital de referencia o por los servicios que conoce el/la profesional. Es importante

sefialar que los/las médicos/as manifestaron que el/la paciente con Chagas no siempre es
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derivado/a al hospital de referencia o a las mismas especialidades médicas, si bien sienten

predileccion por las Unidades de Medicina Tropical aunque estén alejadas del centro de salud.

Ademads, aquellos/as médicos/as de familia que no conocen la posibilidad de solicitar la
prueba diagndstica desde Atencién Primaria derivan al paciente directamente al hospital sin

realizar previamente la analitica de sangre.

Por otra parte, aquellos/as pacientes que acuden con un diagndstico previo son
derivados a los/las especialistas del hospital, por lo que los/las médicos/as de familia refieren

asumir un rol facilitador.

En el caso de las mujeres embarazadas, en aquellos centros de salud situados en zonas
de Madrid con mads poblacidon procedente de zona endémica confirmaron la existencia de
circuitos especificos de derivacion y coordinacion establecidos por el hospital de referencia. En
estos casos, la matrona o el/la médico/a de familia solicitan la determinacion seroldgica previa

derivacién a Ginecologia.

No obstante, en el caso de mujeres en edad fértil, no se hizo mencién de la posibilidad

de cribar a este grupo de poblacién.

Por su parte, las/los enfermeras/os mostraron dudas o desconocimiento sobre su rol

en el proceso de atencion en el Chagas.

Ademads, las/los enfermeras/os asumen que el embarazo es monitoreado

exclusivamente por las matronas.

En lo que respecta al seguimiento, los/las médicos/as de familia comentan que los/las
pacientes habitualmente no vuelven a la consulta de Atencién Primaria para el seguimiento de

Chagas tras el diagndstico, si bien las razones para volver suelen centrarse en otros motivos de
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consulta o en la solicitud de nuevas derivaciones por la imposibilidad de acudir a las citas

hospitalarias.

Ademas, los/las médicos/as de familia indican que el flujo de informacion entre el
hospital y Atencién Primaria es erratico, dependiendo fundamentalmente de la presentacion
de informes por parte del/la paciente debido a las dificultades para acceder a la informacion

hospitalaria.

Particularmente, los/las médicos/as de familia admiten tener un escaso rol
participativo en el seguimiento de Chagas, asumiendo el seguimiento completo por parte de

los servicios hospitalarios y exigiendo poca informacién sobre el proceso.

La Tabla 23 muestra los verbatim relativos a los circuitos de atencién y seguimiento.

Tabla 23. Verbatim relativos a los circuitos de atencién y seguimiento.

“Pues depende, porque al principio derivabamos a infecciosas de otro hospital (...), y luego
una temporada en Tropical en otro hospital. Pero ahora tenemos, o sea, Infecciosas (...), y 0
bien a... vamos, directamente o bien a través de Medicina Interna podemos derivarles.” (GF4,

médica de familia)

“Yo he tenido dos o tres casos pero yo los derivé al hospital, yo no sabia me estoy enterando

qgue podemos pedir la prueba nosotros." (GF1, médico de familia)

"Venia de...si, es verdad, venia de Sudamérica, acababa de llegar a Espafia, y entonces alli
acababa de ser recién diagnosticado de enfermedad de Chagas. Entonces acudié a la
consulta... habia tenido... su hermano, tenia un hermano, una hermana, no puedo recordar, y
venia a la consulta para que yo lo mandara para valorar seguimiento.” (GF3, médica de

familia)
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"Tu tienes la opcidn si quieres de pedir el protocolo del primer trimestre, pero habitualmente
lo que estamos haciendo y lo que ellos (Obstetricia) recomiendan es que vaya a la matrona, la
matrona la capte y pida todo para que no se pierdan cosas... entonces yo creo que el trabajo
mayor lo estan haciendo las matronas (...) Y ellas hacen la valoracion de si tiene criterio para

hacer enfermedad de Chagas o no.” (GF3, médica de familia)

"A mi de todas formas, yo, hay una pregunta que me surge de todo esto y es: tu tienes un
paciente y Enfermeria en esos casos équé haria? (...) éSeria un paciente que en alguna ocasién

o en algun proceso de su patologia habria que derivarlo a Enfermeria?" (GF6, enfermera)

“Nosotros tenemos matrona, con lo cual en un primer momento que ya se detecta el
embarazo se deriva a la matrona y ella es quien suele hacer toda la primera peticidn

(analitica)” (GF8, enfermera)

"Yo he tenido 3 pacientes. Una fue una embarazada y las otras eran algo que empez6 a raiz de
una clinica cardiaca, pero no fue aqui, fue en otra drea. Y una de ellas, lo que si recuerdo es
que se la diagnosticd y desaparecid. Volvid a los 2 o 3 afios sin haber hecho nada, ni haber ido

a la interconsulta ni nada.” (GF6, médico de familia)

"Como no tenemos acceso al hospital pues te tiene que traer el informe escrito de que ha ido
al cardidlogo y le han visto la cardiopatia, pero si no te traen eso escrito, el paciente me
cuenta que todo bien. Y eso es lo que tienes, y eso es lo que escribes.” (GF1, médico de

familia)

"Yo en otro centro de salud les veia, pero les veia desde la consulta de familia, digamos...no
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era por el problema de Chagas, que ellos tenian su seguimiento de Chagas en la unidad de
infecciosos del hospital y venian pues a la consulta normal de familia y bueno, pues podia
preguntar, pero no era una cosa que yo siguiese el tema del Chagas especificamente, bueno,

mas lo sintomatico y eso si es que habia sintomas.” (GF6, médico de familia)
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7. DISCUSION

