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Mujeres en el centro

Como la experiencia de una mujer colombiana que vive con la
enfermedad de Chagas llevo a la creacion de una asociacion de pacientes

Enfermedad de Chagas en Londres Pais en foco: Guatemala

El sequimiento de enfermedades combina la Implementacién de un nuevo modelo de
promocion de la salud con la valoracion de la atencion y avances en la descentralizacion
cultura latinoamericana del diagnéstico



Editorial

Sumando esfuerzos para
un futuro cercano sin Chagas

Maria-Jesus Pinazo, MD, PhD (DNDi América Latina)

unque el abandono histérico sigue planteando

importantes obstdculos, el panorama de la en-

termedad de Chagas ha empezado a avanzar y

este hecho renueva el d4nimo de investigadores
e investigadoras, profesionales de la salud, personas afec-
tadas y comunidades enteras. Los cientificos y las cientifi-
cas estdn mds coordinados en torno al desarrollo de nuevos
tratamientos y de biomarcadores; el diagnéstico es cada vez
mids accesible gracias a la difusién de las pruebas rdpidas
y la ampliacién de estrategias para llegar a territorios re-
motos; y vemos pacientes mds organizados compartiendo
informacién sobre la enfermedad con sus comunidades, de-
jando atrds antiguos y estigmatizantes conceptos. En este
numero reunimos iniciativas y perspectivas que demuestran
que, incluso ante los desafios persistentes, hay motivos para
cultivar la esperanza de un futuro sin Chagas.

La portada de este informativo es uno de los retratos de este
cambio. Gloria Yate vive con Chagas y este afio cre6 unaaso-
ciacion de pacientes y familias afectadas porla enfermedad
en Colombia. Las asociaciones comunitarias son funda-
mentales para amplificar la voz de las personas afectadas y
contribuir a la defensa de politicas publicas, la promocién
de la educacién para la salud y la mejora de las condiciones
de vida de esas personas. En este contexto, también presen-
tamos, desde Londres, la experiencia exitosa con eventos
culturales dirigidos a la comunidad latinoamericana que
se convierten en puntos de acceso para el diagnéstico de la
enfermedad de Chagas. En ese espacio mds de cien personas
fueron diagnosticadas y derivadas a atencién especializada
para recibir tratamiento y seguimiento oportuno.

Y, hablando de acceso a la atencién, por primera vez se
estd utilizando el concepto de brecha terapéutica para
monitorear y evaluar el progreso en la atencién prestada
a personas con Chagas. El indicador, implementado por

DNDi y colaboradores, se basa en el cilculo de personas
diagnosticadas y tratadas en el mismo periodo y territo-
rio. En Colombia, los datos son alentadores: se registré
una reduccién de esa brecha de entre el 77 % y el 48 %.
En este proceso, las pruebas ripidas son aliadas funda-
mentales. Lo mismo sucedié en Guatemala, donde se ha
avanzado en este tema para acercar el diagnéstico a las
comunidades mds remotas donde habitan personas que
conviven con esta afeccién.

En el drea de investigacién y desarrollo, los estudios con
biomarcadores estdn progresando y podrian allanar el ca-
mino para evaluar la efectividad del tratamiento en me-
ses, y no en décadas. Esto beneficiaria tanto a la préctica
clinica como al desarrollo de nuevos firmacos, acortando
el tiempo necesario para confirmar los resultados terapéu-
ticos. Al mismo tiempo, las iniciativas dirigidas a nifios,
como las realizadas por el grupo argentino PEDCHA-
GAS, refuerzan la necesidad de desarrollar regimenes
terapéuticos mas adecuados parala poblacién infantil.

Disponer de tratamientos y nuevas estrategias terapéu-
ticas es fundamental, pero insuficiente si no llegan a las
personas afectadas de manera oportuna. El registro sani-
tario es solo una “puerta de entrada’y no garantiza que el
medicamento llegue al paciente. En cualquier caso, desta-
camos en este boletin que abrir esta puerta es necesario,
pero también lo es pensar en mecanismos regulato-
riosy estrategias de implementacién que aceleren

la incorporacién de medicamentos y acerquen la
innovacién a quienes viven con la enfermedad.

Esperamos, lectores y lectoras, que este in-
formativo también les ayude a renovar la es-
peranza para seguir creyendo en un futuro
cercano sin Chagas. ©
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s necesario desarrollar nuevos firmacos para el tra-
tamiento de la enfermedad de Chagas. Los medi-
camentos disponibles (benznidazol y nifurtimox)

presentan limitaciones en cuanto a su eficacia y se-
guridad, asi como regimenes de tratamiento prolongados.
Estas limitaciones suelen derivar en una baja tolerabilidad,
una menor adherencia del paciente y la interrupcién pre-
matura del tratamiento.

Sin embargo, el desarrollo de tratamientos nuevos y efica-
ces para la enfermedad de Chagas implica multiples de-
safios. Uno de los principales obsticulos es demostrar la
eficacia de estos medicamentos a través de ensayos clinicos
para generar un balance de riesgo y beneficio positivo para
la salud de las personas, capaz de mantener la aprobacién
de las autoridades reguladoras.

A la hora de evaluar la eficacia de un medicamento para

la enfermedad de Chagas y debido a la fisiopatologia de
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esta enfermedad, especialmente en la fase crénica, es di-
ficil confirmar la ausencia de pardsitos mediante analisis
de sangre directos (los pardsitos suelen encontrarse en las
profundidades de los tejidos). La obtencién de muestras
de tejido de 6rganos afectados (p. ej., corazén o colon)
es invasiva y no se realiza rutinariamente. Se han utiliza-
do marcadores serolégicos como medida alternativa de la
eliminacién del pardsito; sin embargo, su precisién como
marcadores sustitutivos capaces de predecir el beneficio
clinico adn no se ha establecido.

Para apoyar la generacion de nuevos firmacos para el tra-
tamiento de personas que conviven con la enfermedad
de Chagas, los desarrolladores de medicamentos tienen
mecanismos regulatorios que facilitan la aprobacién y el
acceso temprano al tratamiento.

