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Resumen

El objetivo de este estudio fue analizar el sistema de vigilancia epidemioldgico
de una enfermedad de transmisidon alimentaria que afecta principalmente a
nifios menores de 5 afios, el Sindrome Urémico Hemolitico. En Argentina la
tasa de notificacién asciende a 400-500 casos por ano. Si bien la enfermedad
fue descubierta en los afios ‘60 recién en el 2000 se incorpord a la ndmina de
Enfermedades de Notificacion Obligatoria y al sistema de vigilancia

epidemioldgico.

Especificamente se analizd el disefio e implementaciéon de diferentes
instrumentos de recoleccion de datos (clinicos, epidemiolégicos y de
laboratorio) y el funcionamiento global del sistema relevandose algunas
falencias que refieren a problemas de muy variada indole. A pesar de los
esfuerzos invertidos en incorporar a esta enfermedad al sistema de vigilancia
sus resultados aun son deficientes a la hora de la planificacién de politicas de
salud que tiendan a disminuir los determinantes que influyen en la aparicion

de la enfermedad.
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Epidemiological surveillance: caught up in the
instrumental logic. The case of Hemolytic Uremic

Syndrome in Argentina

Abstract

The aim of this study was to analyze the epidemiological surveillance of a
foodborne disease that mainly affects children under 5 years old, Hemolytic
Uremic Syndrome. In Argentina the reporting rate amounts to 400-500 cases
per year. While the disease was discovered in the '60s it was only in 2000 that
it was included in the list of Notifiable Diseases and in the epidemiologic

surveillance system.

Both the design and the implementation of different data collection
instruments (clinical, epidemiological and laboratory) were specifically
analyzed. The overall operation of the system is also analyzed and are
identified some shortcomings regarding problems from varied sources.
Despite the efforts to incorporate this disease to the surveillance system, the
results are still poor when planning health policies that tend to reduce the

determinants that influence the appearance of the disease.
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Infroduccion

El objetivo de este articulo es analizar el sistema de vigilancia epidemioldgico para una
enfermedad infantil emergente en la Argentina, el Sindrome Urémico Hemolitico (SUH). Nuestro
interés estuvo puesto en describir sus caracteristicas principales desde que la enfermedad fue
incorporada a la ndmina de Enfermedades de Notificacion Obligatoria (ENO) en el 2000 hasta el
2009 cuando se aprueba un programa nacional de control y prevenciénl. A lo largo de la
investigacion hemos encontrado algunas falencias en el sistema de vigilancia y por tal motivo es
gue este articulo tiene como meta contribuir con informaciéon que puede ser de utilidad para los

planificadores de politicas en salud.

El SUH es una enfermedad de transmision alimentaria que afecta principalmente a ninos
menores de 5 afos. Es definido como una entidad clinica caracterizada por anemia hemolitica
microangiopatica, plaquetopenia y grados variables de insuficiencia renal (Exeni, 2006). Con
alrededor de 400-500 casos nuevos notificados por afo, la enfermedad es un importante
problema de salud publica en Argentina debido a que insume altos costos para las familias
afectadas y para los servicios de salud que deben atender la salud del nifio en las etapas aguda
y cronica (Caletti, Petetta, Jaitt, Caliba & Gimenez, 2006). En Argentina, y de acuerdo con datos
de la Sociedad Argentina de Pediatria (1995) el 60% de los nifios que padecen SUH, se
recupera sin secuelas. Sin embargo, a posteriori requieren de controles regulares porque
muchos de ellos desarrollan insuficiencia renal cronica como consecuencia tardia del sindrome,
siendo el responsable del 20% de los trasplantes renales en nifios y adolescentes (Repetto,
1992; Exeni, 2001).

La enfermedad no tiene un tratamiento especifico. Desde su descubrimiento en la década
de los afios ‘60 la didlisis peritoneal disminuyd la mortalidad, ubicandose alrededor de 3-4% de
los pacientes y con el transcurso del tiempo se ha demostrado que el tratamiento con
antibidticos agrava el cuadro agudo de la enfermedad (Wong, Jelacic y Habeeb, 2000). En la
Ultima década, la incidencia anual estimada varié de 10 a 17 casos por 100.000 nifios menores
de 5 afios (Rivas, 2012). En Argentina no han ocurrido brotes de magnitud semejante a los de
Estados Unidos (Juska, Gouveia, Gabriel & Koneck, 2000; Juska, Gouveia, Gabriel & Stanley,
2003), Canada (Ali, 2004) o como en Alemania en el 2011, donde pueblos enteros fueron
afectados, sino que la estadistica nacional sefiala la aparicion de numerosos casos de forma

esporadica (Rivas, Miliwebsky, Chinen, Deza, Leotta, 2006). Escherichia coli productor de toxina

! En el 2009 se aprueba un programa nacional de control y prevencién de la enfermedad, sin embargo, el

programa continta sin efectiva implementacion.
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Shiga’ es responsable del SUH, siendo el serotipo® 0157:H7 el predominantemente aislado en
Argentina (Rivas et al, 2006). Las vias de transmision de la bacteria son mdltiples, siendo los

alimentos contaminados la via principal.

