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Resumen

Este trabajo analiza como una enfermedad emergente, el Sindrome Urémico
Hemolitico (SUH), logra convertirse en un problema de salud publica en Argentina. La tesis
encara los procesos de definicion que van construyendo las principales caracteristicas de
esta enfermedad que es analizada en tanto objeto de politica publica. Partimos de la
nocion de que el disefio de una politica entrafia una manera de comprender y definir y, por
lo tanto, de enfrentar un problema. Pero antes de cristalizarse en una politica, los
problemas transitan por un camino, una suerte de ciclo vital. El andlisis de ese ciclo es el
objetivo principal de la investigacion. Para reconstruir esa historia partimos de: a) analisis
de los procesos de definicion del SUH a partir de los primeros casos detectados en 1964
hasta el 2009 identificando las respuestas para enfrentar el problema; b) descripcion y
explicacion de las manera en que las sucesivas olas de investigaciones biomédicas
influyeron en la definicion del SUH como problema de politicas publicas; y c) analisis de
como el SUH se incorpora en las agendas cientifica, social y politicay su interrelacion.

La recoleccion de la informacién se realiz6 por medio de una articulacién
metodoldgica que incluyé fuentes secundarias a partir de la revision de diferentes
documentos, fuentes primarias a través de entrevistas semi-estructuradas y la observacion
directa de los debates en torno a las propuestas de intervencién de control y prevencion de
la enfermedad.

La construccion de una periodizacion permitié establecer los principales momentos
de experiencia con la enfermedad. Cada uno de los tres momentos: descubrimiento,
investigacion y primeras respuestas brindan un panorama de la evolucion en el
conocimiento biomédico y la emergencia del tema en tanto problema social y politico. Y
finalmente, en base a un modelo explicativo, se desarrollan los indicadores para
identificar la necesidad de una politica publica, los debates en torno a distintas propuestas
y la materializacion en un Programa Nacional del SUH, aunque adn sin instrumentacion

efectiva.

Palabras clave: Sindrome Urémico Hemolitico, politicas publicas, historia social de la

enfermedad.
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Abstract

This paper analyzes how Hemolytic Uremic Syndrome (HUS), as an emerging disease
in Argentina, becomes also a public health issue. This thesis addresses the processes of
definition developed by the main characteristics of this disease, which are analyzed as an
object of public policy. We assume that the elaboration of any policy implies a manner to
understand and define and, therefore, face a problem. Although, before it crystallizes into
a policy, problems go through a path, a sort of cycle which we analyze as the main
objective of this research.

To trace back this process we point out: a) analysis of the framing of HUS after the
first cases detected in 1964 through 2009 to identify responses to address the problem, b)
a description and explanation of the manner in which successive waves of biomedical
research influenced the definition of HUS as a public policy issue, and c) analysis of how
HUS is incorporated into the scientific, social and political agendas and their
interrelationships.

The data collection was conducted through an articulation of methodologies which
included: secondary sources as a variety of documentation to be reviewed, primary sources
as semi-structured interviews, and direct observation of the discussions around the
proposed intervention control and prevention of disease.

The construction of a timeline allowed us to set the following main moments of the
experience with the disease. The periodization was organized in three phases: discovery,
investigation and first responders, which provides an overview of the development in
biomedical knowledge and the emergence of the issue in both social and political
problem. Finally, based on an explanatory model, indicators are built to identify the need
of a public policy, the debate of different proposals, and the materialization of the

National Program of HUS (with no effective implementation at the moment).

Key words: Hemolytic Uremic Syndrome, public policy, social history of disease.
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Introduccioén

¢Como logra convertirse el Sindrome Urémico Hemolitico (SUH) en un problema de
salud publica? ;Como se incorpora en las agendas biomédica, social y politica? ;Cémo se
fueron configurando los principales rasgos que definen a la patologia y las formas de
intervencién sobre la misma? ;Qué actores y procesos intervienen en el mismo? Esta tesis
encara el tema de los procesos de definicion que van construyendo las principales
caracteristicas de una enfermedad emergente, el Sindrome Urémico Hemolitico, en tanto
objeto de politica publica a partir de los cuales se sustentan las intervenciones de salud.

La descripcion clinica de casos de SUH en nifias y nifios argentinos’ se remonta a la
década de 1960 con los primeros estudios del médico pediatra Carlos A. Gianantonio. Hasta
la actualidad mucho se ha avanzado en el conocimiento de esta enfermedad, incluyendo el
diagnéstico y el tratamiento de los pacientes, la incidencia y vias de transmision, los
mecanismos fisioldgicos que se alteran durante la infeccion y el desarrollo de vacunas. El
SUH es abordado como objeto de estudio e intervencion desde la clinica, la pediatria, la
epidemiologia y la salud publica. Como para otras cuestiones de salud, desde las ciencias
sociales (antropologia, sociologia, ciencia politica) han surgido abordajes que arrojan luz
sobre aspectos a veces descuidados, pero fundamentales a la hora de comprender, explicar
e intervenir sobre los padecimientos.

Si bien es una enfermedad que se descubre y empieza a ser investigada a partir de
la década del 60’, recién en el afio 2000 ingresa a la nomina de Enfermedades de
Notificacién Obligatoria (ENO) y desde entonces se vienen implementando un conjunto de
intervenciones con el objetivo de prevenir y controlar la enfermedad. Pero dichas
intervenciones se han implementado de manera discontinua, irregular y con escasa
coordinacion entre si ademas de enfrentarse a multiples problemas técnicos. Entonces,
¢como se llega a disefiar e implementar una politica de salud? ;Quiénes deciden qué, como,
cuando y por qué?

Esta tesis se apoya en la nocién de que el disefio de una politica publica entrafia
una manera de comprender y definir y, por lo tanto, de enfrentar un problema. Pero antes
de cristalizarse en una politica, entendida como conjunto de decisiones y de herramientas
(técnicas, procedimientos, dispositivos) en los cuales la accién del Estado se materializa y
operacionaliza, los problemas transitan por un camino, una suerte de ciclo vital. Tienen

una historia que comienza en un periodo concreto, sigue en los procesos que llevan a su

! La tesis quiere evitar el lenguaje sexista, pero a fines de facilitar la lectura se evitara el uso de
las/los, arrobas, etc. Cuando se usa el genérico masculino, debe entenderse como referido a ambos
sexos. En los casos que fuere apropiado, se aclara si se trata de varones (o nifios) y mujeres (o
nifas).

-7-
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surgimiento en tanto problema social y eventualmente concluye con su resolucién (Ozslak
1980).

El analisis de ese ciclo es el objetivo principal de la investigacion que dio pie a la
tesis, porque es desde esa comprension que las politicas adquieren sentido y pueden ser
explicadas. Ante lo expuesto, y para el caso argentino, constituyen objetivos especificos

de esta investigacion:

a) Analizar los procesos de definicion del SUH, en tanto objeto de politicas
publicas, a partir de los primeros casos detectados en 1964 hasta el 2009, e identificar las

respuestas que se fueron configurando para enfrentar el problema.

b) Describir y explicar de qué manera las sucesivas olas de investigaciones
cientificas biomédicas influyeron en la definicién del SUH como problema de politicas

publicas (legislacion e intervenciones del Estado).

c¢) Analizar como el SUH se incorpora en las agendas cientifica, social y politicay la

interrelacion entre las mismas.

d) Sistematizar los discursos de los actores involucrados en el proceso que van

forjando modos de definir, explicar y enfrentar la enfermedad.

En sintesis, este estudio pretende analizar dicho ciclo en tanto problema para la
salud, las circunstancias que le dan origen, los actores que intervienen en el proceso y las
formas legitimas de intervenir sobre el mismo. Esta fase de la investigacién para la
maestria es el punto de partida para analizar en investigaciones posteriores las politicas de
salud que se implementaron para enfrentar a la enfermedad. La descripcion y andlisis de
estas politicas constituyen el cuerpo de la tesis doctoral prevista como continuidad de esta
tesis de maestria.

La investigacion que da pie a este trabajo, tiene como foco, por tanto, los
momentos y procesos de pre-decision y decision de los diversos actores que intervinieron
para definir intervenciones de prevencion y control del sindrome.

Las hipdtesis que orientan a la investigacion afirman que las practicas que
desarrollaron los profesionales de la salud resaltaron ciertos rasgos que han influido
decididamente a la hora de determinar politicas de salud, al tiempo que una parte de la
sociedad civil organizada en organizaciones no gubernamentales (ONGSs) intervino para que

esta enfermedad se incorpore a la agenda del Estado.

-8-
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Asi, la interrelacion de tres actores: comunidad médico-cientifica, ONGs y el
Estado, fueron generando un saber para prevenir, enfrentar, atender, convivir y solucionar
el problema de la enfermedad.

Ese proceso contemplé momentos de pre-decision y decision que llevaron a la
implementacién de intervenciones de salud. A través del analisis de ese proceso es que
estudiamos al SUH como un problema cientifico, un problema social y un problema
politico. Esta distincion es analitica, puesto que empiricamente las construcciones de los
problemas no son facilmente separables.

El modelo tedrico que adoptamos para analizar las politicas publicas se encuentra
en las antipodas de la corriente hegemonica actual en la ciencia politica anglosajona que
ha puesto su foco de atencién exclusivamente en los instrumentos (Lescoumes y Galés
2007) contribuyendo a alienar las intervenciones sociales de las relaciones constitutivas de
la politica, coadyuvando a ampliar los procesos de despolitizacion (Pecheny 2008).

Todo ciclo entrafia un complejo proceso tejido por interacciones a lo largo del
tiempo, llevado a cabo por un conjunto de actores. Retomamos a Diego Armus (2005, pp.
13-40) cuando sostiene que los procesos de salud-enfermedad-atencién evidencian una
compleja trama que tejen la biomedicina, la sociedad, la politica, la cultura, la economia,
las subjetividades, y van marcando todo un proceso de toma de decisiones en materia de
salud publica. Desde esa perspectiva intentamos comprender como esta patologia se fue
incorporando a las distintas agendas a lo largo de su ciclo hasta materializarse en una
politica de salud.

Todo proceso de salud/enfermedad/atencion esta signado por aspectos sociales,
politicos, econémicos y culturales propios de la sociedad donde se desarrollan dichos
procesos. La enfermedad en andlisis es investigada principalmente desde la biomedicina
gue estudia al fendbmeno estrictamente desde la dimensién bioldgica presentando sus
explicaciones e intervenciones como técnicas y neutrales. Sin embargo a la hora de definir
intervenciones de salud -donde la comunidad cientifica tiene un peso decisivo- los
argumentos estan cargados de nociones que trascienden las explicaciones bioldgicas. Sin
desconocer ni desmerecer los aportes de la biomedicina, el interés de esta investigacion
esta centrado en dar cuenta de que esas decisiones constituyen también hechos sociales al
definir, explicar y enfrentar al problema.

Al tratarse de una enfermedad producida por una bacteria que puede hallarse en
una amplia diversidad de lugares (alimentos, aguas de consumo y recreativa, personas y
animales) los cientificos han centrado sus esfuerzos en descifrar al nuevo agente bioldgico
(Escherichia coli enterohemorragica productor de toxina Shiga), conocer las vias de

transmisién, comprender los mecanismos fisiolégicos que se alteran en el organismo

-9-
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humano cuando se produce la infeccién, describir los signos y sintomas, desarrollar
terapias especificas para los pacientes agudos, vigilar epidemiologicamente a la
enfermedad y a la bacteria para definir mejor el problema, aplicar nuevos tratamientos,
entre otros.

A medida que la comunidad cientifico-médica iba descubriendo y comprendiendo la
nosologia de la enfermedad otras preguntas de investigacién emergian. ;Por qué Argentina
es el pais con mayor incidencia a nivel mundial? ;Los cambios en los habitos alimentarios y
en las formas de produccion agroindustriales desarrollados en las ultimas décadas
favorecieron la emergencia de la bacteria y por ende de la enfermedad? (Es posible
erradicar la bacteria mediante algun dispositivo técnico? ;Afecta a todos los nifios por
igual?

En Argentina, esta enfermedad endémica traspasé los muros de laboratorios y
hospitales y alcanz6 visibilidad publica a fines de la década de los 90° convirtiéndose en
una cuestién reconocida tanto por la sociedad como por el Estado. A pesar de su nombre
casi impronunciable para el publico no especializado que la define por sus signos y
sintomas, el SUH se ha convertido en una enfermedad conocida, temida y amenazante
asociada casi exclusivamente al consumo de hamburguesas. La enfermedad o mal de las
hamburguesas, o incluso “de las hamburguesas de Mac Donald’s”, puso en evidencia un
nuevo patrén de consumo, sobre todo en la poblacion infantil, y propicié un debate en
torno a los nuevos patrones alimentarios y a las responsabilidades publicas y privadas
encargadas del control de los mismos.

Por ello este trabajo pretende aportar en dos sentidos: por un lado, aportar
conocimiento sobre los determinantes sociales y politicos que definen a la enfermedad vy,
por otro lado, contribuir con insumos para los tomadores de decisiones e implementadores

de politicas de los organismos gubernamentales.

Punto de partida

El primer problema al cual nos enfrentamos al elegir este objeto de investigacién
fue que toda la literatura nacional e internacional sobre el tema provenia de los campos de
la biologia, la veterinaria, la medicina, la epidemiologia y la bioquimica®. A primera vista,

esta enfermedad se nos presentaba como un problema estrictamente médico. Por esa

2 Durante la fase de revisién bibliografica hemos encontrado sélo dos articulos abordados desde un
enfoque social. Harris Ali S. A socio-ecological autopsy of the E. Coli 0157:H7 outbreak in
Walkerton, Ontario, Canada. Rev. Social Science & Medicine 58, 2004: 2601-2612 y Juska A et al.
Manufacturing bacteriological contamination outbreaks in industrialized meat production systems:
The case of E. coli 0157:H7. Rev. Agricultural and Human Values 20, 2003: 3-19.

-10 -
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razon, tuvimos que remitirnos a la extensa literatura social que analiza otras patologias
infecciosas como la tuberculosis, el mal de Chagas y el VIH/sida para encontrar puntos
comunes de analisis desde una perspectiva social.

Franquear el cerco de las ldgicas arraigadas en la interpretacién de las
enfermedades por fuera de los contextos sociales, econémicos y politicos en que se
inscriben es el desafio de esta tesis que intenta aproximarse a una patologia que no ha sido
estudiada desde la perspectiva propuesta.

La tesis se estructura en cuatro secciones. La seccion | sistematiza los aspectos
teoricos-conceptuales de la literatura seleccionada que explica los procesos de decision e
implementacién en el ambito de las politicas publicas. Tomamos como eje las
contribuciones del ciclo de una politica publica desarrollado por John W. Kingdon (1995). A
su vez, tomamos otras categorias de analisis que nos permitieron abordar a la enfermedad
en tanto problema de conocimiento cientifico, problema social y problema politico
intentando buscar la relacion entre los mismos. La seccion Il expone los procedimientos
metodoldgicos utilizados en la recoleccion de los datos, procesamiento y analisis de las
informaciones en relacion al marco tedrico descripto en la seccion anterior y especifica la
descripcién de los resultados. La seccion Il presenta los principales hallazgos en funcion de
los objetivos de la investigacion y las preguntas de investigacion y, por Gltimo, se exponen

algunas conclusiones a modo de balance del camino emprendido.

-11 -
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SECCION |

Marco Tedrico

El tema en cuestién, a saber, la construccion politica del Sindrome Urémico
Hemolitico en la Argentina, es abordado aqui como un problema de salud publica y es
examinado particularmente en relacion con los procesos que fueron definiendo a la
enfermedad, los modos de explicarla y enfrentarla por distintos actores.

Los ejes problematicos que guian nuestra investigacion son los siguientes:

1. Los procesos de construccion de las cuestiones politicas;

2. La incorporacion de cuestiones a las distintas agendas: cientifica, social y
politica;

3. La interrelacion de los actores involucrados que van tejiendo una manera de

definir, explicar y enfrentar a la enfermedad.

1. Los procesos de construccion de las cuestiones politicas

En Argentina, en el 2000 el SUH es incorporado a la némina de Enfermedades de
Notificacién Obligatoria bajo la resolucién del Ministerio de Salud y Medioambiente de la
Nacion numero 346 que la clasifica en base a su principal mecanismo de transmision:
enfermedad transmisible del grupo gastroentéricas y cuya notificacién debe producirse de
manera inmediata. Hasta entonces se realizaba una encuesta anual a cargo de la Sociedad
Argentina de Pediatria (SAP) y el Instituto ANLIS-Malbran para relevar su incidencia.

Desde su clasificacion como enfermedad plausible a ser vigilada se han puesto en
marcha diferentes iniciativas con el objetivo de disminuir la incidencia. Las iniciativas
implementadas durante nueve afnos, sin embargo, no se aplicaron de manera regular ni en
el tiempo ni en las distintas jurisdicciones. En abril de 2009 se creé el Programa Nacional
de Sindrome Urémico Hemolitico (res. 519), a cargo de la Direccién Nacional de
Maternidad e Infancia del Ministerio de Salud de la Nacion, sin embargo, hasta hoy no ha
tenido implementacion efectiva.

Las dificultades en la implementacion de un programa nacional nos llevaron a
reflexionar sobre las causas de dichas dificultades. La incorporaciéon del SUH a la némina
de ENO nos indica el reconocimiento de un problema por parte de las autoridades

responsables por la salud publica, es decir, la incorporacion de la cuestién a la agenda
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politica. De alli que nuestro interés radica en comprender los procesos que fueron
configurando al SUH como problema de salud publica; reconstruir el proceso por el cual
dicha patologia fue concebida, explicada y sus respuestas cientifica, social y politica.

Por lo tanto, nuestro objeto de investigacion serd abordado a partir de tres
categorias que nos permiten analizar las relaciones entre los actores que construyen a la
enfermedad como a) un problema de conocimiento cientifico, b) un problema social y c)
un problema politico.

El estudio de la construccién politica se ocupa especificamente de las acciones que
realizan los miembros de un grupo social con el fin de definir, reclamar y apoyar sus
reivindicaciones, de los medios que utilizan para hacer publicas sus preocupaciones, de las
maneras de redefinir las cuestiones frente a los obstéculos politicos, a la indiferenciay a la
oposicion de los demas actores, asi como también de las alianzas coyunturales o durables
gue establecen con otros grupos (Pecheny 2001, p. 87).

Para conocer por qué y como una situacion determinada logra convertirse en un
problema importante para el sistema politico, es necesario considerar diversos elementos:
las condiciones sociales objetivas, las percepciones subjetivas, las relaciones de fuerzas
politicas y la argumentacion simbdlica en el seno de los espacios publicos del hecho de que
una situacion determinada “debe cambiar”. El conjunto de las cuestiones que se debaten
en las instituciones del sistema politico y que se consideran susceptibles de ser objeto de
una toma de decisiones, constituyen la agenda politica.

En funcién de esto seleccionamos un modelo tedrico que nos permite abordar los
procesos de pre-decision y decisién de una politica publica. EI modelo elaborado por John
W. Kingdon denominado ciclo de politica publica nos permite comprender los elementos
gue componen el proceso. El proceso estad compuesto por tres corrientes de construccion
de agenda publica: los problemas, las alternativas (o propuestas) de politica y los procesos
politicos propiamente dichos.

La teoria del ciclo de las politicas publicas intenta explicar la interaccion entre las
intenciones y acciones al mismo tiempo busca dilucidar la relacion entre el ambiente
social, politico y econémico, de un lado, y el gobierno, del otro lado. Las acciones en el
campo de la politica publica y los saberes técnicos a ellos asociados se definen a partir de
innumerables decisiones que son tomadas y que estan permeadas por paradojas (Stones
1988 citado en Pinto 2004).

Segun la teoria del ciclo de politica publica el camino seguido comienza con la
elaboracion de una agenda, donde los intereses y propuestas son colocados en una “mesa”
de negociacion, se definen las preferencia que son adaptadas al proyecto politico

gubernamental, seguido de las etapas de formulacion de propuestas, eleccién de
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alternativas e implementacion de politicas publicas (Pinto 2004). Este analisis fue criticado
por describir al proceso de una manera lineal y secuencial, cuando en la vida real la
construccion de politicas es compleja y dinamica. Por ejemplo, parece l6gico que los
debates publicos sean retomados por las instituciones politicas, sin embargo, el caso
inverso también existe, ya que habitualmente el sistema politico somete al debate publico
iniciativas creando nuevos problemas y politizando viejas o nuevas cuestiones (Pecheny
2001).

Por su parte, no toda demanda de un sector social logra convertirse en una politica
sino que sélo algunas de esas demandas se incorporan a la agenda politica. Cuando el
Estado implementa una politica significa que ese Estado adopta una posicién respecto de la
cuestion e intenta, de alguna manera, resolverla. Que el Estado tome una posicion activa
puede implicar que inicia y legitima la cuestiéon, acelera o modera alguna tendencia o
simplemente la bloquea. El Estado puede actuar también por omision cuando espera que la
cuestion y otros actores estén mas definidos o deja que eventualmente se resuelva en el
ambito privado o por si sola (Ozslak y O’ Donnell 1984).