Uno de estos mecanismos es la via de cualificacién de bio-
marcadores. Su objetivo es garantizar la aceptacién regu-

Henrique Nassu en el laboratorio de Quimica de la Universidad de S&o Paulo (USP)

latoria formal de biomarcadores fiables, validados y ade-
cuados como criterio de valoracién sustitutivo en ensayos
clinicos para la enfermedad de Chagas. Esto permite a
investigadores y desarrolladores de medicamentos disefiar
ensayos clinicos utilizando un biomarcador cualificado por
la autoridad reguladora.

Las designaciones aceleradas de medicamentos, como
«PRIME» o «Terapia Innovadora», apoyan el desarrollo
de medicamentos innovadores, promoviendo un diilogo
mids cercano y continuo con la autoridad reguladora du-
rante todo el proceso. De esta forma, los desarrolladores de
medicamentos pueden definir con los reguladores desde el
inicio qué pruebas son necesarias para futuras solicitudes de
registro de medicamentos.

Los mecanismos de evaluacién acelerada permiten una
revisién mds rdpida de las solicitudes de autorizaciéon de
comercializacién en comparacién con los plazos estindar.

Estin reservados para medicamentos de gran interés para
la salud publica o considerados una innovacién terapéutica
significativa. La propuesta es proporcionar aprobacién
y acceso precoz para los pacientes. Las aprobaciones
condicionales son una via regulatoria que permite la
prescripcién temprana de medicamentos para pacientes
con necesidades médicas no cubiertas, basindose en
datos clinicos incompletos, con el compromiso del
desarrollador de generar datos completos en un plazo
acordado tras la autorizacién.

Dados los numerosos desafios inherentes al desarrollo de
farmacos para la enfermedad de Chagas, es fundamental
que las instituciones de pesquisas y las compafiias farma-
céuticas colaboren con las autoridades reguladoras desde
las primeras etapas del desarrollo con el fin de identificar y
utilizar los mecanismos regulatorios disponibles para acor-
tar los plazos para las autorizaciones de comercializacién y
facilitar el acceso anticipado de los pacientes. ©
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Biomarcadores de
respuesta terapéuticay el
futuro de la investigacion

Priscila S. G. Farani, PhD (Universidad de Texas)

no de los mayores desafios en la investigacion de
la enfermedad de Chagas sigue siendo la falta de
biomarcadores fiables para predecir los resultados
terapéuticos y permitir decisiones clinicas
oportunas en el manejo del paciente. Durante décadas, los
grupos de investigacién han buscado conexiones significativas
entre la eliminacién del parisito, las respuestas biolégicas
del huésped y marcadores especificos de Trypanosoma cruzi.
Sin embargo, la mayoria de los biomarcadores candidatos
no han cumplido las expectativas, principalmente porque
los pardmetros serolégicos convencionales suelen requerir
entre diez a veinte afios de seguimiento antes de que se
pueda establecer una correlacion significativa con el éxito
o el fracaso del tratamiento, un periodo inaceptablemente
largo tanto para los médicos como para los pacientes.

Los biomarcadores moleculares, en cambio, ofrecen una
escala temporal diferente. Responden de forma temprana
y rapida, capturando una instantdnea del estado biolégico
del huésped mucho antes de que los marcadores cldsicos
basados en proteinas muestren cambios medibles en la
expresion. Por esta razén, nuestro grupo se ha centrado
en  biomarcadores  transcriptémicos  identificados
mediante secuenciacién de nueva generacién. Nuestro
enfoque también es novedoso en su disefio: en lugar de
basarnos en objetivos ya establecidos en la literatura,

utilizamos muestras de suero de ensayos clinicos bien
caracterizados, como Biomarcha', BENDITA? y TESEO?,
para perfilar a pacientes sometidos a tratamiento con
benznidazol o nifurtimox. Estas cohortes (grupos de
pacientes monitoreados durante un periodo determinado)
ofrecen una perspectiva unica y valiosa sobre la respuesta
al tratamiento en diversos contextos clinicos. Al integrar
datos de microARN (pequefias moléculas que ayudan
a regular la actividad de los genes) y expresion génica
(la forma en la que los genes se activan o desactivan en
las células) a los resultados terapéuticos establecidos
(serologia y eliminacién del parédsito), ademds de aplicar
un marco de aprendizaje automdtico para analizar estos
conjuntos de datos, nuestro objetivo es identificar y validar
rigurosamente un panel de biomarcadores capaces de
predecir con precision la respuesta terapéutica.

Un panel validado de este tipo resultaria en una mayor
optimizacién de las decisiones terapéuticas para los pa-
cientes con enfermedad de Chagas, permitiendo a los mé-
dicos evaluar la eficacia en cuestién de meses en lugar de
décadas. También podria acelerar la evaluacién de nue-
vos farmacos candidatos, reduciendo el tiempo necesario
para confirmar su eficacia, un avance importante para una
enfermedad que ha esperado demasiado tiempo para ob-
tener mejores herramientas terapéuticas. ©

' Aldasoro E, Posada E, Requena-Méndez A, Calvo-Cano A, Serret N, Casellas A, Sanz S, Soy D, Pinazo MJ, Gascon J. What to expect and when: benznidazole
toxicity in chronic Chagas’ disease treatment. J Antimicrob Chemother. 2018 Apr 1;73(4):1060-1067. doi: 10.1093/jac/dkx516. PMID: 29351667.

2Torrico F, Gascon J, Barreira F, Blum B, Almeida IC, Alonso-Vega C, Barboza T, Bilbe G, Correia E, Garcia W, Ortiz L, Parrado R, Ramirez JC, Ribeiro I, Strub-
Wourgaft N, Vaillant M, Sosa-Estani S; BENDITA study group. New regimens of benznidazole monotherapy and in combination with fosravuconazole for
treatment of Chagas disease (BENDITA): a phase 2, double-blind, randomised trial. Lancet Infect Dis. 2021 Aug;21(8):1129-1140. doi: 10.1016/51473-
3099(20)30844-6. Epub 2021 Apr 6. Erratum in: Lancet Infect Dis. 2021 Aug;21(8):e208. doi: 10.1016/51473-3099(21)00419-9. PMID: 33836161.

