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Este libro estd dedicado a todas las personas que
han sido afectadas por tuberculosis, asi como a
quienes por padecerla sufren discriminacién o son
estigmatizadas por familiares o por su circulo social
mds cercano. Este sufrimiento es quizd una de las
principales motivaciones de este libro, con el que
buscamos comprender las percepciones que, por lo
general, se tienen en Colombia sobre esta infeccidn.

También queremos agradecer a todas las personas
que generosamente expresaron lo que pensaban
o sentfan en relacién con la tuberculosis, ya que
creemos que por medio del intercambio de cono-
cimientos podemos frenar mitos sobre esta infec-
cién que tiene cura, pero que atn sigue cobrando
millares de vidas en el mundo.

Somos conscientes de los retos, pero esperamos que
este libro, fruto de un trabajo interdisciplinario en-
tre comunicacién cientifica, periodismo y medici-
na, sea una guia para la comunidad en general, que
al leerlo pueda resolver dudas sobre la tuberculosis
o, simplemente, ampliar sus conocimientos.
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los demds co-investigadores del proyecto del cual
deriva este libro: Oscar Eduardo Sdnchez Garcia
(Grupo de Investigacion en Desarrollo de Aplica-
ciones en Tecnologias de la Informacién y la Co-
municacién — Gidatic, UPB), Lizeth Andrea Pa-
niagua Saldarriaga (Secretaria Seccional de Salud
y Proteccién Social de Antioquia), Fernando Ni-
colds Montes Zuluaga (Secretaria de Salud de Me-
dellin), Lucy Luna (Secretaria de Salud de Cali,
Alianza TB Cali), José Mauricio Herndndez (Gru-
po de Investigacién en Salud Pablica — UPB), Ta-
rin Alexandra Lucero Garzén (Semillero de Inves-
tigacién en Bioandlisis y Centro de Investigacién
de la Biodiversidad Andino Amazdnica (INBIA-
NAM) de la Universidad de la Amazonia), Yeni-
fer Garcia-Ddvila (Secretaria de Salud de Chocd),
Lucelly Lépez Lépez, Diana Marcela Marin Pine-
da, Yoav Keynan (University of Manitoba). Todos
ellos participaron activamente en todo el proceso
de invitacién y citacién a las personas participan-
tes, asi como en la recoleccién de informacién en
los foros, segtin la ciudad donde cada uno reside.



Zulma Vanessa Rueda

La tuberculosis (TB) es una enfermedad infecciosa
que ha existido por miles de anos (Barberis et al.,
2017) y el camino para desarrollar los tratamientos
efectivos que permiten la curacién de los pacientes
infectados ha sido largo. Esta enfermedad se llama
asi gracias al doctor Johann Lukas Schonlein que
acuné este término en 1834 (Centers for Disease
Control and Prevention [CDC], 2021), pero el
descubrimiento de la bacteria que la causa, Myco-
bacterium tuberculosis, se dio cuarenta y ocho afos
después, el 24 de marzo de 1882, por Robert Koch.

Este hallazgo permitié que hacia 1900 Albert
Calmette y Camille Guérin empezaran sus expe-
rimentos para desarrollar la vacuna bacilo de Cal-
mette y Guérin (BCG) contra la TB (Luca y Mi-
haescu, 2013), un proceso que les tomé veintitin
afos (hasta 1921), que fue utilizada por primera
vez en humanos, y posteriormente, con varios es-
tudios clinicos, se evalué su eficacia; los resultados
indicaron que protegia entre el 30 al 66 % de las
personas a las que se les administraba la vacuna

(Colditz et al., 1994).

Entre 1944 y 1960, se desarrollaron los principa-
les medicamentos que actualmente se utilizan para
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tratar esta enfermedad, los cuales son estreptomicina, dcido amino-
salicilico, isoniacida, pirazinamida, cicloserina, kanamicina, etiona-
mida, etambutol, capreomicina y rifampicina (Murray et al., 2015).
Posteriormente, en 2005, se descubrieron dos nuevos medicamen-
tos: bedaquilina y delamanid, que, luego de estudiarlos en animales
y humanos, entre 2012 y 2014, se aprobaron para el tratamiento de
TB resistente (Olaru et al., 2015). El dltimo medicamento aprobado
para tratar la TB fue la pretonamida, en 2019.

Por otro lado, en relacién con las pruebas diagndsticas, no hay nin-
guna prueba que sirva para diagnosticar al 100 % las infecciones
causadas por TB, tampoco hay técnicas que sirvan para diagnosticar
al 100 % de los enfermos (Cheon et al., 2016). Pero de lo que si se
tiene certeza es que esta infeccién ha causado mds de 1000 millones
de muertes en los tltimos doscientos anos, lo que la convierte en la
principal causa de muerte por cualquier microbio en la historia de
la humanidad (Paulson, 2013).