7.1. Factores que influyen en la decision de solicitar el diagnodstico de
Chagas en la poblacion procedente de zona endémica residente en

Madrid

Este estudio extiende la aplicacién del modelo conductual de uso de servicios de
Andersen a las enfermedades infecciosas, particularmente a la EC. Propone que la decisién de
conocer el diagndstico es un comportamiento influenciado por varios factores que ejercen
mayor o menor influencia dependiendo del contexto individual de cada persona.
Adicionalmente, el estudio afiade el estigma, los antecedentes familiares, los sintomas y las
actitudes hacia la EC como contribuciones adicionales al modelo. El modelo conductual de uso
de servicios de Andersen nunca se ha empleado para el estudio de la EC, sino para VIH

(132,133).

La falta de conocimiento y las creencias sobre la EC mostradas por los/las participantes
jévenes y por los hombres genera un discurso estereotipico en el que no se identifican con el
imaginario de persona con EC (estancia en ambiente rural, pobreza, contacto con el vector)
debido a su situacién migratoria. Este hecho, junto con la falta de conocimientos sobre la
transmisién vertical es un aspecto preocupante en paises no endémicos porque podria
producir un sentimiento de invulnerabilidad en estas regiones. De hecho, estudios previos
realizados en areas no endémicas mostraban un escaso conocimiento sobre la transmision de
la EC, sus signos y sintomas, el diagndstico y el tratamiento en poblacidon boliviana
(47,64,65,134—136). Ademas, la duda sobre el diagndstico y el tratamiento en nifios/as es un
aspecto relevante, ya que es un grupo de poblacidon que presenta los mejores resultados tras el

tratamiento y menos efectos secundarios (3).
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Por otra parte, a pesar de ser personas que llevan residiendo en Espafia muchos afios,
sus condiciones laborales siguen siendo precarias, por lo que han adaptado el uso de los
servicios sanitarios a sus necesidades como trabajadores/as (por ejemplo, utilizando sanidad
privada en lugar de los servicios sanitarios publicos) (137-139). Por lo tanto, parece que
disponer de tarjeta sanitaria o tener derecho a la asistencia sanitaria publica no es el Unico
elemento a tener en cuenta a la hora de evaluar el acceso al diagndstico de la EC, ya que
existen circunstancias socioeconémicas que condicionan la igualdad en salud (138). De hecho,
Lalonde sefialé que el sistema de salud tenia menos capacidad de influencia en la salud que

otros factores como el estilo de vida o factores ambientales (140).

Ademads, aunque la situaciéon administrativa de la mayoria de los/las participantes era
regular, esta poblacién continla sintiéndose rechazada por la sociedad espafiola y es muy

consciente de su estatus migratorio (47,135).

La mayoria de los/las participantes fueron diagnosticados como consecuencia del
embarazo, la donacién de sangre y el diagndstico positivo de un pariente, mientras que
pocos/as de ellos/as decidieron conocer su estado seroldgico a decision propia. Por tanto,
parece que los factores que mas influyen en la decisién de hacerse la prueba de la EC son tener
un familiar con un diagndstico positivo o fallecido por la enfermedad y sus complicaciones y el
hallazgo de un resultado positivo de las embarazadas en el caso de los hombres (58,141).
Ademas, el consejo y el apoyo familiar y profesional juegan un papel importante en personas
jévenes. Los sintomas no son muy relevantes, bien por su ausencia o por la manera en que se

asocian al estilo de vida.

En cuanto a las estrategias para facilitar el diagndstico, se encuentran muy centradas
en el acceso fisico a la prueba mediante campafias informativas en lugares y fechas clave,
deteccion oportunista por parte de los servicios sanitarios, e informacién centrada en la

prevencion de complicaciones y la transmisidn vertical. Estas estrategias se centran en mejorar
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los conocimientos de la poblacidn, la accesibilidad a los servicios de salud y el conocimiento y
predisposiciéon de los profesionales, elementos que han sido enfatizados en otros estudios
(47,136,141-143). No obstante, el apoyo y acompafiamiento social, familiar y profesional
también se deberia tener en cuenta a la hora de disefiar estrategias, ya que el miedo a
enfermedad o a empeorar al conocer el diagndstico y la concepcidn de supervivencia a la EC
son factores que también influyen en el comportamiento en salud y han sido resefiados en

estudios previos (67,144).

Desde este punto de vista, se han desarrollado algunas estrategias en paises no
endémicos con diferentes resultados. Las campafias de cribado y tratamiento ofrecidas en
Bergamo (Italia) con educacidn sanitaria y acompafiamiento mediante mediadores culturales y
la implicacion de la comunidad latinoamericana consiguieron que el 30% de la poblaciéon diana
completara el tratamiento debido a la centralizacion del diagndstico y el tratamiento en la
ciudad (145). En Espafia, las intervenciones comunitarias desarrolladas y evaluadas en
Barcelona en colaboracion con asociaciones, equipos multidisciplinares, medios de
comunicacion y servicios sanitarios promovieron el acceso al diagndstico, la atencion médica y
la integracion social (146—148). El apoyo y consejo familiar y social, la evaluacién subjetiva de
la salud y los aspectos relacionados con la cultura y la salud han sido abordados a través de las
recomendaciones a poblacién pediatrica y la busqueda activa de casos de nifios/as nacidos de
madres positivas, el programa de paciente experto en EC, talleres, eventos comunitarios y

cribados in situ (146,148,149).