3 Alonso-Vega C, Urbina JA, Sanz S, Pinazo MJ, Pinto JJ, Gonzalez VR, Rojas G, Ortiz L, Garcia W, Lozano D, Soy D, Maldonado RA, Nagarkatti R, Debrabant A,
Schijman A, Thomas MC, Lépez MC, Michael K, Ribeiro |, Gascon J, Torrico F, Aimeida IC. New chemotherapy regimens and biomarkers for Chagas disease: the
rationale and design of the TESEO study, an open-label, randomised, prospective, phase-2 clinical trial in the Plurinational State of Bolivia. BMJ Open. 2021
Dec 31;11(12):e052897. doi: 10.1136/bmjopen-2021-052897. PMID: 34972765; PMCID: PMC8720984.
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La Dra. Priscila Farani
realiza la extraccion de
ARN de muestras de
sangre de pacientes

en el Laboratorio de
Diagnéstico Molecular
Farani de la Universidad
de Texas en El Paso.
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El papel de los indicadores
pronosticos en la
miocardiopatia chagasica

Maria do Carmo Pereira Nunes, MD, PhD
(Universidad Federal de Minas Gerais)

Lourdes Ménica Cruz, de 37 afos,
durante una consulta médica.
Descubrid que tenia la enfermedad de
Chagas en 2015, durante su embarazo.

a evaluacién prondstica en la miocardiopatia chagi-
sica abarca un amplio espectro de pardmetros demo-
graficos, clinicos, electrocardiogrificos, de imagen y
derivados de biomarcadores. A pesar de los importan-
tes avances en obtencién de imdgenes cardiacas y perfil mo-
lecular, la carga sintomdtica, particularmente evaluada me-
diante la clase funcional de la New York Heart Association
(NYHA), sigue siendo uno de los predictores de prondstico
mds potentes y consistentes en la miocardiopatia chagésica.

El electrocardiograma es una herramienta importante para
la evaluacién pronéstica inicial. Varias anomalias electrocar-
diogréficas se correlacionan estrechamente con la gravedad
de la enfermedad y el riesgo de mortalidad, incluyendo tras-
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tornos de la conduccién, duracién prolongada del QRS y

arritmias ventriculares. Ademds, la aparicion de nuevas ano-
malias electrocardiogréficas suele indicar la progresién de la
enfermedad. La monitorizacién Holter de 24 horas permite
identificar la taquicardia ventricular no sostenida, que se aso-
cia de forma independiente con la muerte sdbita cardiaca.

Entre los marcadores estructurales y funcionales, la fraccién
de eyeccion del ventriculo izquierdo (FEVI) constituye la
piedra angular de la evaluacién prondstica en la miocardiopa-
tia chagisica. Numerosos estudios han demostrado de forma
consistente que una FEVI reducida es uno de los predictores
mds importantes de mortalidad. M4s recientemente, la reso-
nancia magnética cardiaca ha perfeccionado sustancialmen-

Eectrocardiografico

Anomalias de conduccion

Clinicos

Sexo masculino
Clase funcional NYHA
Sincope

Indicadores clave asociados a la progresion
de la enfermedad y la mortalidad
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-
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Edad y comorbilidades
Reduccién del pico de VO,

Biomarcadores

BNP/NT-proBNP T
Troponina ©

te la evaluacién prondstica permitiendo una caracterizacion
tisular detallada y la cuantificacién de la fibrosis miocdrdica.
Los sistemas de estadificacién actuales para la miocardiopatia

chagisica se basan en la FEVI, con un aumento progresivo de
la mortalidad desde la etapa A hastala D.

Ademis de la FEVI, diversos pardmetros ecocardiogréficos
aportan informacién prondstica adicional. Las anomalias
segmentarias del movimiento de la pared, que a menudo
representan manifestaciones tempranas de la lesién mio-
cdrdica, se asocian con la progresién de la enfermedad y
con los efectos no deseados de los medicamentos. De ma-
nera similar, los indices de disfuncién diastdlica, incluyendo
una relacién elevada, dilatacién de la auricula izquierda y

disfuncién del ventriculo derecho, se han asociado de forma
independiente con una mayor mortalidad.

Los biomarcadores también desempefian un papel importan-
te en la estratificacion del riesgo. Los niveles elevados de BNP
o NT-proBNP y troponina de alta sensibilidad se asocian
fuertemente con disfuncién ventricular y resultados adversos.
Otros factores pronésticos incluyen cardiomegalia, consumo
méximo de oxigeno reducido (VO2 pico), dispersion del in-
tervalo QT, edad y comorbilidades. La integracién de estos
pardmetros en la prictica clinica habitual permite la identifi-
cacién temprana de pacientes de alto riesgo, facilita la toma de
decisiones terapéuticas y, en ultima instancia, puede mejorar
los resultados clinicos en la miocardiopatia chagésica. ©
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Bernabé Villazén Mojica, una paciente
del“viejo Machin” que vive con la
enfermedad de Chagas, con su bebé.

§

Foto: Neil Brandvold-DNDi
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Importancia del desarrollo de
formulaciones pediatricas para
enfermedades desatendidas:
atencion especial a la
enfermedad de Chagas

Jaime Altcheh, MD, PhD

(Instituto Multidisciplinario en Investigaciones Pediatricas CONICET-GCBA, Hospital de Nifos Ricardo Gutierrez)

1 desarrollo de formulaciones pedidtricas es uno de
los desafios mds urgentes en el abordaje terapéutico
de enfermedades desatendidas, incluyendo la en-
fermedad de Chagas. Histéricamente, el desarrollo
farmacéutico se centré en medicamentos disefiados para
adultos, obligando frecuentemente a adaptar comprimidos
o realizar preparaciones artesanales que limitan la seguri-
dad, eficacia y adherencia terapéutica. Las formulaciones
pedidtricas responden a las necesidades fisiolégicas, meta-
bélicas y del desarrollo especificas de los nifios, garantizan-
do precisién en la dosificacién y evitando la toxicidad de ex-
cipientes inadecuados, como ciertos conservantes, solventes
o bases alcohdlicas que pueden generar efectos adversos
importantes en bebés en periodo de lactancia. Dado que
los nifios presentan diferencias significativas en la absor-
cién, distribucién, metabolismo y eliminacién de firmacos
debido a la maduracién orgénica progresiva, simplemente
reducir la dosis de adultos no resulta seguro ni efectivo.