La descripcion clinica de casos de SUH se remonta a la década de 1960 con los primeros
estudios del médico pediatra argentino Carlos A. Gianantonio (Gianantonio, Vitacco,
Mendilaharzu, Rutty y Mendilaharzu, 1964). Pero es recién en el ano 2000 que la enfermedad
ingresd a la némina de Enfermedades de Notificacién Obligatoria (ENO) y a partir de entonces
se empezaron a implementar un conjunto de medidas que confluyen en el 2009 en un

Programa Nacional de control y prevencion de la enfermedad.

A lo largo de la historia de la enfermedad tres actores fueron sumamente importantes a
la hora de incorporar el problema a la agenda politica de salud: la comunidad médica y
cientifica especializada en la patologia, los familiares de los pacientes organizados en
organizaciones no gubernamentales (ONG) y el rol jugado por los medios de comunicacién, que
instalaron la tematica por un periodo de tiempo mas o menos prolongado dando visibilidad a
nivel nacional de su existencia®, momento en que empieza a hacerse conocida popularmente

como la “enfermedad de las hamburguesas”.

El SUH paso por tres periodos bien definidos. Un periodo del descubrimiento (1964-1981)
que estuvo signado por los primeros contactos de la practica médica con la enfermedad: las
primeras descripciones de su expresion clinica, los ensayos con distintos tratamientos, y la
formulacion de diferentes hipotesis para dilucidar su etiologia. Un segundo periodo de la
investigacion (1982-1999) que estuvo fuertemente marcado por un descubrimiento a nivel
internacional, cuando se logra aislar por primera vez a la bacteria causante de la enfermedad. A
partir de ese descubrimiento, realizado por un equipo de cientificos norteamericanos, se
desarrollé en nuestro pais un vasto conjunto de investigaciones sobre las caracteristicas de las
bacterias, las formas de transmision y sus particularidades para el caso local, y se iniciaron los
primeros estudios epidemioldgicos de la enfermedad. Por Gltimo, un periodo que se denomina

de las primeras respuestas (2000-2009), estuvo definido por el ingreso de la enfermedad a la

2 Cuya sigla es STEC, de la expresion en inglés.

% Un serotipo es un tipo de microorganismo infeccioso clasificado seglin los antigenos que se presentan en su

superficie celular (Nester y col. Microbiologia Humana. Manual moderno, 2007).

* Para un estudio sobre la enfermedad en la prensa grafica ver Belardo M. (2011), Enfermedad transmitida por
alimentos. El Sindrome Urémico Hemolitico y su inclusién en las agendas biomédica, social y politica. En:

Petracci, M.; Waisbord, S. (Comp.) Comunicacion y salud en la argentina, Buenos Aires: La Crujia.
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némina de ENO y la alianza entre los médicos y cientificos con los familiares de los pacientes
organizados en ONG. Esta Ultima fase implicd la movilizacion de recursos, establecimiento de
alianzas, busqueda de presencia en los medios masivos de comunicacion y promocion de
instancias formales intersectoriales de discusién sobre las mejores politicas de control y
prevencion para disminuir la incidencia de la enfermedad. Estas estrategias ejercieron una
fuerte presion a las autoridades publicas de salud para que el problema ingrese a la agenda del
Estado y se formulen politicas que efectivamente disminuyan la incidencia de la enfermedad en
el pais (Belardo, 2012).

En este marco, una de las estrategias de control implementada fue la vigilancia
epidemioldgica de la enfermedad a nivel nacional. Nuestro estudio tuvo como objetivo
reconstruir y analizar los componentes que forman parte del sistema de vigilancia
epidemioldgico especificamente implementado para el SUH. Particularmente abordamos el
disefio e implementacion de los diferentes instrumentos de recoleccion de los datos (clinicos,
epidemioldgicos y de laboratorio), relevamos el funcionamiento global del sistema a partir de
testimonios de epidemidlogos y detectamos algunas falencias que en nuestra opinién tienen
mas que ver con la concepcidon misma de los sistemas de vigilancia que con la implementacién

para esta enfermedad en particular.

La primera parte del articulo estd dedicada a definir el concepto de vigilancia
epidemioldgica y se expone la evoluciéon del régimen legal de las enfermedades de notificacion
obligatoria en Argentina. Luego se describe el tipo de vigilancia epidemioldgica adoptado para
nuestro caso de estudio en el periodo abarcado por esta investigacion (2000-2009).
Posteriormente, se analizan algunos testimonios de epidemidlogos que dan cuenta de las
dificultades por las que atraviesa el sistema de vigilancia a casi una década de iniciado el
proceso de implementacion. Por Ultimo, se presentan algunas consideraciones finales a modo

de reflexion sobre los sistemas de vigilancia epidemioldgica predominantes en Argentina.