Idealmente, el disefio de estrategias para mejorar el diagndstico de la EC deberia
influenciar en todos y cada uno de los factores identificados en el modelo para cambiar los
comportamientos en salud de la poblacién boliviana en regiones no endémicas, logrando una

relacién fluida entre el/la paciente, la comunidad y el sistema de salud.
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7.2. Itinerarios de acceso al diagnostico de Chagas y las dificultades y

facilitadores existentes

Este estudio amplia la aplicacién del modelo de cobertura efectiva de Tanahashi a la EC
identificando los principales itinerarios de acceso al diagndstico: embarazo y donacién de
sangre/organos, busqueda activa del diagndstico y busqueda no activa de la prueba

diagndstica.

Las mujeres embarazadas y los/las donantes de sangre se engloban en el itinerario con
menos problemas de cobertura (Figura 5). La prueba de Chagas no se oferta de manera
explicita y este grupo utiliza los servicios sanitarios por razones ajenas a la EC, ya sea el acto
altruista de donacidon de sangre o el deseo materno de seguir el embarazo y el posterior

nacimiento de su hijo/a (150).

Figura 5. Diagrama de cobertura efectiva del itinerario de embarazo y donacién de

sangre/drganos.
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PROCESO DE PROVISION DE SERVICIOS

}JOBLACI(’)N DIANA

La legislacion espaiola en 2012 permitia la atencidén sanitaria durante el embarazo,

parto y posparto. Por lo tanto, no se aplican restricciones de acceso a la sanidad publica (116).
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Ademas, la donacion de sangre y dérganos requiere de serologia para la EC en el caso de
personas nacidas en zona endémica, personas cuyas madres han nacido en zona endémica y
personas que han recibido transfusion de sangre en zona endémica (151). Los protocolos para
el cribado en mujeres embarazadas y en donantes se han desarrollado en algunos paises
europeos, y algunas regiones espaiolas llevan a cabo cribados rutinarios, es decir, no sujetos a
una decisiéon voluntaria del paciente o a la iniciativa de un profesional sanitario
(47,53,58,69,71). Como resultado, la mayoria de las personas que se encuentren en los perfiles

mencionados anteriormente seran cribadas de manera efectiva.

En cuanto al segundo itinerario, la persona que tiene percepcion de riesgo y posee
conocimientos sobre la EC decide solicitar cita con un profesional sanitario, lo que significa que
la aceptabilidad es alta (Figura 6). Estos factores se han descrito como determinantes para la

decisién para solicitar la prueba (64,150).

Figura 6. Diagrama de cobertura efectiva del itinerario de busqueda individual activa de la

prueba diagndstica.
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No obstante, las personas en este itinerario deben superar barreras fisicas,

administrativas y horarias para acceder a atencién sanitaria, al igual que la legislacién en
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materia de acceso al sistema publico de salud, que es decisiva en muchas ocasiones (117). Su
éxito influira positiva o negativamente en la realizacién de la prueba para la EC. Algunas
regiones espafolas han desarrollado intervenciones a nivel comunitario para el diagndstico y el
tratamiento para superar las barreras anteriormente descritas (146,147). También se ha
descrito el desconocimiento de la EC entre los/las médicos/as de cabecera y otros
profesionales sanitarios, por lo que la eficacia también depende de la negociacion entre el/la
médico/a y el/la paciente; el/la médico/a puede derivar al/la paciente al hospital o solicitar la
prueba (58,143). Por tanto, los principales cuellos de botella en esta via son la accesibilidad y la

eficacia.

En referencia al tercer itinerario, el principal factor que influye negativamente en el
diagndstico de la EC es la aceptabilidad, debido a que las personas no buscan realizarse la
prueba dada su falta de conocimientos sobre la EC y su baja percepcion de riesgo (Figura 7)

(64,150).

Figura 7. Diagrama de cobertura efectiva del itinerario de busqueda no activa de la prueba

diagnéstica.
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Debido a que sus horarios de trabajo y las barreras administrativas son
suficientemente restrictivos, el uso de los servicios de salud por parte de este grupo depende
de la gravedad de su enfermedad, es decir, hasta que los sintomas interfieren en su vida diaria.
El estigma también afecta a la aceptabilidad porque un diagndstico positivo aun significa
muerte, miseria, rechazo y aislamiento social a pesar de la normalizacién de la EC entre las
personas bolivianas (61-63,65,66). Esto sitla al/la médico/a en una situacién de precision
diagnostica, ya que dependiendo de sus conocimientos, el/la paciente serd diagnosticado de
EC o no. Esta via es definitivamente la de menor cobertura efectiva, ya que existen cuellos de

botella en términos de accesibilidad, aceptabilidad y efectividad.

Teniendo en cuenta estos tres itinerarios, parece razonable promover estrategias que
puedan influir en la aceptabilidad y la efectividad. Los protocolos de cribado y la formacién
especifica de los profesionales sanitarios que utilicen estas guias establecerian métodos de
trabajo que evitarian que la solicitud de la prueba de la EC dependa Unicamente de las
personas en riesgo (58,143). Ademas, las campafias informativas y de sensibilizacion a la
poblacién boliviana pueden incrementar la aceptabilidad al mejorar el conocimiento y la

percepcion de riesgo (145-149).