A su vez, cuando el Estado asume una posicion e implementa una politica, incorpora
en esa decisibn a una o0 mas organizaciones estatales (y en algunos casos, también
organizaciones de la sociedad civil) a lo largo del tiempo. Por lo tanto, la accion del Estado
nunca sera una accion homogénea, permanente, sin contradicciones, univoca. Esta accion
no esta aislada sino que esta inmersa en un contexto de diversos intereses, relaciones de
fuerza y recursos (dinero, equipo, personal, tiempo). De esta manera, no podemos
considerar al Estado como un conjunto de relaciones homogéneas 0 como escenario pasivo
en donde se resuelven sin conflictos las demandas de distintos grupos sociales (Ozslak
1980).

Por lo tanto, las politicas no pueden entenderse con prescindencia del contexto en
el cual emergen, se desarrollan y producen consecuencias o impactos, y en la tension y/o
conflictividad inherente a los fenémenos sociales.

La concepcion de agenda descripta por Kingdon (1995) presupone la existencia de
una lista de asuntos o problemas de los cuales los representantes gubernamentales o
personas externas a un gobierno, asociadas a esos representantes, ponen su atencion a
esas cuestiones por un tiempo determinado. Los items que son destacados para una accion
inmediata entran en la agenda de decision y determinan procedimientos y propuestas. La
complejidad que envuelve a la agenda de decisién requiere, por lo tanto, el entendimiento
de las estrategias utilizadas para la identificacion de los problemas y los debates en torno

a la construccién de alternativas y los actores involucrados en ese proceso. La clave es
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entender no s6lo el origen de la idea sino el proceso de crecimiento de esa idea (Pinto
2004).

En esta perspectiva, el andlisis se focaliza en la comprensién de que el proceso de
decision involucra siempre dos cuestiones: donde surge la demanda y quién participa del
proceso de definicion de la agenda. Algunos aspectos deben ser analizados: un asunto o
tema alcanza status en la agenda al ser blanco de atencién e involucra la interaccion de
una serie de elementos complejos que influencian la decision, formulacién e
implementacién de las politicas publicas que involucra la participacion de actores como el
Estado, grupos organizados y los medios de comunicacion en el proceso de emergencia y
caracterizacion de los asuntos publicos (Pinto 2004)

La complejidad que involucra a la agenda de decisién requiere, por lo tanto, del
entendimiento de estrategias utilizadas para la identificacion del problema, del debate en
torno a la construccion de alternativas y de los actores involucrados en el proceso. Esto
exige entender el camino recorrido por una idea, lo que presupone un andlisis de los
procesos de discusion sobre el asunto, los discursos, las audiencias y las proposiciones de
proyectos de ley, asi como la interferencia de los resultados de las elecciones, los cambios
en el gobierno, la presion de grupos de interés, las oscilaciones del sentimiento nacional y
de la opinién puablica y de los medios de comunicacién (Pinto 2004).

Kingdon (1995) clasifica a los participantes activos del proceso de determinacion de
la agenda en dos grupos: a) actores gubernamentales (representantes del Ejecutivo, del
Legislativo o burocracia) y b) actores no-gubernamentales (los especialistas, los grupos de
interés, los medios de comunicacién y la opinion publica).

En el ambito de los actores gubernamentales, se pueden distinguir los grupos de la
denominada administracion central, que involucra una combinacion de tres actores: el
propio jefe del Ejecutivo, esto es la autoridad maxima del nivel de gobierno; el staff del
gabinete ejecutivo del Gobierno y, por ultimo, los dirigentes y asesores nombrados en
funcion de su vinculacion politica con el gobernante. Este grupo establece las prioridades
del proceso de construccion de agenda, determina los items de la agenda decidiendo
acerca de las cuestiones fundamentales en el desarrollo del proceso de formulaciéon de las
politicas publicas. La burocracia, es decir, los técnicos de carrera, no son considerados por
el autor tan influyente en las determinaciones de la agenda teniendo un impacto mayor en
las especificaciones de alternativas de soluciones a los problemas incluidos en el debate
politico. Su poder, generalmente, se manifiesta en el momento de implementacién de las

politicas.
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El segundo grupo de participantes que no ocupan posiciones formales en el gobierno
involucra a: los grupos de interés, los especialistas, los académicos, los partidos, los
medios de comunicacion y la opinién publica. Los grupos de interés (sindicatos,
asociaciones, consumidores, ambientalistas, lobbistas, etc.) son muy importantes actuando
principalmente como “actores que bloquean” o al revés “actores que promueven” los
items de la agenda o como personas que quieren tener sus alternativas consideradas una
vez que la agenda haya sido determinada. Un grupo que moviliza apoyos, elabora
documentos, envia delegaciones y estimula a aliados a hacer lo mismo, atrae la atencion
del equipo de gobierno para sus cuestiones, teniendo un impacto positivo en la agenda. En
tanto, la creacion real de los items de la agenda de politicas publicas por los grupos de
interés es una actividad menos frecuente que aquella que bloquea a los items o aquella
gue propone enmiendas o sustituciones en las propuestas ya contenidas en la agenda.

El conjunto de actores no gubernamentales, en el segundo grupo, en orden de
importancia, involucra a los académicos, investigadores y consultores. Estas comunidades
contribuyen generalmente sefialando propuestas que satisfagan los intereses politicos y
gue constituyan soluciones para los problemas enfrentados. Afectan, por lo tanto, la
elaboracion y seleccion de alternativas mas que los contenidos de las agendas
gubernamentales.

Los medios de comunicacion aparecen como un actor coadyuvante, actuando como
intérprete de las acciones desencadenadas por el gobierno o por el contrario pueden tener
un efecto independiente sobre las agendas del gobierno. Los medios, segin Kingdon,
actdan como un comunicador dentro de la comunidad de las politicas publicas, porque la
agenda ya fue determinada mucho antes y por procesos no influenciados por ella. En tanto,
los medios pueden ser un canal para ampliar conflictos y ayudar a cambiar el curso de una
cuestion o vaciar un proyecto determinado. Asi la cobertura periodistica puede afectar
positiva 0 negativamente la opinién publica en relacion a los items de la agenda y del
debate en torno a las alternativas propuestas.

Los partidos politicos pueden afectar las agendas de politicas publicas por el
contexto de sus plataformas, por el impacto de su liderazgo en el ambito legislativo y por
la presion que pueden ejercer sobre sus partidarios asi como por la defensa de las
ideologias que representan.

La opinidon publica puede ser otro factor a ser considerado por los politicos en la
determinacion de la agenda actuando mas como una restriccion de lo que es deseable a
como promotor de un item particular. Los politicos electos para el Ejecutivo o para los
cargos de confianza tienen sus propios objetivos, propuestas y agenda e intentan movilizar

al publico para apoyar las decisiones propuestas.
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El rol de los participantes referidos hasta aqui estan algunos insertos en grupos de
actores visibles y otros desempefian sus papeles en los bastidores, componiendo grupos de
actores invisibles. Dentro de los actores visibles, estan el gobernador, los miembros de
legislativo, los medios de comunicacién y los actores ligados a los partidos y a las campafias
politicas. Los grupos relativamente invisibles incluyen a los especialistas, académicos,
investigadores, burdcratas y técnicos. Los grupos de interés circulan entre esos dos

agrupamientos con algunas actividades publicas y otras mas dificiles de visualizar.

Vamos a definir las tres corrientes de construccion de agenda politica, segun el

modelo Kingdon.

La primera corriente refiere a como los problemas se tornan reconocidos y cuales
son definidos como problemas. En primer lugar los problemas llaman la atencion no solo
por la presién politica sino por sus indicadores que permiten apreciar la magnitud e

identificar las necesidades de cambio.

El autor clasifica los “indicadores™ de problemas en varios tipos:

a) Indicadores sistematicos, como costos de asistencia médica, mortalidad
infantil, desempleo, etc.

b) Eventos como crisis y desastres (epidemias, cuestiones presupuestarias, de
seguridad, etc.);

c) Por feedback o retroalimentacion sobre el funcionamiento de programas ya
existentes;

d) Por acumulacion gradual de conocimiento entre especialistas de un area de

politica publica.

Para el caso del SUH busqué verificar si ocurrié alguna crisis o hito que haya
contribuido a dar visibilidad al problema que acab6 siendo punto de partida de formulacion

de una politica.

La segunda corriente consiste en la solucién de los problemas para brindar
elementos para la formulaciéon de una politica publica. Las propuestas que tienen éxito
satisfacen varios criterios: viabilidad técnica, se adapta a los valores dominantes de la

opinién publica, viabilidad presupuestaria y oposicion u apoyo politico que puedan tener.

Segun Kingdon, las ideas “fluctian” y pululan por varias comunidades: especialistas
e investigadores, miembros del legislativo, planificadores de politicas, académicos, grupos

de interés y medios de comunicacion.
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En ese proceso de seleccion, algunos actores deben ser conquistados y deben
buscarse determinadas estrategias para garantizar que esa idea sobreviva,
fundamentalmente se debe demostrar que son técnicamente posibles, funcionan y pueden
ser implementadas.

La tercera corriente se refiere al proceso politico por el cual las propuestas fueron
generadas, debatidas, redisefiadas y aceptadas, o sea, la dindmica y las reglas de los
eventos politicos, incluyendo desde el debate de la cuestién hasta las negociaciones y
presiones desencadenadas. La sobrevivencia de las ideas depende de algunos aspectos: a)
direcciéon politica; b) viabilidad técnica, eliminando inconsistencias y apuntando a las
posibilidades efectivas de implementacion; c) compatibilidad con los valores de los
formuladores de politicas; d) anticipacion de futuras restricciones, por ejemplo,
presupuestarias; e) consentimiento publico; f) consenso (conciencia del problema en
concordancia con las soluciones propuestas).

En el modelo tedrico del ciclo de la politica publica las corrientes son
independientes, cada una tiene vida propia y se mueve independientemente de la otra,
involucrando actores diferentes en cada una de ellas. El resultado de la interseccion de
estas tres corrientes constituye una ‘“ventana de oportunidad” para que una idea sea
introducida en la agenda gubernamental. Es decir, la convergencia de las tres corrientes
en un determinado momento da la oportunidad para que esa cuestién sea incluida en la
agenda politica.

Por lo expuesto consideramos pertinente la utilizacién de este modelo esquematico
pero util, que nos sirvié para ordenar y definir los componentes involucrados en el proceso.

Dicho modelo permitié identificar con mayor precision los actores involucrados,
posibilitando el analisis de sus iniciativas y del proceso de interaccion entre las diversas
arenas politicas donde se dan la negociacion e incluso el conflicto en torno a los problemas

y las alternativas de solucién de los mismos.

2. La incorporacion de cuestiones a las distintas agendas: cientifica, social y politica

Para este trabajo, el modelo de Kingdon fue util para delinear los momentos del
ciclo de una politica publica, sin embargo, decidimos incorporar otras categorias para el
analisis especifico de nuestro caso de estudio. Antes de que la enfermedad concitara la
atencién de los tomadores de decisiones (primer “estadio” segun el modelo Kingdon) el
SUH acarreaba una “pre-historia”, una historia relevante para la agenda de otros actores.

La enfermedad se instala como un problema de conocimiento cientifico y un problema

-18-



Procesos de inclusion del Sindrome Urémico Hemolitico (SUH) en las agendas biomédica, social y politica en Argentina en el
periodo 1964-2009. Marcela Belardo. Maestria en Epidemiologia, Gestion y Politicas de Salud, UNLa.

social. O sea, nos interesa destacar en esta tesis los caminos previamente recorridos a la
incorporacion como problema digno de ser objeto de construccion de una politica publica.

En particular, nos interesa analizar las relaciones existentes entre la ciencia, en
tanto productora de conocimiento cientifico y los problemas sociales -en nuestro caso un
problema de salud-. Lo que queremos destacar en esta investigacion es que los procesos de
salud/enfermedad deben ser estudiados a partir de su complejidad intrinseca donde se
entrecruzan la ciencia y la profesion médica, la sociedad, el mercado, los medios de
comunicacién y la politica.

La produccion de conocimiento cientifico participa en la definicién e imposicion de
determinados temas en la agenda social y los procesos de toma de decisiones politicas se
fundamentan en una serie de abstracciones, argumentos y datos acerca de lo que es un
“problema social”. Estas abstracciones constituyen un relato “oficial” acerca de las
caracteristicas principales del problema, de las circunstancias que le dan origen y de las
formas legitimas de intervenir sobre él. Asi, mediante intrincados procesos sociales de
negociacién simbdlica y material, ciertas concepciones e intereses se objetivan en un
conjunto de “hechos”, en lo posible cuantificables, que aparecen como indiscutibles,
reafirmando la objetividad del problema (Kreimer y Zabala 2007).

Como sefialara el soci6logo Pierre Bourdieu (1999, p. 361), la ciencia es una
practica social que, como cualquier otra practica, se define como un campo con agentes y
dindmicas propias donde se establecen relaciones de poder. Por lo tanto el campo
cientifico no se presenta como un grupo unificado y homogéneo exento de demandas
politicas y sociales, ya que no es independiente de las relaciones de dominacion que
caracterizan al mundo social en su conjunto y tampoco la ciencia puede entenderse al
margen de una historia del Estado (Testa 2006, pp. 13-15).

En nuestra sociedad, la produccién de conocimiento cientifico por parte de
diferentes actores vinculados a la produccion, promocion y divulgacion del conocimiento se
ha convertido en una estrategia legitima -y hegemoénica- de intervencion para dar
respuesta a los problemas sociales.

Por su parte, los problemas sociales no necesariamente se convierten en cuestiones
politicas (issues), es decir, no se constituyen como cuestiones problematizadas en el
ambito de la accion politica. Una definicién simple del término “issue” es la de Cobb y
Elder (1995): “Un issue (cuestion) es un conflicto entre dos grupos o mas sobre problemas
sustantivos o formales relativos a la distribucion de las posiciones y de los recursos”.
¢Como se convierten los problemas sociales en cuestiones plausibles de ser incorporadas a
la agenda politica? ;Como se convierten en temas sobre los cuales alguien debiera hacer

algo?
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3. La interrelacién de los actores

Segun Joel Best, los actores caracterizan inevitablemente a los problemas de
determinada forma: enfatizan algunos aspectos y no otros; promueven orientaciones
especificas; focalizan en determinadas causas y promueven soluciones particulares (1995,
pp. 3-16.). Entonces la definicion de un problema social determina en gran medida las
posibilidades que tendra para que el sistema politico lo considere digno de ser objeto de
una nueva legislacion o de una politica publica y determina asimismo el abanico de
respuestas posibles.

En el caso del SUH, la produccion de conocimiento cientifico tiene gran importancia
al proveernos de una manera de ver y definir a la enfermedad que luego tiene implicancias
para las soluciones practicas perseguidas.

Lo que caracteriza en lineas generales un saber cientifico, desde el modelo clasico
de la ciencias naturales del siglo XIX hasta nuestros dias, es que los hechos estan basados,
por un lado, en una relacion de necesidad légica entre premisas, hipdtesis y conclusiones
y, del otro lado, la experimentacion, la produccion de evidencias empiricas de que
aquellas relaciones l6gicamente establecidas encuentran fundamento en la vida real (Ayres
et al. 2006).

Vamos a tomar los aportes de Ayres y col. (2006) respecto a la comprension e
implicaciones préacticas de la epidemiologia, particularmente de la epidemiologia del
riesgo. Los autores sefialan que la constitucion de la epidemiologia es entendida como un
proceso por el cual una mirada cientifica comenzé a formarse a partir de la basqueda del
conocimiento de las relaciones entre los fenémenos de salud y enfermedad y los modos
como los grupos y los individuos organizan socialmente sus modos de vida.

Asimismo, elaboran una periodizacién histérica que nos permite aproximarnos
pedagdgicamente a las distintas etapas que atravesd la ciencia epidemiolégica. Nos
detendremos en el Ultimo periodo que inicia en 1945 hasta nuestros dias ya que alcanza el
concepto epidemiolégico mas formalizado y mas utilizado en las practicas de salud
contemporanea, el concepto epidemioldgico de riesgo.

El concepto epidemioldgico de riesgo pas6 a ser cada vez mas “un raciocino, una
forma de encontrar relaciones causales probables”. Es decir, qué probabilidad podemos
encontrar en una condicién causal hipotética X asociada a un efecto Y. El tipo de respuesta

es una respuesta mensurable y empiricamente verificable.

Ayres seflala que la epidemiologia del riesgo adquiri6 dos caracteristicas

epistemoldgicas que la colocan en una posicion paradojica. Por un lado, su caracter
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pragmatico y probabilistico la deja en condiciones de expandir de forma potencialmente
ilimitada a investigaciones acerca de la asociacion causal entre cualquier evento de interés
practico para la salud. La epidemiologia hoy tiene ocupado un espacio en tanto saber
esencial para las practicas de salud como las contribuciones en las areas de investigacion
clinica, la planificacion, gestion y evaluacion de los servicios, en vigilancia de la salud, en
screenings, en las practicas de prevencion y promocion de la salud. Por otro lado, la
vinculacién entre la validacion biomédica y la naturaleza matematica de sus
procedimientos e inferencias crean obstaculos a la investigacién epidemiol6gica con
respecto a la objetivacion de las dimensiones propiamente sociales del proceso de salud-
enfermedad, tanto en su génesis como en las implicancias para la intervencion.

La construccion del SUH en tanto objeto cientifico ha seguido el paradigma
dominante de la epidemiologia del riesgo. Veremos mas adelante cuéles han sido sus
inferencias y las soluciones practicas que emanan de ellas.

La constitucién de las ONGs, integradas por médicos y cientificos del grupo abocado
al SUH junto a los padres y madres de los nifios afectados por la enfermedad, fue un paso
mas adelante que animé los empefios estatales en materia de dar soluciones practicas para
prevenir y controlar la enfermedad.

Otro actor clave en el proceso de definicion de una politica fueron los medios de
comunicacion, especificamente en esta investigacion analizamos a la prensa grafica porque
funcionaron como reflejo y facilitaron el proceso por el cual el SUH se convirtié en un
hecho social.

Es indiscutible la influencia que tienen los medios de comunicacién (los ya
tradicionales medios graficos, la television, la radio o Internet) en la vida social de las
ultimas décadas. Inclusive pueden jugar un papel significativo a la hora de determinar el
éxito o fracaso de una politica publica.

La presentacion de una noticia puede influir de diferentes maneras, ya sea
acelerando o deteniendo las decisiones en materia de politicas de Estado. Es decir, el
tratamiento de temas de salud en la agenda de los medios puede influir en la agenda social
y en la agenda politica. Al mismo tiempo, las tecnologias de la informacion han permitido
difundir una noticia de manera inmediata y a casi todos los rincones del mundo y en este
sentido los procesos de salud/enfermedad/atencion (PSEA) no han sido la excepcién. Son
considerados noticia y se difunden rapidamente aquellos eventos de salud que revisten
cierta “novedad” (Menéndez y Di Pardo 2008). Por ejemplo, las epidemias tienen un lugar
destacado en los medios de comunicacion, sin embargo, otros PSEA como el alcoholismo o
la violencia familiar -solo por nombrar algunos- no son protagonistas. Eduardo Menéndez

considera que los medios de comunicacion son especialistas en presentar la informacion
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sobre los PSEA en términos negativos, alarmistas y catastrofistas desde donde se monta un
gran espectaculo. Los medios trasmiten la representacion social de que la vida esta en
riesgo. ElI bombardeo constante de informacion sobre todo tipo de riesgos y peligros
parecen dar cuenta del miedo que invade a la sociedad y, a su vez, lo retroalimenta.

La mayoria de la informacion que los medios presentan sobre los PSEA esta ligada a
noticias sobre muerte y enfermedad y son bastante escasas las noticias sobre salud.
También subraya que presentar los procesos de salud en términos negativos no tiene solo
gue ver con que los medios venden mas cuando hay noticias alarmistas y catastréficas, sino
gue otros actores (farmacéuticas, profesionales de la salud, cientificos, ONGs) influyen en
la presentacion de la informacion para obtener determinados beneficios (ganancias o
financiamiento para proyectos cientificos o profesionales, etc.). En resumen, la
informacion es vehiculo y herramienta del discurso en salud y sus contraposiciones
expresan los intereses que estan en juego en un escenario socio-politico determinado.

Finalmente las politicas que se implementaron para controlar y prevenir al SUH no
pueden ser explicadas solamente por las instancias gubernamentales, la accion u omisién
del Estado; en el recorrido nos encontramos con la intervencién de estos otros actores que
influyeron en el contenido de esas decisiones politicas. Ese recorrido es el que

analizaremos en la seccién lll.
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SECCION I

Metodologia

El primer problema al cual nos enfrentamos al elegir al SUH y construir este objeto
de investigacion fue que practicamente toda la literatura nacional e internacional sobre el
tema proviene de las ciencias de la salud humana y animal y casi ho encontramos literatura
sobre el tema desde las ciencias sociales.

A primera vista, esta enfermedad se nos presentaba como un problema
estrictamente médico. Por lo tanto, el primer paso fue detectar, a través de contactos
iniciales con informantes-clave, a los actores que estaban relacionados, directa o
indirectamente, a la cuestion. Es necesario aclarar que cuando iniciamos la fase
exploratoria de la investigacion s6lo se habia implementado una intervencién por parte del
Ministerio de Salud de la Nacion: la vigilancia epidemiolédgica de la enfermedad. A medida
que transcurria el tiempo, se fueron desplegando otras intervenciones hasta el disefio de
un Programa Nacional aprobado en abril de 2009.

