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UN ANEXO NECESARIO O UN PASO MAS

El documento Comunicacién y Chagas — Bases para un dialogo urgente' -publicado en
Argentina en el afno 2021- plantea: comprendiendo que la relacién entre comunicacion y
Chagas afronta desafios que trascienden fronteras -disciplinarias, geograficas,
socioculturales- consideramos que es fundamental explorar y establecer didlogos
respetuosos entre los diversos actores sociales involucrados, sus saberes y experiencias.
Haciendo eco de esta reflexion y reconociendo tanto el caracter global del Chagas, como el
valor central de la Comunicacién en todos y cada uno de los escenarios donde se buscan
respuestas y soluciones para esta problematica tan compleja, nos propusimos dar un paso
mas y extender al ambito internacional la discusiéon de los temas y recomendaciones
elaborados en el mencionado documento. Para ello, nos encontramos integrantes del Grupo
¢De qué hablamos cuando hablamos de Chagas?, del Programa Nacional de Chagas del
Ministerio de Salud de Argentina y de la Plataforma de Investigacion Clinica en Enfermedad
de Chagas de la Iniciativa Medicamentos para Enfermedades Olvidadas (DNDi por sus
siglas en inglés). A partir del intercambio de ideas y del trabajo colaborativo, organizamos el
taller “(Re)pensar la Comunicacion en Chagas en Escenarios Diversos”, que tuvo lugar -de
manera virtual- el 21 de octubre de 2021.

En esta nueva instancia, nos propusimos trascender fronteras para profundizar y enriquecer
el trabajo iniciado en el contexto del documento Comunicacién y Chagas — Bases para un
dialogo urgente, con relacién a los siguientes objetivos:

e Repensar la forma y los mensajes que comunicamos sobre Chagas.

e Reflexionar en torno a algunos de los diversos escenarios donde se comunica sobre
Chagas.

e Avanzar en la elaboracion colaborativa de recomendaciones para optimizar la
comunicacion en Chagas en esos diversos escenarios.

En particular, con el taller también nos propusimos desarrollar, en tanto producto de las
reflexiones y discusiones, un documento anexo -0 “un paso mas’- para ampliar horizontes y
sumar voces de la comunidad global de Chagas.

La propuesta fue estructurada de forma similar que el documento original; es decir,
organizando grupos de trabajo de acuerdo con los siguientes escenarios: 1) organizaciones
sociales territoriales; 2) sistemas de atencion de la salud; 3) medios de comunicacién; 4)
educacioén técnica-universitaria-profesional; 5) comunicacion publica de las ciencias; 6)
programas operativos/gestion local; 7) instituciones y organismos internacionales. Cada
grupo contd con un/a coordinador/a perteneciente a los grupos involucrados en la
organizacion del taller y un/a co-coordinador/a externo/a.

En este encuentro participaron 61 personas de distintos paises (Figura 1) y con perfiles
diversos, incluyendo: integrantes de organizaciones sociales y asociaciones de personas
que conviven con el Chagas, programas de salud publica, personal de salud, ONGs
internacionales, académicas/os e investigadoras/es, entre otros. Previo al taller, se envio el
documento Comunicacién y Chagas — Bases Para un Dialogo Urgente a todas las personas
invitadas, para que pudieran leerlo y tener el texto presente al momento del encuentro. En el
comienzo de la actividad se realizé una breve presentaciéon del documento a discutir v,
luego, se explicitd la dinamica de trabajo propuesta para el encuentro (instancia de trabajo

' Beltramone A, Carbajal de la Fuente AL, Carrillo C, Ceccarelli S, Hernandez R, Roman-Miyasato
MA, Sanmartino M. “Comunicacién y Chagas Bases para un didlogo urgente”. 41 paginas. 1ra
edicién. La Plata: Hablemos de Chagas, 2021.


https://hablamosdechagas.org.ar/wp-content/uploads/2022/09/Comunicacion-y-Chagas-Bases-para-un-dialogo-Urgente-2020.pdf

en grupos y posterior plenario). La distribucion de las/os participantes en los grupos no fue
azarosa, sino pensada por el equipo organizador para asegurar la diversidad de voces y
miradas en cada escenario; y vale mencionar que, aunque se podia expresar la voluntad de
cambiar de grupo de trabajo, nadie manifestd la necesidad o el deseo de hacerlo. A
continuacion, las personas fueron virtualmente enviadas al grupo de trabajo asignado para
participar de la discusién a partir de las siguientes preguntas disparadoras:

1) ¢Cuales consideran que son los principales actores/interlocutores de cada
escenario?

2) ¢Qué aspectos, reflexiones y recomendaciones quieren sefialar para el escenario
particular?

3) ¢ Qué aspectos, reflexiones y recomendaciones proponen de forma transversal?

Fue tarea de quienes coordinaron cada escenario, documentar conclusiones y otras
observaciones emergentes del intercambio en esta instancia. Finalizado el tiempo de
discusion grupal, se regreso a la reunion plenaria y se compartieron los puntos clave del
trabajo de cada grupo.

Posterior al taller, quienes coordinaron cada grupo volcaron todas las conclusiones y
observaciones en documentos compartidos, para darle forma a estos "Apuntes del Taller;
(Re)pensar la Comunicacion en Chagas en escenarios diversos”, que estdan ahora en
nuestras manos, como anexo al documento Comunicacion y Chagas - Bases para un
dialogo urgente. Este nuevo documento es complemento y, a su vez, consecuencia de un
camino iniciado hace afios por quienes entendemos que las reflexiones, aprendizajes y
recomendaciones sobre Comunicacion y Chagas son tan urgentes como lo son los mejores
meétodos de diagndstico, tratamientos e insecticidas.
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Figura 1. Paises de las personas participantes en el Taller “(Re)pensar la Comunicacién en
Chagas en escenarios diversos” (21 de octubre de 2021).