Finalmente, las instituciones publicas deben hacer un esfuerzo para eliminar las

barreras de acceso a la salud y luchar por la cobertura universal (152).

7.3. Actitudes, conocimientos y practica habitual de los/las profesionales

de Atencion Primaria respecto a la enfermedad de Chagas

Los resultados muestran la falta de conocimientos sobre la EC, de la epidemiologia en
un pais no endémico y la heterogeneidad de practicas entre los/las profesionales de Atencion

Primaria en el manejo de este problema de salud.
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En general, los/las profesionales consideran que la principal via de transmision de la EC
es la vectorial, creando una representacién de la enfermedad centrada en la picadura de un
triatomino. Ademas, la posibilidad de la transmisidn vertical no esta claramente identificada
porque la idea de la transmision por parte paterna se contempla. También hay una falta de
familiaridad con la posibilidad de solicitar la prueba serolégica desde la consulta de Atencién
Primaria. Otros estudios llevados a cabo en paises no endémicos también sugieren la falta de
conocimientos de los profesionales sanitarios sobre la EC en zonas no endémicas (153-156). Se
desconoce la razdén por la que los/las profesionales carecen de formacion relativa a la EC a
pesar de disponer de las herramientas diagndsticas para ello, aunque podria deberse a que la
formacién sobre enfermedades tropicales proporcionada por el sistema de salud es percibida

como poco aplicable en la practica clinica.

El pais de origen no se tuvo en cuenta por parte de los profesionales sanitarios como
un factor de riesgo para ciertos problemas de salud, asumiendo que el estado de salud de la
poblacién migrante es dptimo (138). No obstante, algunos autores sefialan la susceptibilidad
del deterioro del estado de salud de la poblacién migrante influenciada por el mismo proceso
migratorio, las condiciones laborales, la situacion socioecondmica y el acceso a los servicios de

salud (138).

Esta situacién relega el diagndstico de la EC a una peticidn por parte del/la paciente. En
efecto, el/la paciente decide si comunica o no sus antecedentes personales y familiares al
profesional sanitario; el analisis de sangre también depende de las habilidades vy
conocimientos del profesional sanitario que le atiende. De acuerdo a estudios llevados a cabo
en Madrid con poblacién boliviana, realizarse la prueba queda a criterio del/la médico/a, al

consejo de un familiar o en campafias comunitarias (58).

Ademas, la diversidad de practicas entre profesionales en el diagndstico y seguimiento

de la EC se replica a nivel nacional, teniendo en cuenta los diferentes programas de cribado
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existentes en las Comunidades Auténomas en ausencia de un protocolo de consenso nacional
(69,157); no obstante, estos programas se centran en la prevencion de la transmisién vertical,
por lo que el resto de la poblacién de riesgo no esta incluida a pesar de la tradicion migratoria
de Espaia desde paises latinoamericanos y los estudios econdmicos que indican que el cribado
de EC en adultos/as asintomaticos, en mujeres embarazadas, recién nacidos y en familiares de

primer y segundo grado de origen latinoamericano son estrategias costo-efectivas (53,70,71).

Concretamente, la Atencién Primaria en Madrid no parece participar ni llevar un rol
protagonista en el proceso de diagndstico y seguimiento de la EC, relegando asi estas
funciones a los servicios hospitalarios. Teniendo en cuenta que los centros de salud son el
recurso sanitario mas cercano a la poblacion y la capacidad de respuesta de la Medicina
Familiar y Comunitaria por su adaptabilidad y caracter generalista, los servicios de Atencion
Primaria se encuentran en una posicidn ventajosa para el manejo de la EC (158). Ademas, el
escaso papel de las/los enfermeras/os de Atencidn Primaria respecto a la EC requiere especial
atencién, ya que segun las competencias de la Enfermera Familiar y Comunitaria reguladas a

IH

nivel nacional “adquiere un especial compromiso con los sectores sociales mas desfavorecidos

por razones de clase social, género, etnia, edad, discapacidad, enfermedad, etc.” (159).

Ademds, la coordinacidn de los centros de salud con las unidades de referencia en
Medicina Tropical permitiria la deteccion de la EC en fases asintomaticas y sin repercusion
visceral de la EC junto con la oferta de tratamiento y seguimiento de la enfermedad vy los
factores de riesgo para la prevencién de complicaciones y la promocién de estilos de vida
saludables (3,47,160). Los consensos publicados sobre el abordaje de la EC en Atencidn
Primaria facilitan la detecciéon y manejo de la EC por parte de los/las médicos/as de familia,
basando sus recomendaciones en la correcta evaluacion del riesgo epidemioldgico, la
anamnesis de signos y sintomas de repercusion visceral y la realizacién de pruebas

complementarias para el diagndstico y seguimiento (71).
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8. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Al ser un estudio llevado a cabo en la ciudad de Madrid, los presentes resultados
pueden no ser generalizables a otros contextos, si bien los resultados aportan informacion

sobre posibles areas de mejora en la atencidn a la EC en regiones no endémicas.

Por otra parte, la muestra se compone en su mayoria de personas con diagndstico
positivo, con sus experiencias y las de su ambiente mas cercano: es por ello que
probablemente hay otro sector de esta poblacion que tiene mayores dificultades en la
accesibilidad al sistema sanitario cuyos comportamientos en salud desconocemos. Ademas, los
hombres fueron mas reticentes que las mujeres a participar en entrevistas, GF y GT, por lo que
fue mas dificil captarlos. Esta reticencia podria estar influida por sus ideales de masculinidad,
por lo que buscar ayuda o compartir problemas se asocia con debilidad; estos ideales podrian

explicar su ausencia en los grupos focales y su escasa participacidon en las entrevistas (61,161).