Entonces la primera etapa consistié en identificar a los actores -gubernamentales y
no-gubernamentales- involucrados en el debate de las propuestas de intervencién sobre la
enfermedad intentando recuperar las caracteristicas del proceso de incorporacion de la
cuestion a las distintas agendas: cientifica, social y politica. Asi la categoria analitica
central es el ciclo de construccion de una politica publica.

La recoleccion de la informacién se realiz6 por medio de una articulacién
metodoldgica que incluyé fuentes secundarias a partir de la revision de diferentes
documentos, fuentes primarias a través de entrevistas semi-estructuradas a actores
seleccionados y observacion directa de los debates en torno a las propuestas de
intervencién de control y prevencién de la enfermedad. A partir de los datos relevados se
realiz6 una sistematizacion de los mismos en funcion del modo de analizar la construccion
del problema - en tanto problema de conocimiento cientifico, problema social y problema
politico- y las alternativas de intervencién, mapeando los actores involucrados en el
proceso de pre-decision y decision ocurrido en las distintas agendas y la interrelacion de
las mismas en el periodo 1964-2009.

Inicialmente se realiz6 una busqueda de material documental sobre la enfermedad.
La revision se realiz6 en tres momentos sucesivos. En el primer momento, la recoleccion
comprendié un relevamiento de la literatura cientifica nacional e internacional con el
objetivo de comprender la “historia natural” de la enfermedad, su etiologia, vias de

transmisién, prevencion y tratamiento. De este modo revisé los articulos cientificos
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provenientes de las areas clinica, microbiol6gica, epidemioldgica y fisiopatoldgica. En total
se revisaron 37 articulos publicados durante el periodo de tiempo seleccionado a partir de
una lista elaborada por los especialistas que incluy6 algunos articulos relevantes a nivel
internacional. Es decir, que se analizaron los articulos que los expertos consideraron mas
importantes de tal modo la revision no pretendié ser una estado del arte de la historia
natural de la enfermedad. En un segundo momento, rastreé aquellos documentos de
alcance nacional referentes a la incorporacion de la patologia como un problema de salud
publica. Las técnicas de recoleccion fueron diversas, algunas fueron planificadas y otras
fuentes llegaron a mis manos por azar. La técnica principal fue la utilizacién periédica de
Internet a partir de la palabra buscador “sindrome urémico hemolitico”; también las
entrevistas y la observacion directa fueron fuentes Gtiles de informacién para orientar la
basqueda y, por ultimo, siempre alguna mano amiga que provey6 de algin documento de
trabajo interno. La revision incluyé: a) resoluciones ministeriales; b) actas de las reuniones
de la Comision Nacional de Alimentos (CONAL) dependiente del Ministerio de Agricultura,
Ganaderia y Pesca donde el tema fue debatido y; c) proyectos de ley o proyectos de
declaracion de diferentes partidos politicos.

En el tercer momento, inclui articulos periodisticos que abordaban el tema con el
objetivo de examinar los contenidos de los mensajes que se difundieron e instalaron en la
sociedad. Asi recopilé todos los articulos publicados en tres grandes medios de tirada
nacional: Clarin, Pagina/12 y La Nacion en el periodo 1996-2009 a través de la palabra-
buscador sindrome urémico hemolitico; en total se recopilaron y analizaron 183 articulos.

Las entrevistas de caracter semi-estructuradas se realizaron en un primer momento
a los actores “mas visibles” del proceso: la comunidad cientifica y los funcionarios del
Estado nacional. Dichas entrevistas tuvieron como objetivo conformar una base para
construir un referencial y para recolectar datos para testear hipotesis desarrolladas fuera
de una perspectiva tedrica especifica. La guia de las entrevistas se elabor6 en funcion de
dos objetivos: por un lado, como medio de recoleccién de nuevos datos (es decir, aquellos
datos ausentes en la literatura sobre el tema) y opiniones de los entrevistados respecto a
las propuestas mas eficaces de intervencion.

Las entrevistas se realizaron una vez analizada la literatura cientifica y los
documentos oficiales. Con este corpus de informacion basado en la revision bibliografica,
se elabor6 una guia de entrevistas con las dimensiones consideradas relevantes para
profundizar en la comprension de la tematica. Las dimensiones seleccionadas daban cuenta
de a) conocimiento sobre la enfermedad (caracteristicas, politicas implementadas a nivel
nacional, internacional y especificamente la descripcion de la intervencion desde el

ambito de trabajo del entrevistado); b) propuestas de intervencion del entrevistado; c)
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importancia que le asignan a la problematica a partir de algunos conceptos como postura y
poder del entrevistado (recursos), influencia del actor en las decisiones, relacion con otros
actores y posible alianzas.

Se explico a los entrevistados los objetivos generales de la investigacion y se pidio
oralmente su consentimiento a participar de la entrevista. Las entrevistas fueron grabadas
y desgrabadas a excepcion de dos entrevistas debido a que los entrevistados no dieron su

autorizacion para que sean registradas en audio.

La muestra intencional incluyo:

1) Referentes del area epidemioldgica nacional (1) y de la Ciudad de Buenos Aires (1).
2) Funcionarios del Ministerio de Salud de la Nacion (2); Servicio Nacional de Sanidad y
Calidad Agroalimentaria, SENASA (1); Instituto Nacional de Alimentos, INAL dependiente de

la Administracion Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica, ANMAT (1).

La finalidad de las entrevistas, entonces, fue recolectar informaciones que no
estaban descritas en las fuentes documentales, tener mayor claridad sobre algunos temas,
relevar el espectro de opiniones y las propuestas de los entrevistados para intervenir sobre
la cuestion. Las entrevistas se realizaron en un periodo de seis meses debido a que mucho
dependié del contacto previo y la disponibilidad y/o disposicion de los funcionarios
publicos. Los entrevistados fueron seleccionados a partir de su expertise en el tema o por
la responsabilidad politica de la cartera a su cargo. La idea inicial fue entrevistar a los
ocupantes de los cargos mas altos, cuestion que fue lograda en todos los casos a excepcion
del Ministerio de Salud. Asi se configur6 un cuadro representativo de las carteras
involucradas en una politica nacional del SUH.

El Unico entrevistado seleccionado cuyo lugar de trabajo no pertenecia al ambito
nacional fue el coordinador del laboratorio en epidemiologia de alimentos de la Ciudad de
Buenos Aires. Esta seleccion se realizé porque resultaba importante comprender todos los
eslabones de la vigilancia epidemioldgica del SUH. De este modo entrevisté a los dos
extremos de esos niveles.

Las entrevistas modificaron las iniciales preguntas de investigacién que apuntaban a
comprender las dificultades en la implementacion de las politicas en curso y asi surgieron
otras preguntas centradas en los “pasos previos” al momento de la decision e
implementacion de determinada politica.

Desde nuestra perspectiva, toda politica entrafia una manera de comprender y

definir y, por lo tanto, de enfrentar un problema. Pero antes de cristalizarse en una

-25-



Procesos de inclusion del Sindrome Urémico Hemolitico (SUH) en las agendas biomédica, social y politica en Argentina en el
periodo 1964-2009. Marcela Belardo. Maestria en Epidemiologia, Gestion y Politicas de Salud, UNLa.

politica los problemas transitan por un camino, tienen una historia que comienza en un
periodo concreto, sigue en los procesos que llevan a su surgimiento en tanto problema
social y eventualmente concluye con su resolucion. De ahi que la estrategia metodoldgica
incluya instrumentos de recoleccion de datos y corpus de analisis para cada uno de los
pasos considerados relevantes en la construccién politica del problema, y sus
antecedentes.

La ultima técnica de recoleccion de datos utilizada fue la observacion directa de los
debates suscitados en congresos cientificos nacionales (3) e internacionales (1) sobre la
enfermedad. Los congresos nacionales tuvieron la particularidad de haber sido organizados
con el objetivo explicito de discutir y consensuar politicas de intervencion sobre la
enfermedad. Contaron con la participacion de la comunidad cientifica y médica, los
organismos del Estado involucrados en la cuestion (Ministerio de Salud, Ministerio de
Ciencia y Tecnologia e Innovacion Productiva, SENASA e INAL), organizaciones no
gubernamentales de lucha contra la enfermedad y el sector privado de la industria y
comercializacién de la carne vacuna.

Todas las exposiciones y debates fueron grabados y se obtuvieron las presentaciones
en formato PowerPoint.

El Congreso internacional que observamos revistio un caracter exclusivamente
cientifico; cada tres afios la comunidad cientifica internacional se retne para exponer los
hallazgos en epidemiologia, reservorios, fuentes y vias de transmision, patogénesis,
aspectos clinicos y diagnosticos, estrategias de control y prevencion. Las exposiciones
estan registradas en formato PowerPoint y se grabd el debate final que consistié en un
resumen, a cargo de uno de los investigadores mas reconocidos en la tematica donde
remarco los ejes centrales del debate.

En sintesis la recoleccion de la informacion a través de fuentes documentales,
entrevistas y observacion directa nos permitié una sistematizacion del problema y las
propuestas de intervencion, el mapeo de los actores y la reconstruccion del proceso del

ciclo de pre-decision y decisién de una politica publica.

2.2. Aplicacion y adaptaciéon del modelo tedrico para el analisis del proceso de

construccion de politica publica en torno al SUH

Inicialmente parto del disefio de una periodizaciébn que permite identificar
temporalmente la inclusion de la enfermedad a la agenda de distintos actores. En esa
periodizacion ademas se incorporan los hechos mas importantes a lo largo del periodo

1964-2009. Inmediatamente analizo cémo se incorpora el tema a la agenda medico
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cientifica, es decir, como problema de conocimiento cientifico y la incorporacion a la
agenda social, es decir, los procesos que se van gestando y dando lugar a considerar el
tema como un problema social que afecta la salud de la poblacion. Asi los datos
provenientes de las fuentes secundarias son los ejes longitudinales de todo el periodo, que
se complementaron con los datos recogidos en las entrevistas y las observaciones.
Posteriormente, analizo el proceso de construccion de una politica publica en base
a la propuesta de Kingdon en relacion a las tres corrientes descriptas en su modelo

explicativo (grafico I).

Entonces analizo las diferentes corrientes:

a) Corriente del Problema: identifico los indicadores que permiten que el problema sea
reconocido como problema susceptible a ser modificado.

b) Corriente de propuestas o alternativas politicas: identifico las propuestas que se van
generando a partir de diversos actores y los debates en torno a las mismas.

c) Corriente del proceso politico: identifico las ideas que sobreviven y se plasman en

distintas intervenciones que posibilitan el disefio de un Programa Nacional del SUH.

Gréfico |I: Modelo Ciclo de Politica Publica

1) Problema

Concita atencion via:

a. Indicadores

b. Crisis

c. Feedback

d. Conocimiento experto

Ventana de oportunidad
para incluir el tema
en la agenda
(convergencia entre
corrientes)

2) Alternativasfpropuestas politicas

Solucion/creacion de ideas
a. “Fluctuacion” de ideas por diversas comunidades
b. Proceso de seleccion demostrando viabilidad

3) Proceso Politico

a. Negociacion/presion

b. Ideas que sobreviven: -viabilidad técnica
-viabilidad presupuestaria
-valores

Fuente: Elaboracion propia en base al modelo Kingdon
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SECCION 111

Hallazgos

En primer lugar, vamos a presentar los datos epidemioldgicos de la enfermedad.
Luego vamos a definir los principales términos del vocabulario especifico, incluyendo una
descripcion del agente causal y su reservorio natural y las vias de transmision de la
bacteria, para desarrollar finalmente los resultados de la investigacion en torno a los

momentos de pre-decision y decision de una politica para el SUH.

3.1 Conociendo a la enfermedad

Para el afio 2009, la incidencia acumulada, es decir el nimero de casos acumulados
desde los primeros registros argentinos iniciados en la década de los 60° fue de 7000,

aunque se considera que existe un importante subregistro (Gréafico Il).

Gréfico Il: Incidencia del SUH en Argentina (1965-2008)
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Fuente: Elaboracion propia con datos de Gianantonio (Voyer 1996), SAP (Rivas 2006) y Ministerio de
Salud (Rivas 2008)
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Esta enfermedad que afecta principalmente a nifios menores de 5 afos es la
principal causa de insuficiencia renal aguda en ese grupo etario. Con alrededor de 400-500
casos declarados por afio, la enfermedad 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 et al. 2006).

De acuerdo con datos de la Sociedad Argentina de Pediatria (1995) el 60 por ciento
de los nifios que padecen SUH, se recuperan sin secuelas. Sin embargo, a posteriori
requieren de controles regulares porque muchos de ellos desarrollan insuficiencia renal
crénica como consecuencia tardia del SUH, siendo este responsable del 20 por ciento de los
trasplantes renales en nifios y adolescentes (Repetto 1992; Exeni 2001).

La tasa de notificacién para el 2008 fue de 17 casos por cada 100.000 nifios menores
de 5 afios siendo la tasa de incidencia més alta del mundo (Rivas 2009).

En la Argentina, en términos de tasa de incidencia anual, las provincias mas
afectadas son: La Pampa (55,8 casos por 100.000 nifios menores de 5 afios), Rio Negro (36),
Neuquén (30), Mendoza (28,4) Ciudad Autonoma de Buenos Aires (27,3), Cordoba (27,1),
Chubut (24,2), Santa Fe (19,5) y Provincia de Buenos Aires (17,1) (Rivas 2009). La zona

centro-sur del pais concentra la mayor incidencia nacional (Gréafico IlI).
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Gréfico lll: Incidencia del SUH en Argentina. Afio 2008
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Fuente: Rivas Marta. Epidemiology of STEC/VTEC in South America. 7° International Symposium on
Shiga Toxin (Verocytotoxin) producing Escherichia coli infections - VTEC 2009, Buenos Aires,
Argentina.
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Escherichia coli productor de toxina Shiga (STEC) es responsable del SUH. El
serotipo® 0157:H7 es el serotipo predominantemente aislado aunque existen otros que

también producen la enfermedad (Rivas et al. 2006).

Las vias de transmision de STEC que puede derivar en SUH son mdltiples. La
principal via es la ingesta de alimentos contaminados como la carne picada y otros,
productos cérnicos crudos o insuficientemente cocidos, hamburguesas, embutidos
fermentados, leche no pasteurizada, yogur, quesos y mayonesas, entre otros (World Health
Organization 1997; Rivas et al. 2003). No obstante, los alimentos no son la Unica via de
transmision ya que se han comprobado contaminaciones asociados a la ingesta de agua no
clorada, al uso de piletas de natacion (Castor y Beach 2005) y la recreacion en lagos
contaminados (Pérez et al. 2000). También se demostré la transmision persona-persona en
investigaciones locales (Rivas 1996).

El STEC es un importante patogeno emergente en alimentos carnicos y fue
reconocido por primera vez como patégeno humano en 1982 durante dos brotes de colitis
hemorragica ocurridos en Oregon y Michigan, Estados Unidos, atribuidos al consumo de
hamburguesas en restaurantes de una cadena de comidas rapidas -Jack in the Box- (Riley
et al. 1983).

En Argentina desde la década de los ‘90 se detectaron contaminaciones por STEC en
hamburguesas de carne congeladas y hamburguesas de pollo, lo que obligé al cierre de
cadenas de locales de venta de comida rapida (L6pez 2001).

En estudios realizados por el Instituto Anlis-Malbran, la Universidad Nacional del
Centro y el Instituto Nacional de Tecnologia Agropecuaria (INTA) se demostr6 que el
ganado bovino sano de la Argentina esta infectado en un alto porcentaje por cepas STEC
(Gioffre 2002). Si bien esta contaminacién enddgena, en la que el material infeccioso
proviene del ganado vacuno, no puede evitarse totalmente, es posible reducirla si se
extreman las politicas de control y prevencién, como lo hicieron otros paises afectados
como Estados Unidos, Canadéa, Holanda y Australia.

No obstante, las numerosas vias de transmision nos indican un cuadro altamente
complejo a la hora de pensar intervenciones que se propongan disminuir la contaminacion
por STEC.

% Un serotipo es un tipo de microorganismo infeccioso clasificado segun los antigenos que se presentan en su
superficie celular (Nester y col. Microbiologia Humana. Manual moderno, 2007).
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3.2 Vocabulario

Con el fin de que esta tesis pueda ser leida tanto desde las ciencias médicas como
de las ciencias sociales, y aun por parte de cualquier lector potencialmente interesado,
vamos a presentar el vocabulario en materia del Sindrome Urémico Hemolitico.
Intentaremos mostrar, de una manera simple y clara, los caminos recorridos por los
especialistas hasta llegar a presentar una biografia mas o menos consensuada de la
entidad.

Sindrome Urémico Hemolitico

Comunmente se pronuncia de dos maneras a la sigla que corresponde a la
denominacién de esta enfermedad ya sea por los especialistas en la materia como por los
legos: su, tal como se escribe y, yu en una equivoca traduccion del inglés. Pero mas alla de
las pronunciaciones -aunque en ocasiones uno debe aclarar de qué esta hablando- ambas
hacen referencia al acronimo de Sindrome Urémico Hemolitico.

En general, existe gran dificultad para recordar y pronunciar el vocablo completo
por lo que se lo ha rebautizado como “el mal de las hamburguesas” o “sindrome de las
hamburguesas™.

Nos detendremos un momento para realizar una descripcion etimolégica del
término. Como su denominacion lo indica expresamente, se trata de un sindrome, es decir,
un conjunto de sintomas que caracterizan a una enfermedad y que puede o no tener una
etiologia Unica. Para la medicina un sindrome es un cuadro clinico que presenta
determinados rasgos.

Los adjetivos urémico y hemolitico refieren a la acumulacion en la sangre de los
productos toxicos que, en estado general normal, son eliminados por el rifién y que se
hallan retenidos por un trastorno del funcionamiento renal, en el primer caso y, a la
destruccién de los glébulos rojos, en el segundo caso.

Entonces el SUH se define como una entidad clinica caracterizada por anemia
hemolitica micronagiopatica (glébulos rojos dafiados), plaquetopenia (descenso del numero
de plaguetas en sangre) y grados variables de insuficiencia renal (Exeni 2006).

La primera vez que el Sindrome Urémico Hemolitico aparece nombrado como tal
fue en una publicacion de 1955 del médico suizo Conrad Gasser (Gasser et al. 1955 citado
en Repetto 2006). Anteriormente se habian utilizado muchas denominaciones para
referirse a un cuadro clinico basado en alteraciones hematoldgicas y lesiones

microvasculares de trombosis. Desde 1924 hasta 1955 se usaron muchas denominaciones
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para cuadros similares: Purpura Trombocitopénica Trombdtica (PTT), Anemia Hemolitica
Microangiopatica Trombotica, Acroangiopatia Trombocitica, Trombopatia Plaquetaria
Difusa y Acroangiotrombosis Verrugosa Trombopénica. Hasta el afio 1962 se habian descrito
43 casos en la literatura mundial, en publicaciones de Estados Unidos, Europa, Africa y

Australia (Voyer nd).

En la Argentina el médico pediatra Carlos Gianantonio fue pionero en presentar a la
Sociedad Argentina de Pediatria 58 observaciones que fueron recopiladas desde 1957 en un
solo hospital, el Hospital de Nifios Ricardo Gutiérrez de la Ciudad de Buenos Aires y desde
entonces se sumaron observaciones provenientes de distintos hospitales de todo el pais,
gue en el periodo 1964-1980 promediaban los 150 casos por afio.

El SUH se incorpord a la Clasificacion Internacional de Enfermedades en la
Revision n° 9 de 1975 y desde la primera descripcién de Gasser y durante casi tres décadas
se fueron recopilando casos en distintas partes del mundo aunque con una etiologia aun
desconocida.

En la proxima seccién describimos la historia del SUH en Argentina a través de una

periodizacion historica.

3.3 Historia del SUH en la Argentina

La periodizacion nos permite comprender las diferentes etapas historicas de
experiencia con la enfermedad, los actores involucrados en cada uno de los periodos y las
correspondientes respuestas cientifica, social y politica. Tales respuestas han sido
sucesivas, pero ello no quiere decir que la Gltima reemplaza a la anterior, sino que se van

construyendo en mutua referencia (Gréfico IV).
La incorporacion del tema en las distintas agendas evidencia un proceso complejo

donde se entrelazan la biomedicina, la sociedad, la cultura, la economiay las respuestas

en materia de salud publica.
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Grafico IV: Periodizacion del Sindrome Urémico Hemolitico en Argentina (1964-2009)
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Periodo del descubrimiento (1964-1981):

Este periodo se corresponde con los primeros contactos con la patologia por parte
de la préactica médica. Se inicia con los estudios de Gianantonio -quien formula las
primeras descripciones de su expresion clinica- cuando presenta 58 casos de SUH
recopilados durante el periodo 1957 a 1963 en el Hospital de Nifios Ricardo Gutiérrez de
Buenos Aires (Gianantonio 1964).

Veinte aflos méas tarde, en 1982, realiza un nuevo relevamiento en 16 centros
nefrolégicos del pais y demuestra un aumento de la incidencia (nuevos casos) al tiempo
qgue una progresiva disminucion de la mortalidad por esta causa. La disminucién de la
letalidad se debi6 a la aplicacion de una nueva técnica en el manejo clinico, la diélisis
peritoneal (Gianantonio 1963).