Metodologia

Partiendo de una metodologia de tipo cualitativa, la estrategia metodoldgica se realizd sobre la
base de diversas fuentes orales y textuales. La recoleccion de datos se realiz6 por medio de una
articulacion que incluyd fuentes secundarias a partir de la revision de diferentes documentos,
fuentes primarias a través de entrevistas a actores seleccionados y de la observacion directa de

los debates en torno a las propuestas de control y prevencion de la enfermedad.
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En primer lugar, se rastrearon aquellos documentos de alcance nacional referentes a la
incorporacion de la enfermedad como un problema de salud publica que incluyen los
relacionados al sistema de vigilancia epidemioldgico para el SUH, sus normativas y documentos
explicativos de su funcionamiento como asi también las leyes y sus modificatorias y
resoluciones ministeriales que regulan el sistema de notificacion obligatoria de enfermedades en
Argentina. A su vez, se consiguieron documentos de trabajo interno que fueron de utilidad para

la comprension del organigrama del sistema de vigilancia.

Posteriormente, se realizaron entrevistas a dos epidemidlogos que trabajan en el sistema
de vigilancia. La guia de las entrevistas se elabord en funcién de dos objetivos: como medio de
recoleccién de datos que estuvieran ausentes en los documentos revisados, mayor claridad y
precision sobre el funcionamiento del sistema y, por otro lado, para conocer sus opiniones
sobre su funcionamiento. Para tal fin, se entrevisté a un experto perteneciente al nivel nacional
y el otro perteneciente al nivel local del sistema para conocer ambas visiones en los dos

eslabones del sistema de vigilancia.

La Ultima técnica de recoleccion de datos fue la observacion directa de los debates
suscitados en congresos cientificos nacionales sobre la enfermedad, realizados entre 2007 y
2009. Los congresos tuvieron la particularidad de haber sido organizados con el objetivo
explicito de debatir sobre las politicas de control y prevencion mas adecuadas para disminuir la
incidencia de la enfermedad. En estos congresos se discutieron, entre otros temas, los

relacionados al funcionamiento del sistema de vigilancia epidemioldgico para el SUH.

El desarrollo de la vigilancia epidemiolégica

La vigilancia en tanto instrumento de salud publica surgid a finales del siglo XIX a partir de las
llamadas enfermedades pestilentes como la viruela y la fiebre amarilla, y la implementacion de
medidas de la policia médica como el aislamiento y la cuarentena (Albuquerque, Freese de
Carvalho & Praciano Lima, 2002).

A mediados del siglo XX el epidemidlogo Alexander Langmuir definié a la vigilancia como
la observacion continua de la distribucion y tendencias de la incidencia de enfermedades a
través de la recoleccion sistematica, consolidacion y evaluacion de informes de morbilidad y
mortalidad, asi como de otros datos relevantes para controlar la difusion de esas informaciones

a todo aquel que precise conocerlas (Waldman, 1993). Un afio mas tarde, en 1964, el checo
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Karel Raska agregd al concepto de vigilancia la palabra epidemioldgica diferenciando asi la
vigilancia de la investigacion epidemioldgica y ampliando el campo de accion hacia otro tipo de
padecimientos mas alla de las enfermedades transmisibles. En 1968, la 21° Asamblea Mundial
de la Salud ratifico este enfoque mas amplio y promovié una dindmica institucional de
produccion continua y sistematica de informaciones individuales y colectivas. En los afos ‘70, la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS)
incentivaron la creacion de los sistemas de vigilancia epidemiolégicos en los paises
denominados en desarrollo. La discusidon sobre los métodos epidemioldgicos y la incorporacion
de otros padecimientos como las enfermedades crdnicas, las “causas externas” y las
enfermedades de los procesos de trabajo fueron objeto de debate durante las décadas de 1980
y 1990 (Albuquerque et al, 2002), asi como la relacion entre la practica epidemioldgica y los
servicios de salud (OPS, 1984; OPS, 1990, OPS, 1995). En 1989 el término “vigilancia
epidemioldgica” fue sustituido por el de “vigilancia de la salud publica” pero a pesar del cambio
de denominacién no implicd la adopcién de un abordaje nuevo o modificaciones de sus

aspectos conceptuales y operaciones de vigilancia (Waldman, 1993).

Para el caso argentino, en 1960 se sanciona el primer régimen legal de enfermedades
de notificacién obligatoria. Las sucesivas administraciones publicas fueron incorporando
patologias a la ndmina de notificacion (1979, 1994, 2000, 2007). En mayo de 1994 se
aprobaron las Normas del Sistema Nacional de Vigilancia Epidemioldgica (Res. Ministerial
394/94) que se incorporaron al Programa Nacional de Garantia de Calidad de la Atencidn
Médica®. Esta norma actualizd nuevamente la némina de enfermedades de notificacidn
obligatoria, su agrupamiento, periodicidad, estrategias, herramientas para la recoleccién de
datos y el flujo de la informacion del sistema aprobandose un total de 42 patologias. A pesar
gue el SUH fue descubierto en la Argentina en la década de 1960, fue recién en el 2000 que
mediante la resolucién 346 del Ministerio de Salud de la Nacién establecid su notificacion

obligatoria Sistema Nacional de Vigilancia Epidemioldgica (SI.Na.V.E.) con modalidad semanal.