Hay dos participantes con diagndstico desconocido cuyo testimonio fue incluido por la
informacidn proporcionada sobre la poblacidn boliviana de menor edad y la importancia del

estatus migratorio.

A pesar de estas limitaciones, este estudio aborda en profundidad los
comportamientos de salud de la poblacién masculina y joven y proporciona relaciones entre

diferentes factores asociados al uso de los servicios de salud para el diagndstico de la EC.
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9. CONCLUSIONES

1.

Los factores mds importantes que influyen en la decisién de realizar el
diagndstico de Chagas son tener un familiar con diagndstico positivo o
fallecido a causa de sus complicaciones, y un diagndstico positivo en una mujer
embarazada en la familia. Otros factores como las condiciones
socioecondmicas, los conocimientos y actitudes sobre el Chagas, el estigma y
el entorno sanitario dificultan o facilitan la decisién y el acceso a la prueba
diagndstica. Los resultados obtenidos en cuanto a la decisidon de la poblacién
de realizar el diagndstico basada en el Modelo Conductual de Andersen
brindan informacion que podria ayudar a desarrollar estrategias para mejorar
el acceso y modificar comportamientos de salud relacionados con el cribado
de Chagas.

Las vias mas importantes para el diagndéstico de Chagas son el
embarazo/donacién de sangre, la busqueda activa del diagndstico y la
busqueda no activa del diagnéstico. Los cuellos de botella existentes estan
menos presentes durante el embarazo y la donacidn de sangre, y son mayores
para las personas que no solicitan pruebas serolégicas de manera activa ni
voluntaria. Los futuros protocolos de deteccion deberan tener en cuenta estos
cuellos de botella para lograr una cobertura efectiva.

El diagndstico de Chagas en paises no endémicos continda siendo un
importante desafio para los sistemas de salud. Los resultados obtenidos sobre
los conocimientos, actitudes y practicas de los profesionales sanitarios de
Atencidn Primaria mediante una perspectiva cualitativa permiten obtener
evidencia que podria ayudar a desarrollar estrategias para el diagndstico de
Chagas de manera protocolizada con el fin de evitar que el diagndstico

dependa exclusivamente de la peticion del/la paciente.
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4. Los hallazgos de nuestro estudio respaldan las siguientes recomendaciones

para el sistema de atencidn sanitaria:

a.

Formacién y mentoria de los/las profesionales de Atencion Primaria

sobre la EC y su tratamiento.

Creacion de consensos, documentacién unificada y protocolos para el

control de la EC en Espania.

Mejorar el flujo de informacién clinica entre Atencién Primaria y los

hospitales.

Implementacion de vigilancia epidemioldgica de la EC a nivel regional y

nacional.

Fortalecer el rol del/la médico/a y la/el enfermera/o de familia para el

cribado oportunista de la poblacidn.

Incluir la peticidon seroldgica a aquellas/os nifias/os nacidas/os
en drea endémica o cuyas madres procedan de drea endémica
en las revisiones pediatricas de 12 y 14 afos de acuerdo al
protocolo de atencion infantil.

Ofrecer la prueba diagndstica de la EC a mujeres en edad fértil
procedentes de drea endémica cuanto soliciten citologia o
mamografia.

Registrar el pais de origen y los antecedentes familiares de
manera rutinaria en pacientes de riesgo.

En el caso de pacientes procedentes de drea endémica con
enfermedades crdnicas, incluir la serologia de la EC en las

analiticas de control.
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11. ANEXOS

Anexo 1. Guion para poblacion e informantes clave

GUION ENTREVISTA

PREGUNTAS TEMATICAS DE
INVESTIGACION

PREGUNTAS DINAMICAS DE ENTREVISTA

PRIMERA PARTE. Conocimiento sobre los
distintos aspectos de la enfermedad de
Chagas: formas de contagio, sintomatologia,

tratamiento...

Queria en primer lugar que hablasemos sobre
la enfermedad de Chagas. Ver qué conoces
sobre ella. éQué sabrias decirme de Ia

enfermedad de Chagas?

¢Se identifica el vector portador y se conocen
las distintas formas de contagio ajenas a la

picadura del insecto?

¢Sabes cual es el insecto que contagia el
Chagas? ¢Te ha picado alguna vez? éLo has
visto a menudo cuando vivias en Ameérica

Latina?

éConoces alguna otra forma de contraer la
enfermedad de Chagas que no sea por la

picadura de la vinchuca?

¢Dirias que podrias haber contraido Ia

enfermedad en el pasado?

éSe reconocen las distintas fases

sintomatolégicas de Ila enfermedad de

Chagas, incluida su etapa asintomatica?

¢Qué ocurre cuando tienes la enfermedad?
éCudles son los sintomas que asocias a la
enfermedad de Chagas? ¢El Chagas puede

causar la muerte?

¢Existe algun tratamiento para el Chagas?

¢Qué opinidn tienes o has escuchado sobre el

éSe conoce el tratamiento para la | tratamiento?

enfermedad de Chagas? éCrees que es posible llevar a cabo la prueba
diagndstica del Chagas y, en caso de que sea
necesario, el tratamiento?