La literatura se concentra en el estudio de la nosologia de la enfermedad, es decir,
describir, clasificar y explicar al nuevo evento, especialmente la descripcién del
diagnéstico y el tratamiento. También los pediatras y otros investigadores clinicos y
basicos ensayaron diversas hipotesis sobre su etiologia que apuntaba a considerar al SUH
como una enfermedad autoinmune -la hipotesis mas sélida a nivel internacional-, de
origen genético, bacteriano, viral o producido por la ingesta de sustancias toxicas, sin
poder aun determinar las causas de la patologia (Gianantonio 1973).

Asi durante la década de los 70’ los esfuerzos estuvieron mas bien centrados en
dilucidar al agente involucrado en el desarrollo del cuadro clinico y se documentd que la
forma tipica en Argentina era endémica (a diferencia de otros paises donde ocurrian
brotes epidémicos) y su incidencia era 7 a 10 veces mayor que en los paises que seguian en
frecuencia (Repetto 2006).

A lo largo de estos afios, se avanz6 en el conocimiento de la enfermedad pero no
hubo intervenciones en materia de salud publica para prevenir y controlar al sindrome.
Tampoco entr6 el tema, a modo de escandalo o de preocupacion, en la cobertura
periodistica. Podriamos afirmar que en esta primera etapa prevalecié el lema de que los
problemas de salud eran problemas que involucraban exclusivamente a los médicos.

El aislamiento en laboratorio de la bacteria marca el final de esta etapa y se inicia
un nuevo periodo centrado principalmente en la microbiologia y epidemiologia asi como

también en el estudio de tratamientos especificos del SUH.

-35-



Procesos de inclusion del Sindrome Urémico Hemolitico (SUH) en las agendas biomédica, social y politica en Argentina en el
periodo 1964-2009. Marcela Belardo. Maestria en Epidemiologia, Gestion y Politicas de Salud, UNLa.

Periodo de la investigacion (1982-1999):

De acuerdo con la literatura biomédica, el afio 1982 marca un hito en la evolucién
del conocimiento sobre bacterias patégenas. En el plano internacional, Riley (1983), un
cientifico estadounidense, establece la relacion entre STEC 0157:H7 y dos brotes de
diarreas sanguinolentas en nifios de Estados Unidos y el centro de referencia de ese pais
(Center for Disease Control and Prevention-CDC) reconoce a esta bacteria como patogeno
humano asociado al consumo de hamburguesas inadecuadamente cocidas. Tres afios mas
tarde Karmali (1985), en Canada, planteé la hipdtesis de que el SUH podia deberse a
infecciones por enterobacterias productoras de toxinas y en 1987 describio el aislamiento
de una cepa de STEC 0157:H7, en una epidemia acotada en un lugar de veraneo a orillas
de un lago en Canada, asociando la enfermedad con esta bacteria que contenia toxinas
capaces de generarla. Ese mismo afio, JA Villar, médico veterinario argentino del
Departamento de Produccion Animal del Instituto Nacional de Tecnologia Agropecuaria
(INTA), publica una antigua investigacion de 1977 que habia realizado en colaboracion con
F Orskov del Centro Internacional de tipificacién de E. coli de Dinamarca. Ese afio, Villar
aisla del ganado vacuno local un nuevo serotipo, 0157:H7. Sin embargo, este hallazgo no
salid a la luz hasta diez afios mas tarde. La publicacion en 1982 donde aparece por primera
vez este raro serotipo en Estado Unidos animd entonces a los cientificos argentinos y
dinamarqueses ha retomar esa investigacion y su publicacién.

Estos casi veinte afios son cruciales en el conocimiento de las caracteristicas
(tipificacion) de las cepas bacterianas que producen la enfermedad y sus vias de
transmision y los estudios que demuestran la progresién del SUH y sus posibles
consecuencias en la edad adulta ya que existe la posibilidad de desarrollar insuficiencia
renal crénica.

Desde entonces la comunidad cientifica internacional organiza simposios dedicados
al estudio de las infecciones producidas por STEC. Los simposios se denominan VTEC
nombre que también recibe las bacterias STEC. El primer VTEC fue celebrado en 1987 en
Toronto siendo el puntapié inicial para una serie de encuentros trienales que se
institucionalizarian en 1994 en Italia. A partir de entonces la comunidad cientifica se ha
congregado en distintos lugares del mundo (Baltimore VTEC1997, Kyoto VTEC2000,
Edimburgo VTEC2003, Melbourne VTEC2006, Buenos Aires VTEC2009 - del que tuve
oportunidad de participar -y se prevé el proximo en Amsterdam VTEC2012).

Los principales objetivos de los encuentros son presentar el estado del arte de
todos los aspectos de las infecciones por STEC, actualizar informacion cientifica,

terapéutica y epidemiolégica, y estimular el intercambio entre equipos de investigacion
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pertenecientes a areas disciplinares diversas. Alli se congregan microbi6logos, bidlogos
moleculares, bioquimicos, fisiélogos, clinicos, expertos en salud publica, veterinarios y

funcionarios de la industria alimenticia.

Periodo de las primeras respuestas (2000 hasta el presente):

A nivel cientifico ya estaba bien delimitado el caracter transmisible y su agente
causal aislado por lo que en este periodo se realizara una serie de investigaciones que
profundizaran las lineas de investigaciébn que ya se estaban desarrollando. En el area
clinica se ahonda en la evolucién de los nifios con SUH y se llega a la conclusion de que el
tratamiento con antibidticos agrava el cuadro agudo de la enfermedad (Wong et al. 2000).

A su vez, la investigacion y atencion avanzan en distintas técnicas de deteccion
rapida de los distintos serotipos de STEC y de la toxina Shiga en la materia fecal dando
como resultado un diagndstico rapido y efectivo. A su vez, se profundizan las
investigaciones sobre distintos reservorios de la bacteria. En el estudio de los mecanismos
fisiopatoldgicos se desarrollan lineas de investigacion sobre vacunas en humanos vy
animales. En epidemiologia molecular se avanza en la tipificacién (genotipo y fenotipo) de
todos los casos notificados y sus vias de transmision.

Pero lo distintivo de la etapa, para la Argentina, es que a partir del 2000 el SUH es
incorporado a la ndmina de enfermedades de notificacion obligatoria bajo la resolucion del
Ministerio de Salud de la Nacién numero 346. Esta resolucion clasifica la enfermedad en
base a su principal mecanismo de transmisién: enfermedad transmisible del grupo
gastroentéricas y cuya notificacion debia producirse de manera inmediata.

Como dijimos, en Argentina la enfermedad fue incorporada a la lista de
enfermedades de notificacion obligatoria en el afio 2000 y desde entonces se
implementaron politicas de control y prevencion hasta la aprobacion en abril de 2009 de
un Programa Nacional (res. 519), a cargo de la Direccién Nacional de Maternidad e Infancia
del Ministerio de Salud, aunque hasta la entrega de esta tesis (octubre de 2010) no ha
tenido instrumentacién efectiva.

Describimos brevemente las estrategias llevadas adelante por el Estado nacional
durante todo el periodo para que el lector tenga nocion de las intervenciones que se han
venido implementando. El objetivo central de mi futura tesis doctoral sera el andlisis de
esas estrategias.

Hemos clasificado (Ibarra et al. 2008) a las politicas en aquellas destinadas al
control y aquellas destinadas a la prevencién. Entre las primeras se encuentran las

estrategias del Sistema de Vigilancia Epidemioldgica y las politicas destinadas al control de

-37-



Procesos de inclusion del Sindrome Urémico Hemolitico (SUH) en las agendas biomédica, social y politica en Argentina en el
periodo 1964-2009. Marcela Belardo. Maestria en Epidemiologia, Gestion y Politicas de Salud, UNLa.

la industria de la carne; las estrategias de prevencion apuntan a la educacién de la
poblacion en general o a publicos especificos (manipuladores de alimentos, pacientes,
médicos, etc.).

En el afio 2004, se propone la implementacion de un Sistema de Vigilancia desde el
Laboratorio (SIVILA), que consiste en notificar esta patologia a través de distintas vias:
cuando ingresa un paciente con diarrea sanguinolenta, cuando se identifica como
enfermedad transmitida por alimentos o directamente cuando desarrolla SUH. En el afio
2005 se instalaron 24 Unidades Centinela para la vigilancia del SUH, que comenzaron a
funcionar en hospitales pediatricos en las jurisdicciones con las tasas de incidencia mas
elevadas. Asi, los datos para la Vigilancia Epidemiolédgica del SUH se originan mediante tres
subsistemas: la notificacion en la Planilla C2 (2000), las Unidades Centinela y el subsistema
basado en el Laboratorio.

En cuanto a las politicas de control en la industria de la carne, se produjeron una
serie de modificaciones en las normativas de alcance nacional que involucré a distintos
organismos y érganos de control que incluyeron el SENASA, ANMAT, INAL y CONAL. A nivel
de pastoreo se implementd un sistema de registro de caravaneo de terneros, obligatorio
para carnes de exportacion y consumo local. En la faena, el SENASA reglament6 la
obligatoriedad de los frigorificos de investigar la presencia de Escherichia coli 0157:H7 en
las carnes de exportacion durante el faenamiento y después de él (Circular 3496/02). En la
elaboracion y comercializacion, la ANMAT aprobdé una “Guia de Inspeccién” (Disp. 4943/03)
destinada a verificar la implementacion de las medidas necesarias para prevenir y
controlar la contaminacion de los alimentos por esta bacteria en los locales de elaboracion
o expendio de comidas preparadas. Ademas, a lo largo de toda la cadena hasta el consumo
final, se comenz6 a aplicar el sistema de trazabilidad aunque solamente para carnes de
exportacion (Res. 231/02). Por su parte, la CONAL recomendé modificar algunos articulos
del Cdodigo Alimentario Argentino (CAA) sustituyendo las especificaciones microbiol6gicas
para controlar los productos elaborados con carne picada y chacinados frescos embutidos o
no embutidos (Res. Conjunta 79/04 y 500/04).

Respecto a las estrategias de prevencion orientadas a la educacion, el ANMAT lanz6
una campafia destinada a manipuladores de alimentos, educadores y medios de
comunicacién para que difundan, al puablico en general, la forma de evitar el consumo de
alimentos contaminados. Asimismo, el Ministerio de Salud de la Nacién distribuyé afiches
alusivos a la enfermedad a través de Médicos Comunitarios, Plan Remediar, Municipios
Saludables y Hospitales Publicos y adopt6é al SUH como enfermedad prioritaria de
investigacion en el afio 2007 (Res. Min. 1052). Por su parte, la Sociedad Argentina de

Pediatria elaboré, en colaboracion con el Ministerio de Salud de la Nacién, un médulo
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especial sobre SUH que fue dictado en el Programa Nacional de Actualizacion Pediatrica
(PRONAP).

Dichas intervenciones han tenido una aplicacion desigual a lo largo de todo el
territorio nacional ademas presentaron problemas técnicos, escasez de presupuesto,
dificultades a la hora de hacer cumplir las normativas en el sector industrial de la carne
vacuna, dificultades en el control y sancion de penalidades por parte de los organismos de
control del Estado. Estas dificultades seran analizadas en una futura investigacion.

Dentro de este periodo, los afios 2001 y 2003 fueron momentos bisagra que
colocaron a la enfermedad como problema social. Esto sucedi6 a partir de dos hechos que
tomaron relevancia publica: el descubrimiento de alimentos contaminados en una famosa
cadena de comidas rapidas y la aparicion en los medios masivos de comunicacion de
testimonios de familias cuyos nifios enfermaron de SUH a partir de la ingesta de
hamburguesas contaminadas en casas de comidas rapidas.

Asi en el 2005 se funda la asociacion Lucha contra el Sindrome Urémico Hemolitico
(LuSUH), primera asociacion civil sin fines de lucro orientado a la lucha contra la
enfermedad. Entre sus principales objetivos se encuentran fomentar ambitos de
investigacion, educacion y difusién para la prevencién y el tratamiento de la enfermedad a
nivel municipal, provincial, nacional e internacional y entre sus actividades se destacan el
desarrollo de iniciativas para educar a la comunidad, cooperar con organismos nacionales e
internacionales para desarrollar iniciativas de investigacion, educacion y difusion dirigidas
a disminuir la incidencia de la enfermedad, desarrollar acciones vinculadas con los
organismos responsables del control de alimentos a fin de asegurar un alimento sin
contaminacion patégena y realizar acciones para garantizar el apoyo y contencion a
familias afectadas por la enfermedad. Pero fundamentalmente el objetivo de esta
asociacién es promover acciones para que la prevencion del SUH se convierta en una
politica de Estado a partir de la creacion de un programa nacional.

En el transcurso de cinco afios se crearon dos filiales en la Provincia de Buenos Aires
(Tandil y Bahia Blanca) y en la provincia de Cdérdoba. La filial de Bahia Blanca se
independizé posteriormente formando la Asociacién para la prevencion del SUH (Apresuh)
en marzo de 2010.

LuSUH fue creada a partir de la iniciativa de un conjunto de médicos y cientificos
que confluyeron con un grupo de madres y padres que venian manifestandose
publicamente denunciando que el contagio de sus hijos se habia producido en las casas de

comidas rapidas.
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Dos afios mas tarde, en 2007, se cre6 la Fundacién CANI (Fundacion por una Cultura
Alimentaria para una Nutricion Inteligente, responsable y segura) de la mano de la
conocida periodista, Nancy Pazos, luego de que su hijo menor enfermara de SUH. El lema
de la Fundacion CANI es mente sana en cuerpo sano y estomago inteligente. Segun las

palabras de su fundadora:

“CANI es una fundacién, una red porque lo que hace es unir partes con
soluciones, cientificos y proyectos con posibles financistas, hospitales y médicos
con funcionarios de turno, padres desesperados con los especialistas. Hacemos
lobby parlamentario y gubernamental para que se cumpla el Cdédigo
Alimentario, para que se termine con el doble estandar de calidad con los
frigorificos argentinos, para que se evite y controle el corte de frio en la
cadena de los alimentos, para que los politicos tomen conciencia que el SUH es
una endemia y que las ETA matan personas y destrozan familias. Llevamos
claridad conceptual a los medios de comunicacion y exigimos que el Estado
haga concientizacion masiva” (Nancy Pazos, Jornada multidisciplinaria sobre

SUH, Buenos Aires, noviembre 2008).

Ambas organizaciones de la sociedad civil, aunque con distintas estrategias, se
convirtieron en voces legitimas tanto para el Estado, los medios de comunicacibn como
para la sociedad en general. Que los médicos y cientificos hayan sido cofundadores de
estas organizaciones brind6 autoridad que validaron sus reclamos politicos.

En resumen, la construccion de una periodizacion nos permite comprender las
distintas etapas historicas de experiencia con la enfermedad, los actores relevantes en
cada uno de esos momentos y las respuestas a nivel cientifico, social y politico. Como
muestra la periodizacion el SUH ingresa a la agenda del Estado luego de méas de cuarenta
afios de investigacion biomédica. En este recorrido van tomando cuerpo discursos, es
decir, maneras de ver y definir a la enfermedad que se plasmaran en politicas de
intervencién en materia de salud publica. Es incuestionable la influencia que tuvo el
sector biomédico en el intento de hacer visible una enfermedad que durante largos afios
permaneci6 como un problema exclusivamente de conocimiento cientifico otorgando
viabilidad para canalizar sus propuestas y reclamos hacia los organismos del Estado, de los

cuales muchos de ellos forman parte.
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3.4. Los inicios de la construccion del SUH como problema

Describimos en este apartado la relacion entre la produccion de conocimiento
cientifico y el SUH como problema social y de salud publica, con foco en el caso argentino.

El SUH pas6é por distintas etapas dentro de la investigacion cientifica hasta
configurarse como un problema social y un problema politico -0 de salud publica-. A lo
largo de ese recorrido se fueron estableciendo un conjunto de saberes y certezas
alrededor de la enfermedad. Si bien la comunidad médico-cientifica ha jugado un papel
central en los tres periodos sefialados, la primera etapa estuvo fuertemente signada por la
intervencién de los médicos (pediatras y nefr6logos) quienes fueron los primeros en
detectar en los servicios de salud a los nifios afectados por esta nueva entidad.
Posteriormente se empiezan a difundir los primeros resultados de las investigaciones
cientificas.

La organizacién tematica de las investigaciones producidas durante estos afios
revela la evolucion en el conocimiento de la patologia; los principales objetos cognitivos
son el cuerpo enfermo, la bacteria (agente causal), los reservorios, las vias de transmisién
y el desarrollo de vacunas. Principalmente las investigaciones fueron financiadas a través
del Estado. El desarrollo de las investigaciones se produjo en diversas entidades publicas
como universidades nacionales, institutos dedicados al desarrollo nacional tecnolégico
agropecuario como el INTA, aquellos dedicados a las politicas cientificas y técnicas
vinculadas a distintos aspectos de acciones sanitarias en el ambito publico como la
Administracion Nacional de Laboratorios e Institutos de Salud (Anlis) “Dr. Carlos G.
Malbran” dependiente del Ministerio de Salud de la Nacién, institutos dependientes del
Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas (Conicet), hospitales
municipales de nifios como el Ricardo Gutiérrez y Pedro de Elizalde de la Ciudad de Buenos
Aires, hospitales nacionales como el Hospital Garrahan, Hospital Posadas, Hospital Sor
Maria Ludovica y Hospital Humberto J. Notti, el Instituto Nacional de Enfermedades
Infecciosas (INEl dependiente del ANLIS), y el Instituto Nacional de Tecnologia Industrial
(INTI). A diferencia, por ejemplo, de la investigacién sobre VIH/sida, el SUH uno de los
pocos casos en que la agenda de investigacién basica y clinica ha sido basicamente
enddgena, a partir de inquietudes y necesidades del ambito nacional y local.

El SUH en tanto problema de conocimiento cientifico contribuyé a construir un
discurso publico acerca de las caracteristicas principales de la enfermedad y las formas
legitimas de intervenir sobre la misma. A partir de largos afos de investigaciones se fue
configurando un relato “oficial” de la enfermedad sustentado a partir de una serie de

caracteristicas objetivas que la definen.
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Los principales rasgos de ese discurso son:

a) El SUH es considerado una enfermedad emergente y por tal la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) advierte sobre la necesidad de la
investigacion epidemioldgica brindando apoyo a los Estados en la
implementacion de sus recomendaciones;

b) En Argentina, el SUH es considerado una enfermedad endémica cuya tasa de
incidencia es sensiblemente superior a la de otros paises;

c) La bacteria causante es Escherichia coli productor de toxina Shiga;

d) La principal via de transmision es el consumo de carne bovina
insuficientemente cocida, y como Argentina es el consumidor per capita
mas importante del mundo, la peligrosidad del contagio en el pais es
mayor;

e) Se considera que la infeccién es causada fundamentalmente por los malos
habitos alimenticios de la poblacién (falta de higiene, inadecuada coccién

de carnes, problemas en la refrigeracién de los alimentos, etc.).

Estas caracteristicas conforman un relato que se materializa en un conjunto de
hechos que aparecen como indiscutibles, reafirmando la objetividad del problema (Kreimer
y Zabala 2007) y es a partir de estos hechos que se proponen maneras de abordarlo.

El enfoque predominante a partir del cual se explico la enfermedad se centré en el
denominado triangulo ecoldgico compuesto por los siguientes componentes: huésped
(nifios), agente causal (bacteria) y el medio ambiente. Esta teoria vinculada al predominio
del pensamiento clinico y epidemioldgico estudi6é los problemas de salud/enfermedad de
la poblacion en sus manifestaciones individuales.

A pesar que algunos estudios sobre el SUH se explicaban desde el enfoque de la
triada ecoldgica (Voyer, 1996: 197), las relaciones sociales no fueron su objeto de estudio
y se entendié al medio ambiente como una simple sucesién de indicadores externos o
factores contextuales tales como condiciones socioeconémicas, zona de residencia o lugar
del brote, etc. que rodean al fendmeno, pero que no son determinantes de su produccién.

A diferencia de otras enfermedades diarreicas asociadas principalmente a
condiciones de pobreza y malnutricién, el SUH ha sido caracterizado como una
enfermedad que afecta principalmente a nifios de clase media y alta.

El médico argentino Luis Voyer (1996 pp. 197-212), en su libro Sindrome Urémico

Hemolitico, resume la historia natural de la enfermedad en la Argentina y describe sus
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caracteristicas epidemioldgicas. En el capitulo 8 presenta las caracteristicas de los
enfermos: edad, sexo, estado nutritivo y clase social. Es interesante observar cémo llega a
la conclusion de que mayoritariamente los nifios afectados por SUH provienen de la “clase

social media con buenas condiciones sanitarias y ambientales” (p. 203).

Basado en un “viejo aforismo médico que dice que los virus eligen los mejores
huéspedes es posible que el SUH generalmente no se dé en nifios que
proceden de ambientes con deficientes condiciones sanitarias por un
problema de competencia bacteriana ya que estos nifios padecen con
frecuencia de infecciones intestinales por gérmenes que podrian impedir el
desarrollo del ECVT” (p.203).

A su vez, esta afirmacién esta respaldada en que

“la bacteria 0157:H7 no se aisl6 en aborigenes con diarrea y malas
condiciones higiénicas en Australia, ni tampoco en nifios de Tailandia, Corea,
Brasil o la India” (p. 204).