En consecuencia, agencias regulatorias como la Agencia Eu-
ropea del Medicamento (EMA) y la Administracién de Ali-
mentos y Medicamentos de Estados Unidos (FDA) enfatizan
actualmente la necesidad imperativa de incorporar planes
especificos para formulaciones pedidtricas desde las etapas
iniciales de investigacion farmacoldgica. En la enferme-
dad de Chagas, donde la transmisién congénita es una via de
infeccién critica en recién nacidos, el tratamiento etiolégico
dependié durante décadas de formulaciones de benznidazol!
y nifurtimox? para adultos. En la practica pedidtrica, esto obli-

gaba a triturar comprimidos sin precision en la dosificacién
ni garantia de estabilidad o adecuacién para su uso en nifios.
La introduccién de formulaciones pedidtricas dispersables de
estos fdrmacos represent6 un paso grande en esa direccién.

El grupo PEDCHAGAS, coordinado por el Servicio de Pa-
rasitologia y Chagas del Hospital de Nifios Ricardo Gutié-
rrez, ha sido pionero, en la validacién de esquemas terapéu-
ticos adaptados a neonatos y bebés en etapa de lactancia
mediante estudios clinicos y farmacocinéticos. El grupo ha
contribuido significativamente al desarrollo de estrategias
terapéuticas pedidtricas mds seguras y efectivas contra la in-
teccion por Trypanosoma cruzi. Sus investigaciones demos-
traron que el tratamiento temprano permite alcanzar tasas
de curacién muy elevadas y prevenir la progresién de la en-
fermedad hacia formas cardfacas o digestivas crénicas. Ade-
mis, el tratamiento etiolégico de nifias y mujeres en edad
fértil es clave para evitar futuros casos de Chagas congénito.

Recientemente, se elaboré junto a expertos internacionales
un Target Product Profile (TPP)? para orientar nuevas for-
mulaciones, priorizando atributos como la dispersabilidad,
buena palatabilidad, flexibilidad de dosis y estabilidad en
climas tropicales. Pese a las mejorias, persisten desafios por
la baja rentabilidad comercial y la insuficiente inversién en
investigacion. Asi, la colaboracién entre instituciones aca-
démicas, organismos internacionales e industria farmacéu-
tica es fundamental para promover soluciones terapéuticas
adaptadas a las necesidades de los nifios y las nifias. ©

! Altcheh J, Moscatelli G, Caruso M, Moroni S, Bisio M, Miranda MR, Monla C, Vaina M, Valdez M, Moran L, Ramirez T, Patifio OL, Riarte A, Gonzalez N,
Fernandes J, Alves F, Ribeiro |, Garcia-Bournissen F. Population pharmacokinetics of benznidazole in neonates, infants and children using a new pediatric
formulation. PLoS Negl Trop Dis. 2023 May 31;17(5):e0010850. doi: 10.1371/journal.pntd.0010850.

2 Altcheh J, Grossmann U, Stass H, Springsklee M, Garcia-Bournissen F. Redefining the treatment of Chagas disease: a review of recent clinical and
pharmacological data for a novel formulation of nifurtimox. PLoS Negl Trop Dis. 2025 Feb 25;19(2):e0012849. doi: 10.1371/journal.pntd.0012849.

3 Forsyth C, Garcia-Bournissen F, Moscatelli G, Moroni S, Pereiro A, Ortiz-Daza L, Cuevas EH, Tinajeros F, Marques T, Marchiol A, Herazo R, Seu S,
Sancho J, Altcheh J, Pinazo MJ. Target product profile for the development of pediatric formulations of new drugs for the treatment of children
with T. cruzi infection. PLoS Negl Trop Dis. 2026 Jan 9;20(1):e0013597. doi: 10.1371/journal.pntd.0013597.
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Acceso

Brecha terapeéutica en la
enfermedad de Chagas: evidencia
desde la implementacion en
America Latina

Andrea Marchiol, MD (DNDi América Latina)

Rafael Herazo Tapia, médico de DNDi, realiza una
prueba de deteccién de la enfermedad de Chagas a
una paciente durante una visita de salud comunitaria.
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e suele afirmar que solo el 1 % de pacientes

que requieren tratamiento etiolégico para

Trypanosoma cruzi lo recibe, pero no hay datos

recientes que confirmen o desmientan esta
cifra. La evolucién en el control de la enfermedad de
Chagas se ha centrado en la prevencién y promocién de
salud dentro de las intervenciones implementadas. La
atencién de los pacientes fue relegada por mucho tiempo
y s6lo cobré mayor impulso en la ultima década, cuando
se consolidé la evidencia de que el tratamiento etiolégico
ofrecido a mujeres en edad fértil reduce significativamente
la transmisién congénita. Estas evidencias llevaron a
replantear posturas previamente contrarias.

Mientras tanto, el tratamiento etiolégico de la enferme-
dad de Chagas sigue siendo una deuda pendiente.

Los proyectos de DNDi con nuestros colaboradores
en la regién demuestran que organizar la atencién y
formalizar rutas integrales —abarcando cuestiones
interculturales, clinicas y materno-perinatales— son
procedimientos que dan resultados concretos y causan
un efecto significativo en la atencién que se brinda a
las personas que viven con enfermedad de Chagas. Por
eso, DNDi ha desarrollado la estrategia de acceso 4D:
diagnéstico de la situacién, disefio de la ruta de aten-
cién, disponibilizacién a través de proyectos piloto y,
finalmente, demostracién de impacto. Esta ultima fase
cobra creciente relevancia en el monitoreo y la evalua-
cién de la enfermedad, evidenciando el efecto —o nu-
lidad— de las intervenciones.

Por primera vez, el monitoreo y evaluacién en nuestros
contextos incorpora el cilculo y andlisis de la brecha te-
rapéutica, un concepto ya utilizado en otros modelos de
cuidado de otras enfermedades crénicas y de salud men-
tal. Este indicador se define como la diferencia entre las
personas diagnosticadas que deberian recibir tratamiento
y entre aquellas que lo reciben de forma efectiva. Gene-
ralmente, el tratamiento prioriza pacientes asintomadticos
(cerca del 70 % de los pacientes), sin embargo, la indica-
cién puede ampliarse a casos con afectacién cardiaca leve,

alcanzando hasta el 85 % de las personas que conviven
con la infeccién y tienen indicacién de tratamiento.

En el programa de Chagas de DNDi hemos analizado
la brecha terapéutica en Colombia, Guatemala y Bolivia,
con un enfoque nacional en el primer caso y subnacional
en los otros dos, abarcando aproximadamente periodos
de intervencién de una década y vinculando su evolucién
con hitos clave de implementacién.