ESCENARIOS DE COMUNICACION: LO QUE EL TALLER NOS DEJO

Breves notas para optimizar la lectura de este documento:

e Como comprendemos que muchas de las consideraciones emergentes de los
diversos escenarios son en realidad aspectos transversales de la comunicacion
vinculada con la problematica del Chagas y trascienden las reflexiones de un
contexto en particular, recomendamos leer estas paginas como un todo.

e Proponemos asomarse a estos textos como un paso mas para avanzar en las
reflexiones y los didlogos pendientes sobre el vinculo Comunicacion-Chagas en
distintos escenarios y realidades que seguramente, ademas, iran cambiando con los
contextos y con el tiempo.

e Entendemos que este no es un trabajo "terminado", y por esto animamos a que
todas las personas que estén leyendo estas paginas puedan reflexionar sobre los
aspectos que aun falta desarrollar, investigar y promover para poder comprender
estas dinamicas y su relevancia en los diferentes contextos locales y profesionales.
jHay mucho trabajo por delante aun!

ORGANITACIONES SOCIALES TERRITORIALES

Coordinacién: Andrea Avaria, ChaoChagasChile (Chile) y Marina Certo, DNDi (Brasil).

Participantes: Stella Maris Cabral, Viviendo con Chagas (Argentina); Cristina Carrazone,
GT6-IEC CHAGAS OMS (Brasil); Isabel Farrel, Ailmac (ltalia); Raquel Gomes, DNDi
(Brasil); Elvira Idalia Hernandez, AMEPACH-FINDECHAGAS (México); Maria Inés Maglio,
Hospital Muriiz (Argentina); Nilce Mendoza, CEADES (Bolivia).

Con respecto a las/os actores con/entre quiénes se interactia en el escenario, se
mencionaron particularmente: personas en general, grupos de “pacientes”, comunidades
y personal médico, profesionales de medios de comunicacion, integrantes de las
organizaciones sociales territoriales y de base, organizaciones de género, derechos,
vivienda, salud y desarrollo comunitaria, y organizaciones que trabajan para la justicia social
y econémica en comunidades indigenas y de migrantes.

En relacidén con los aspectos, reflexiones y recomendaciones para el escenario en
particular, se destacé la importancia de considerar el tema de las organizaciones
sociales de manera amplia, pues estas no solo son de personas afectadas por el Chagas,
sino pueden ser aquellas que reunan otros colectivos/objetivos (por ejemplo: mujeres,
campesinos/as, otras organizaciones territoriales de base, etc.) que también se pueden ver
involucradas en la comunicacion de aspectos vinculados con la problematica. Es decir, las
organizaciones sociales resultan escenarios clave, tanto las que trabajan directamente con
la problematica de Chagas como las que abordan otras tematicas. Ademas, se hablé de
considerar los diferentes actores que habitan territorios en donde viven personas con
Chagas, que pueden ser actores “locales” y migrantes, por ejemplo. Otro espacio a
considerar son los territorios virtuales, tales como redes sociales, que son espacios de
importancia creciente en términos de fortalecimiento de las organizaciones, tanto para la



comunicacion interna como externa de las mismas. Finalmente, se considera fundamental
tomar en cuenta las particularidades de los contextos donde se conoce y donde no se
conoce al Chagas.

Se resaltoé la necesidad de ampliar la mirada sobre este tema y sobre los territorios donde
es necesario pensar (y repensar) el vinculo entre Chagas y las diversas organizaciones
sociales, tanto en paises de América Latina como en otros paises del mundo donde Chagas
existe. Comprendiendo el contexto actual en relacion al COVID-19, como un problema
mundial de salud publica, una reflexidon esencial es: ¢ cuales son las lecciones aprendidas
de la pandemia y los movimientos sociales concurrentes en todo el mundo, que pueden ser
aplicadas en comunicacion en Chagas?

Debemos pensar en la comunicacién considerando las diferencias territoriales, culturales,
sociales y linguisticas de los diversos actores. Entender, también, como las desigualdades y
relaciones de poder privilegian (o limitan) las voces de diferentes grupos en los contextos de
Chagas. Entendiendo que, en su esencia, las organizaciones sociales surgen para abordar
esas desigualdades.

Al mismo tiempo, podemos aprovechar el potencial de la comunicaciéon en tanto oportunidad
para sumar a nuevos actores sociales y territoriales, buscando intersecciones entre Chagas
y temas de género, ambiente, y justicia social, por ejemplo. Es de fundamental relevancia
comunicar desde los derechos de las personas, reconociendo que no solo el acceso a la
salud, sino también el libre acceso a la informacién, deben ser considerados como derechos
humanos universales.

En el contexto de fortalecer la capacidad de organizaciones en Chagas, un eje importante
es el mejoramiento y actualizacion de herramientas de comunicacion. Aqui se subrayo la
importancia de apoyar la adquisicion de herramientas para el mejor uso de las redes
sociales y para potenciar en general la comunicacion sobre el Chagas, con énfasis en la
reflexion sobre qué se dice sobre el Chagas y como se dice.

A modo de “anotaciones generales” discutidas durante el trabajo en el escenario, se
destacoé que las organizaciones son productoras y generadoras de mensajes “en primera
persona”, lo que las ubica en un lugar privilegiado (y necesario) a la hora de pensar en la
comunicacion en Chagas, asegurando que no se pierda su dimensién humana, vy
priorizando la perspectiva de las personas. Finalmente, se enfatiz6 en la importancia de
optimizar el potencial de las organizaciones sociales de personas afectadas por el Chagas y
de las organizaciones en general en cuanto a su incidencia social y politica, que es un factor
critico en el desafio de visibilizar al Chagas y ponerlo en las agendas de gobiernos a todos
niveles.

SISTEMAS DE SALUD / ATENCION DE LA SALUD

Coordinacion: Maria Jesus Pinazo, ISGlobal (Espafia) y Carolina Carrillo, Grupo ¢De que
hablamos cuando hablamos de Chagas?(Argentina).



Participantes: Viviana Coman, Grupo ;De qué hablamos cuando hablamos de Chagas?
(Argentina); Inés Iglesias, Chagas en Japén (Japén); Ruth Ofo, Grupo ;De qué hablamos
cuando hablamos de Chagas? (Argentina); Cristina Parada Barba, GT6-IEC CHAGAS OMS
(Espania); Pamela Peyran, Instituto Nacional de Parasitologia Dr. Fatala Chabén
(Argentina); Alba Valdez Tah, Universidad Auténoma de México (México).