El tipo de vigilancia adoptada en Argentina es de caracter pasivo, o sea, que la
recoleccion de los datos se origina desde los hospitales donde se internan los pacientes. Los
datos son cargados en una planilla (C2) que contiene las variables de interés demogréficas.
Posteriormente, los datos son cargados en un nodo a través de internet. Este subsistema de
vigilancia se empez6 a implementar para el SUH en el afo 2000 mientras que paralelamente se

mantuvo la encuesta anual a cargo de la Sociedad Argentina de Pediatria y el Instituto ANLIS-

> Entre sus objetivos se encuentran la elaboracién de normas acerca de la organizacién y funcionamiento,
diagndstico y tratamiento y normas de procedimientos para establecimientos de salud y agentes del Seguro de
Salud.
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Malbran® a aquellos hospitales, publicos y privados, para monitorear el nimero de casos. Ya en
aquel ano el nimero de casos relevados mediante esta encuesta ascendia a 400 por afio cada

100.000 ninos menores de 5 anos.

A fines de 2007 se aprobd la resolucién 1715 donde nuevamente se actualizé la némina
de enfermedades ascendiendo a 95 eventos de notificacion obligatoria. Los eventos se
dividieron en 16 grupos separados en tres categorias: enfermedades transmisibles, no
transmisibles y otros eventos. El SUH pertenece a la categoria enfermedades transmisibles
dentro del grupo gastroentéricas. Aqui se incorpora una modificacién a la notificacién del SUH
pasando de ser semanal a inmediata, es decir, apenas el servicio de salud toma contacto con el
paciente para poder rapidamente realizar la investigacién epidemioldgica correspondiente y asi

evitar un brote (Cuadro 1).

Cuadro 1: Evolucion de la normativa de Enfermedades de Notificacion Obligatoria en Argentina (1960-

2007)
Afo Legislacion
1960 Sancion del Régimen legal de Enfermedades de Notificacion Obligatoria (Ley n°
15.465)
1964 Se reglamenta la ley. Decreto nacional n°® 3640/64
1979 Se actualiza la némina de ENO y su agrupamiento (Decreto Nacional n® 2771/79)
1994 Se aprueban las Normas del Sistema Nacional de Vigilancia Epidemioldgica y se

actualiza la némina de ENO (Resolucién n° 394/94)
2000 Se incorpora el SUH en la némina de ENO (Resoluciéon n® 346 Ministerio de Salud)

2007 Se realiza una revision de las Normas de Vigilancia y se actualiza la némina
(Resolucion n® 1715/07. Ministerio de Salud).

Para el SUH se incorpora una Ficha Especial de notificacion inmediata.

Fuente: Elaboracién propia con datos de INFOLEG.

% La encuesta anual a cargo de la Sociedad Argentina de Pediatria y el Instituto ANLIS-Malbran se desarrolld
durante el periodo 1995-2004. Los datos del periodo anterior (1965-1993) se encuentran recopilados en Voyer,

L. E. (1996) Sindrome Urémico Hemolitico (cap. 8), Buenos Aires: Editorial Lopez.
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En el 2005 a través del Programa del Sistema de Vigilancia de la Salud y Control de
Enfermedades VIGI+A se instalaron 22 Unidades Centinela para la vigilancia del SUH que
comenzaron a funcionar en hospitales pediatricos en las jurisdicciones con las tasas de
incidencia mas elevadas y, durante el transcurso del 2007, se incorporaron otras dos Unidades

Centinelas, una en la provincia de San Juan y otra en Chaco.

La Vigilancia Centinela puede adoptar varias modalidades. En el caso del SUH la
modalidad adoptada fue el de Unidad Centinela (UC). El objetivo primordial de las UC es similar
al de cualquier tipo de vigilancia: es una actividad intensiva para obtener informacién. La
caracteristica distintiva es que en vez de seleccionarse un area geografica, aqui se selecciona
una unidad de atencién de la salud, por ejemplo, un hospital. La Jefa del Servicio de
Fisiopatogenia del Instituto Nacional de Enfermedades Infecciosas - ANLIS Dr. Carlos G.
Malbran’ explica que la vigilancia por unidad centinela es una vigilancia especial debido a que
no tiene base poblacional, considera solo a los pacientes que se acercan a la institucion. Si bien
con este tipo de vigilancia no se puede conocer con precision la incidencia de una enfermedad,
la informacién que se obtiene caracteriza al evento en estudio con mayor precisién. A largo
plazo permite comparar la incidencia y prevalencia de una determinada enfermedad en esa
misma unidad. Sin embargo, no se puede comparar con otras poblaciones o areas en donde la
informacion no se recolecta con el mismo método (Ministerio de Salud de la Nacidn, Direccion
de Epidemiologia, Programa VIGI+A, ANLIS-Malbran, 2002).

La constituciéon de las Unidades Centinelas se defini6 a partir de la necesidad de
fortalecer el sistema de vigilancia. Las infecciones a las que se dio prioridad para incorporarlas
en la modalidad centinela fueron: infecciones respiratorias bajas (neumonias), sindrome
neurolégico infeccioso (meningoencefalitis), diarreas (incluye SUH), enfermedades tipo
influenza, hepatitis, infecciones nosocomiales, sindromes febriles (dengue, paludismo, fiebre
amarilla, hanta) y accidentes. Por su parte, entre los patdgenos de mayor importancia relativa
de acuerdo con los hallazgos de Ilaboratorio se encuentran: Salmonella, Shigella,

Campylobacter, Escherichia coli enteropatdgeno, Escherichia coli 0157:H7 y rotavirus.