En Colombia (2012-2022), la brecha terapéutica dismi-
nuy6 del 77 % al 48 %, segin datos oficiales. Esta reduc-
cién se asocia principalmente a politicas de atencién,
como las que incluyen la implementacion de rutas asis-
tenciales, nuevos algoritmos diagndsticos y la atencién
materna-perinatal, y podria descender por debajo del
15 % hacia 2030, si los esfuerzos en la atencién de las
personas se consolidaran y siguieran la misma tendencia.

En Guatemala (Jutiapa, 2015-2025), la brecha también
cay6 de 19,3 % hasta menos del 6 %, impulsada por la
eliminacién del principal vector intradomiciliario y la
creacién de una clinica especializada en la atencién de
personas con infeccién por 7. cruzi en Comapa, que re-
fuerza la atencién de los y las pacientes en un sitio de
alta carga de la enfermedad.

En Bolivia, en el departamento de Tarija, en cambio, la
brecha terapéutica aumenté del 25.5 % al 53 %, entre el
2015 y 2025, a pesar de una complejidad de situaciones, la
reduccién del apoyo externo a las intervenciones centradas
en la atencién de las personas podria haber afectado la co-
bertura del diagnéstico y tratamiento de forma substantiva.

Estos casos ilustran el monitoreo de la brecha terapéutica
y de los resultados asociados, y permiten analizar su vin-
culacién con hitos relevantes; desde la implementacién
— o ausencia — de politicas publicas, hasta situaciones
extraordinarias con impacto significativo. Asimismo,
orientan futuras intervenciones para su reduccién. Incor-
porar la brecha terapéutica en la evaluacién de programas
es clave para identificar y corregir puntos criticos. ©
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Acceso

Pais en foco: Guatemala

Transformaciones y caminos para ampliar el acceso
oportuno a la atencion de las personas afectadas

Rafael Herazo Tapia, MD (DNDi America Latina)

uatemala comparte con El Salvador y Honduras
el podio de los paises centroamericanos con ma-
yor prevalencia de enfermedad de Chagas'. El
pais enfrenta el desafio constante de promover
acciones de control, prevencion y atencién de las poblacio-
~ nes afectadas por la enfermedad.

~ Durante més de dos décadas, un grupo de instituciones ha
= .__~j,-eétédo desarrollando iniciativas destinadas a combatir la en-

- fermedad de Chagas en Guatemala. La Agencia Japonesa de
Cooperacién Internacional (JICA), el Subprograma nacional
de Chagas, la Universidad San Carlos y la Universidad del
Vé]lé;'entre otras instituciones, han realizado contribuciones
gnificativas, especialmente en el drea de control de vectores.

O'-l:_s'.-__'c‘omen_zé el Proyecto Alianzas’, financiado por
, liderado localmente por la Universidad San Carlos

y desarrollado en asociacion con entidades nacionales e in-
ternacionales como DNDi y Fundacién Mundo Sano. El
proyecto tiene como objetivo contribuir a la eliminacién del
Chagas como problema de salud publica mediante un enfo-
que multidimensional que incluye acciones para mejorar el
acceso al diagndstico y tratamiento en la region de Jutiapa.

En este contexto, DNDi y el Ministerio de Salud logra-
ron verificar el algoritmo de diagndstico serolégico para
la infeccién por Trypanosoma cruzi y avanzar en la des-
centralizacién diagnéstica con los departamentos de Jalapa
y Quiché, aumentando cobertura y favoreciendo la imple-
mentacion de la estrategia ETMI plus de la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS).

En el 4mbito del acceso al tratamiento, desde 2019 Gua-
temala destaca por implementar un modelo de atencién

_'('ici(Sn Clinica en Enfermedad de Chagas

amencana de Ia Salud Actualizacion de la estimacion de la enfermedad de Chagas en los paises endémicos de las Américas. 2018.

denominado Clinica Chagas®, ubicado actualmente en el
municipio de Comapa (Jutiapa) y donde cooperantes como
DNDi e IBERMED brindan soporte técnico. Se trata de un
modelo sostenible, integrado en la rutina de los servicios de
salud locales y llevado a cabo principalmente por profesiona-
les de enfermeria. La iniciativa logra tasas de inicio de trata-
miento superiores al 75 % y tasas de finalizacién superiores
al 90 %. Como resultado, ha contribuido a reducir la brecha
terapéutica (aquella que existe entre las personas diagnosti-

cas con infeccién por 7. cruzi y que no reciben tratamiento
antiparasitario) del 15,4 % en 2018 al 5,8 % en 2025.

Actualmente, otras oportunidades para continuar mejorando
el acceso a una atencién oportuna se vislumbran en el hori-
zonte para Guatemala. Recientemente la OPS, favoreciendo y

acelerando los esfuerzos de simplificacién diagnéstica en la re-

gi6n, publicé el primer protocolo genérico de evaluacién diag-
noéstica para el uso de pruebas de diagndstico répido (PDR)
para Chagas*®. Es probable que, en la fecha de publicacién de
este boletin, el Laboratorio Nacional de Salud de Guatemala
esté iniciando la verificacién de las PDR en el pais.

Las conquistas de las ultimas décadas en Guatemala re-
quieren ser consolidadas y las oportunidades para continuar
mejorando el acceso a una atencién oportuna y de calidad
necesitan ser prioridades de pais. Los proyectos de coope-
racién desarrollados por DNDi, IBERMED, Fundacién
Mundo Sano, y otros, llegan y se mantienen para sumar al
proposito fundacional, atender a las poblaciones afectadas
por la enfermedad de Chagas. ©

4 Bohorquez LC, Schijman AG, Perez F, Coto H, Marchiol A, Pinazo MJ. Advancing diagnostics for Chagas disease: key product characteristics. BMC Infect Dis.

2026;26:13565. doi:10.1186/512879-026-13565-3

® Organizacion Panamericana de la Salud. Uso de pruebas de diagnéstico rdpido para la enfermedad de Chagas en las Américas: protocolo genérico para su
evaluacion. Washington, D.C.: OPS; 2025. Disponible en: https://doi.org/10.37774/9789275329
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;Registrar el

medicamento mejora e
acceso a su tratamiento?