SEGUNDA PARTE. Actitudes ante Ila | Me gustaria que hablasemos ahora sobre las

enfermedad de Chagas: estigma social,

necesidad de atencion médica, proclividad al

consecuencias de haber contraido Ila

enfermedad de Chagas y del sistema sanitario
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uso del sistema sanitario...

espanol y las dificultades que existen en tu

opinién para diagnosticar y tratar la

enfermedad

¢Cuales son las implicaciones del contagio de
la enfermedad de Chagas sobre los distintos

ambitos (laboral, familiar, social...)?

¢éDirias que tiene consecuencias en la vida

laboral de una persona el haber sido

contagiado por la enfermedad de Chagas?
éCuadles son esos efectos? ¢Y en la vida

social? ¢éY en el ambito familiar?

éCrees que existe un estigma social asociado

a la enfermedad de Chagas?

¢Qué efectos tiene el hecho de que la
enfermedad de Chagas sea no endémica en

Espafia y solo afecte a poblacién inmigrante?

Pensando en ese estigma social, écdmo se
relaciona, en tu opinidn, el hecho de tener la
enfermedad de Chagas con la condicién de

inmigrante?

¢Cuanto dirias que la poblacidon espaiola
conoce la enfermedad? ¢Eso afecta de algun

modo?

¢Qué necesidad percibida de atencidn
médica existe en caso de creer que puede

haber existido un contagio en el pasado?

¢Como de necesario dirias que es recibir
atencion médica en caso de creer que se

puede tener la enfermedad de Chagas?

¢Qué aspectos del sistema sanitario espafiol
condicionan el acceso a los servicios de salud

de la poblacién objetivo?

Dejando por ahora de lado la enfermedad de
Chagas y pensando en términos generales,
écudles diria que son sus principales
problemas a la hora de acceder al sistema de
salud en Espaia: el horario, la lejania, el trato
del persona, los recursos econdmicos, la

tarjeta sanitaria...”?

¢Como valorarias, en lineas generales, la
calidad de los servicios de salud que has
recibido en Espafia? éTe transmiten confianza

a la hora de tratar un problema de salud?

¢Qué aspectos del sistema sanitario espafiol
condicionan el acceso a los servicios de salud

a la hora de diagnosticar y tratar la

Y en el caso particular de la enfermedad de
Chagas, éite transmite confianza el sistema

sanitario espafiol para diagnosticar y tratar la
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enfermedad de Chagas?

enfermedad? ¢Acudirias al sistema sanitario
si pensases que podrias haber contraido la

enfermedad de Chagas?

é¢Como valorarias el nivel de informacién de
los profesionales médicos espafioles sobre la

enfermedad de Chagas?

TERCERA PARTE. Practicas en relacion a la

enfermedad de Chagas: itinerarios
asistenciales para la prueba diagndstica,
tratamiento, estrategias de prevencion vy

manejo de la enfermedad...

En esta ultima parte de la entrevista me
gustaria que habldsemos de la manera en
que has acudido al sistema de salud para
realizar la prueba de la enfermedad de

Chagas y qué problemas encontraste en ese

¢Cudl ha sido el itinerario asistencial que ha

permitido el acceso y uso del Sistema
sanitario para la realizacién de la prueba

diagndstica para la enfermedad de Chagas?

camino.
Queria que me hablases sobre como
decidiste realizar la prueba diagndstica.

¢Alguien te aconsejé? ¢Quién fue? ¢Donde

fuiste a hacerte la prueba diagnédstica?

¢Encontraste alguna dificultad o problema a
la hora de acudir al sistema sanitario para

realizar la prueba diagndstica?

¢Cual es la opinion sobre el tratamiento y en
qué manera afecta éste a las distintas esferas

de la vida del sujeto?

¢Has  recibido tratamiento para la
enfermedad de Chagas? ¢Qué opinidn tienes
sobre el tratamiento? éLo has interrumpido
en algun momento? ¢ Qué razones te llevaron
a interrumpirlo? ¢En qué ambito de tus vida
se han notado mas los efectos de estar

sometido/a al tratamiento?

¢Qué practicas se llevan a cabo de cara a
evitar el contagio de la enfermedad de

Chagas y para convivir con la enfermedad?

Ponme algun ejemplo de practicas que lleves
a cabo para evitar el contagio de |la

enfermedad/Ponme algin ejemplo de
practicas que lleves a cabo para convivir con

la enfermedad de Chagas

PARTE 4. Estrategias que podrian facilitar el

diagnostico de la enfermedad de Chagas

Para finalizar, me gustaria que me

comentaras qué cosas harian mas facil

hacerse la prueba.
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Anexo 2. Guion para profesionales sanitarios

GUION ENTREVISTA

PREGUNTAS TEMATICAS DE
INVESTIGACION

PREGUNTAS DINAMICAS DE ENTREVISTA

PRIMERA PARTE. Practicas en el diagndstico

y tratamiento de enfermedad de Chagas

¢Podriais contarnos vuestra experiencia con
los pacientes con enfermedad de Chagas?
éSabéis si tenéis poblacién que procede de
zona endémica? ¢Sabéis si tenéis pacientes

de Bolivia?

¢Podéis solicitar la prueba de Chagas desde el
centro de salud? ¢En qué situaciones la

solicitais?

En caso de detectar a un paciente con
enfermedad de Chagas, éicdmo procedéis?
éCémo es el

é¢Dénde le  derivais?

seguimiento?

éConocéis o tenéis algun protocolo para el
manejo del paciente con enfermedad de

Chagas?