Cada Unidad Centinela esta integrada por tres componentes: el clinico, el epidemioldgico
y el de laboratorio, que cumplen funciones especificas en relacién con la recoleccion, el analisis
y la difusion de informacion. Estos tres componentes estan presentes en todos los niveles del
sistema: local (unidad de atencién), jurisdiccional (municipio y provincia) y central (nacional).
Toda la informacion que se origina en cada una de las UC es conocida de manera inmediata

por los otros dos niveles.

7 Laboratorio Nacional de Referencia para SUH y diarreas sanguinolentas.
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El nivel central esta compuesto por la Direccién de Epidemiologia del Ministerio de Salud
y los Institutos del ANLIS-Malbran, como laboratorio nacional de referencia. Estos componentes
estan encargados de la actividad referencial, del control de calidad y de la elaboracion de las
normas técnicas de los tres componentes. Es decir, cuando la situacion lo demanda, el nivel

central puede participar en apoyo de los otros componentes (Cuadro 2).

Cuadro 2: Funcionamiento de las Unidades Centinelas

UNIDAD CENTINELA
4—
Componente Clinico
+
Componente Laboratorio
+
Componente epidemioldgico
=]
2
-
m
1] :
2
m
-
NIVEL PROVINCIAL = ﬁ
o
") <
Direccion de Epidemiologia de la — ~ Ba
Provincia s
)
Q
<
™}
(=}
17 )
NIVEL NACIONAL
Direccion Nacional de Epidemiologia

+ +—
Laboratorio Nacional de Referencia

Fuente: Diarreas. Implementacion de Unidades Centinela, 2002. Ministerio de Salud de la Nacion,
Direccién de Epidemiologia, Vig+A, ANLIS-Malbran.

El otro subsistema de vigilancia para el SUH es a nivel de laboratorio. Entre 2005 y 2006
se implemento una prueba piloto. La estrategia consistié en que cada provincia identificara qué
nodo estaba en condiciones de asumir la tarea. Asi se fueron crearon nodos en los laboratorios

con la finalidad de estimular la notificacion on-line en red de un evento de interés
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epidemioldgico. Este sistema denominado SIVILA (Sistema de Vigilancia desde el Laboratorio)
cuenta con 458 nodos. En el caso del SUH el sistema permite detectar esta patologia a través
de distintas vias: el caso puede ser detectado al ingresar al sistema como diarrea, también
puede ingresar como enfermedad transmitida por alimentos (ETA) o directamente como SUH.
Finalmente, se encuentra la vigilancia molecular de patdégenos humanos, veterinarios y de
alimentos tanto para £ Coli 0157 y los no-0157% a través de la red PulseNet Latino América

apoyada por la OPS.

En resumen, los datos para la vigilancia del SUH se originan mediante cuatro
subsistemas: la notificacion en la Planilla C2 (2000), las Unidades Centinelas (2005), el sistema
de laboratorio SIVILA (2007) y la red regional PulseNet (2003).

Del cémo al por qué, desandando la légica instrumental

El disefio e implementacion del sistema de vigilancia epidemioldgico para el SUH es
relativamente complejo. A medida que fuimos recabando los datos también fueron emergiendo
diversos problemas con los que el sistema se enfrenta dia tras dia. Estas falencias son
visualizadas por los epidemidlogos y trabajadores de la salud como fallas esencialmente
técnicas, con la conviccion de que realizando ciertos ajustes el sistema funcionaria

optimamente.

En primer lugar, partimos de la idea de que la informacion es un elemento central para la
toma de decisiones en la gestion. Si no contamos con dicha informacién, las decisiones politicas
seguramente no alcanzaran los objetivos pretendidos. Toda politica sigue un instrumento ldgico
(técnicas, procedimientos, dispositivos, normas) en el cual las decisiones de gobierno se ven
materializadas y operacionalizadas. Pero los instrumentos y técnicas estan cargados de
ideologia e interpretaciones de lo social y de modos de regulacién (Pecheny, 2008). Por lo
tanto, al analizar las politicas debemos considerar también criticamente los instrumentos ya que
diferentes instrumentos corresponden a diferentes tipos de relaciones politicas, roles del Estado

y tipos de legitimidad (Lascoumes y Le Galés, 2007).

8 Cuando hablamos de los serotipos no-0157 se hace referencia a todo el resto del universo que no cabe dentro
de esta clasificacion. Al estar legislado el serotipo 0157:H7 entran en el rango de busqueda, el resto de los

serotipos no estan legislados y, a su vez, no estan validadas aun las técnicas para su deteccion.
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Si pensamos a las técnicas y procedimientos desde la razon instrumental nos estamos
olvidando o, mejor dicho, negando al sujeto (sus intereses, conflictos, consensos,
posicionamientos, problemas, etc.). Por lo tanto, el desafio es pasar del pensamiento del cdmo
se implementa cierta politica al por gué se selecciona ese modo de intervenir. Pensar el porqué
del hacer determinada politica inmediatamente incorpora en nuestro analisis a los sujetos con
sus posicionamientos, interpretaciones, producciones de conocimiento y practicas (Spinelli,
2004).