F. J. Sancho Mas (Coaliciéon Chagas)

| registro sanitario de los medicamentos contra

la enfermedad de Chagas suele presentarse como

un gran recurso para mejorar el acceso de los

pacientes. Pero, realmente basta con registrar
benznidazol o nifurtimox para garantizar que lleguen a
quienes los necesitan? No es tan sencillo.

En primer lugar, el registro es importante porque abre
la puerta legal para que un medicamento pueda com-
prarse, distribuirse y prescribirse rutinariamente dentro
del sistema sanitario. Sin registro, los paises dependen de
mecanismos excepcionales: importaciones especiales, do-
naciones o autorizaciones caso por caso. Algunos de esos
mecanismos, como el del Fondo Estratégico de 1a OPS, al

que los paises pueden utilizar para adquirir estos medica-
mentos, son funcionales, aunque con limitaciones. Enton-
ces, si un medicamento estd registrado, ¢estaria resuelto el
problema? No necesariamente. Un andlisis internacional
de Mendes y colaboradores (2022)! mostré que, incluso
en paises americanos donde benznidazol y nifurtimox es-
tan registrados, con frecuencia, no hay suficientes de estos
medicamentos disponibles en la atencién primaria de salud
debido a problemas de suministro, problemas de previsién
de la demanda o problemas de distribucién interna.

Fuera del drea endémica, el caso estadounidense? es espe-
cialmente ilustrativo. Tras la aprobacién del benznidazol
por la FDA en 2017, aument6 el uso del medicamento,

' Mendes FSNS, Perez-Molina JA, Angheben A, Meymandi SK, Sosa-Estani S, Molina I. Critical analysis of Chagas disease treatment in different countries.
Mem Inst Oswaldo Cruz. 2022 Jul 8;117:€210034. doi: 10.1590/0074-02760210034. PMID: 35830002; PMCID: PMC9273179.

2 DNDi (Drugs for Neglected Diseases initiative). Estados Unidos aprueba el benznidazol para el tratamiento de nifios con la enfermedad de Chagas. 31 de
agosto de 2017. Disponible en: Estados Unidos aprueba el benznidazol para el tratamiento de nifios con la enfermedad de Chagas | DNDi.
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pero persistieron barreras importantes relacionadas con el
conocimiento médico, la navegacién del sistema sanitario y
el diagnéstico insuficiente. El propio estudio de Yoshioka
y otros (2020)* concluyé que la aprobacién regulatoria era
solo “un punto intermedio” en el complejo camino del ac-
ceso. Por otro lado, en Espafia, de momento solo estd regis-
trado nifurtimox mientras que benznidazol estd en proceso.
Segin constatamos en la Coalicién Chagas, todavia habra
dificultades para acceder a este segundo firmaco a través
de la red hospitalaria hasta que obtenga el mismo estatus
regulatorio que el nifurtimox. La disponibilidad de ambos
medicamentos en los paises es esencial para que, al presen-
tarse efectos secundarios, el cambio de medicacién reduzca o
elimine los mismos sin que los pacientes queden sin tratarse.

Maria Alejandra Montano, enfermera del IPSI
Dusawaki, conversa con Nicolas Antonio Nieves Diaz
en un centro comunitario del “nuevo Machin”.

Al final, ¢el registro sirve o no para mejorar el acceso
de las personas afectadas a su tratamiento? La res-
puesta es un “si, pero...”. Por descontado que facilita
compras publicas, inclusién en guias terapéuticas y
abastecimiento regular. Los mecanismos impulsados
por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
como el Collaborative Registration Procedure®, buscan
acelerar estos procesos regulatorios y reducir retrasos
entre paises. Pero el acceso real requiere algo mis:
diagnéstico temprano, profesionales capacitados,
cadenas de suministro eficientes y financiacién sos-
tenida. En definitiva, el registro sanitario no es la
meta final, sino una puerta de entrada para ampliar el
acceso al tratamiento. ©

*Yoshioka K, Manne-Goehler J, Maguire JH, Reich MR (2020) Access to Chagas disease treatment in the United States after the regulatory approval of
benznidazole. PLOS Neglected Tropical Diseases 14(6): €0008398. https://doi.org/10.1371/journal.pntd.0008398.

4WHO Collaborative Registration Procedure: https://www.who.int/teams/regulation-prequalification/regulation-and-safety/facilitated-product-

introduction/collaborative-registration-procedure.
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Acceso

Acciones comunitarias para el
seguimiento de la enfermedad
de Chagas en Londres

Natalie El Kheir, PhD (Escuela de Higiene y Medicina Tropical de Londres)
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Irededor de 300 mil personas que viven en el

Reino Unido nacieron en paises donde la en-

fermedad de Chagas es endémica. Sin embar-

go, hasta hace poco, existian pocos datos que
pudieran orientar las politicas de seguimiento o la orga-
nizacién de los servicios de salud. Los estudios “T'ransla-
ting Epidemiology to Screening for Trypanosoma cruzi’
(TEST)! se crearon para abordar esta brecha. Entre 2021
y 2025 se realizaron pruebas de deteccién a 1.333 personas
en riesgo de de haber contraido la enfermedad de Chagas
en centros comunitarios, de atencién primaria, lugares de
atencion prenatal y clinicas de VIH en Londres. En ge-
neral, se observé una prevalencia de infeccién por 7 cruzi
del 6,5 %, aunque la prevalencia varié considerablemente
entre los distintos entornos.

Uno de los enfoques mis exitosos fue el de deteccién co-
munitaria. Entre las 581 personas sometidas a cribado en
eventos comunitarios, 84 (cerca de 15 %) fueron diagnos-
ticadas con Chagas y derivadas a atencién especializada.
En colaboracién con organizaciones benéficas latinoa-
mericanas, lideres comunitarios, empresas y artistas, los
eventos de cribado se convirtieron en espacios comunita-
rios acogedores que combinaban la promocién de la salud
con la celebracién cultural. Las pruebas en el punto de
atencién proporcionaron resultados en cuestién de minu-
tos, lo que ayudé a superar las barreras asociadas a los en-
tornos sanitarios convencionales y a llegar a comunidades

con una alta carga de morbilidad.