éPodéis tratar a los pacientes que

diagnosticais? ¢Volvéis a verlos en consulta?

¢Qué tipo de seguimiento tienen los

pacientes con Chagas en Atencidn Primaria?

¢Qué coordinacion hay con el hospital para el

manejo de la enfermedad de Chagas?

¢Creéis que seria util realizar un cribado a la

poblacién que procede de zona endémica?

SEGUNDA PARTE. Actitudes ante Ila

enfermedad de Chagas

Nos gustaria conocer la actitud hacia la
enfermedad de Chagas de la poblacién de

riesgo que acude al centro de salud.

¢Qué creéis que quiere saber esta poblacion

sobre la enfermedad/su diagndstico/el

tratamiento? ¢Qué saben sobre la
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enfermedad?

¢Habéis tenido pacientes que hayan pedido la
prueba? ¢Cudles son las razones para
pedirla? éQué razones tienen para no

solicitarla?

Tenemos entendido que la prueba de Chagas
se hace a las mujeres embarazadas. ¢Qué
podéis contarnos acerca de esto? ¢Qué
sabéis de las mujeres después de ese

proceso?

TERCERA PARTE. Conocimientos sobre

enfermedad de Chagas

la

éCreéis que los profesionales de Atencién
Primaria tienen suficiente informacion para el
manejo de la enfermedad de Chagas? éQué
conocimientos tenéis sobre la enfermedad?
¢Qué sabéis acerca de la efectividad del
tratamiento? ¢Qué sabéis sobre la evolucidn

e implicaciones de la enfermedad?

¢Pensais que seria Util que se notificaran de
alguna manera las enfermedades de algunas

zonas?

¢Qué estrategias considerdis mas apropiadas
para mejorar el acceso al diagndstico y al
tratamiento de la enfermedad de Chagas? éY
para mejorar la sensibilidad de pacientes y
profesionales? ¢Podéis proponer alguna
forma para trabajar este aspecto a nivel
comunitario? ¢Qué recursos comunitarios

conocéis que utilice la poblacidon boliviana?

¢Qué dificultades y necesidades tenéis para

mejorar la atencién a los pacientes?
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Anexo 3. Plantilla resumen de entrevista a poblacion

Contactar con el/la informante y acordar el lugar, el dia y la hora de la entrevista.

Preparar el guion de la entrevista y los materiales que se necesitan para su desarrollo:

e Grabadora y pilas. Comprobar antes de que llegue el/la informante que

funciona adecuadamente. No olvidar hace una copia de seguridad de la

grabacion.

e Copias del consentimiento informado

e Boligrafo

e Documentos de trabajo del entrevistador/a y del observador

ENTREVISTA INDIVIDUAL

PARTICIPANTE

. Nivel de
Cddigo™ | Sexo | Edad | Ocupacién ,
estudios

Lugar de

origen’

Anos en

Espafa

T.Sanitaria®

Tipo de paciente’

Si es positivo anotar fecha del diagndstico

Fecha y hora:

Lugar de la entrevista:

Entrevistador/a:

Duracion de la entrevista:

Persona de contacto:

Grabacién:

Hoja de informacién y consentimiento informado:

Descripcidn del lugar, las impresiones y las condiciones de la entrevista ( utilizar el

espacio necesario)

1 YO T} ;. . e e .
Crear un codigo andénimo o un nombre ficticio para cada informante

2 s . . .

Maximo nivel de estudios alcanzado
3 ape ,

Especificar pais y zona
4 e .

Especificar si o no

> Especificar: paciente (+) tratado, en tratamiento o sin tratamiento, paciente (-), desconoce diagndstico

(DD)
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Resumen del contenido de la entrevista individual (mdximo dos pdginas). Andlisis
preliminar
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Anexo 4. Plantilla resumen de grupo focal/triangular a poblacion

Contactar con los informantes y acordar el lugar, el dia y la hora del grupo
focal/triangular. Preparar el guion de la entrevista y los materiales que se necesitan para su

desarrollo:

e Grabadora y pilas. Comprobar antes de que lleguen los informantes que
funciona adecuadamente. No olvidar hace una copia de seguridad de la
grabacion.

e Copias del consentimiento informado

e Boligrafo

e Documentos de trabajo del entrevistador/a y del observador/a

e Agua

e \asos

e Cartulinas

e Sillas

Grupo focal/triangular:

Reunién ne: Dia:

Lugar: Fechay hora:
Moderador/a: Observador/a:
Duracioén: Grabacion:
Consentimiento informado: Persona de contacto:

Diagrama de los participantes y descripcion del entorno fisico (objetos y personas)
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Participantes y sus caracteristicas (anotaciones segun sus presentaciones):

Departamento

N.2 | Edad | Sexo .
de origen

Nivel
educativo

Situacion
laboral

T. Sanitaria

N¢ hijos

Afos
en
Espaina

P1

P2

P3

P4

P5

P6

P7

P8

P9

Anotaciones (utilizar el espacio que sea necesario):

Contenido de la reunién grupal: (maximo dos folios)
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Anexo 5. Plantilla resumen de entrevista a informantes clave

Contactar con el/la informante y acordar el lugar, el dia y la hora de la entrevista.