La vigilancia del SUH presenta nudos conflictivos que aparecen con persistencia en los
relatos de los trabajadores de la salud. Una causa podria deberse a que la obligatoriedad de la
notificacién de la enfermedad y su correspondiente vigilancia es de relativa reciente aplicacion
lo que implica que el sistema aln esta dando sus primeros pasos. Sin embargo, al profundizar
en estor relatos fue posible observar que no son privativas del caso particular del SUH sino que
representa problemas mas generales del sistema de vigilancia y registro de informacion a nivel
nacional. Para entender la légica de tal afirmacion en primer lugar describimos el procedimiento

ante un caso sospechoso de SUH:

Cuando se produce un caso de SUH el nefrélogo o el clinico que atiende al paciente debe
cargar ese dato en una computadora. Este dato genera un mail de alerta que llega a otros
componentes del mismo hospital y al sistema de epidemiologia del municipio, de la provincia
y a nivel nacional y al laboratorio nacional de referencia Malbran. Asi toda la cadena sabe
que se produjo un nuevo caso. El resultado es una investigacion epidemioldgica de ese caso
para evitar la aparicion de casos secundarios. Las Unidades Centinela agrupan
practicamente a mas del 70% de los casos de SUH que se producen en Argentina (Jefa del
Servicio Fisiopatogenia del Instituto Nacional de Enfermedades Infecciosas - ANLIS "Dr.
Carlos G. Malbran", Laboratorio Nacional de Referencia para SUH y diarreas sanguinolentas,

entrevista).

A varios afios de la implementacion del sistema de vigilancia para el SUH los
epidemidlogos presentaron en un congreso cientifico® un balance bastante critico de su

funcionamiento, que transcribimos a continuacion:

1. No todas las Unidades Centinelas realizan la carga inmediata al sistema e inician la

investigacion epidemioldgica correspondiente.

° Conclusiones presentadas en la I Jornada Nacional Multidisciplinaria sobre SUH realizada en Buenos Aires,

noviembre de 2008.
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2. Tampoco las direcciones de epidemiologia (eslabdén intermedio) realizan
inmediatamente la notificacién del caso.

3. Existen serios problemas de conectividad para formar parte del sistema de vigilancia
on-line.

4. A nivel de los laboratorios, solo algunos han podido incorporar una técnica
imprescindible, la PCR (reaccion de polimerasa en cadena como técnica de tamizaje)
por falta de presupuesto. De esta manera, solo tienen capacidad de investigar los
serotipos 0157:H7 y no el resto del universo de serotipos que también producen
SUH.

5. Solo algunos laboratorios envian las muestras al Malbran en tiempo real para ser
confirmadas y muchos otros laboratorios ni siquiera realizan los analisis en sus
lugares de trabajo por lo que le envian las muestras al Malbran para que realice la
deteccion primaria.

6. Solo unos pocos realizan el monitoreo de la bacteria Escherichia Coli 0157:H7 en los
alimentos (legislado en el Cddigo Alimentario Argentino) y emprenden la

investigacion de las fuentes ante un caso de SUH.

Las dificultades sefialadas refieren a problemas de muy variada indole: retrasos o
directamente el no cumplimiento de la notificacion inmediata cuando se produce un caso en el
servicio de salud y/o en los eslabones inmediatamente superiores; falta de insumos en los
laboratorios para realizar las pruebas diagnoésticas, problemas de conectividad, incumplimiento

de las normas vigentes, deficiencias en el inicio de la investigacion del nexo epidemioldgico.

Segun los datos que pudimos recabar, el ANLIS-Malbran pareceria que esta funcionando
mas como un laboratorio de diagndstico primario que como laboratorio de referencia nacional
donde deberian llegar las muestras para ser confirmadas. Es posible, que se esté produciendo
asi una inversion en la tarea de los distintos componentes de la vigilancia. Esto genera una
sobrecarga de tareas en la institucion central y una casi nula intervencion en el eslabon
primario e intermedio, eslabones que son los directamente involucrados ante la aparicion de un
caso sospechoso. La inmediata intervencidon para controlar y/o prevenir la aparicion de casos
secundarios que deberia realizar el servicio de salud junto con la esfera municipal o provincial

se desdibuja en el funcionamiento real de este esquema.

Esta situacion a la vez genera consecuencias de otro tipo. La verticalidad del sistema, en
ocasiones, genera apatia en los mismos profesionales de la salud y epidemidlogos del eslabén
inicial e intermedio. La ausencia de retorno de la informacion analizada es una posible causa de

desmotivacion en el personal de salud. Cuando entrevistamos al coordinador del Laboratorio de
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Microbiologia de Alimentos de la Ciudad de Buenos Aires, su testimonio daba cuenta de esta
realidad. Su inquietud radicaba en conocer el recorrido de esa muestra cuando salia del
microscopio de su laboratorio y continuaba su derrotero ya totalmente ajeno a su campo de
conocimiento y accién. Los sujetos asi pierden de vista el proceso de trabajo en su conjunto tal
como los trabajadores en una produccién de tipo fordista y cuyas consecuencias no son del

todo distintas.