Y agrega que
“la presentacion de la enfermedad mayoritariamente en nifios de clase media
con buenas condiciones sanitarias y ambientales, también podria estar
parcialmente condicionada por un mayor riesgo de infeccion por distintos

habitos alimentarios” (p.204).

Voyer destaca los estudios realizados en Canada que han referido mayor incidencia
de SUH en hijos de médicos y abogados, interpretandose que esto podria deberse a
razones profesionales. Los hijos de médicos y abogados comen con mayor frecuencia en

lugares de comidas rapidas debido a su vida agitada. Y continda:

“fue siempre notorio que entre los nifios afectados predominan los de
descendencia europea, de tez clara, a veces francamente rubios, siendo poco
frecuente observar nifios afectados de tez obscura descendientes de nativos
americanos. Si bien esto puede estar relacionado en parte a las condiciones
socioecondmicas, observaciones similares en Sudafrica y en los Estados Unidos
descartando factores socioeconémicos parecen efectivamente mostrar mayor

susceptibilidad en la raza blanca” (p. 204).
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Entonces, aqui nos encontramos con dos argumentos que intentan explicar las
caracteristicas del universo afectado por la enfermedad. Por un lado, la afirmacion de que
el SUH es una enfermedad de la clase media y media-alta se sustenta en la experiencia
médica a través del contacto visual: tez clara, a veces francamente rubios siendo poco
frecuente observar nifios afectados de tez obscura. A su vez, este argumento se refuerza
desde la evidencia cientifica que afirma no haber encontrado la bacteria 0157:H7 en
aborigenes australianos, ni en nifios de paises pobres como Tailandia, Corea, Brasil o India.

La otra cara es el énfasis que se dirigié hacia las caracteristicas de los individuos
con sus respectivas conductas y estilos de vida. Asi se llega a la conclusion de que los
habitos alimenticios de determinadas ramas de profesionales llevarian a un mayor riesgo
de contacto con la bacteria.

Me detengo en este estudio porque es el Unico en Argentina que relaciona a la
enfermedad con la clase social pero fundamentalmente porque las afirmaciones del Dr.
Voyer se mantienen hasta la actualidad. Es comun escuchar en los congresos o leer en
articulos cientificos la afirmacion de que los nifios que tienen SUH son nifios eutréficos,
por ende, provenientes de clases sociales medias y altas y es inusual encontrar nifios
afectados por la enfermedad proveniente de clases bajas.

Dichas afirmaciones se sustentan en estudios realizados en otros paises con
realidades muy diversas entre si y con nuestro pais. No existe razén fundada para
transpolar esos datos y sus conclusiones a la realidad nacional. Sostener que no se ha
encontrado la bacteria en aborigenes australianos, brasilefios, tailandeses, coreanos o
indios -y se presupone ademas la relacion aborigen igual a pobreza- no significa que esos
hallazgos puedan trasladarse a los nifios argentinos. En el mismo sentido tampoco se puede
extender la conclusion de que todos los nifios de tez blanca, caucésicos son el blanco de la
bacteria a partir de la observacion de algunos casos -mas alla de la discusién sobre las
razas-.

Los datos que tenemos para la Argentina describen algunos rasgos de los enfermos
como su edad, el género y la distribucién geografica de los casos. Pero no hemos
desarrollado lineas de investigacion para obtener evidencia empirica que nos permita
tomar las conclusiones de los estudios internacionales para el caso local.

Sin embargo, hubo avances en estudios que analizaron las relaciones entre la
enfermedad y factores de riesgo presumiblemente asociadas a la misma. La afirmacion de
que la enfermedad se produce fundamentalmente por malos habitos alimenticios de la
poblacion es una definicion que marcard caminos de intervencién basados en ciertos

cambios en los estilos de vida de los individuos.
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El concepto clave -y sus recomendaciones- es el de “comportamiento de riesgo™.
Este concepto coloca su mirada ya no solo en el grupo de riesgo especifico (nifilos menores
de 5 afios) sino que amplié la probleméatica al nucleo familiar estimulando a una
implicacién activa con la prevencion. Hablar de comportamientos de riesgo remite a
determinada conducta individual que debe ser modificada para evitar una posible
enfermedad.

Segun Diez Roux (2004b) en este paradigma las causas de la enfermedad se buscan
en factores especificos del ambiente (organismos biolégicos) y conductas de los individuos.
Este modelo basado en la multicausalidad supone que diversos factores de riesgo, tanto
biolégicos como conductuales, interactlan en la causacion de la enfermedad. Este modelo
de causacion de la enfermedad ha ido acompafiado de una “individualizacion” progresiva
del riesgo. Esta individualizacion del riesgo perpetia la idea de que el riesgo se determina
individual y no socialmente y hace que se mire con desinterés la investigacién del efecto
de variables de nivel macro o variables grupales en los resultados correspondientes a
individuos. Los “estilos de vida” y las “conductas personales” se consideran opciones libres
de los individuos, disociadas de los contextos sociales que los delimitan y restringen. La
autora afirma que ignorar el papel de las variables de nivel grupal o macro puede llevar a
una comprension incompleta de los determinantes de enfermedad en los individuos, asi
como en las poblaciones. Las variables macro o grupales afectan a los individuos
directamente y también restringen sus opciones.

Ahora bien, esto no significa que los estudios de factores de riesgo no sean
fecundos, por el contrario, el modelo multicausal (Diez Roux 2004a) “ha sido
indiscutiblemente util en epidemiologia, permitiendo a la investigacion considerar la
posibilidad de que varios factores diferentes puedan estar involucrados en la formacion de
padrones de salud y enfermedad. Sin embargo la aplicacion extendida de este modelo,
después del ajuste para los multiples factores adicionales, a veces ha resultado en la
reduccién de la investigacion epidemioldgica a la investigacién de asociaciones entre un
factor y una enfermedad”™.

Para el SUH, la falla en las practicas de higiene (lavado de manos, coccién
inadecuada de carnes, consumo de lacteos sin pasteurizar y agua no potable, alimentos
mal refrigerados, etc.) se inscriben en comportamientos de riesgo que pueden causar la
enfermedad. Por ejemplo, estd comprobado cientificamente que la ingesta de una
hamburguesa mal cocida - con presencia de STEC- puede causar la patologia. También esta
comprobado que una temperatura mayor a 72°C mata la bacteria, por lo tanto, una

correcta coccion del producto eliminaria la posibilidad de enfermar. Nadie discute la
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importancia de este tipo de estudios, sin embargo, lo que si se pone en cuestion es la
linealidad que existe a la hora de pensar politicas en salud. Si uno analiza los factores de
riesgo ajenos a la comprension de los contextos sociales, econdémicos y politicos en donde
se inscriben esas practicas, la soluciones practicas entonces yacen en la modificacion de
los comportamientos de los individuos como si esos individuos fueran absolutamente libres
y no vivieran dentro de un contexto que los limita, restringe y condiciona.

A partir del andlisis de la produccién cientifica y de determinadas politicas en
materia de salud publica, es posible observar la influencia que han tenido diferentes
actores en la definicion de esas practicas. Luego de cuarenta afios de produccién de
conocimiento la comunidad cientifica logra instalar a la enfermedad como un problema
social.

Ahora bien, comunmente se considera que los problemas sociales vienen dados,
estan “ahi, en la vida real” y los cientificos simplemente toman el problema en sus manos
para buscar y brindar una solucién. Sin embargo, también puede ocurrir el proceso
inverso. La produccién de conocimiento no es solamente un recurso orientado a la
resolucién de problemas sociales sino que puede cumplir un papel en los procesos de
construccién de esos problemas (Kreimer y Zabala 2007). En nuestro caso, durante largas
décadas la enfermedad permanecié como un problema exclusivo de conocimiento médico-
cientifico y fue ese mismo ambito que contribuy6 de manera sustancial a construir a la
enfermedad como un problema social.

En el 2001 el SUH alcanzé reconocimiento como problema social a partir de un
hecho que tomd relevancia publica a través de los medios masivos de comunicacion. La
enfermedad empieza a hacerse conocida con el nombre del mal o enfermedad de las
hamburguesas o directamente se la empez6 a vincular como la enfermedad de las
hamburguesas de Mc Donald’s.

Ante varias denuncias de consumidores, se encuentra Escherichia coli 0157:H7 en
productos de pollo y carne en forma de hamburguesas expedidas por la cadena de comida
rapida Mc Donald’s. Dos afios mas tarde, el contenido de las noticias da un giro a partir de
la muerte de un nifio en la ciudad de La Plata* y la accién publica que desarrollaron sus
padres. El caso de Alejandro Torreta de 7 afios tuvo una fuerte repercusion mediatica tras
motivar una causa judicial orientada a establecer la forma de contagio, que incluyo la
investigacion de locales de la famosa empresa de comidas rapidas. A partir de esos dos
hechos la sociedad empieza, por un lado, a conocer la existencia de la enfermedad y, por
otro, el contenido de las noticias yace principalmente en los casos fatales por lo que la

sociedad empieza a asociar al SUH con la concreta posibilidad de la muerte.

* Testimonio disponible en www.lusuh.org.ar.
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Estos hechos mediaticos ayudaron a visibilizar una enfermedad que hasta entonces
habia permanecido encerrada entre los muros de los laboratorios, hospitales y en la
intimidad de los hogares de las familias afectadas.

La creacion de las organizaciones de la sociedad civil tuvo lugar a iniciativa de
profesionales de la salud y familiares de nifios con SUH. Asi el grupo de investigadores con
un pie en el Estado y el otro en las organizaciones de la sociedad civil va construyendo un
consenso en torno a la urgencia de combatir la enfermedad y las propuestas para
enfrentarla’.

En este momento el SUH empieza a perfilarse como un problema que atafie a la
agenda politica porque, en primer lugar, definen una situacion como problematica, es
decir, perciben una brecha entre lo que es o parecer ser, y lo que deberia ser, en segundo
lugar, este problema acompafia procedimientos de etiquetamiento que lo califican como
dependiente de la esfera de competencia de las autoridades publicas y, por altimo, se
espera la intervencién de la sociedad politica (Pecheny 2001).

Desde entonces, la difusibn mediéatica se intensifica al tiempo que se plantea un
nuevo debate: cuan peligrosos son los alimentos que comemos y quién o quiénes son los
responsables por el control de ellos y, por ende, velar por la salud de la poblacion.

Es interesante analizar el contenido de las noticias publicadas en la prensa gréafica
porque funcioné como un reflejo de los debates suscitados en el ambito profesional y en
cierta parte de la poblacion afectada por la enfermedad y facilit6 el proceso por el cual el

SUH se convierte en un problema social, especificamente un problema de salud.

3.5. El SUH en la prensa escrita

En la década de los 90" empiezan a instalarse en los medios masivos de
comunicacién antecedentes de contaminacién alimentaria que alarmaron a todos los
argentinos: latas de puré de tomate coloreadas con oxido de hierro (1991), muzzarella
contaminada con materia fecal (1992), vino adulterado con alcohol metilico (1993), agua
mineral con bacterias de origen fecal (1993), denuncias de ratones muertos en una
morcilla (1994) y en una botella de puré de tomates (1997). Estas noticias fugaces pero
llenas de sensacionalismo y catastrofismo fueron la antesala que dio lugar a la instalacion -
incluso con mayor permanencia mediatica- de esta enfermedad transmitida

principalmente por los alimentos.

® Como mencionamos anteriormente, los profesionales de la salud y los cientificos trabajan en dependencias
estatales: hospitales y universidades publicas, seccion de epidemiologia en los ministerios provinciales o
nacional, INTA, entre otros.
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A pesar de su nombre casi impronunciable para el publico no especializado el SUH
se ha convertido en una enfermedad conocida, temida y amenazante asociada casi
exclusivamente al consumo de hamburguesas. La enfermedad o mal de las hamburguesas,
como la denominaron los medios masivos de comunicacion, puso en evidencia un nuevo
patrén de consumo, sobre todo en la poblacién infantil y propicié un debate en torno a los
nuevos patrones alimentarios y a las responsabilidades publicas y privadas encargadas del
control de los mismos.

Los medios de comunicacion tuvieron una importante influencia en la agenda social
y politica en nuestro caso de estudio. El andlisis de la informacion de los tres periédicos de
circulacion nacional seleccionada permite observar la frecuencia y continuidad de
informacion que se difundio sobre la enfermedad. En el periodo 1996-2009 observamos un
incremento significativo de articulos dedicados al tema, sobre todo desde el 2001.

A partir del analisis de contenido de los articulos realizamos una divisién temporal
(1996-2000 y 2001-2009) porque encontramos diferencias en los discursos predominantes

de cada etapa (Tabla I).

Tablal. Articulos publicados en la prensa escrita entre 1996-2009

Clarin La Nacién Pagina/2
4 15 0 n=14
1996-2000
2001-2009 E2 92 20 n= 164
| | | | n=183
| | | |
0% 25% 50% 75% 100%

Fuente: Elzboracion propla
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Durante los primeros cuatros afios los articulos publicados en la prensa escrita
reflejaron principalmente la preocupacion de los expertos por hacer conocer masivamente
la existencia de la enfermedad. Los articulos relevados (n=19) presentan la informacion de
una manera descriptiva, aparentemente neutral, lejos de cualquier apreciacion negativa o
alarmista. El contenido refiere exclusivamente a las caracteristicas de la enfermedad, sus
vias de transmision, recomendaciones ante la aparicion de los primeros sintomas y pautas

de prevencién.

Dos gérmenes de cuidado

“De acuerdo con los estudios realizados en Estados Unidos, dos de los
gérmenes que circulan impregnados en las monedas y billetes de ese pais,
son el Estafilococo aureus y la Escherichia coli. Segin Mateo Fiorentino
médico clinico infectologo del hospital Mufiz, (..) la Escherichia coli
también es una bacteria que vive en intestinos y en zona anal. Lo que
principalmente causa la Escherichia coli son infecciones urinarias, sefiala
Casseti. Aunque existen cinco variedades de esta bacteria que incluso
pueden provocar diarreas si contaminan alimentos como carnes o
hamburguesas, la variante Escherichia coli 0157 es la méas toxica: puede
producir sindrome urémico hemolitico, generalmente en nifios, que en muy

pocos casos llega a causar la muerte”. (Clarin, 21 de diciembre de 1998)

En su gran mayoria, los articulos se basan en reportajes a expertos en
contaminacion alimentaria y médicos especialistas en la enfermedad (pediatras y
nefrélogos) cuyos discursos tienen por objetivo transmitir ciertas pautas preventivas a
tener en consideracion en el ambito doméstico. Los articulos estan publicados en las
secciones Sociedad o Salud y mas bien parecen cumplir una funcién de relleno. Pero el
discurso de los articulos esta basado en la concepcion de que la vida esta en riesgo si no
se toman determinados recaudos. ElI mensaje subyacente es que los estilos de vida

patégenos son un producto de la ignorancia individual (Breilh 2000).

Inquietud y alarma por la aparicion de un extrafio sindrome

“En la costa: ya murié una nifia de tres afios y hay otros tres menores

internados que fueron afectados por el mal; los especialistas recomiendan

cocinar los alimentos en especial las carnes vacunas y de aves.”

(La Nacion, 11 de enero de 1996. El subrayado es mio)

Chicos en riesgo por la carne sin coccion
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“El sindrome urémico hemolitico, generado por una bacteria muchas veces
presente en los alimentos, afecta mayormente a chicos de entre 2 y 5 afos.
Puede provocar alteraciones neurologicas e insuficiencia renal crénica.
En la Argentina se registran aproximadamente 350 casos del Sindrome
Urémico Hemolitico por afio, afectando en su mayoria a chicos de entre 2 y
5 afios. Segun los datos aportadas por expertos de la direccion de
Epidemiologia del Ministerio de Salud de la Nacion, esta enfermedad puede
evolucionar provocando anemia, trastornos en la funcion renal y, en algunos
casos, alteraciones neurologicas e insuficiencia renal crénica si no se la trata

a tiempo. La clave para combatirla estd en las medidas de higiene. Esta

enfermedad endémica y dificil de erradicar es tipica "de los argentinos, que
tenemos incorporada la cultura de comer la carne bien jugosa', le dijo a
Clarin el doctor Emilio Boggiano, pediatra y secretario del Comité Nacional
de Pediatria General Ambulatoria de la Sociedad Argentina de Pediatria
(SAP)”. (Clarin, 13 de enero de 2001. El subrayado es mio)

Intoxicacion

“En la Argentina se reportan todos los afios 400.000 casos de diarrea, de los
cuales el 70 por ciento tiene su origen en un alimento contaminado. Aunque
la mayoria de las enfermedades de transmisién alimentaria no produce
trastornos serios, puede complicarse cuando las sufren nifios, ancianos o

personas con problemas metabolicos. Es fundamental mantener la higiene

cuando se manipulan alimentos™.

(La Nacion, 1° de setiembre de 1999. El subrayado es mio)

En el segundo periodo la cantidad de articulos aumenta considerablemente (n=164)
y ocupan un mayor espacio. Por lo general son publicados en la seccion Sociedad debido a
gue el contenido informativo a transmitir esta sujeto a la contabilizacién de casos fatales
y al seguimiento de los casos judiciales, denuncias y clausuras de las casas de comidas
rapidas. Los contenidos de la informacion ante la aparicién de un caso también fueron
ampliandose a lo largo de estos afios reflejando nuevas aristas del fenémeno. Basicamente
los articulos pueden clasificarse en aquellos destinados a contar las historias personales de
los afectados (incluyendo la cronica de las muertes); las denuncias de los consumidores
contra las cadenas de comidas rapidas (juicios, allanamientos, clausura de locales);
informacion cientifica sobre la enfermedad y recomendaciones de prevencién y el debate
sobre la responsabilidad institucional del control alimentario.

Las pesquisas que inicia el Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires en el 2001 a
partir de denuncias de clientes de Mc Donald”s y la posterior clausura de sus locales debido

a que se determind la presencia de Escherichia Coli gener6 una novedosa estrategia
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mediatica por parte de la empresa al dividir al periodismo en aliados y enemigos. El
periodista Jorge Lanata abrié su programa televisivo Detrds de las Noticias con una
hamburguesa en mano advirtiendo al publico no comer en Mc Donalds. Dos horas més tarde
el devenido empresario periodistico Daniel Hadad apareci6 en el programa Después de
Hora comiendo una hamburguesa de la citada firma para demostrar que la misma estaba
fuera de peligro. La actitud de la empresa por entonces fue contratar buenos abogados y
redoblar sus campafas publicitarias en los medios de comunicacion y posteriormente
cambié una parte de sus menues apelando a la comida “gourmet”.

Ante cada caso fatal, se reiteran los articulos que narran las historias de vida de los
nifios, recurso muy utilizado por la prensa grafica -y otros medios masivos de
comunicacién- que presenta a la informacién en términos negativos y alarmistas. Durante
estos afnos el SUH se instala y permanece en la agenda de los medios poniendo su foco de
atencién en los casos fatales. El riesgo de enfermar y morir por el consumo de una
hamburguesa es el principal mensaje de la prensa escrita. Asi los medios transmiten la
representacion social de los PSEA en términos de catastrofe, riesgo y muerte (Menéndez y
Di Pardo 2008). No obstante, la tasa de letalidad de esta enfermedad en la fase aguda
oscila entre el 2 y el 4 % de los pacientes. Si bien las noticias van presentando otros
aspectos del problema es reiterada la manera de transmitir la informacion en términos

catastroficos.

Fallecio otra nifia por el raro sindrome
“Yoana Mercedes Pasos la nifia de cinco afios que padecia al igual que su difunta
hermana el extrafio sindrome urémico-hemolitico muri6é ayer seglin comunico a la

prensa su abuelo”. (La Nacién, 12 de enero de 1996).

“Internaron al hermano de un chico que murié por comer hamburguesas™
(Clarin, 15 de agosto de 2003).

“Una chica de trece afios muri6 tras comer una hamburguesa mal cocida”.
(Clarin, 10 de diciembre de 2007)

Muerte de un nifio por sindrome urémico hemolitico

El mal de las hamburguesas

“La clinica donde falleci6 el nifio no notificé el caso, como obliga la ley,
denuncié el gobierno portefio. La enfermedad se produce por
inadecuada manipulacion y coccion de alimentos”. (Pagina/12, 12 de
enero de 2007)
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Coérdoba: alarma por el "mal de la carne cruda”

“En lo que va del afio ya hay 26 casos de Sindrome Urémico Hemolitico. La
cifra es preocupante porque en todo el afio pasado hubo 43 afectados”.
(Clarin, 18 de abril de 2006)

Cumple 100 afios un plato que se impuso en el mundo: la hamburguesa

“Las hamburguesas tienen también mala fama entre los consumidores
argentinos por el temor al Sindrome Urémico Hemolitico, una enfermedad
provocada por la bacteria Escherichia coli, que ingresa al organismo por

comer carne mal cocida”. (Clarin, 24 de junio de 2004)

Otros articulos ponen su foco de atencién en la larga serie de denuncias de clientes
contra los locales de comidas répidas, al recorrido de la investigacion epidemioldgica para
detectar la existencia de la bacteria en las muestras adquiridas en esos negocios, el
conteo de casas de comidas que son clausuradas por falta de higiene a la hora de
manipular los alimentos, el seguimiento de los casos judiciales de los particulares. Estas
noticias también son presentadas de una manera alarmista y espectacular generando en la
poblacion el temor a comer fuera del hogar. En estos afios hubo importantes caidas en las
ventas de hamburguesas tanto en los locales de comidas rapidas como los envasados para
consumo domeéstico. Los famosos fast-food estaban cuestionados y sospechados. El lugar
donde los nifios comian y se divertian ahora era percibido como el lugar donde podian

morir.