Con respecto a las/os actores con/entre quiénes se interactiia en el escenario, se
mencioné a las personas afectadas, las/os distintas/os agentes de salud, las asociaciones
de personas que conviven con el Chagas y las autoridades y personas tomadoras de
decisiones. En particular, se reconocié a los agentes de salud como actores con alto
impacto en el abordaje social del Chagas, pudiendo hacer una diferencia entre valorar y
acompafar a las personas afectadas y a sus derechos o sostener el estigma y la
discriminacién. En esta categoria se incluyd, ademas, a las/os trabajadoras/es de las areas
administrativa o de soporte en la atencion de la salud, como agentes importantes en la
atencion, y que en general no reciben informacion y formacién especifica; también se
identific6 como clave al personal técnico de campo, quienes muchas veces son las/os
primeras/os agentes en contacto con la comunidad y con las personas afectadas y que, en
la mayoria de los casos, cuentan con pocos recursos, materiales e inmateriales, para su
desempefo.

En relacién con los aspectos, reflexiones y recomendaciones para el escenario, se
identificd una clara situacion de asimetria entre la persona que consulta y quienes forman
parte del sistema de salud. Esta asimetria opera como factor negativo tanto en las consultas
de personas en areas tradicionalmente endémicas como en regiones no endémicas, donde
el Chagas es desconocido o poco conocido, y genera situaciones de discriminacion
particulares y diferenciadas para cada contexto.

Se reflexiond sobre el valor de revisar las formas de cémo habilitar el espacio de consulta
sobre Chagas, como favorecer el dialogo, y como abordar la informacién que se brinda.
Las/os agentes de salud que realizan la consulta clinica deben tener una actitud de escucha
activa y empatica, y las preguntas que se realizan en el marco de dicha consulta tienen que
ser libres de estigmatizacién y/o culpabilizacién, no deben resultar invasivas y deben
transmitir confianza a quien consulta; por eso es importante que estén adaptadas a la
cultura de cada lugar.

En general, se enfatizé en el derecho de las personas a recibir informacion, atencion y
orientacion de salud amplia e integral, y con un lenguaje comprensible. En la consulta
deberia explicarse la diferencia entre “tener la infeccién” y “tener la enfermedad” asi como
las acciones de prevencion, tratamiento y seguimiento. Pero ademas, deberia explicarse de
forma sencilla, como se llega al diagnéstico (con los distintos analisis segun las
particularidades de cada caso); qué significan un resultado “positivo” o “negativo”; qué
pasos a seguir son criticos y/o deberian realizarse a la brevedad y cuales otros son a mas
largo plazo. También se resalto la necesidad de hablar de “rangos posibles de tiempo” para
cada paso o etapa (dando margen a circunstancias eventuales que puedan afectar la
temporalidad del proceso). Esta orientacion de plazos con cierta plasticidad ayuda a las
personas y a su entorno, a gestionar la ansiedad y reducir el malestar o preocupacion por la
sensacion de incertidumbre.



Respecto de la comunicacion en Chagas vertical, se propuso como indispensable repensar
la manera de decir y de acompanar para que el mensaje sea claro y el cribado sea alentado
de un modo propositivo. Por ejemplo, con el comentario “su hija/o puede tener Chagas
porque ud. puede transmitirselo” es probable despertar un sentimiento de culpa en la
persona gestante y en el propio acto de la maternidad. Ese mismo concepto puede
transmitirse de otra forma, por ejemplo: "el Chagas podria transmitirse durante el proceso
del embarazo; sin embargo, también podria no transmitirse. Por eso es tan importante poder
realizar el sequimiento". Al cambiar el sujeto de la frase deja de hacerse foco en la persona
gestante como “agente de transmision” y el foco pasa al Chagas y sus caracteristicas. De
esta forma, revisar nuestros mensajes con sentido critico y con arraigo en la comunidad en
la que nos desempehamos como agentes de salud es indispensable para aportar
informacién clara y tranquilizadora, evitando la estigmatizacién, la culpabilizaciéon y la
inadmisible carga emocional del mensaje.

Una recomendacion categérica para este escenario es la de generar materiales de
comunicacion, virtuales y en soporte fisico, con informacidn acerca del Chagas tanto para
despertar la atencion o conciencia en la comunidad en general como para las personas
afectadas. Se considera valioso que estos materiales comunicacionales se desarrollen tanto
en los paises tradicionalmente endémicos como en paises considerados no endémicos,
donde es aun mas dificil saber qué hacer o a quién recurrir frente a un resultado serolégico
positivo. En este sentido, se hacen diversas propuestas complementarias entre si:

i- crear repositorios con informacién actualizada y adaptada a cada cultura, de facil acceso;
ii- desde el propio sistema de salud, habilitar espacios de comunicacién publica en las
distintas redes, cada una con su propia légica -como Tik tok-, para llegar a impactar en la
juventud y en la sociedad en general, cada vez mas conectada y, en muchos casos,
permeable a estos lenguajes con gran poder amplificador;

iii- preparar informacién del tipo “Hoja de Ruta”, con contenido sencillo y amigable, que
indique el punto en el que se esta y oriente sobre los pasos a seguir y a quién/donde
consultar, segun cada una de las situaciones o etapas del proceso de consulta / atencién.
Este tipo de material, en soporte fisico, le da tiempo a la persona para recibir la noticia,
procesarla y empezar a hacerse / hacer preguntas, sabiendo dénde recibira atencion.

Otra accion que tendria un impacto positivo, seria la creacidon de espacios de soporte dentro
del ambito de la atencion de la salud, para que las personas afectadas por el Chagas y la
comunidad en general, pudieran poder preguntar una y otra vez. En esos espacios,
participarian ademas las asociaciones de personas que conviven con el Chagas,
enriqueciendo el intercambio y arraigandolo a la realidad de cada lugar.

A modo de “anotaciones generales” discutidas durante el trabajo en el escenario, se
hizo hincapié en el derecho a una comunicacién simétrica, es decir donde todas las voces
sean escuchadas y atendidas, y donde las relaciones de poder no resulten una barrera para
la atencion correspondiente.