Los datos que efectivamente son recopilados tampoco son motivo de analisis en el nivel
de prestacion de servicios ni en los eslabones intermedios, sino que son elevados directamente
a su responsable inmediatamente superior. Asi el nivel nacional es un receptor de datos locales
que procesa y publica, bajo la forma de datos agregados que son volcados en distintas tablas
estadisticas. La investigacion epidemioldgica se restringe asi solo hacia las areas clinicas y de
laboratorio, con escasa atencion a los estudios de poblacion y al mejoramiento de los servicios
de salud, elementos fundamentales a la hora de decidir qué politicas son las mas adecuadas
para implementar a nivel nacional o incluso reflexionar sobre la necesidad (o no) de politicas de

salud diferenciales.

Por otra parte, la recoleccién de datos cubre solamente a una parte de la poblacion,
sobre todo, a aquella atendida en los servicios publicos. Este hecho ha salido a la luz en varias
oportunidades a partir de casos atendidos en los servicios privados de salud que no fueron
notificados al sistema de vigilancia a pesar de que existe una resolucion que impone su
obligatoriedad a los tres subsistemas de salud existentes en nuestro pais (publico, privado y el
de obras sociales)™. Por lo tanto, en términos de informacion epidemiolégica nos encontramos
en esta esfera también con datos fragmentados. Mientras que los servicios publicos se ajustan
relativamente a la obligacion de la notificacién, los servicios de salud privados “eligen” si
notificar o no la enfermedad aduciendo en muchos casos que es informacion de caracter
privado y puramente administrativo, como si se tratara una cuestién exclusivamente

burocratica.

Pero esta dificultad en los registros (asistematicos, con retrasos o directamente el no
registro) también se traduce en problemas que se manifiestan en el eslabon central debido a la
gran heterogeneidad existente en las administraciones provinciales —directamente algunas

provincias ni siquiera han registrado nunca un caso, cuestion bastante poco probable en

10 En el 2007 el caso de Agustin Armenteros generé un fuerte debate en los medios masivos de comunicacién.
El nifio, quien fallecid a los pocos dias de su internacion, fue atendido en la Clinica Suizo Argentina. Su caso no
fue notificado al sistema de vigilancia. La respuesta de la entidad privada fue la siguiente: “la clinica entiende
que no es procedente hablar de algo que no aporta al caso ni a los habitantes de la ciudad, ya que la

notificacion es un tema meramente administrativo”.
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términos epidemioldgicos-. Las realidades locales en cuanto a su estructura organizativa,
presupuestos diferenciales y capacidades administrativas influyen entonces en la produccion de

los datos, que luego son analizados en el eslabdn central.

Hace unos meses un diario de tirada nacional® publicé una noticia sobre qué existia en
los guarismos de los casos notificados de SUH. La informacion habia sido publicada por el
Boletin Epidemioldgico del Ministerio de Salud de la Nacion. Los casos notificados segun el
organismo ascendian a 319 para el afio 2013, un 30 por ciento menos que los casos notificados
para el periodo 2010-2013. Una disminucion significativa que no tenia explicacion
epidemioldgica consistente debido a que no se habian realizado ni campafas masivas, ni
intervenciones sostenidas en la industria alimentaria ni ninguna politica publica'* que pudiera
explicar esta disminucion. Dos organizaciones de la sociedad civil (LUSUH y APRESUH) pusieron
entonces en evidencia el diferencial en los registros. Hay que sefialar que sale a la luz una
situacion que viene sucediendo desde los inicios del ingreso de la enfermedad a la ndmina de
enfermedades de notificacion obligatoria. Este boletin elaborado por el Ministerio de Salud con
las cifras anuales de SUH se difunde debido a que el defensor del pueblo de la Nacién exhorto a
la cartera sanitaria a difundir las estadisticas ya que desde el 2010 se suspendid la publicacion

de los guarismos.

Por lo tanto, la baja notificacion o registros asistematicos, la diferencias en los registros
entre las mismas instituciones publicas y entre las publicas y las privadas, los problemas con el
soporte (on-/fine vs. papel), la apatia de los profesionales, la inversién de las tareas en los
diferentes eslabones de la notificacion y el bajo presupuesto son todos elementos que hacen a
una produccién de informacion deficiente que no es Util para la toma de decisiones en la

gestion.

Hace décadas que el registro en la Argentina es un problema por sus multiples formas,
diferentes soportes, subnotificacion y subregistro, problemas de confiabilidad, dificultad de
acceso a la informacién, apropiacién privada de datos publicos, falta de analisis de los datos
especialmente a nivel local, no devolucion de la informacion procesada de los responsables de
generar el dato primario (Spinelli, Urquia, Bargalld & Alazraqui, 2002; Spinelli, 2004). Los
problemas encontrados para nuestro caso de investigacion no escapan a los problemas que
subsisten en el sistema de registro de datos nacionales y en alguno de los sistemas de
vigilancia implementados para otras patologias o eventos de salud. Pero los enormes déficit

Ill

parecieran ser un dato “casi natural” en nuestro pais. Entonces, épor qué continuamos

1 “Habrian alterado las cifras de una grave enfermedad alimentaria”, La Nacidn, 12 de octubre de 2014.