Después de la pesadilla

“El 19 de junio se supo que Alejandro Torreta, de 7 afios, habia fallecido el
dia anterior en La Plata a causa del Sindrome Urémico Hemolitico y que sus
familiares responsabilizaban a Mc Donald's, en uno de cuyos locales el
chico habia consumido una hamburguesa, supuestamente contaminada con
la bacteria Escherichia coli. A la denuncia sigui6é el allanamiento de los
cuatro restorantes de la cadena en la ciudad, con el consabido despliegue

de reportajes y polémicas en los medios™. (Clarin, 20 de junio de 2003).

Hamburguesas, en picada: la gente teme y caen las ventas
“Bajaron entre 10 y 20% en las cadenas de comidas rapidas durante los
altimos meses. El impacto también se siente en las gondolas. La crisis de
este mercado que mueve millones comenzé en 2001. Los coletazos de la
noticia castigaron a las empresas de fast food, cuyo plato estrella es la
hamburguesa, con una baja en las ventas de entre el 10 y el 20%. "En el

altimo mes, sufrimos una caida en la venta general del 15%, y en las
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hamburguesas un 20%. También se cancelaron algunos cumpleafios y, en
otros casos, la gente llamé diciendo que los padres habian pedido que
comieran empanadas o tostados”, cont6 Nufiez. También Burger King sufrio
las consecuencias. "En el ultimo mes, las repercusiones tuvieron un
impacto promedio del 10% en las ventas", aceptaron desde la empresa. Big
Six, por su parte, reconocié una caida del 5% en la venta de hamburguesas.
"La gente no dejo de venir: levantd la venta de otros productos”, apunto6 el
gerente Rubén Garcia Rey. Y varios de los puestos callejeros consultados

por Clarin dijeron que "la gente, ahora, prefiere panchos"”.
(Clarin, 25 de julio de 2003)

Los articulos referentes a las caracteristicas de la enfermedad, sus vias de
transmision y las pautas de prevencion persistieron durante ambos periodos. Lo relevante
de toda la etapa es que los cientificos tuvieron una gran oportunidad para difundir
masivamente los avances de las investigaciones que largamente venian desarrollando.

Los articulos de menor relevancia en términos cuantitativos han sido los referidos al
debate sobre la responsabilidad del control de alimentos, es decir, quiénes son los
responsables por fiscalizar los alimentos que consumimos y, por ende, velar por la salud de
la poblacién. Si bien en términos numéricos son los articulos menos reiterados
consideramos de gran importancia la instalacion mediatica de este eje ya que interviene
directamente en las politicas de salud publica, ocupando ahora si un lugar en el escenario
de recomendaciones ya que hasta ese momento primaban las pautas de prevencion

domesticas.

Alimentos y controles sanitarios

“Es verdad que hay una cierta desconfianza por parte del consumidor con
relacion a la seguridad alimentaria, debido a casos acaecidos en los Gltimos
afios. (...). La responsabilidad estatal sobre el control de los alimentos se
encuentra diseminada en una verdadera marafia de organismos Yy
jurisdicciones. Aunque existe el Instituto Nacional de Alimentos (INAL) -
dependiente del Ministerio de Salud-, el poder de policia para fiscalizar el
cumplimiento del Cédigo Alimentario esta repartido en varias manos. EI INAL
puede actuar en conjunto con los gobiernos provinciales, que deben
controlar los establecimientos que producen alimentos. Si se exportan o son
vendidos a otras provincias debe, ademas, intervenir el Servicio Nacional de
Sanidad y Calidad Agroalimentaria (SENASA), de la Secretaria de Agricultura.
Los supermercados, depdsitos, negocios minoristas, restaurantes y puestos
de venta de comida son habilitados por cada una de las provincias, incluida

la ciudad de Buenos Aires, aunque el interior deleg6 en gran parte esta
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potestad en los municipios, encargados de inspeccionar el acatamiento de
las normas de sanidad y calidad de la mercaderia en venta. Semejante
arquitectura de organismos genera una disputa de competencias y una
burocracia que afecta la efectividad de los controles y en modo alguno
garantiza la sanidad de los alimentos. Dentro de las criticas por controles
poco eficientes, existe una que esta a la vista de todos: la venta de
alimentos en la calle sin contar con las habilitaciones necesarias. En
consecuencia se deben tomar las medidas necesarias para mejorar el control
sanitario de los alimentos disponibles al puablico, para disminuir los riesgos
de enfermedades que éstos transmiten. Para ello no sélo debera contarse
con la participacion de autoridades sanitarias, preparadores de alimentos y
consumidores, un mayor nimero de inspectores y la aplicacién de las
sanciones previstas en caso de incumplimiento de las normas vigentes en la
materia, sino que ademas se deberd mejorar la educacion sanitaria en el
manejo de alimentos, asi como la implementacién de programas y
procedimientos garantes de su calidad y confiabilidad”.

(La Nacién, 9 de agosto de 2006)

¢Quien controla lo que comemos?

“El control de los alimentos es insuficiente y cadtico. Decenas de
organismos nacionales, provinciales y municipales, con tareas
superpuestas, escasez de agentes, faltos de coordinacion y presupuesto, no
alcanzan para controlar la calidad de los alimentos que se fabrican y se
consumen en el pais. Los casos por intoxicacién se triplicaron el afio
pasado (...). El sistema de control de los alimentos en Argentina es rico en
zonas grises, negras y de todos los colores: mientras que a los
establecimientos agricolas y ganaderos que producen carnes, frutas y
verduras los fiscaliza el SENASA, que depende de la Secretaria de
Agricultura), quienes exportan o importan su produccién, ademas de al
SENASA, deben someterse al control del INAL, que responde al Ministerio
de Salud; los supermercados, depdsitos, negocios minoristas, restoranes y
puestos de venta de comida, por su parte, son habilitados por cada una de
las provincias, incluida la Ciudad de Buenos Aires, aunque el interior cedio
en gran parte esta potestad en los municipios, que también deben
inspeccionar que se cumpla con las normas de sanidad y calidad de la
mercaderia que venden. Eso no es todo: el INAL también coordina a las
direcciones de bromatologia de todas las provincias, recibe denuncias,
hace inspecciones y labra multas. Y para autorizar la carga y traslado de
agroalimentos por las rutas del pais hay que volver a remitirse al SENASA.

¢Semejante arquitectura de organismos garantiza la sanidad de los
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alimentos que se venden y consumen? La respuesta es breve: NO”. (Clarin,

Suplemento Zona, 2 de mayo de 2004).

La instalacion del SUH en la agenda de los medios de comunicacion tuvo un papel
significativo a la hora de visibilizar lo que permanecié durante largos afios exclusivamente
en la agenda biomédica y posibilitd, por un lado, que los familiares de los pacientes
pudieran conocer y reconocerse en otras historias similares y, por otro, ayudé a instalar
publicamente no solo la existencia de la enfermedad sino las propuestas de intervencién
sobre la misma.

El tratamiento del tema en los medios de comunicacién reflej6 a su vez los
intereses de diferentes sectores: los intereses econdmicos por parte de las empresas de
venta de comidas rapidas cuestionadas, el interés de los profesionales de la salud en
visibilizar lo que sucedia en sus servicios de salud, el interés cientifico por dar a conocer
los resultados de sus investigaciones y sostenerlas con mayor financiamiento, los padres de
los nifios afectados al dar a conocer las tragedias familiares y el reclamo hacia el Estado
por politicas de prevencion.

Si bien el tratamiento del SUH mayoritariamente estuvo ligado a noticias alarmistas
y catastréficas, la relativa permanencia en el tiempo vehiculizé los debates en torno a las
alternativas de intervencion llamando la atencién o presionando a los organismos del

estado a hacerse responsables por la salud publica.

3.6. Aplicacion y adaptacién del modelo tedrico para el analisis del proceso de

construccion de politicas publicas en torno al SUH

En esta seccion analizo los procesos desencadenantes que permitieron la inclusién
de la problemética en la agenda politica y que concluye con la aprobacion de un Programa
Nacional de Sindrome Urémico Hemolitico. Particularmente analizo como fue elaborado el
problema, los principales aspectos de las alternativas/propuestas de solucion debatidas en
diversos espacios constituidos especificamente para ese fin. En otras palabras, busco

describir y analizar el proceso de pre-decisién y decision de una politica nacional.

En primer lugar, describo los acontecimientos que marcan el momento de pre-
decision buscando los indicadores principales que concitan la atencién y llevan a
considerar a la enfermedad como un problema que debe ser atendido por la agenda
politica. Posteriormente, analizo las alternativas o propuestas, el momento de “creacion

de ideas” para dar solucion efectiva al problema considerando que existian distintas

-55-



Procesos de inclusion del Sindrome Urémico Hemolitico (SUH) en las agendas biomédica, social y politica en Argentina en el
periodo 1964-2009. Marcela Belardo. Maestria en Epidemiologia, Gestion y Politicas de Salud, UNLa.

opiniones del problema y sus determinantes; identifico, a partir de los documentos
revisados y la observacion directa en los ambitos donde se produjeron los debates, cual es
el referencial adoptado por cada actor para impulsar posibles soluciones a la cuestién. Por
altimo, describo el momento de decision, o sea, qué ideas sobrevivieron a los debates y

como se formul6 el Programa Nacional.

Como vimos en la seccidn anterior el tema estuvo presente en la agenda cientifica y
en la agenda social antes de incluirse en la agenda politica. Vimos también la relacion
entre el ambito cientifico y el ambito social, especificamente cémo se desarroll6 el
proceso de construccion del problema entre los profesionales de la salud y las
organizaciones de la sociedad civil. Sin embargo, alertamos también que esta relaciéon no
fue lineal sino que las relaciones entre unos y otros se fueron enhebrando y abriendo
canales de debate en distintas arenas. Los cientificos con un pie en el Estado y otro en las
organizaciones de la sociedad civil fueron tejiendo redes que culminaron en la
organizacioén de jornadas de debate, entre 2008 y 2009 para elaborar un programa nacional

de lucha contra la enfermedad.

a) Corriente del Problema:

Segun el modelo Kingdon existen varios mecanismos en la definicion de problemas a
ser reconocidos por el Estado. En nuestro caso el indicador mas importante fue el largo
proceso de acumulacién de conocimiento experto que fue permeando distintos organismos
del Estado. La comunidad cientifica logra imponer en la agenda politica una medida que
sera el punta pie inicial hasta la aprobacién de un Programa Nacional. La resolucion
ministerial que establece la notificacion obligatoria de la enfermedad marca el
reconocimiento por parte del Estado de su “existencia” e indica que los correspondientes
organismos deben iniciar acciones para dar solucion al problema. Asi a partir de la
“convocatoria a profesionales de distintos organismos del ambito oficial, autoridades
cientificas y expertos nacionales e internacionales se revisa, actualiza y redacta las
Normas de Vigilancia” (res. 346). El SUH, entonces, es incorporado como enfermedad de

notificacion obligatoria al sistema de vigilancia epidemioldgica nacional.

El segundo indicador podriamos ubicarlo en la categoria que Kingdon denomina
crisis. Si bien no hubo una crisis en términos estrictos podemos si afirmar que desde el
2001 la enfermedad vive un momento de altisima visibilidad al instalarse y permanecer en
el tiempo en la agenda de los medios masivos de comunicacién. La incorporacion en dicha
agenda se produjo a partir de dos hechos. Por un lado, en agosto del 2001 el Gobierno de
la Ciudad de Buenos Aires, a través de la Direccion de Higiene, “recibe una denuncia

telefénica de un cliente de Mc Donald”s quién dijo haber comido una hamburguesa y se
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sentia enfermo” (Clarin, 30 de agosto). Esta denuncia desencadena una serie de acciones
del Gobierno de la Ciudad para la toma de muestras en las hamburguesas de pollo y carne
expedidas por esa cadena. Asi se inicia una larga serie de acontecimientos que siguieron
mas 0 menos el mismo recorrido: denuncias de clientes - toma de muestras - pruebas de

laboratorio - clausura temporal de locales.

El otro hecho de relevancia se produce dos afios mas tarde cuando Alejandro
Torreta, un nifio de 7 afos oriundo de la ciudad de La Plata fallece luego de mas de tres
meses de internacion. La accion publica que desarrollaron sus familiares junto a otros
padres motivo una causa judicial orientada a establecer la forma de contagio e incluyé la
investigacion de locales de Mc Donald’s. Consideramos que ambos hechos criticos

aceleraron la incorporacion de la enfermedad a la agenda politica.

b) Corriente de propuestas o alternativas politicas:

Como ya hemos mencionado, en el 2005 se crea la primera organizacién civil de
lucha contra la enfermedad, LUSUH formada fundamentalmente por médicos-pediatras y
cientificos especializados en el tema, familiares de nifios afectados y otros colaboradores
guienes desarrollan una serie de actividades que permitieron ir tejiendo redes en todo el
pais con el objetivo de hacer visible el reclamo ante los organismos de Estado para la
implementacién de intervenciones en materia de salud publica. Todo ello condujo a la
elaboracion y aprobacién de un programa nacional especifico para la enfermedad. Desde
charlas informativas y de prevencién de la enfermedad o de manipulacién correcta de
alimentos, programas de educacion comunitaria o de proyectos de investigacion a través
de financiamiento provincial o nacional, elaboracion y difusién de materiales informativos
distribuidos en actividades mano a mano o a través de organismos del Estado, talleres
vivenciales destinados a los familiares de nifios afectados, materiales de difusién para
informar y sensibilizar (documentales, boletines bimensuales, libro con testimonios de
madres y padres -en espafiol e inglés-, pagina web, suplemento cientifico publicado en la
Revista Medicina de Buenos Aires con una recopilacion de las Gltimas investigaciones en el
tema, cajas didacticas para formar a maestras de las escuelas de nivel inicial y primaria),
entrevistas con legisladores, diputados y senadores para impulsar proyectos de ley,
ordenanzas, decretos y presencia en los medios masivos de comunicacién. Todo esto fue
realizado con el objetivo de visibilizar, sensibilizar, buscar apoyos y construir viabilidad

para el desarrollo e implementacién de un programa nacional.
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En este recorrido se realizaron jornadas impulsadas, apoyadas u organizadas por
esta organizacion que permitieron construir espacios de debate para comprometer a

distintos actores y formular politicas de control y prevencion.

El debate suscitado en estos espacios contd con la participacion de distintos
sectores involucrados directamente en el tema. La dindmica de estos encuentros estaba
dada por un mix entre las exposiciones de los resultados cientificos, balances de gestién
del sector privado (frigorificos) y del sector publico (organismos estatales) y el debate per

se sobre las intervenciones mas efectivas para disminuir la incidencia de la enfermedad.

En primer lugar, vamos a describir los fundamentos de por qué intervenir sobre la
patologia ya que a partir de dichos argumentos es posible comprender las alternativas
politicas sugeridas. Es decir, vamos a sefialar los argumentos de mayor peso que gravitaron

a la hora de abordar este tema como un problema para la salud publica.

Todos los discursos parten de la concepcién de que esta enfermedad no puede ser
erradicada sino mitigada, o sea, disminuir el numero de casos que se producen
anualmente. Los argumentos que prevalecieron fueron construidos a partir de la evidencia
cientifica que fue instalandose en la mayoria de los relatos que relevamos a través de las
entrevistas y la observacion directa. Los argumentos que se destacan son, por un lado, el
impacto social que genera en la poblacion afectada y se fundamenta desde los costos -en
términos econ6micos- que acarrea la patologia en las etapas agudas y crénicas de su

evolucion.

“La importancia que tiene para Argentina es que es una enfermedad que
tiene mucho impacto desde el punto de vista de salud publica, por lo que
implica para el paciente y su grupo familiar; no solo en la etapa aguda de
la enfermedad sino lo que implica las secuelas que pueden quedar.
Alrededor de un 30% de los enfermos quedan con secuelas de grados
variables, mas o menos graves, y muchos de ellos llegan a una enfermedad
renal terminal. Lo cual, ademas del impacto que tiene la enfermedad por
la enfermedad misma, da un impacto econémico tanto en la etapa aguda
como en la etapa crénica, para el sistema de salud y para el grupo
familiar” (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

personal).

Este argumento esta sustentado en un reciente estudio sobre los costos directos e
indirectos del tratamiento en todas las etapas evolutivas realizado en el Hospital Nacional

de Pediatria “Prof. Dr. Juan P. Garrahan”, dirigido por la Dra. Maria Gracia Caletti y
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financiado por el Ministerio de Salud de la Nacion bajo el Proyecto Vigi+A. La conclusion
general de la investigacion fue que “el costo total de la atencién de pacientes con SUH
para el afio 2006 sera de $ 42.499.961,34, segun calculo estimado en proyecto Vigi+A 293,
y el costo de una campafia de prevencion para la comunidad seria solo $ 443.635,28
(proyecto Vigi+A n°26-2005)”. El estudio concluye que “la relacion costo/beneficio entre el
tratamiento y la prevencion de la enfermedad es autoexplicativa, mas alla de toda
conducta ética” (Caletti 2006).

Por otro lado, prevalece un fuerte argumento que relaciona el nUmero de casos
anuales en el pais con el numero de casos que se reportan en otros paises del mundo
afectados por la enfermedad. Es decir, si bien en términos comparativos el nimero de
casos de SUH en relacion a otras enfermedades que se producen localmente no es tan
elevado (500 nuevos casos por afio) en relacion a otros paises es el pais con mayor

incidencia en términos comparados.

“Bueno, en primer lugar lo que podria decir es que es por la cifra
exorbitante de enfermos en relacidn a otros paises del mundo que tenemos
acd. Lo cual no estd relacionado solo con la falta de control de los
alimentos, sino con los habitos alimenticios que tenemos aca, el alto
consumo de carne hace que tengamos la tasa de enfermedad que tenemos
ahora”. (Coordinador del Laboratorio de Microbiologia de alimentos.
Direccion General de Higiene y Seguridad Alimentaria. Gobierno de la

Ciudad de Buenos Aires, entrevista personal).

“Todas las estadisticas dicen que somos uno de los paises que mas casos
tiene (..).Hay unos estudios que estan tratando de abordar por qué
Argentina es uno de los paises que mas casos tiene, esos estudios hablan de
que puede haber relacién con el alto consumo de carne que hay, la carne
no es el Unico vehiculo eso hay que dejarlo muy claro. Nosotros en el pais
tenemos problemas de agua potable, lo que podria llegar a ser otro factor.
En la Argentina tenemos la particularidad de que no tenemos grandes
brotes, tenemos casos, en otros paises tienen grandes brotes; en nimero
total de casos estamos lamentablemente a la vanguardia”. (Ex director del

Instituto Nacional de Alimentos, INAL, entrevista personal).

Sin duda estos hechos construidos a partir de evidencia cientifica reafirman la

objetividad del problema y, por ende, la intervencion sobre el mismo. A su vez, que
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organismos internacionales como la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) considere
al SUH como enfermedad emergente y que por tal apoya a los Estados en la
implementacién de la investigacion epidemiol6gica -fundamentalmente molecular- y que
suscriba convenios con el Estado nacional para disefiar programas de prevencion reafirma

la importancia de la intervencion sobre el mismo.

“Programas de prevencion y control de enfermedades transmisibles,
principalmente: tuberculosis (particularmente sus formas multi-farmaco
resistentes y extremadamente resistentes), la enfermedad de Chagas,
dengue, fiebre amarilla, VIH/sida, las enfermedades inmunoprevenibles,
las enfermedades transmitidas por alimentos (incluyendo el Sindrome
Urémico Hemolitico, donde la Argentina aparece como el pais de mayor
incidencia en el mundo) (...).” (Res. Ministerio de Salud de la Nacién n°
1062/2008).

En otras palabras, la notificacion obligatoria de la enfermedad desde el 2000
produjo aun mayores certezas a la hora de considerar la importancia del sindrome
autéctono a la vez que permiti6 comparar los datos con la casuistica mundial; la
determinacion de los costos econdmicos que acarrea la enfermedad tanto para los servicios
de salud como para las familias reforzé la relevancia de las politicas de prevencion y la
decision de organismos internacionales de investigar el tema brind6 ciertas facilidades

para la investigacion local y para colocar el tema en la agenda del Estado.

En segundo lugar, relevamos las propuestas para disminuir el sindrome.
Anteriormente sefialamos que las alternativas de intervencion estaban basadas en los
cambios comportamentales de la poblacién. La relacion entre determinados factores de
riesgo y la probable produccién de enfermedad como hébitos alimenticios, higiene, etc.

deviene en propuestas que ponen la carga de la responsabilidad en los individuos.