Como accion simbdlica, se propuso sustituir el concepto de “consulta médica” por “consulta
de salud”, ya que no se trata de un acto solamente médico. Ademas, gracias a la
incorporacién de un equipo cada vez mas multidisciplinario, la informacién se distribuye



también fuera del ambito médico y cada persona que comparte la informacion es clave en el
abordaje integral de la salud.

MEDIOS DE COMUNICACION

Coordinacioén: Javier Sancho, Coalicion Chagas (Esparfa) y Ana Beltramone, Ministerio de
Salud (Argentina).

Participantes: Angeles Buteler, Programa Provincial de Chagas de Cérdoba (Argentina);
Marcela Dobarro, DNDI (Brasil); Ana Ferreira, fotégrafa (Uruguay); Daisy Hernandez,
Universidad de Miami-Ohio (EE.UU).

Con respecto a las/os actores con/entre quiénes se interactia en el escenario, se
mencionaron particularmente: periodistas, editores/as, poblacion local, departamentos de
comunicacion, personas que acceden al sistema de salud, personas que viven con la
infeccién, autoridades y equipos técnicos de programas operativos de los diferentes
Ministerios de Salud, y ONGs. Al mismo tiempo, se reflexiond sobre las voces que suelen
leerse y escucharse en los medios de comunicacion cuando se aborda la tematica de
Chagas, en este sentido se reconocid6 que generalmente son las de especialistas,
profesionales de la salud o autoridades sanitarias o representantes de ONGs.

En relacidon con los aspectos, reflexiones y recomendaciones para el escenario en
particular, se consideré la importancia de diferenciar entre los formatos “noticia” (de algun
hecho puntual) e “informacion de interés” relacionada con el Chagas. En el primer caso, se
puso en discusion la posibilidad de hablar de Chagas “de manera neutra”, dado que puede
resultar contradictorio ya que siendo neutrales dificilmente llamaremos la atencion, entonces
emergi6 el interrogante: ;Como llamar la atencidén de los medios (sobre todo los masivos)
para que publiquen noticias / informacion sobre Chagas y sea de interés para las personas
de los diferentes publicos sin caer en “el amarillismo” o informacién sensacionalista?
Sumado a esto se considerd importante que los/as lectores/as se sientan cercanos a la
historia/noticia y para eso se remarcé la necesidad de acortar distancias, empatizar con las
audiencias y sensibilizar a la hora de informar.

Asimismo, se consideré importante reafirmar la necesidad de informar de manera
actualizada, veraz y con datos de calidad para evitar noticias y titulares alarmistas que
fomenten/amplifiquen los temores de las personas. En relacién a esto se consideré
fundamental que los/as comunicadores/as conozcan que no hay un solo mensaje para
todos los paises y comunidades, con lo que se sugirid la necesidad de construir mensajes
de acuerdo a los contextos y poblaciones.

Se reflexiond sobre la necesidad de asumir con flexibilidad el uso de algunos términos que
suelen formar parte de los manuales de estilo de periodistas, recomendando por ejemplo
reemplazar “pacientes” por “personas que tienen Chagas” o “personas afectadas” (al tiempo
de informar sobre el concepto mas amplio de “personas afectadas” que incluye familia,
comunidad, etc.).



Hubo acuerdo en considerar necesario que los medios de comunicacién aborden la
tematica de Chagas de manera integral y multidimensional. En este sentido, se propuso
invitar a reflexionar sobre las siguientes preguntas: ;Qué muestro y a quién le quiero
mostrar? ;Por qué mostrar la pobreza en noticias que hablan de Chagas? ;Cémo se
muestra/representa la pobreza cuando se informa sobre Chagas? ¢Ddnde esta la noticia?,
¢, Coémo se convierte en noticia cuando no hay grandes novedades? ;Hay que “enganchar”
a los/as editores/as para que publiquen la noticia? ¢Quién(es) habla(n) de Chagas en los
medios de comunicacion? Sobre esta Ultima pregunta se sugirié construir formas que
incluyan la participaciéon de familiares y otras personas afectadas.

Entre las recomendaciones que se propusieron se pueden mencionar las siguientes:

— incluir la reflexion sobre cédmo abordar entrevistas a personas con Chagas (desde un
enfoque de derechos y perspectiva de género, conversar previamente con el/la
entrevistado/a, acodar formas de nombrar, no estigmatizar ni culpabilizar, formular
preguntas de manera comprensible para la persona entrevistada, comentarlas antes
de la nota, etc.), se sugirio trabajar este punto conjuntamente con las organizaciones
de personas con Chagas;

— trabajar de manera cercana y articulada entre sectores, por ejemplo, los programas
de Chagas y los medios locales;

— realizar un seguimiento de las noticias que se publican sobre Chagas a nivel local
por parte de grupos transdisciplinarios;

— no presentar a las personas con Chagas como victimas;

— incorporar la perspectiva de género;

— proteger y garantizar en las coberturas periodisticas los derechos de nifas/os/es y
adolescentes;

— evitar las practicas sensacionalistas en el abordaje mediatico de situaciones
particulares a través de descripciones de alto impacto en titulares, por ejemplo
cuando se informa sobre un caso de Chagas agudo vectorial,

— utilizar fuentes de informacion diversas, plurales, locales. Para ello se recomendé
construir una grilla de sitios confiables para consultar sobre la tematica.

De manera general, se propuso hacer mayor énfasis en los medios locales y comunitarios,
ya que juegan un rol central -no siempre reconocido y valorado- a la hora de difundir
mensajes y actividades dirigidas a las comunidades. En base a esto se recomendd
visibilizar las acciones de prevencién y promocion locales, teniendo en cuenta que la
comunicacion en los medios debe ser entendida como un derecho y un bien publico. Esto
es importante para cubrir periodisticamente y difundir, por ejemplo, eventos locales de
promocion que se realizan en escuelas y comunidades, ya que muchas veces sucede que
las comunidades trabajan durante muchas semanas en un evento y luego ningun medio
quiere cubrirlos porque "no hay datos", desvalorizando asi el inmenso trabajo preventivo e
informativo de estudiantes, docentes y familias.

