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Quisiera aprovechar la ocasion para expresar nuestros sentimientos como pacientes de una enfermedad
crénicay poco conocida en nuestro medio, a ser una patologia cuya zona endémica es Ameérica,
especialmente el centro y sur del continente. La verdad es que te sientes muy mal al ir al médico y decirle:
“vengo de la zona endémica de Chagas, ¢seraque yo latengo?’ y que te digan: “aca no existe esa
enfermedad, ¢0 qué es eso?’.

L as personas diagnosticadas de la enfermedad de Chagas nos hemos visto obligadas a constituirnos en una
asociacion para brindarnos ayuda mutua 'y autoayuda, tanto a los portadores, como a nuestros familiares, ya
gue es una infeccién practicamente desconocida tanto por el colectivo médico, como por la poblacién en
general eincluso por personas del area endémica.

En mi caso fui diagnosticada en el afio 2005, en una camparia de donacion de sangre para el colectivo
latinoamericano, realizada por el Centro de Transfusion de la Comunidad Valenciana, gracias a nuestra
amigay compatriota Maria Cristina Parada que fue laimpul sora para que esta patol ogia se conociese y que
desde entonces nos sigue acompafiando como Coordinadora de nuestra asociaciéon ACHACOVA (Asociacion
de laenfermedad de Chagas de la Comunidad Valenciana).

No puedo saber cuando la contraje, pues ahora sé que en un principio no se suelen presentan sintomas, fue al
llegar a Espafia, desde Bolivia que senti unos sintomas extrafios para mi, antes de saber que teniala
enfermedad, sentialas piernas hinchadas, cansancio, no podia caminar més de dos callesy tenia que
descansar sobre todo en verano, teniala piel escamosa, como si me la hubieran cortado, mucha picazon
(pensaba que era aergia), creia que como estaba lejos de mi tierra, de mi familia, extrafiando, muy tristey
baja de &nimo o pensaba que por e cambio de la alimentacion.

Cuando me dieron el diagndstico me senti muy mal, realmente en ese tiempo no habian personas con quién
hablar sobre el tema, méas aun sabiendo que un familiar de mi esposo recién habiafallecido acausadela
enfermedad.

Después de hacerme una serie de analiticas y controles en 2007 me dijeron que podia hacer el tratamiento
con benzinidazol, se me informo que la medicacion tenia muchos efectos adversos y que en principio era
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utilizado en veterinaria, pero eran tantas mis ansias de detener el avance de la enfermedad que me prometi a
mi misma hacer € tratamiento completo, no podia dejar de hacerlo pues tengo 7 hijos.

Al empezar €l tratamiento senti que me molestaba el estbmago y ganas de vomitar, entonces encontré una
forma de soportar, tomaba una buena comida e ingeria la medicacion, luego de tomarla volvia a comer, asi
fue gque con mucha fuerza de voluntad terminé los dos meses del tratamiento y parami sorpresa se fueron
todos los sintomas. En un principio me hacian los controles cada semana, luego cada mes, seismesesy a
ano, lo importante es que se habia negativizado la PCR, aunque |0s anticuerpos seguirian positivos por
muchos afios. Tuvimos la suerte de que la Dra. Magdal ena Garcia, de la Unidad de Medina Tropical del
Consorcio Hospital General Universitario de Valencia, nos atendia con mucho esmero y dedicacion, segin
ella dice “fue aprendiendo con nosotros’ y ahora es referencia parala patologia anivel de lacomunidad,
tanto ellacomo la unidad, por ellasé que esla PCR y |os anticuerpos gque van bajando poco apoco y que
ahoralos tengo précticamente normal es, aunque somos conscientes de que esta enfermedad es créonica.

Conclusion

El lado positivo es que ahora sabemos mucho de la enfermedad y podemos hablar sobre ella con otras
personas, hacer campafas de informacion, sensibilizacion y concienciacion sobre la misma. El haber
congtituido la asociacion es como un refugio para nosotros, ahoraal diagnosticar la enfermedad disponemos
de Psicdlogos que nos acompafian y |0s mismos pacientes nos ayudamos entre nosotros, hacemos busgueda
activa de pacientes, les convencemos que se deben hacer las pruebas, porgue “ mas vale prevenir que
lamentar”.

Realmente | as asociaciones de pacientes crénicos tenemos un papel preponderante en la salud tanto fisica
como psicol 6gica de nuestros asociados, ayudamos a la sanidad y estamos convencidos que sin salud no
hacemos nada, por lo tanto jla salud es o mas importante y debemos cuidarlal.
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