Una de las expertas en el tema y autora de estudios de factores de riesgo sefialaba

que:

“Aparecen factores importantes: uno es todo lo relativo a la carne, lo que
es consumo de carne mal cocida, hay un habito de la poblacion
aparentemente, por lo que surge del estudio, de comer la carne mal
cocida. La otra es que los nifios comienzan a comer carne en edades
tempranas y la dieta argentina es una dieta en la cual la carne tiene un
alto peso, somos los primeros consumidores de carne vacuna del mundo. Y
hay determinados habitos culturales que también son importantes, por
ejemplo aparece que todavia se le da a los nifios de tomar jugo de carne,

una practica que era comun cuando yo era chica y uno lo pensaba

-60 -



Procesos de inclusion del Sindrome Urémico Hemolitico (SUH) en las agendas biomédica, social y politica en Argentina en el
periodo 1964-2009. Marcela Belardo. Maestria en Epidemiologia, Gestion y Politicas de Salud, UNLa.

totalmente erradicada; se sigue dando valor nutritivo al dar jugo de carne
gue por supuesto proviene de una carne que esta mal cocida; o dar
pedacitos de carne para chupar, una practica que cuando uno la comenta
en el exterior llama la atencién. Entonces, hay todo ese componente de lo
que es la carne (...) No esta transmitido con claridad a la poblacion que hay
una serie de practicas, que no solamente implica darle la carne bien
cocida al chico, sino todo lo que implica el riesgo de contaminacion
cruzada, todo lo que es la transmisién de persona a persona en la cual un
adulto que es portador asintomatico de la bacteria se convierte en un
transmisor. Nosotros, con brotes en jardines maternales hemos hecho
seguimiento de los chicos tanto sintomaticos como asintomaticos, porque
hay chicos que portan la bacteria en forma asintomatica, o los chicos que
se recuperan de su cuadro diarreico o de su sindrome, y que siguen
excretando la bacteria por periodos muy prolongados. Entonces, hay toda
esa falta de informacion en la poblacion sobre qué conductas implican
riesgo, que esa es una de las cuestiones importantes”. (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 personal).

Los estudios epidemioldgicos realizados en el pais -con disefios de caso y control-
identificaron un conjunto de factores de riesgo que pueden poner en peligro a cierto
sector de la poblacion. La deteccion de una serie de factores y conductas de las personas
tiende a concluir que es posible solucionar una enfermedad a partir de la modificacion de
tales conductas.

En general las propuestas de intervencién emanadas linealmente de este tipo de
estudios subordina otros factores ligados al plano social y cultural desconociendo que
existen habitos arraigados que forman parte del modo de vida de las poblaciones y que son
dificiles de modificar en términos individuales. Uno de los habitos mas resistentes a los
cambios es precisamente la alimentacion. Segun Patricia Aguirre, el comer no es un hecho
biolégico sino que entrafia una serie de caracteristicas que nos marca la complejidad del
hecho alimentario. La gente come lo que come en funcién de lo biolégico, lo ecoldgico-
demografico, lo tecnoldgico-econémico, lo social y lo simbolico. Es decir, no es un hecho ni
exclusivamente biolégico ni totalmente social, une lo biol6gico y lo cultural de una manera
tan indisoluble que dificilmente podamos separarlos y esto arranca de las caracteristicas
mismas de la especie humana (2004, pp. 9-20).

Como en cualquier otra practica las relaciones sociales siempre estan presentes

pero a veces estan tan asimiladas que nos cuesta percibirlas como hechos construidos
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socialmente y contemplamos la realidad detras de un opaco velo como si fuera producto

de la naturaleza de las cosas.

El consenso cientifico respecto a los principales factores de riesgo que pueden
producir la enfermedad prosper6 en los actores no ligados al campo. Cuando la ciencia
constituye entonces este relato no solo describe hechos objetivos sino que también discute
y formula caminos de intervencion para solucionar la problematica. Sin embargo, muchos
de esos conocimientos no pueden trasladarse mecéanica o linealmente en una practica
concreta de intervencion en materia de salud publica. Entonces es importante considerar
el papel que desempefia la retdrica cientifica en la construccion de esos problemas
publicos (Kreimer y Zabala 2007).

En sintesis, la ciencia construy6 un relato de los principales factores de riesgo en la
transmision de la enfermedad siendo el principal el consumo de alimentos -
particularmente la carne mal cocida-. Pero a su vez varios estudios completaron el amplio
abanico de las vias de transmision y demostraron la transmisién persona-persona por la
ruta fecal-oral, la contaminacién cruzada de alimentos, el contacto directo del hombre
con los animales y las aguas de consumo o de recreacion contaminadas. De este modo y
ante semejante complejidad las propuestas de intervencién también fueron

complejizandose con el tiempo.

“(...) Tiene que ver con la investigacion, con buscar la causa, que también
tiene toda una complejidad porque estamos hablando que en general el
vehiculo més importante “seria” el alimento: sea carne, sean verduras mal
lavadas, sea agua no potable. Entonces, hacer la investigacion
epidemioldgica de ese caso o brote hipotético, es complejo: si partis del
enfermo llegas tarde, casi siempre por no decir siempre, si es un producto
(estamos hablando de productos frescos como carnes o verduras) no existe
mas, si hablamos de agua no potable puede ser porque podemos llegar a la
fuente y demas; pero es complejo. Ultimamente hay estudios que han
demostrado la participacion de animales domésticos, la participacion de
persona a persona, que agregan mas complejidad al problema; entonces
enfocar solo en una partecita la problematica, me parece tratar de no ver
el bosque”. (Ex director del Instituto Nacional de Alimentos, INAL,

entrevista personal).

Son interesantes las palabras del ex ministro de Salud de la Provincia de Buenos

Aires al inaugurar la Jornada sobre SUH realizada en La Plata (2008) porque denota
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impotencia ante la presencia de la bacteria “en todos los lados” y la carencia de

propuestas -y viabilidad y/o voluntad- politicas que puedan abordar el tema.

“Esta enfermedad tiene 40 afios. Hablé con Gianantonio muchas veces
sobre este tema. En algin momento se propuso ponerle su nombre a esta
enfermedad y la verdad es que seguimos poniéndole adornos a una historia
gue no tiene un abordaje profundo y un abordaje con mayor compromiso
como es el tesén que le esta poniendo en este momento la provincia de
Buenos Aires. ;Y porqué desde aqui? Porque aqui contamos con la mayor
incidencia del pais del fendmeno, por supuesto, en términos
proporcionales y porgue contamos con los expertos mas importantes de la

Argentina. Hicimos un trabajo de investigacion sobre Escherichia Coli y la

encontramos hasta en las cebollas. De tal modo que estamos rodeados por

esta bacteria que es francamente muy agresiva y que compromete la vida

de muchos chicos y la verdad es que no tiene ningln sentido continuar

contando casos. Tenemos que tomar el compromiso profundo de hacer algo

y la verdad no se si va a ser este porgue no siempre los hechos que se

proponen se hacen automaticamente sustentables (...)”. (Ex ministro de

salud de la Provincia de Buenos Aires. El subrayado es mio).

A medida que se producia conocimiento cientifico sobre la enfermedad y las vias de
transmisién surgen diferentes propuestas de intervencion. El discurso cientifico fue
modificandose a través del tiempo y sélo cuando deciden fundar LuSUH, en tanto
organizacién cuyo objetivo central es pugnar por politicas publicas, ese discurso cientifico
se torna propositivo hacia un area que les compete a los organismos del Estado.

Entonces el mapa o menu de alternativas fue abarcando otras propuestas. Como
dijimos anteriormente permanecen aquellas que involucran al individuo en su vida
cotidiana, por ejemplo, coccion correcta de carnes, utilizacion de diferentes utensilios en
la cocina que no crucen la contaminacion, conservacion de la cadena de frio y consumo
sélo de productos pasteurizados, lavado de verduras y frutas, lavado constante de manos,
bafarse en aguas recreacionales habilitadas. Para difundir en la poblacién estos habitos se
exigié al Estado nacional que lleve adelante campafias educativas (a través de medios
masivos de comunicacion o la incorporacién de estas pautas en la curricula escolar) que

brinden informacion precisa para modificar las practicas cotidianas de las personas.

“-Cristina Ibarra: ;Tienen pensado coordinar acciones con el Ministerio de

Educacion para realizar una campafia realmente de educacion? Porque
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cuando uno ve los spots del Ministerio de Salud sobre el SUH son solo de
difusion ademas de ser esporadicos. Tal vez uds. puedan realizar un
convenio con el Ministerio de Educacién para implementar un programa de
educacion a las maestras de nivel primario ya que ahi es donde se
producen la mayor cantidad de casos

- Nora Luedike: El programa nacional de alimentacién y nutricion que
forma capacitadores, dentro de la gente que capacita y de los agentes
multiplicadores esta incluido no solo el equipo de salud sino también
maestros, profesores, promotores, ONGs. A su vez, la beca que ganoé la
Dra. Caletti (refiere a las Becas Ofativia) para trabajar en los municipios
de Ituzaingo y Alte. Brown también se capacitaba en las escuelas a

docentes”. (Debate en las Jornadas Multidisciplinarias, Buenos Aires 2008).

“Recuerdo una campafia del Ministerio (de Salud) donde se traté de hacer
una campafia referida al SUH y se encar6 desde el punto de vista de las
diarreas. Evidentemente el mensaje se perdia, aln para los que estamos
en el tema. Yo creo que la situacion del SUH es algo muy particular y el
mensaje tiene que ser muy claro y dirigido al SUH, no puede estar
enmascarado en tratar de cubrir otro monton de problematicas. Uno
entiende lo de las diarreas en general, la Salmonelosis pero para el caso
del SUH tiene que ser muy claro, de poner a la comunidad en conocimiento
gué es el SUH, la necesidad de la consulta inmediata al médico y después
acompafiado de lo que son las medidas de prevencion. La comunidad tiene
gue conocer porque la verdad la comunidad lo empieza a conocer cuando
tiene un caso cercano y cada vez hay mas gente que tiene casos cercanos y
recién ahi empieza a conocerlo. Pero mucha gente se entera que existe la
enfermedad cuando se le presenta el caso. Ese mensaje tiene que ser muy
claro, sostenido en el tiempo. No puede ser esporadico. El mensaje de
prevencion tiene que estar permanentemente llegando a la comunidad y
tiene que estar todo el afio -no solo en verano- y advertir a la poblacién
gué es. Y con lo que sefialaba Cristina (Ibarra) estoy muy de acuerdo pero
la educacion tiene que estar desde los jardines de infantes, en los
comedores comunitarios porque los casos yo los veo permanentemente y es
en los jardines donde se dan los brotes”. (Jefa del Servicio Fisiopatogenia
del Instituto Nacional de Enfermedades Infecciosas - ANLIS "Dr. Carlos G.
Malbran”, Laboratorio Nacional de Referencia para SUH y diarreas

sanguinolentas. Jornada Multidisciplinaria, Buenos Aires, 2008).

También se incorporaron aquellas destinadas al “saneamiento” de los alimentos

antes que llegue a la mesa del consumidor. Diversas medidas correctivas pueden aplicarse
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en la cadena alimentaria desde el engorde del animal hasta la venta del producto (lo que

se conoce como “del campo al plato™).

“Estamos debiéndonos algun control mas exhaustivo sobre la materia
prima, o sea, el ganado en pie ya que estamos recibiendo una gran
cantidad de animales colonizados (con la bacteria) (...). Los animales de
feedlot vienen con el cuero muy sucio pero es peor lavarlos (...) el estiércol
gue gqueda pegado en los pelos no se desprende”. (Representante del

Frigorifico Ecocarnes. Jornada Multidisciplinaria, Buenos Aires, 2008).

“Lamento que no haya venido la gente de Rio Negro porque se la invitd
tarde pero ellos estan haciendo una investigacién porque este afio hubo un
aumento considerable de casos y entre tres o cuatro casos aparecié que el
padre de los chicos afectados era trabajador de un frigorifico y entre otras
cosas de las malas practicas llevaban las botas y la ropa a la lavar a la
casa. Entonces yo pregunto cémo ven el control no solo de las medias reses
con toda la normativa existente sino también el problema del personal que
trabaja ya que el personal es vehiculo de la bacteria. Entonces ;como se
controla esto?” (Jefa del Servicio Fisiopatogenia del Instituto Nacional de
Enfermedades Infecciosas - ANLIS "Dr. Carlos G. Malbran", Laboratorio
Nacional de Referencia para SUH y diarreas sanguinolentas. Jornada

Multidisciplinaria, Buenos Aires 2008)

“Las estructuras bromatoldgicas son muy débiles en muchos distritos (...).
Hay provincias que han adherido hace dos afios al 4238. O sea a las bases
gue debe cumplir un establecimiento para hacer todo el trabajo de faena,
con su adecuada instalacion, el tema de los operarios, el tema de tener
una manga para el duchado, el descanso de los animales y la dimension
que debe tener un establecimiento en su interior que es complejisimo. Y
los operarios tienen que estar muy capacitados para cumplir todos estos
objetivos. La dimension del problema es importante”. (Médico Veterinario
en la Direccidon de Fiscalizacién Agroalimentaria. Servicio Nacional de
Sanidad y Calidad Agroalimentaria -SENASA- y Fundador de LuSUH. Jornada

Multidisciplinaria, Buenos Aires 2008)
Para evitar el contagio persona-persona se proponen una serie de medidas

preventivas a implementarse en instituciones cerradas como instituciones educativas,

carceles, geriatricos, etc. evitando el hacinamiento y el reingreso de la persona infectada
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hasta no asegurar mediante un andlisis de laboratorio la ausencia de bacteria en materia

fecal.

“No esta transmitido con claridad a la poblacién que hay una serie de
practicas, que no solamente implica darle la carne bien cocida al chico,
sino todo lo que implica el riesgo de contaminacion cruzada, todo lo que es
la transmision de persona a persona en la cual un adulto que es portador
asintomatico de la bacteria se convierte en un transmisor. Nosotros, con
brotes en jardines maternales hemos hecho seguimiento de los chicos tanto
sintomaticos como asintomaticos, porque hay chicos que portan la bacteria
en forma asintomatica, o los chicos que se recuperan de su cuadro
diarreico o de su sindrome, y que siguen excretando la bacteria por
periodos muy prolongados. Entonces, hay toda esa falta de informacién en
la poblacion sobre qué conductas implican riesgo, que esa es una de las
cuestiones importantes. En este estudio que hicimos nosotros estéan,
ademas de los habitos dietarios, todo lo que es transmisién de persona a
persona, que es un factor a trabajarlo mucho en la Argentina, todo lo que
implica riesgo en instituciones cerradas, por ejemplo: jardines maternales,
escuelas, jardines de infantes, porque en los mismos puede haber
excretores prolongados de la bacteria y eso se desconoce, a pesar de que
existe una normativa del Ministerio (de Salud) de que cuando se detecta un
STEC la persona, ya sea adulta o nifio, no puede reingresar a esa
institucién hasta no tener los cultivos negativos con un intervalo de 48 hs.,
es una normativa que se desconoce y al desconocerse no se cumple;
entonces eso también es otro factor de riesgo”. (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 personal).

En sintesis, el menld de alternativas politicas que brinda elementos para la
formulacién de politicas de prevencion y control del sindrome fue variando a lo largo del
tiempo -0 mejor dicho- fue complejizdndose. Las ideas fluctuaron en distintas
comunidades o sectores, involucrando a los especialistas e investigadores, planificadores
de politicas y miembros ligados a la industria de la carne vacuna, miembros de las ONGs.

Asi en los ultimos afos el discurso pas6 de preguntarse sobre la peligrosidad de las
bacterias tipo STEC a preguntarse si la oferta de carne del pais es segura. El discurso que
durante los periodos anteriores estuvo centrado en el cuerpo (en términos individuales)

pasé a un discurso epidemiolégico centrado en el cuerpo social (como impacta la
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enfermedad en el conjunto y qué intervenciones implementar desde los organismos de
control y prevencién). Este ultimo discurso aborda una dimension “mas social”, es decir,
da cuenta de procesos que suceden a nivel macro como, por ejemplo, cuestionar el modelo
de produccion de alimentos y poner en discusiébn mecanismos de control para asegurar la

calidad de los mismos y los responsables para su cumplimiento.

c) Corriente de los procesos politicos

Esta corriente refiere al proceso politico por el cual las propuestas fueron
generadas, debatidas, redisefiadas y aceptadas, o sea, la dindmica y las reglas de los
eventos politicos, incluyendo desde el debate de la cuestién hasta las negociaciones y

presiones desencadenadas.

El momento de discusion y consenso de las propuestas se desarrollé en una Jornada
Multidisciplinaria impulsada por los Ministerios de Ciencia y Tecnologia, Salud vy
Medioambiente e INTA que se desarrollé en noviembre de 2008 en la Cancilleria argentina.
Fue un encuentro clave porque alli se discutieron las principales lineas de intervencion que
conformaron el menu de propuestas que meses mas tarde se plasmarian en un Programa

Nacional.

Ante un publico de alrededor de doscientas personas invitadas especialmente de
todo el pais se desarroll6 una jornada de debate en torno las propuestas para disminuir el
SUH. El formato de las jornadas fue similar al de un congreso académico: paneles
tematicos y exposiciones expertas con utilizacién de diapositivas. Los temas estaban
divididos en las caracteristicas de la enfermedad (diagndstico y tratamiento) y experiencia
con la enfermedad (a cargo de las ONGs); las estrategias de vigilancia epidemioldgica
(ANLIS-Malbran), reservorios y vias de transmision (Universidad de Tandil) y la
reglamentacion vigente para la vigilancia de la bacteria en los frigorificos (SENASA); la
experiencia de la industria frigorifica (Quick Food S.A., JBS-Swift Argentina S.A. e INTA); el
sistema de vigilancia alimentaria (ANMAT), el control de alimentos (SAGPYA vy
Municipalidad de Cérdoba) y las estrategias de prevencion desde la salud publica

(Ministerio de Salud y Medioambiente).

La jornada tenia como objetivo sentar en una misma mesa a un conjunto de actores
gue debatiera las alternativas y luego que asumieran el compromiso de llevar adelante las
intervenciones consensuadas. Las conclusiones de la jornada determinaron que estas
intervenciones debian llevarse adelante en tres esferas bien delimitadas: la social, la

oficial y en la industria.
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En la esfera oficial se sefialaron tres aspectos. En primer lugar, los métodos de
control de la carne vacuna eliminando el denominado “doble estandar”. Esto significa que
las carnes de exportacion atraviesan un proceso de inocuidad y seguridad alimentaria
mayor al exigido para el mercado local. En el mismo sentido, se sefial6 la importancia del
rol del SENASA como ente controlador de los productores bovinos y la necesidad de que ese
organismo trabaje mancomunadamente con el area de salud publica. En segundo lugar, se
reafirmoé la necesidad de mejorar el sistema de diagndstico de STEC incluyendo técnicas de
biologia molecular como la reaccion en cadena de polimerasa (PCR) para detectar factores
de virulencia incluyendo la toxina Shiga en muestreos generales de alimentos, de animales
y de humanos. Y por ultimo, se sefialé la importancia de una mayor relacion entre la
asistencia médica y los centros de investigacion, particularmente, las universidades

nacionales.

En lo que respecta a la industria de la carne, se enfatizd en la necesidad de
trabajar dentro de las llamadas Buenas Practicas de faenamiento para disminuir los riesgos
de contaminacion bacteriana en el proceso de industrializacion. Para ello se debia
identificar los puntos criticos de contaminacion ya sea en el control efectivo de
higienizacion con procesos quimicos y fisicos y en la capacitacion de los operarios. Se
sefial6 como relevante desarrollar un control durante el proceso configurando una suerte
de trazabilidad. Es decir, identificar la procedencia del animal, el frigorifico, la industria,
la distribucién y el punto de venta para productos de consumo local. No solo con fines de
mitigacion de la enfermedad sino también para detectar el origen epidemiolégico y de esta

manera impedir otras posibles contaminaciones.

Y en la esfera social se remarco la importancia de concientizar a la poblacion del
riesgo potencial no solo de esta enfermedad sino de las enfermedades transmitidas por
alimentos en general. Campafias de educacion para adultos a través de los medios masivos
de comunicacion y de nifios a través del sistema escolar en un programa organizado de

difusion y que tenga continuidad en el tiempo.

Como conclusion de la jornada se destacaron cuatro aspectos fundamentales: la
valoracion social del problema, la educacién de distintos sectores, el mejoramiento de los
controles estatales coordinados a nivel nacional, provincial y municipal en el faenamiento
y comercializacion de productos carnicos y el mejoramiento de procesos diagnésticos con

actualizacion de modernas técnicas.

De alli se asume el compromiso de elaborar un programa nacional que integre y

viabilice las diferentes intervenciones desde un enfoque multidisciplinar e
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interinstitucional. El programa se elaboré transversalmente incluyendo a los ministerios de

salud, educacién, ciencia y tecnologia y agricultura y ganaderia.
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SECCION IV

Conclusiones

Ordenamos las conclusiones a partir de preguntas orientadoras: ;Qué se hizo del
plan original? ;Qué ejes quedaron fuera de este trabajo? (Qué dificultades fuimos
encontrando en el recorrido? ;Se lograron los objetivos planteados?

La idea original planteaba la inquietud de analizar las politicas que se estaban
implementando para el caso en estudio. Desde alli emprendi un camino de busqueda de
datos a través de las estadisticas disponibles (que no resultaron ser muchas), luego lei
articulos cientificos sobre el tema tanto los producidos en el pais como articulos de
referencia a nivel internacional, también busqué las resoluciones ministeriales,
documentos oficiales y propuestas de ley, y posteriormente realicé algunas entrevistas
para dilucidar las dudas que habian surgido de las lecturas. Todo ello con el objetivo de
mapear y analizar las politicas existentes para el SUH en Argentina.