A modo de “anotaciones generales” discutidas durante el trabajo en el escenario, se
destaco que la comunicacion sobre Chagas puede darse en un marco mas despojado de
orientaciones negativas y estigmatizantes, y se subray6é la importancia de fomentar
espacios de discusion entre los/as comunicadores y periodistas que abordan la tematica.



EDUCACION TECNICA—UNIVERSITARIA—PROFESIONAL

Coordinacion: Edgardo Moretti, Universidad Nacional de Cérdoba (Argentina) y Mariana
Sanmartino, Grupo ¢De qué hablamos cuando hablamos de Chagas? y GDC/IFLYSIB
CONICET (Argentina).

Participantes: Tania Araujo Jorge, Instituto Oswaldo Cruz (Brasil); Vanina Coronel,
Programa de Chagas de Santiago del Estero (Argentina); Valeria Giacoy, Residencia
Interdisciplinaria en Educacion para la Salud (Argentina); Arianne Gémez, Programa de
Chagas de Santiago del Estero (Argentina); Melisa Morales, IMBECU, CCT-CONICET,
Mendoza (Argentina); Isabel (Mailin) Pastorino, Universidad Nacional de Rio IV (Argentina).

Con respecto a los actores con/entre quiénes se interactia en el escenario, se
mencionaron particularmente: docentes, estudiantes, autoridades institucionales,
responsables de la elaboracion y publicacién de materiales educativos y comunidades.

En relacién con los aspectos, reflexiones y recomendaciones para el escenario en
particular, en primera instancia se destaco la necesidad de considerar las particularidades
de los contextos diversos donde el Chagas se manifiesta, enfatizando en la complejidad de
las realidades en los ambitos rural y urbano, dentro de los multiples escenarios/escalas
locales, regionales y global. En este sentido, también se mencioné la importancia de
incorporar y compartir experiencias y aprendizajes de diferentes paises.

Hubo consenso ademas en plantear la necesidad, en todos los niveles educativos (no solo
en el técnico-profesional), de trabajar en aspectos de la comunicaciéon que visibilicen,
desnaturalicen y eliminen la estigmatizacion (que subyace a la verglenza y la culpa).
Principalmente, a partir de la promocion de una mirada critica de las imagenes y los
discursos que circulan y se difunden frecuentemente sin ser problematizados (sea por la
falta de tiempo, por desconocimiento de la multidimensionalidad de la problematica, o la
escasez de materiales adaptados a contextos locales, con imagenes y contenido mas
positivos y alentadores).

Asimismo se plante6 la necesidad de incorporar, a las acciones vinculadas con la
comunicacion en este escenario, perspectivas mas amplias de “la salud” que implican, en
definitiva, miradas situadas y multidimensionales sobre temas como el Chagas. En estrecho
vinculo con este punto, para la formacion técnica y profesional se destacé la importancia de
jerarquizar el desarrollo de herramientas e instancias de trabajo que promuevan el
intercambio real de saberes y experiencias entre “profesionales” en formacion y
comunidades (por ejemplo, a través de las rotaciones o practicas obligatorias de algunos
programas, o de actividades de voluntariado y extension universitaria, entre otras).

Otro aspecto subrayado durante el intercambio fue el reconocimiento a la responsabilidad
de las/os docentes universitarias/os -no solo de las carreras biomédicas, sino de todas
aquellas que puedan aportar perspectivas, conocimientos y respuestas- de estimular a sus
estudiantes en temas como el Chagas durante la formacion de grado. En este sentido, se
sugirié contemplar la actualizacion docente tanto en contenidos especificos del tema como



en aquellos vinculados con la comunicacién, no solo para complementar adecuadamente su
formacion sino apuntando a que el componente de Informacion, Educacién y Comunicacion
(IEC) sea incorporado a los contenidos de las clases (de Chagas y de otras problematicas
complejas igualmente atravesadas por la dimensién sociocultural).

Finalmente, se trajo a la discusion la reflexion sobre el desafio que implica evaluar o medir
el impacto de las iniciativas vinculadas con el desarrollo de estrategias de comunicacion vy,
por supuesto, la necesidad de avanzar en herramientas y estrategias que permitan encarar
dicho desafio.

A modo de “anotaciones generales” discutidas durante el trabajo en el escenario, se
destacé que resultdé dificil mantener el “eje” comunicacion en el intercambio en este
escenario; entre otras cosas porque faltan muchas discusiones aun directamente vinculadas
con la educacién en general y la formacion técnica y profesional en particular, pero también
porque existe una dinamica y difusa “linea” que separa los aspectos mas
“comunicacionales” de la educacion de aquellos vinculados con los contenidos.

Con respecto a varios de los aspectos discutidos, en particular aquellos vinculados con
cuestiones pendientes dentro del escenario, en Argentina cabe destacar la existencia de las
“Jornadas para el fortalecimiento de la ensefanza de la enfermedad de Chagas en las
Carreras de Ciencias de la Salud”, organizadas por diversas Universidades Nacionales del
pais, que se llevan adelante desde el afio 2008.

COMUNICACION PUBLICA DE LAS CIENCIAS

Coordinacion: Soledad Gori, AntiFake News (Argentina) y Soledad Ceccarelli, Grupo ¢;De
qué hablamos cuando hablamos de Chagas? y CEPAVE/CONICET-UNLP (Argentina).

Participantes: Mariela Ake, CINVESTAV-Unidad Mérida (México), Juan Bacigalupo, FONIS
SA 1810056-CHILE (Chile); Ezequiel Cravero, DNDi (Argentina); Eric Dumonteil, Universidad
de Tulane (Estados Unidos); Mario Grijalva, CISEAL, (Ecuador); Claudia Herrera,
Universidad de Tulane (Estados Unidos); Eva Mufioz, ISGLOBAL (Espafa); Soledad
Scazzola, Grupo ¢De qué hablamos cuando hablamos de Chagas? (Argentina).

Con respecto a los actores con/entre quiénes se interactua en el escenario, se
mencionaron particularmente: personas del ambito politico, tomadores/as de decisiones,
medios de comunicacion, ONGs, poblacién en general, personas afectadas por el Chagas,
personas pertenecientes a los ambitos académicos de universidades.