La investigacién también sefialé las oportunidades para
hacer frente a la enfermedad de Chagas congénita. El
andlisis de los datos nacionales de nacimientos estimé que
un cribado prenatal especifico en Inglaterra y Gales podria
identificar anualmente a unas 186 mujeres con infeccién
por 7. cruzi'y ocho casos de infeccién congénita.

El cribado de 351 personas latinoamericanas que reci-
bian atencién para el VIH en Londres identificé solo
un caso confirmado de enfermedad de Chagas. Como
complemento a este trabajo, una revisién sistemdtica ex-
haustiva de la coinfeccién por VIH y 7. cruzi destacé la
alta mortalidad asociada con la reactivacion de la enfer-
medad y reforzé la importancia de realizar pruebas de
deteccién a las personas en riesgo.

Este trabajo demuestra que el abandono es evitable. Ya se
ha diagnosticado a mds de cien personas y se les ha deriva-
do a atencién especializada en Londres, se ha establecido
el primer estudio de cohorte sobre el Chagas en el Reino
Unido, y la evidencia generada ha ayudado a asegurar la fi-
nanciacién de un servicio de deteccién del Chagas dirigido
por una organizacion benéfica y prestado por la Organiza-
cién Indoamericana de Refugiados y Migrantes (IRMO)
en dos de los distritos de Londres con las comunidades lati-
noamericanas més grandes (Southwark y Lambeth). Se es-
pera que iniciativas como estas mantengan un mejor acceso
al diagnostico, el tratamiento y la atencién a largo plazo
para la comunidad londinense afectada por el Chagas. ©

! Elkheir N. The TEST Studies: Translating Epidemiology to Screening for Trypanosoma cruzi
(Chagas disease) [tesis doctoral]. London: London School of Hygiene & Tropical Medicine;

2025. Disponible en: https://researchonline.lshtm.ac.uk/id/eprint/4678075/.

La banda musical Del Titicaca se presenta en el primer evento
de deteccién de la enfermedad de Chagas en Londres, en 2021.
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Voces

Nuevos horizontes en la
investigacion del Chagas

n entrevista para el Informativo Plataforma de Investigacién Clinica para la Enfermedad de Chagas, la doctora

Carolina Borsoi, profesora del departamento de Anilisis Clinicos y Toxicolégicos de la Facultad de Ciencias

Farmacéuticas de la Universidad de Sao Paulo (USP) explica porque la alta variabilidad genética del Trypanosoma cruzi

exige el desarrollo de modelos de estudio mds precisos, pero también que se fortalezca la colaboracién multidisciplinaria

y la inversién. Borsoi destaca el potencial de los nuevos modelos experimentales y el descubrimiento de compuestos con

actividad esterilizante, que se estdn surgiendo como alternativas mds seguras a los tratamientos actualmente disponibles.

¢Cuales son los principales retos para comprender me-
jor al T. cruzi y desarrollar herramientas mas eficaces
contra la enfermedad de Chagas?

A pesar de todos los importantes esfuerzos e investi-
gaciones en la biologia y genética de 7 cruzi, ain no
comprendemos adecuadamente qué factores genéticos y
fenotipicos del pardsito son
determinantes para la evo-
lucién de la enfermedad de
Chagas. También sabemos
muy poco sobre cémo las ca-
racteristicas genéticas de las
personas afectadas influyen
en esta progresién. Es necesa-
ria una inversién continua en
investigacién en estas dreas,
y el avance del conocimien-
to depende del desarrollo de

nuevos modelos in vitro e in —
Carolina Borsoi, PhD

vivo que puedan simular me-
jor las complejidades y mati-
ces de la enfermedad de Chagas, ademds del desarrollo
de mis estudios de investigacién bdsica en pacientes
quienes viven con la enfermedad.
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...alin no comprendemos
adecuadamente qué factores
genéticos y fenotipicos del parasito
son determinantes para la evolucion  de nuevos farmacos, puede ver-

de la enfermedad de Chagas.

¢{Cémo impacta la variabilidad genética del parasito al
desarrollo de farmacos y la comprension de la evolu-
cion clinica de la enfermedad?

La variabilidad y la capacidad de adaptacién genética de
T cruzi dificultan la investigacién y el desarrollo de inno-
vaciones precisamente porque potencialmente aumentan
la complejidad y, por lo tan-
to, el ndmero de pardmetros y
factores que deben estudiarse
para el desarrollo de nuevos
farmacos y biomarcadores para
la enfermedad de Chagas. Por
ejemplo, la validacién de nue-
vas dianas terapéuticas, un
paso esencial en el desarrollo

se obstaculizada por el nimero
de variaciones en la secuencia
de ADN presentes en la dia-
na en diferentes poblaciones
del pardsito. Por lo tanto, las
estrategias para el desarrollo de nuevos firmacos para la
enfermedad de Chagas deben incluir estudios de eficacia en
diferentes modelos de enfermedad que consideren la varia-

bilidad genética de 7 cruzi. De igual modo, nuestro cono-
cimiento sobre la correlacién entre la genética del parasito
y la evolucién clinica de la enfermedad atn es limitado, y

los modelos experimentales de vanguardia estin ayudando
a comprender estos aspectos.

Durante muchos anos, la enfermedad de Chagas reci-
bi6é escasa inversion para investigacion y desarrollo.
{Existe hoy en dia mayor interés, colaboraciéon o nue-
vos enfoques que impulsen este campo?

La investigacién de nuevos firmacos para enfermedades
desatendidas experimenté un aumento del interés y la
inversién en las décadas de 2000 y 2010, con numerosas
iniciativas destacadas. Actualmente, nos encontramos
ante una situacién en la que aun existen inversiones, pero
estin mds dispersas y presentan un escenario de mayor
competitividad internacional por las fuentes de financia-
cién. Esta realidad favorece el avance de la investigacién
colaborativa.

¢Qué avances recientes en la investigacion de la enfer-
medad de Chagas considera mas prometedores?

El campo ha experimentado un progreso considerable en
los dltimos 15 afios, con el desarrollo de modelos experi-
mentales mds relevantes desde el punto de vista fisiopatolé-
gico, tanto in vitro como in vivo, que han permitido avances
en el conocimiento de la biologia bésica de 7 cruzi y con el
desarrollo de nuevos firmacos y biomarcadores para la en-
fermedad de Chagas. Considero muy prometedor el descu-
brimiento de nuevos firmacos con actividad esterilizante,
capaces de eliminar el pardsito del organismo huésped en

modelos experimentales, con mecanismos de accién nove-
dosos; estos han demostrado ser, hasta el momento, mds
seguros que las opciones terapéuticas existentes.