Preparar el guion de la entrevista y los materiales que se necesitan para su desarrollo:

e Grabadora y pilas. Comprobar antes de que llegue el/la informante que

funciona adecuadamente. No olvidar hace una copia de seguridad de la

grabacion.
e Copias del consentimiento informado

e Boligrafo

e Documentos de trabajo del entrevistador/a y del observador

ENTREVISTA INDIVIDUAL

PARTICIPANTE

Codigo® Sexo

Edad

Categoria
profesional’

Lugar de
trabajo®

Afos de
experiencia con PM

Fecha y hora:

Lugar de la entrevista:

Entrevistador/a:

Duracion:

Persona de contacto:

Grabacién:

Hoja de informacién y consentimiento informado:

Descripcion del lugar, las impresiones y las condiciones de la entrevista ( utilizar el espacio

necesario)

® Crear un cédigo anénimo o un nombre ficticio para cada informante

7 . . .y .pe T . .
Ademas de la ocupacidn también especificar la especialidad, si la tuviera

® Especificar Atencién Primaria (AP), Atencién Especializada (AE), Unidad de Medicina Tropical (UMT),

Organizacion no gubernamental (ONG), Asociacion de inmigrantes (Al)....
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Resumen del contenido de la entrevista individual (mdximo dos pdginas)
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Anexo 6. Plantilla resumen de grupo focal a profesionales sanitarios

Contactar con los informantes y acordar el lugar, el dia y la hora del grupo
focal/triangular. Preparar el guion de la entrevista y los materiales que se necesitan para su

desarrollo:

e Grabadora y pilas. Comprobar antes de que lleguen los informantes que
funciona adecuadamente. No olvidar hace una copia de seguridad de la
grabacion.

e Copias del consentimiento informado

e Boligrafo

e Documentos de trabajo del entrevistador/a y del observador/a

e Agua

e \asos

e Cartulinas

e Sillas

Grupo discusion

Reunién de grupo n.2 Dia

Lugar: Fechay hora:
Moderador/a: Observador/a:
Duracioén: Grabacion:

Hoja de consentimiento Persona de contacto:
informado:

Diagrama de los participantes y descripcion del entorno fisico (objetos y personas)
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Participantes y sus caracteristicas (anotaciones segun sus presentaciones):

Afos de
experiencia
con PM

Categoria Lugar de

N.2 | Nombre’ |Edad |S : :
ombre @ exo profesional™ | trabajo™

P1

P2

P3

P4

P5

P6

P7

P8

P9

P10

Anotaciones (utilizar el espacio que sea necesario):

? Crear un codigo andnimo para cada integrante.
1% Ademis de la ocupacién también especificar la especialidad, si la tuviera
" Especificar Atencién Primaria (AP), Atencién Especializada (AE), Unidad de Medicina Tropical (UMT)
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Contenido de la reunién grupal: (maximo dos folios)
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Anexo 7. Informe favorable Comité de Etica

- y T ) )
t%‘ CH;GF' 1 C'n’lc COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION

Instituto
de Salud
Carlosill

Informe

INFORME

Me: CEl Pl 50_2016-v2

El Comité de Etica de la Investigacion del Instituto de Salud Carlos 11l ha evaluado el proyecto titulado
“Accesibilidad y utilizacion de servicios sanitarios para el diagndstico de la enfermedad de Chagas
en la Comunidad de Madrid”, version 2, presentado por Teresa Blasco Herndandez, del Centro
Macional de Medicina Tropical, con hoja de informacion al sujeto participante y consentimiento
informade (versién 26/06/2016) y considera que:

—  El proyecto tiene valor social o cientifico v sus métodos son adecuados para la consecucion
de sus objetivos

—  La capacidad del investigador y los medios disponibles son adecuados para llevar a cabo el
estudio.

—  La seleccion de los sujetos es justa, responde a las interrogantes cientificas incluidas en la
investigacién e intenta redueir al minime los riesges y maximizar los beneficios sociales y
cientificos de los resultados.

—  Son adecuados tante el procedimiento para obtener el consentimiento informado como los
mecanismaos previstos de proteccion de datos.

—  Se cumplen otros requisitos éticos y legales
En consecuencia, este Comité acepta que este proyecto se lleve a cabo en los términos mencionados.

Se recuerda al investigador que al ejecutar este proyecto contrae una serie de COMPromMisos con

respecto al Comité (Anexo),

M2 Concepcidn Martin Arribas

Secretaria CEI, maye 2016

141



ANEXD: Compromisos contraidos por el investigador con respecto al Comité de Etica de la
Investigacian:

Se recuerda al investigador que |a ejecucion del proyecto de investigacion le supone los siguientes

compromisos con €l Comité:

— Ejecutar el proyecto con arreglo a lo especificado en el protocolo, tanto en los aspectos

cientificos como en los aspectos éticos.

— Motificar al Comité todas las modificaciones o enmiendas en el proyecto y solicitar una nueva

evaluacion de las enmiendas relevantes,

— Enviar al Comité un informe final al término de la ejecucién del proyecto, Este informe

deberd incluir los sigulentes apartados:

o Indicacién del ndmero de registro del proyecto en bases de datos pidblicas de

proyectos de investigacidn, si procede;

o la memoria final del proyecto, semejante a la que se envia a las agencias

financiadoras de la investigacidn;
o la relacidn de las publicaciones cientificas generadas por el proyecto;

o el tipo ¥y modo de informacidn transmitida a los sujetos del proyecto sobre los
resultados que afecten directamente a su salud, si procede;

o el tipo y modo de informacién transmitida a los sujetos del proyecto sobre los

resultados generales del proyecto, si procede,

Secratarla CEl, mayo 2016
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