En relacién con los aspectos, reflexiones y recomendaciones para el escenario en
particular, en primera instancia, en base a la diversidad de actores sociales con quienes se
interactla en este escenario, surgieron planteos respecto de las siguientes dificultades y
desafios:

e La necesidad de preguntarnos, entre otras cosas: ;COomo nos comunicamos?
¢, COmo generamos los mensajes para que no sean “difusos”?;Segmentamos las
“audiencias”?

e Comunicar en diversos “idiomas”, desde una mirada critica de las/os interlocutores
mas tradicionales, con distintos estilos que interpelen publicos diversos.



e Priorizar la escucha y no subestimar el conocimiento/saber de las/os otras/os:
todos/as sabemos algo sobre Chagas y todos/as tenemos algo para aportar al tema.
Considerar que en la comunicacion se requiere un ida y vuelta, que implica no solo
decir/transmitir sino también escuchar/aprender lo que tienen para decir sobre
Chagas los diversos actores sociales implicados.

¢ Promover una comunicacién horizontal, evitar lo verticalista, buscar los significados
compartidos.

Asimismo, se reconocid de manera generalizada que en la mayoria de los espacios
académicos NO se comunica sobre Chagas de manera integral; tal vez porque la mirada
integral incomoda y expone la invisibilizacion y el estigma hacia las personas que viven con
Chagas. Se rescaté en este sentido la necesidad de reforzar las reflexiones sobre como se
comunica desde estos dmbitos sin recaer solo en lo biomédico. Se consideré necesario
romper con eso y atreverse a incomodar, hablando de Chagas desde la complejidad que el
tema merece y no solo cumpliendo con lo minimo.

Finalmente, a modo de “anotaciones generales” discutidas durante el trabajo en el
escenario, se destaco la necesidad de considerar que quienes hacen investigacion
biomédica-epidemioldgica no son las Unicas personas que “saben” sobre Chagas.

Ademas, para este escenario es fundamental tener mas en consideracion a los medios de
comunicacion (potente herramienta de difusion) y promover el acceso a la informacién en
contextos diversos, llamativos, lejos de lo académico y a través de actividades
participativas. Buscar escenarios y actores que puedan aportar a que el tema “entre en las
casas”, desde propuestas que se desprendan de la comunicacién vertical, para entablar
didlogos y no reproducir monédlogos. Para esto, es fundamental tener en cuenta las
percepciones de las personas sobre el tema.

De manera evidente para este escenario, la pandemia abrié un canal de comunicacién
importante y muchas personas/comunidades se iniciaron en la era digital. Esto es bueno
pero al mismo tiempo complejo y requiere ser tomado con precaucion, por lo que se
requiere entonces promover estrategias de alfabetizacién digital.

PROGRAMAS OPERATIVOS/GESTION LOCAL

Coordinacion: Ricardo Hernandez, Programa Nacional de Chagas (Argentina) y Rafael
Herazo, DNDi (Colombia).

Participantes: Leonardo de la Torre, ISGlobal (Espafia); Celeste Mateyca, Grupo ¢;De qué
hablamos cuando hablamos de Chagas? (Argentina); Carlotta Monroy, Universidad de San
Carlos (Guatemala); Alejandra Sandoval, Programa Provincial de Chagas, Chubut
(Argentina); Jorge Valdebenito, Ministerio de Salud (Chile).

Con respecto a los actores con/entre quiénes se interactia en el escenario, se
mencionaron particularmente: referentes de la comunidad, miembros de la comunidad
educativa, profesionales de trabajo social, psicologia, comunicacion y educacion, agentes
sanitarios, promotores/as de salud, personal de otras areas del Ministerio de Salud y otros
ministerios (educacion, trabajo, etc.), personal del sistema de salud, académicos/as,



especialistas en infraestructura de viviendas, profesionales de turismo (y otras carreras con
movilidad a zonas endémicas), personas migrantes, poblacién en general.

En relacidon con los aspectos, reflexiones y recomendaciones para el escenario en
particular, se destaco la importancia de hacer explicita la participacion de la comunidad en
el desarrollo, validacion, diseminacion y posterior evaluacion de mensajes y herramientas
de comunicacion. Hay que tomar en cuenta que lo que significa “comunidad” puede variar y
que grupos tradicionalmente marginados, tales como migrantes y comunidades indigenas,
tienen contextos especificos a considerar, sobre todo en el marco de interacciones con
autoridades.

Mientras se priorizan las necesidades y perspectivas de los miembros de la comunidad -
beneficiarios/as de los programas- también es necesario considerar la necesidad de
interaccion con quienes toman las decisiones de politicas publicas para la construccion de
la comunicacion sobre Chagas, asegurando que los mensajes sean coherentes y alineados
con prioridades y objetivos de salud publica (regionales, nacionales, y locales).

Ademas de lo que tradicionalmente se considera el enfoque de comunicacién en Chagas
-desde los programas hacia las comunidades “en riesgo” y/o personas con Chagas- también
es importante desarrollar otro eje fundamental que es la comunicacion interinstitucional
hacia los prestadores de servicios de salud y los equipos que trabajan directamente en el
nivel local. Los prestadores de servicios de salud, mejor posicionados para comunicar cara
a cara con los miembros de la comunidad, no solo tienen un rol intermedio importante en
diseminar mensajes sobre politicas de salud, la disponibilidad de servicios y otras
prioridades de los programas, sino que pueden tener un papel esencial en abogar por las
necesidades a nivel local con las autoridades de salud.

Finalmente, se recomend6 promover un abordaje participativo en el disefio mismo de los
programas operativos. Tradicionalmente el modo de comunicacion ha sido vertical -desde
los programas o las autoridades hacia los efectores locales y las comunidades- por tal razén
actualmente urge la necesidad de repensar estos programas y “democratizar” los procesos
de comunicacion, invitando a varios actores (intra y extra gubernamentales) a la mesa de
toma de decisiones. Como aspecto complementario, es necesario asegurar que los canales
de comunicacion entre los programas y los equipos de salud sean efectivos y bien definidos.
Es imprescindible que los programas inviertan en todos los procesos de comunicacién, con
presupuestos fijos para actividades, que incluyan capacitacion de profesionales y técnicos.
Finalmente, se considerd esencial realizar autoevaluaciones de los programas operativos,
vinculados a la gobernanza institucional, la efectividad de las herramientas (incluso en el
avance de politicas de salud publica sobre Chagas) y su relevancia para el publico (sea
personal de salud, personas con Chagas, comunidad en general, etc.). Para eso, seria
recomendable abrir espacios de consulta sobre los objetivos y posibles implicancias (para
todos los actores involucrados) de las acciones planteadas por los programas operativos.