12 E| programa Nacional del SUH se promulgd en el 2009 y no ha tenido implementacién hasta la actualidad.
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analizando sus fallas como si fuesen privativas de la estrategia aplicada para el control de una
enfermedad en particular? ¢(No estaremos ante un problema de naturaleza distinta? éNo

deberiamos empezar a reflexionar desde una perspectiva que escape a la légica instrumental?

En Argentina —y en muchos paises de nuestro continente- los sistemas de vigilancia se
han orientado casi exclusivamente a detectar situaciones patoldgicas para permitir una
intervencién rapida de control, especialmente en enfermedades transmisibles'®. Este tipo de

III

vigilancia denominada por algunos autores como “tradicional” o “convencional” (Samaja, 1996;
Breilh, 2003) estd conceptualmente orientada al monitoreo de los problemas de salud a escala

nacional mediante el seguimiento de las enfermedades de denuncia obligatoria.

La vigilancia tradicional concibe al objeto de salud como un proceso esencialmente
individual (casos) que se analiza por un efecto negativo (enfermedad); interpreta la génesis de
las enfermedades desde una vision empirico-reduccionista, que sélo le permite llegar a la
prevencion etioldgica. Si bien es importante conocer su etiologia también es importante la
investigacion epidemioldgica para generar politicas de salud. Desde el punto de vista de la
gestion —ya sea a nivel local, provincial o nacional-, este tipo de vigilancia esta escindida o por
el momento ha sido deficiente para actuar en el plano de la planificacion en salud. La
construccion de conocimiento que se genera para nuestro caso de estudio ha perseguido fines

académicos desligados de la planificacion de politicas y gestion de los servicios de salud.

El cambio de concepcién de vigilancia epidemioldgica por vigilancia de /a salud ha sido el
debate mas importante de los Ultimos afos en la epidemiologia latinoamericana. Pero si
observamos como se expresaron estos debates en nuestro pais, vemos que aqui también se
produjo sélo un cambio de denominacién, sin modificacion en el abordaje o aspectos
operacionales de la vigilancia. En el 2004 se traspaso el sistema de vigilancia epidemioldgico al
Sistema Nacional de Vigilancia de la Salud (SNVS). Ahora bien, el SNVS fue definido como un
“software” de alcance nacional que involucra los sistemas de Vigilancia Epidemioldgica en un
mismo formato, estableciendo una Red de Vigilancia que se encuentra montada en Internet.
Este nuevo sistema (un software) serviria de herramienta para determinar prioridades en salud
publica, identificar los problemas de salud y sus factores asociados, establecer y evaluar
politicas y programas de prevencion y control, gestionar y evaluar los servicios de salud, y
sustentar el inicio de /nvestigaciones. A pesar de los objetivos que se trazd el nuevo sistema,
en el caso del SUH el accionar epidemioldgico no estd siendo capaz de escapar al clasico

enfoque basado en el control de enfermedades principalmente transmisibles mediante sistemas

3 Aunque Argentina incorporé en el 2007 al listado de notificacién obligatoria a las enfermedades no
transmisibles y otros eventos, el sistema esta fuertemente orientado a la vigilancia de enfermedades

transmisibles (de un total de 95 eventos, 90 corresponden a este Gltimo grupo).
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pasivos de notificacion y ligados estrictamente a la recoleccion de datos clinicos y de
laboratorio, sin desencadenar investigaciones en cada uno de los niveles que permitan producir
informacion especifica para el disefio e implementacion de politicas de salud que tiendan a

mediano plazo controlar y fundamentalmente prevenir esta enfermedad de la nifiez.

Consideraciones finales

A pesar de los esfuerzos invertidos en incorporar al SUH en el sistema de vigilancia
epidemioldgico de la mano de las Unidades Centinelas alin son escasos sus resultados mediante
la recoleccion de datos que permitan utilizarse en la planificacion de politicas de salud que
tiendan a disminuir los determinantes bioldgicos, sociales, econdmicos y culturales que influyen
en la aparicion de esta enfermedad. La vigilancia epidemioldgica mas tradicional ha evidenciado
que el sistema genera ineficiencia, altos costos, una cobertura limitada y que el flujo de la

informacion ascendente es bastante deficiente (Breilh, 2003).

Alguna respuesta puede encontrarse en la concepcién misma de las politicas de salud
que frecuentemente son pensadas casi exclusivamente desde una ldgica instrumental queriendo
transformar algo sélo desde la aplicacién de una técnica o instrumento. Resulta entonces
importante prestar atencion a la contribucion de la epidemiologia desde un enfoque poblacional
(y no sdlo de casos individuales) que exprese los indicadores sobre los que hay que influir; la
evaluacion de las repercusiones en las intervenciones en salud que se realicen y el estudio de
las causas que predisponen a la poblacion a los efectos adversos que produce esta enfermedad.
Sélo desde un analisis que abarque las multiples aristas del fendmeno serd posible entonces
planificar y definir politicas de salud que intervengan efectivamente sobre las principales causas

del fendmeno.
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