Mucho tiempo transcurrié hasta lograr elaborar un cuadro mas o menos completo de
las intervenciones emanadas de distintos organismos del Estado. No porque hubieran
incontables medidas de intervencion en materia de salud publica sino porque se habian
desarrollado iniciativas que ante mis ojos se presentaban de dos maneras, por un lado,
eran iniciativas muy puntuales, sin continuidad en el tiempo e incluso s6lo conocidas por
los actores que las llevaban adelante pero que eran totalmente ignotas para otros actores
gue también estaban involucrados en la tematica. Por otra parte, las politicas mas
visibles, como la implementacion de un sistema de vigilancia epidemioldgico para la
enfermedad o las modificaciones en las reglamentaciones que se aplican en la industria de
la carne vacuna, fueron de dificil comprension para quien escribe. A su vez, a medida que
iba pincelando ese cuadro aparecian multiples criticas en los relatos de los actores
involucrados. Entonces tuve que pincelar otro cuadro cuyos colores transmitian problemas,
frustraciones, obstaculos y un sin fin de dudas. En ese recorrido, inicié la maestria que
generd preguntas, mostré6 el camino hacia nuevas lecturas, origind algunas certezas,
muchas incertidumbres y despertd nuevos problemas.

De ahi que surgiera la percepcion de que es necesario comprender la “pre-historia”
del problema, cudl habia sido el camino transitado, su surgimiento como problema
cientifico, como problema social hasta su eventual resolucion materializada en una politica
de salud. Es asi que resolvi considerar un plan de investigacién de mayor alcance, discutido

con mi director, equipo, y profesores, cuya primera parte presento en estas paginas.
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Lo novedoso de esta tesis es el tema en si mismo ya que como sefialé anteriormente
esta enfermedad no ha sido abordada desde un enfoque social y el riesgo que asumi sea
justamente ese. No hubo interlocutores, no hubo autores que hayan analizado el caso ni en
Argentina ni en otro lugar del mundo -por lo menos, no lo he encontrado hasta hoy-. En
ciertos momentos reind la soledad. Sin embargo, han sido muchos -realmente muchos- los
colegas que leyeron, escucharon y se interesaron en esta investigacién y que me han
orientado en lecturas que podian ayudarme a pensar mi objeto de estudio. Asi fue como
vagué por eternas lecturas desde las ciencias sociales referidas a otras patologias como el
VIH/sida, tuberculosis, Chagas, oncocercosis, diarreas, colera, etc. Y también sobre la
multiplicidad de enfoques relativos a la epidemiologia, las politicas publicas, la historia
social de las enfermedades y la historia de las ciencias.

No me resultod facil coordinar esas multiples lecturas y enfoques en un analisis mas
0 menos sistematico y coherente. Tampoco lo fue la seleccion de distintas técnicas de
recoleccion de los datos tanto primarios como secundarios. A esta altura, puedo asegurar
qgue lo mas dificil en este recorrido fue mantener un orden o mejor dicho alguna técnica
sostenida en el tiempo que me facilitara posteriormente la sistematizacion de los datos
que fui recolectando a través de los afios. Es el aspecto que mayores problemas me trajo a
la hora de preparar y posteriormente analizar esos datos. Tardé mucho tiempo y esfuerzo
en reconstruir lo que habia recopilado en ese camino.

El desempefio de la tarea realizada, ¢logré los objetivos planteados? En la
introduccién del trabajo nos habiamos planteado tres objetivos que aqui resumiré: el
analisis de los procesos de definicion del SUH a partir de los primeros casos detectados
hasta el 2009 identificando las respuestas para dar solucion al problema; la explicacion de
como las investigaciones biomédicas influyeron en la definicion del SUH como un problema
de politica de salud y el analisis del camino recorrido por la enfermedad en las agendas
cientificas, social, politicay la interrelacion entre las mismas.

La construccion de una periodizacién histérica permitié establecer los principales
momentos de experiencia con la enfermedad. A su vez, cristalizé los actores relevantes en
cada uno de esos momentos y permitié sistematizar las practicas generadas en cada
periodo. Es posible que esta periodizacion tenga imprecisiones o incluso sea criticada por
plantear los procesos histdricos de manera lineal pero me resulté un recurso eficiente para
sistematizar y transmitir los datos recopilados. La utilizacion de este recurso fue tomada
de los trabajos de José Ricardo Ayres, en su libro Acerca del Riesgo y en sus articulos sobre
VIH/sida y vulnerabilidad utiliza esta didactica forma de presentar y analizar los procesos.

Asi es como decidi incorporarlos en mi trabajo.
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El analisis que realicé en cada uno de los tres momentos de la periodizacion:
descubrimiento, investigacién y primeras respuestas brindan un panorama de la evolucion
en el conocimiento biomédico. Alli se hace referencia a los trabajos de investigacion mas
importantes a nivel local e internacional que fueron configurando un conjunto de saberes y
certezas alrededor de la enfermedad. La periodizacion también pretende mostrar que la
enfermedad fue tema o cuestion de la agenda biomédica durante varias décadas
configurando una agenda enddgena a partir de inquietudes del propio ambito. Aunque en
el ultimo periodo se producen una serie de factores que finalmente haran salir a la luz a la
enfermedad. Alli se presentan, a modo de introduccién, los hechos sobresalientes que
impulsaron la visibilizacion de la patologia. En sintesis, la periodizacion expone los
momentos iniciales de la practica médica con la enfermedad, los primeros intentos de
dilucidar su causa y los ensayos para encontrar el mejor tratamiento posible.
Posteriormente y a partir del descubrimiento del agente causal sobrevendra un periodo
signado por los hallazgos de laboratorio que brindaran algunas certezas sobre la bacteria,
los reservorios y las vias de transmision. Y finalmente el periodo mas corto pero mas
fecundo marcado principalmente por la emergencia de la enfermedad en tanto problema
para la salud publica.

¢Como se tematiza o problematiza el SUH? ;Qué rol jugé el ambito cientifico para
gue ello sea posible? Estas preguntas son las que guiaron el analisis de la construccion de la
enfermedad como un problema cientifico en relacion con la agenda social y politica. Lo
mas interesante que encontré en el desarrollo de esta tesis es que el SUH fue construido
como un problema social a partir del dmbito biomédico. Es decir, habitualmente se
considera que la ciencia es un dispositivo para la solucion de problemas sociales. Esta
concepcion considera que los cientificos toman en sus manos un problema que ya existe -0
mejor dicho- la sociedad lo vive como un problema que debe ser atendido, tratado,
solucionado. Pero también el caso contrario existe. Y precisamente el caso en estudio es
un ejemplo de esta concepcion inversa.

Los profesionales de la salud y los cientificos asumieron la responsabilidad y se
comprometieron a constituir organizaciones de la sociedad civil que les permitiera hacer
publico lo que hasta ese momento permanecié simplemente como una bacteria en un
laboratorio o un paciente afectado por la enfermedad. La determinacién de un conjunto de
médicos y cientificos y un conjunto de familiares fue decisiva ya que permitié vehiculizar
los debates y exigir medidas de intervencion publica desde un lugar de mayor poder de

negociacion.
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Ahora bien, las afirmaciones cientificas no son neutrales. No estan despojadas de
intenciones, intereses u opiniones, la misma constitucion de las ONGs asi lo demuestra.
Pero lo que aqui quiero resaltar es que los principales rasgos del discurso biomédico
influyeron a la hora de pensar intervenciones de salud. Ese discurso penetr6 a su vez en el
debate con los planificadores de politicas del Estado, con las mismas ONGs, con los
sectores vinculados a la produccion de alimentos e incluso entre los propios médicos y
cientificos. Esos discursos y las propuestas que se originan a partir de esos fundamentos
estuvieron a su vez reflejados en los medios masivos de comunicacion. La incorporacion en
el analisis del papel de la prensa gréafica, en tanto que reflej6 los debates que se estaban
suscitando y al mismo tiempo sirvié como vehiculo para hacer visible a la enfermedad, nos
fue util para rastrear los cambios en el discurso epidemiolégico, las propuestas de
intervencién y los intereses que se movilizaron alrededor del tema.

El relato biomédico entrafia caracteristicas objetivas que definen a la enfermedad:
emergente, endémica y de transmision alimentaria producida fundamentalmente por las
“malas practicas” de la poblacion. Esta definicion condujo a considerar que una
intervencién esencial era la modificacion de los comportamientos individuales y la
estrategia mas utilizada para alcanzar tal objetivo han sido las campafias de difusién y
educaciéon a la poblaciéon. Segin la experiencia para otras patologias en donde se ha
utilizado este enfoque, los resultados no han sido alentadores ya que cuando no se
elaboran otras alternativas que modifiquen aspectos que trascienden la vida de una
persona, por lo general, esa politica publica tiende al fracaso. Sin embargo, hemos
descripto en este trabajo que el “mend” de alternativas politicas no se restringio
exclusivamente a este enfoque. Por el contrario, se fue disefiando una bateria de medidas
gue intentaron cubrir la complejidad del tema.

Finalmente, utilizo un modelo explicativo que me permitié ordenar el analisis de la
construccion del SUH en tanto proceso politico. La clasificacion del modelo Kingdon en tres
corrientes fue util para ordenar, separar, clasificar y comprender los distintos momentos
de pre-decision y decision de una politica publica.

La primera corriente refiere a como los problemas se tornan reconocidos y cuales
son definidos como problemas. En primer lugar los problemas llaman la atencién no solo
por la presién politica sino por sus indicadores que permiten apreciar la magnitud e
identificar las necesidades de cambio. Los indicadores que hallé para nuestro caso por lo
cuales los problemas se tornas reconocidos y son definidos como tales fueron dos. El
primero referido al conocimiento experto, aquel que Kingdon denomina por acumulacién
gradual de conocimiento entre especialistas de un area de politica publica. En realidad,

adapté ese indicador al conocimiento gradual de los especialistas biomédicos que
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investigaron la problemética y brindaron elementos relevantes para constituir al SUH como
un problema de salud puablica. Al mismo tiempo, busqué algun tipo de indicador de tipo
crisis -segun el modelo epidemias o crisis de seguridad-. Para nuestro caso, consideré como
crisis el debate publico que se suscitd en los medios de comunicacion y que permitieron
dar “vida social” al tema. La aparicion en la agenda de los medios de comunicacion
permitié visibilizar a la enfermedad, reflejo los intereses en danza tanto de las empresas
cuestionadas, los periodistas que se alinearon a favor y en contra, los médicos y cientificos
en la difusién de sus respectivas labores, los familiares haciendo publica sus historias y los
reclamos de intervencion en el tema.

La segunda corriente consistia en la solucién de los problemas para brindar
elementos para la formulacion de politicas publicas. La organizacion de debates en
distintas jornadas -y la observacién directa que realicé de las mismas- permitieron recabar
el arsenal de fundamentos y alternativas para la elaboracién de propuestas politicas que
configuraron un complejo menud de intervenciones que van desde campafias de difusion y
educacién a la poblacién, las intervenciones técnicas en la industria de la carne vacuna
para disminuir la existencia de la bacteria a lo largo de la cadena de produccion,
distribucién y comercializacion (del campo al plato), medidas que mitiguen la posibilidad
de brotes y el fortalecimiento de acciones a nivel interministerial.

Finalmente, la tercera corriente refiere al proceso por el cual esas propuestas no
solo fueron generadas, debatidas sino fundamentalmente aceptadas y consensuadas. En
este punto, tal vez el menos desarrollado de la tesis ya que sera objeto de estudio de una
proxima investigacion, describe los consensos alcanzados en aquellas jornadas que se
expresaron en un resumen final para ser llevado posteriormente al &mbito especifico de los
formuladores y planificadores de politicas publicas. Ese resumen propositivo fue un insumo
gue luego se materializé en un Programa Nacional del SUH aprobado en abril de 2009.

¢Qué quedd por hacer? En las primeras paginas de este trabajo planteé que se
trataba de una investigacion de mayor alcance y que estos primeros resultados
conformaban una parte, sustancial es cierto, de ese trabajo de investigacion mas amplio.
En el tercer periodo de la historia social de la enfermedad se implementaron una serie de
intervenciones que brevemente resumi en estas paginas. El plan contempla un analisis en
detalle de dichas intervenciones junto con el Programa Nacional del SUH que en esta
investigacion se desarrolla solo en parte.

¢Qué no fue alcanzado? Al tratarse de un estudio de caso que por definicion se
trata de un estudio procesual, sistematico y en profundidad de un caso concreto y al no
haber sido analizado anteriormente desde esta perspectiva, el foco de atencién estuvo

centrado en la recopilacién y analisis de los datos en funcion de las preguntas de
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investigacion. El esfuerzo de concentracion en este “recorte de la realidad” distrajo la
atencién en comprender qué impactos pudieron tener en nuestro objeto de investigacion
los cambios generados en los ultimos 30 afios en el Estado y sus orientaciones. Esta
limitacién queda como inquietud que debera ser considerada e incorporada en futuros
analisis.

Los resultados a los cuales arribé en esta investigacion, esta realidad, seguramente
sera resignificada o actualizada en el dialogo con la comunidad cientifica, médica,
planificadores y los miembros de las asociaciones civiles. Espero que este trabajo se tome
como una invitacion a la reflexion, al debate y a la critica de los derroteros recorridos por

esta enfermedad. Si estas paginas lograran ese objetivo, me daré por satisfecha.
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| Jornada Sindrome Urémico Hemolitico

Organizacion: Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires y Facultad de Ciencia
Exactas de la Universidad Nacional de La Plata (UNLP)

Colaboracion: Universidad Tecnoldgica Nacional (UTN) y LUSUH

7 de junio de 2007, Salon Auditorio del Colegio de Abogados, La Plata

Il Jornada sobre Sindrome Urémico Hemolitico
Lanzamiento de Campafia de Prevencion
Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires
24 de julio de 2008, Teatro Argentino, La Plata

Jornada Multidisciplinaria sobre la problemética “Sindrome Urémico Hemolitico en
Argentina”

Ministerio de Salud de la Nacién, Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacién Productiva
e Instituto Nacional de Tecnologia Agropecuaria (INTA).

20 de noviembre de 2008, Cancilleria Argentina, Buenos Aires.

Internacional
VTEC 2009. 7th International Symposium on Shiga Toxin (Verocytotoxin)- Producing
Escherichia Coli Infections

Organizado por Asociacién Argentina de Microbiologia
10 al 13 de mayo de 2009, Centro Cultural Borges, Buenos Aires, Argentina.
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ENTREVISTAS SEMI-ESTRUCTURADAS

Guia de Entrevista a funcionarios de Gobierno

< Nombre del informante:
e Provincia:

* Cargo:

* Desde:

* Fecha de la entrevista:
* Lugar de la entrevista:

1. Conocimiento del tema
1.1. Caracteristicas de la enfermedad

¢Cual es el impacto del SUH en Argentina?
¢Qué provincias son las mas afectadas?
¢Qué factores influyen?

1.2. Politicas de control nacional

¢Qué politicas aplicé este Organismo a nivel nacional?

¢Qué politicas se implementaron a nivel provincial?

¢Hay alguna politica que se esté elaborando para futuro? Si es asi, ;Qué caracteristicas tiene?
¢En qué ambito especifico se aplicara?

1.3. Politicas aplicadas en otros paises.

¢Conoce las politicas que se implementaron en otros paises afectados por esta enfermedad?
¢Qué grado de efectividad tuvieron?

¢Se podria pensar en tomar algin elemento de esas politicas para implementar en nuestro pais?
¢Cudles serian las dificultades?

2. Medidas de control

2.1 Queremos saber qué imagenes tienen los actores sobre la relacién entre estos topicos y una
politica integral de prevencion y control del SUH.

Voy a leer algunas propuestas que han surgido desde diversos ambitos para la prevencion y control
del SUH ;qué opinién le merece cada una de estas propuestas?

Implementacién del sistema HACCP (Analisis de Puntos Criticos)
Campafias de prevencion destinadas a la comunidad

Sistemas de irradiacion en alimentos

Obligatoriedad de etiquetar los productos indicando su origen (labelling)
Vacuna

2.2. ;De los topicos anteriores cual cree que es el/los mas factible/s de implementar y el/los mas
efectivo?

2.3. ¢Hay algin otro topico que no mencioné?

3. Importancia que le asignan a la problemética
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3.1 Posicion y poder del actor

3.1.1 Desde su lugar de intervencion, ;qué medidas deberia adoptar para contribuir a disminuir la
incidencia del SUH en nuestro pais?

3.1.2 ;Cuenta con los recursos suficientes para llevarla a cabo?
Recursos materiales
Recursos humanos
Infraestructura
Recursos legislativos

3.2 Influencia del actor

3.2.1. (Su sector esta preparado para implementar esta medida?

3.2.2. ;Con qué otros actores deberia esta trabajando o deberia trabajar?
3.2.3. (Qué dificultades puede encontrar?

3.2.4. ;Qué capacidad de hacer frente a esas dificultades tiene?

¢Algiin comentario que quiera agregar?
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Guia de Entrevistas para Cientificos

e Nombre del informante:
* Provincia:

* Cargo:

* Desde:

* Fecha de la entrevista:
* Lugar de la entrevista:

1. Informacién sobre la enfermedad
1.1. Caracteristicas de la enfermedad

¢Por qué el SUH es un problema en Argentina?

¢Por qué Argentina tiene la tasa de incidencia mas alta del mundo?

¢Cudles son los factores que inciden de manera determinante?

¢Se puede decir que esta enfermedad se debe principalmente a la falta de controles en la
produccion, elaboracién y expendio de alimentos?

¢Qué otros factores influyen?

1.2. Politicas de control nacional

¢En el area en el cual trabaja se implementé algin programa para disminuir la incidencia?
.Desde cuando esta funcionando? ;Cuéles son los resultados hasta el momento?

¢Cuales son las dificultades?

¢Qué propondria para mejorarla?

1.3. Politicas aplicadas en otros paises.

¢Conoce las politicas que se implementaron en otros paises afectados por esta enfermedad?
¢Qué grado de efectividad tuvieron?

¢Se podria pensar en tomar algin elemento de esas politicas para implementar en nuestro pais?
¢Cudles serian las dificultades?

2. Medidas de control

2.2 Queremos saber qué imagenes tienen los actores sobre la relacion entre estos tépicos y una
politica integral de prevencion y control del SUH.

Voy a leer algunas propuestas que han surgido desde diversos ambitos para la prevencién y control
del SUH ;qué opinién le merece cada una de estas propuestas?

Implementacién del sistema HACCP (Analisis de Puntos Criticos)

Sistemas de radiacion al ganado vacuno infectado

Campafias de prevencion destinadas a la comunidad

Obligatoriedad de etiquetar los productos indicando su origen (labelling)
Cumplimiento de las normas existentes en la elaboracion y expendio de alimentos
Vacuna

2.2. ;De los tépicos anteriores cudl cree que es el/los mas factible/s de implementar y el/los mas
efectivo?

2.3. ¢Quiere agregar algin tépico que no haya sido mencionado y resulte de importancia?
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3. Importancia que le asignan a la problemética
3.1 Posicion y poder del actor

3.1.1 Desde su lugar de intervencién, ;qué medidas deberia adoptar para contribuir a disminuir la
incidencia del SUH en nuestro pais?

3.1.2 ;Cuenta con los recursos suficientes para llevarla a cabo?
Recursos materiales
Recursos humanos
Infraestructura
Recursos legislativos

3.2 Influencia del actor

3.2.1. (Su sector esta preparado para implementar esta medida?
3.2.2. ;Con qué otros actores esta trabajando o deberia trabajar?
3.2.3. (Qué dificultades puede encontrar?

3.2.4. ;Qué capacidad de hacer frente a esas dificultades tiene?

Listado de ““informates-clave”

Carlos Ameri. Director Nacional de Inocuidad y Calidad Agroalimentaria del Servicio
Nacional de Sanidad y Calidad Agroalimentaria (SENASA).

Claudio Zin. Ex ministro de Salud de la Provincia de Buenos Aires.

Cristina Ibarra. Profesora Facultad de Medicina (UBA). Investigadora CONICET. Fundadora
de LUSUH.

German Suberbie. Médico Veterinario en la Direccién de Fiscalizacion Agroalimentaria.
Servicio Nacional de Sanidad y Calidad Agroalimentaria (SENASA). Fundador de LuSUH.

Marta Rivas. Jefa del Servicio Fisiopatogenia del Instituto Nacional de Enfermedades
Infecciosas - ANLIS "Dr. Carlos G. Malbran", Laboratorio Nacional de Referencia para SUH y
diarreas sanguinolentas.

Matias De Nicola. Ex director del Instituto Nacional de Alimentos, INAL.

Nancy Pazos. Periodista. Fundacion por una Cultura Alimentaria para una Nutricion
Inteligente, responsable y segura (CANI)

Nora Luedike. Representante de la Secretaria de Politicas, Regulacién e Institutos.
Ministerio de Salud de la Nacion

Rodolfo Cutulli. Representante del Frigorifico Ecocarnes

Sergio Ezpstein. Coordinador del Laboratorio de Microbiologia de alimentos. Direccion
General de Higiene y Seguridad Alimentaria. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires.
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