A modo de “anotaciones generales” discutidas durante el trabajo en el escenario, se
reconocié que uno de los problemas principales a abordar es el silencio epidemiolégico de
Chagas, lo cual inhibe su visibilidad en agendas publicas. En este sentido, se requiere
desarrollar y sostener estrategias que fortalezcan la visibilidad de la problematica y la



prioricen dentro de un marco mucho mas amplio para garantizar el derecho humano a la
salud.

INSTITUCIONES Y ORGANISMOS INTERNACIONALES

Coordinacion: Pedro Albajar-Vifias, OMS (Suiza) y Colin Forsyth, DNDi (Estados Unidos).

Participantes: Javier Abi-Saab, FioCruz/CUIDA-Chagas (Brasil); Laura Giménez, ISGlobal
(Espana); Maria Florencia Guedes, OPS (Argentina); Daniel Villalba, Coalicibn Chagas
(Espana).

Con respecto a los actores con/entre quiénes se interactia en el escenario, se
mencionaron particularmente: profesionales de comunicacion, periodistas y profesionales
de las ciencias, medicina, salud publica, y ciencias sociales.

Se resalté que la comunicacion no solo involucra a la tarea de las y los periodistas, sino
también implica a profesionales de comunicacion en sentido amplio (muchos con formacion
en periodismo), quienes tienen un rol esencial, sobre todo en la traduccion de mensajes
desde la ciencia hacia el publico, y también en la mediacién entre diferentes actores. Dada
la importancia de la competencia intercultural en la comunicacién, se considerd que los/as
antropodlogos/as y otros/as especialistas de ciencias sociales pueden hacer una contribucion
importante. Los organismos e instituciones internacionales operan dentro de un marco
transcultural, lo cual refuerza la importancia de la competencia intercultural y la contribucion
de especialistas de las ciencias sociales.

En relaciéon con los aspectos, reflexiones y recomendaciones para el escenario en
particular, surgieron algunas sugerencias, tales como la necesidad de promover una
interaccion estrecha entre los/as profesionales de comunicacion y las personas que estan
trabajando en ciencia, medicina, salud publica, etc. Los/as especialistas de comunicacion
también tienen un rol importante en términos de la validacion de metodologias de
comunicacion (por ejemplo, la definicion de la poblacién diana y la eleccion de metodologias
de comunicacion apropiadas y relevantes para cada escenario).

La comunicacion desde los diferentes organismos e instituciones internacionales muchas
veces se enfoca estrictamente en comunicacion a la prensa, reconociendo la necesidad de
incorporar también una orientacién hacia el campo de salud y politicas publicas. En este
sentido, los/as profesionales de comunicacion necesitan el apoyo de los diferentes medios,
porque de eso depende el impacto.

Se considerd necesario construir puentes entre lo que se produce en la comunidad y lo que
se produce en las instituciones/organismos internacionales, que deben nutrirse de la
participacién de las personas afectadas por el Chagas, y viceversa. La validacion de
estrategias y herramientas de comunicacion deberia ser participativa, involucrando a las
comunidades y las personas afectadas. En un escenario ideal, las comunicaciones estarian
ancladas en las comunidades. Aunque es importante tener metodologias validadas, no se
trata de escribir un guion ya que cada actor debe tener espacio y libertad para expresarse.
En términos practicos, es necesario identificar recursos para que estos desafios se hagan



realidad. Sin embargo, ocurre que muchas veces las estrategias de comunicacion estan
ligadas a financiamientos de corto plazo.

El Dia Mundial de la Enfermedad de Chagas (14 de abril) representa una gran oportunidad
para ampliar y enfocar la comunicacién sobre Chagas y aumentar la visibilidad de la
problematica. Recomendamos seguir ampliando una plataforma transversal de discusion,
trabajo colaborativo e intercambio de ideas donde se promueva una equidad de voces.

Finalmente, se reflexioné sobre la necesidad de tener claro en cada pais quiénes son los
actores que pueden ayudar a aterrizar mensajes y fomentar/mantener los dialogos
necesarios para abordar el tema en la mayor cantidad posible de escenarios.

A modo de “anotaciones generales” discutidas durante el trabajo en el escenario, se
destacaron los siguientes puntos:

e Tener un aterrizaje en cada pais para identificar cual es el impacto de Chagas y
cuales son los temas de importancia en el contexto local.

e Entender como se produce el viaje transnacional de la problematica/enfermedad, y
recordar que el Chagas no es solo una realidad en América Latina.

e Se necesita un mejoramiento del sistema de datos, los cuales son colectados
localmente. Con esto se pierde la ambigiedad de pensar al Chagas como algo
lejano. Estos datos locales tienen peso para priorizar el tema en la agenda publica y
para estimular colaboraciones entre diferentes actores.

REFLEXIONES (Y ACCIONES) PARA SEGUIR PENSANDO

Hablar de Chagas donde sea y con quién sea, pero siempre
intentando superar los esquemas clasicos y las dicotomias
que entorpecen la comprension multidimensional. ; Cémo,
cuando, dénde, con quiénes, para hablar de Chagas?
Esperamos haber comenzado a responder algunas de estas
preguntas en el documento que tienen en sus manos
("Comunicacion y Chagas - Bases para un dialogo Urgente")

De manera general acordamos que la comunicacién no es algo solamente relegado a
profesionales de la comunicacién, sino que todos los actores en cada uno de los escenarios
tiene un rol y una responsabilidad. La comunicacion, en su sentido mas amplio, atraviesa y
vincula todas las dimensiones que caracterizan a la problematica de Chagas (biomédica,

epidemioldgica, politica, econdmica, sociocultural, etc.) y, de manera contundente, potencia
u obstaculiza cada uno de los pasos que tenemos que dar en la busqueda de respuestas y

soluciones. De ello dan cuenta los aportes de las y los participantes del taller “(Re)pensar la
Comunicacién en Chagas en Escenarios Diversos”, tal y como se puede observar a lo largo
de las paginas de este documento.