La creacion de redes de colaboracién suele ser esen-
cial para impulsar la investigacion en enfermedades
desatendidas. ;Podria compartir ejemplos de como el
trabajo colaborativo ha impulsado descubrimientos o
fortalecido las capacidades cientificas en este campo?

La busqueda de soluciones para la salud, en particular el
desarrollo de nuevos firmacos, exige esfuerzos de dife-
rentes especialidades; por lo tanto, un enfoque multidisci-
plinario y colaborativo es fundamental, especialmente en
un contexto de financiacién limitada. Al mismo tiempo,
las redes de colaboracién multidisciplinaria contribuyen
significativamente a la formacién de recursos humanos
cualificados, lo cual es muy gratificante. Esa es una de
las misiones de la Academia. En este sentido, destaco los
consorcios coordinados por DNDJ que se dedican al des-
cubrimiento y desarrollo de nuevos firmacos para enfer-
medades desatendidas, incluida la enfermedad de Chagas.

¢{Podemos deducir de sus respuestas que cabe esperar
que el panorama de la enfermedad de Chagas cambie
realmente en los préximos afnos?

Sin duda. Los esfuerzos en investigacién, descubrimiento
y desarrollo de nuevos firmacos, asi como el desarrollo de
nuevos biomarcadores para evaluar la eficacia terapéuticay la
progresion de la enfermedad, van a afectar positivamente el
panorama de la enfermedad de Chagas y aportardn innova-
ciones que beneficiarin a los pacientes. ©
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Protegiendo las

proximas generaciones

Gloria Yate (Apachafi)
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i nombre es Gloria Yate, colombiana nacida

y criada en una vereda del departamento del

Tolima. Creci en una casa muy humilde con

paredes de barro y techo de palma. Vivia con
mi mamd, mis siete hermanos y cientos de insectos conoci-
dos como ‘pitos’ que se paseaban por las paredes.

Los ‘pitos’ nos picaban con frecuencia, pero nunca nos habia-
mos dado cuenta de ningun problema, asi que pensibamos que

eran mosquitos comunes. Jamds imaginé que esos “huéspedes”

marcarfan una parte tan importante de mi vida: hoy vivo con
la enfermedad de Chagas y dedico mi trabajo a las personas
afectadas por la enfermedad y a sus familias en Colombia.

Los primeros sintomas aparecieron, cuando tenia alre-
dedor de 40 afios, que empezaron los problemas. Sufria
de fiebres constantes, dolores en el cuerpo, inflamaciones
severas en las amigdalas y problemas en el corazén. Los
médicos me hacian electrocardiogramas y decian que ha-
bia “algo raro”, pero no sabian qué.

Fue hasta un dia en el que intenté donar sangre y me recha-
zaron sin ninguna explicacién que empecé a saber qué pa-
saba. Pensé que tenia SIDA, hasta que un médico internista
decidié investigar a fondo el caso y me envié al Instituto
Nacional de Salud para que me realizara una prueba espe-
cifica para detectar el Chagas. Era la primera vez que es-
cuchaba sobre esa enfermedad para la que resulté positiva.

Hoy creo que mudarme a Bogotd a los doce afios, en busca
de mejores oportunidades, probablemente me salvé la vida.
Si me hubiera quedado en la zona rural de Tolima, donde
creci, es muy probable que nunca hubiera recibido el diag-
néstico y tal vez no estaria aqui hoy para contar esta historia.

Con el diagnostico de la enfermedad empezé otro reto,
esta vez relacionado al tratamiento. Me recetaron Nifurti-
mox por treinta dias, y los efectos secundarios fueron muy
fuertes. Sentia dolor y estaba débil. A pesar de terminar el
tratamiento, las secuelas en mi corazén persistieron, por lo
que afios después fui sometida a una cirugia para que me
implantaran un marcapasos.

A medida que me trataba, aprendi sobre el Chagas. Mi pa-
dre, por ejemplo, murié de un infarto y nunca supimos si
fue por Chagas. Entonces animé a mis hermanos a hacerse
la prueba y, al final, cinco de ellos dieron positivo.

Con estas experiencias me motivé a ayudar a otros pacien-
tes de Chagas. Cuando escucho el lema de este afio del
Dia Mundial de la Enfermedad de Chagas: “Las mujeres
en el centro: proteger ala préxima generacién frente ala
enfermedad de Chagas”, siento que también habla de mi
historia. Es por eso que hago parte del Comité Consultivo
Comunitario de América Latina de DNDi y ayudé a crear
Apachafi, una asociacién para personas y familias afecta-
das por esta enfermedad. Yo no quiero que otras personas
pasen tantos afios sin saber qué tienen o lleguen al hospi-
tal cuando es demasiado tarde.

Muchas mujeres vivimos cuidando de nuestros hijos, nues-
tras familias y nuestra comunidad, incluso cuando también
estamos enfermas. Yo misma muchas veces tuve miedo por
mis hijos y pensé en cudntas personas viven lo mismo sin
informacién, sin diagnéstico y sin apoyo y no quiero que
recorran este camino solas.

Yo descubri que nuestra voz si puede ayudar, que compartir
nuestra historia también puede salvar vidas. ©

Agosto 2026 | 23



https://www.paho.org/pt/noticias/13-4-2026-dia-mundial-chagas-2026-opas-e-coalizao-global-chagas-destacam-papel-central-das
https://www.paho.org/pt/noticias/13-4-2026-dia-mundial-chagas-2026-opas-e-coalizao-global-chagas-destacam-papel-central-das
https://www.paho.org/pt/noticias/13-4-2026-dia-mundial-chagas-2026-opas-e-coalizao-global-chagas-destacam-papel-central-das

iUnete a los

de la Plataforma Chagas!

Conéctese con una comunidad internacional de investigadores,
profesionales de la salud y representantes de pacientes dedicados
a impulsar la investigacion clinica sobre la enfermedad de Chagas.

En el foro web, podra mantenerse al
dia sobre las principales novedades del
sector, participar en debates técnicos,
compartir documentos y articulos
cientificos, difundir eventos, aclarar
dudas y ampliar su red de contactos.
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