Por otra parte, ademas de las cuestiones particulares abordadas en cada escenario, en el
trabajo dentro de los grupos surgieron reflexiones y recomendaciones a tener en cuenta de
manera transversal. Entendiendo que las mismas son también aportes clave para
(re)pensar el vinculo Comunicacion-Chagas, las compartimos a continuacion a modo de
punteo (reconociendo que en si mismas plantean cuestiones que pueden abrir amplios
debates y requieren particulares espacios de mayor reflexién):

- considerar que la comunicacion ENTRE escenarios es clave;

- incorporar a la Bioética como aspecto fundamental, para enmarcar las reflexiones
sobre comunicacién sumando nociones y términos como intimidad, privacidad,
confidencialidad, como contracara de la estigmatizacién y discriminacion;

- subrayar, de manera enfatica, la necesidad de promover mensajes positivos y
alentadores, para contraponer a la resignacion o la idea generalizada de “no hay
mucho por hacer” (sobre todo pensando en la atencién de las personas con
serologia positiva para Chagas);

- tener en cuenta los modelos de creencias de salud y percepcidn del riesgo;

- fortalecer la comunicacién sobre Chagas en el territorio de la virtualidad: web y redes
sociales;

- construir mensajes y pensar las estrategias con la comunidad en forma participativa;

- evaluar de forma permanente las estrategias de comunicacion;

- generar calidad en todo proceso de comunicacion, de la cual surgira como producto
un mejor conocimiento en (y de) los contextos locales;

- contemplar las diferentes dimensiones del Chagas y las particularidades de los
diversos contextos donde se manifiesta (rural y urbano, con y sin transmision
vectorial, dentro y fuera de América Latina, etc.);

- priorizar la igualdad de voces, sin pensar en la comunicacién como algo jerarquico
restringido a especialistas;

- pensar estrategias y recursos de comunicacidén culturalmente accesibles y
aceptables;

- reconocer la responsabilidad de comunicar de una forma clara y rigurosa, con alta
calidad de informacién (incluso prepararse para corregir, de manera constructiva,
noticias o informaciones falsas);

- resulta indispensable promover espacios de continua interaccién entre las personas
que toman decisiones, personas afectadas por el Chagas y asociaciones (donde se
trasciende a la salud individual para pensar/actuar en colectivo), para generar
programas, politicas y proyectos de politica publica que atiendan la problematica a
partir de las experiencias reales y desarrollando recursos situados en la realidad.

A modo de sintesis, los diferentes grupos apoyaron las recomendaciones plasmadas en el
documento Comunicacién y Chagas — Bases para un dialogo urgente, y expandieron o
introdujeron algunas otras consideraciones desde una perspectiva internacional. En este
sentido, ademas de los aspectos compartidos mas arriba, creemos importante resaltar las
siguientes recomendaciones y reflexiones surgidas de la lectura transversal de lo ocurrido
en el taller:

e Considerar la forma en que las relaciones de poder, o desigualdades en poder, estan
replicadas en las comunicaciones, y proponer abordajes donde las personas que
conviven con el Chagas no sean consideradas solo “sujetos” sino agentes capaces
de construir las narrativas.

e Destacar mensajes positivos, que aporten a una mirada critica sobre la
estigmatizacion, culpabilidad o miedo normalmente difundidos. Se consideré incluso
que, de ser necesario, habria que “inventar" palabras para decir lo que nos hace
falta de una manera mas "atractiva" y menos estigmatizante.



e Adaptar las estrategias de comunicacion a los contextos locales, considerando las
particularidades socioculturales, geograficas, etc.

e Incorporar de manera sistematica perspectivas interculturales, de género y derechos
humanos.

e Ala misma vez, reconocer el caracter global del Chagas y el caracter dinamico de su
epidemiologia. En este sentido, considerar el papel clave de factores econémicos y
politicos como causas en la raiz de la “globalizacién” de Chagas.

Ya casi como corolario de estas paginas, queremos destacar que entendemos que nos
encontramos transitando una época propicia para profundizar las discusiones aqui
planteadas como “un paso mas”’. Vemos que, a partir de diferentes iniciativas vamos
avanzando en un camino de “pasos colectivos” que, desde aquel primer conversatorio del
afno 2020 que dio origen a la idea del documento “Comunicacién y Chagas — Bases para un
dialogo urgente” publicado en 2021, se suceden y multiplican. En 2021 y 2022 continuaron
los Conversatorios de Comunicacion y Chagas instalando ya una cita esperada para cada
nueva edicion del Dia Mundial de la Enfermedad de Chagas. Asimismo, se fueron
consolidando propuestas, reuniones, nuevos materiales que colocan al vinculo
Comunicacién-Chagas como protagonista, desde otros espacios e iniciativas. Incluso, uno
de los elementos que conforman el prototipo acordado de manera colaborativa para
constituir el logo del Dia Mundial de la Enfermedad de Chagas (Figura 2) es un megéafono,
elemento que da cuenta de la importancia y la centralidad de la comunicacién en este
llamado a la interpelacion global que implica la definicion de una fecha oficialmente
reconocida en la agenda mundial de salud.

CHAGAS‘”
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Figura 2. Prototipo acordado de manera colaborativa
para constituir el logo del Dia Mundial de la Enfermedad de Chagas
iniciativa del Grupo Técnico de Informacién, Educacion y Comunicacion del Programa de
Chagas de la Organizacién Mundial de la Salud)

Sabemos que los desafios por delante son muchos, pero por suerte somos muchas las
personas (pre)ocupadas por estas reflexiones y por encarar de manera cada vez mas
comprometida y rigurosa el amplio -y poderoso- campo de la Comunicacién (en todas sus
formas) para hacer frente a la problematica de Chagas.
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