En conclusién, a la fecha, solo se cuenta con una vacuna que se uti-
liza en paises de medianos y bajos ingresos econémicos, en ninos re-
cién nacidos, para protegerlos contra la TB meningea (en la cabeza)
durante los primeros cinco afios de vida. En atencién a lo anterior,
y para sumar esfuerzos, solo en 2020 se invirtieron US$6,5 billones
para la prevencién, el diagnéstico, el tratamiento y el cuidado de
esta enfermedad en el mundo (World Health Organization [WHO],
2021), y se estima que durante ese mismo afno esta infeccién causd
1,9 millones de muertes. Sin embargo, esta inversién no es suficiente.

Si se compara la inversién y el desarrollo para vacunas, pruebas
diagnésticas y medicamentos entre la TB y la covid-19, la historia es
muy diferente. Tan solo en dieciséis meses, desde el primer reporte
de casos de neumonia causada por SARS-Cov-2 (virus que causa la
covid-19) en Wuhan, China, se cuenta con 16 vacunas aprobadas
para uso en emergencia y 13 mds estdn en desarrollo. Las primeras
dos que se hicieron en el primer afio cuentan con eficacias superio-
res al 90 % (Baden et al., 2021; Dagan et al., 2021; Polack et al.,
2020), es decir, previenen la infeccién en mds del 90 % de las per-
sonas vacunadas, y la enfermedad grave o la muerte en mds del 98
al 99 % de las personas que reciben las vacunas contra la covid-19.

10



Introduccidn

En relacién con medicamentos, habia mds de 600 en desarrollo para
la covid-19, asi como 420 estudios clinicos en revisién por la Food
and Drug Administration (FDA, 2021b), ocho medicamentos apro-
bados para uso en emergencia y un tratamiento totalmente aprobado.

Con respecto a las pruebas diagndsticas, se habian autorizado mis
de 600 dispositivos médicos, de los cuales, 281 eran pruebas mo-
leculares, 30 eran pruebas para antigeno (ambas utilizadas para
diagnéstico) y 85 eran pruebas de anticuerpos (mide historia de
exposicién o proteccion). De todas estas pruebas, 52 se podian ha-
cer en casa, ya sea que la persona se la hiciera a si misma, o que se
recolectara la muestra en casa y luego fuera enviaba a un laboratorio.

Para 2020, se habian invertido mds de US$107 billones solo para
el desarrollo de vacunas contra SARS-Cov-2 (Stop TB Partnership,

2021), y se reportaron dos millones de muertes en todo el mundo
(WHO, 2021).

En conclusién, este paralelo que se hace entre TB y covid-19 evi-
dencia el impacto que tiene la inversién econémica y la voluntad
politica, asi como las alianzas entre el sector puablico y privado, entre
el Estado, la empresa, la academia y la comunidad en general, para
lograr el control de una enfermedad en tiempo récord. Si se invirtie-
ra esa misma cantidad de dinero o algo equivalente, asi como todos
los esfuerzos realizados alrededor del mundo, probablemente la TB
estarfa eliminada o muy cerca de estarlo.

Ahora bien, los avances que se habian logrado para el control de la
TB en el mundo se vieron afectados precisamente por la pandemia
de la covid-19. Se estima que hubo una disminucién en el ndmero
de casos diagnosticados y tratados, asi como se redujo la inversién y

el acceso a los servicios de salud para TB (WHO, 2020).

Lo anterior ilustra por qué, a pesar de ser una enfermedad “vieja’,
aun se estd muy lejos de lograr el control y la eliminacién de esta
infeccién que tiene tratamiento y cura en mds del 90 % de los casos.
Algunas personas se preguntardn: ;Colombia tiene casos de TB? La

respuesta es si. Algunos datos recientes publicados por el Instituto
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Nacional de Salud (INS, 2020) muestran que en 2020 se identifi-
caron 11 390 casos de TB, de los cuales el 82,26% fueron personas
que tenfan la enfermedad en el pulmén y el 17,74 % por fuera de
este, es decir, en otras partes del cuerpo. Se presentaron casos en
todos los departamentos de Colombia, tanto en hombres como en
mujeres, y de todas las edades.

Sobre el ndmero de casos reportados en el mundo durante 2020,
vale la pena tener presente que, aunque todos los paises indicaron
una disminucién en los casos de TB, la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) cree que el niimero de estos pudo ser mayor, simple-
mente que, debido a la pandemia de la covid-19, muchas personas
no buscaron atencién médica por miedo a infectarse o, simplemen-
te, no tuvieron acceso a los servicios de salud.

Uno de los aspectos que mds nos inquieta en el Grupo de Investi-
gacién en Salud Publica de la Universidad Pontificia Bolivariana
(UPB) es conocer las percepciones que tiene la comunidad sobre la
TB, sus creencias y los mitos en torno de esta enfermedad, y cémo
esos imaginarios pueden afectar su decisién de buscar o no un diag-
néstico oportuno, de continuar o no con el tratamiento, o cémo
pueden influir en otros para tener actitudes discriminatorias con los
que padecen esta infeccién.

En una investigacion previa del Grupo de Investigacién en Salud Pu-
blica y la Organizacién Internacional para las Migraciones, realizada
entre 2014 y 2015 en cinco ciudades de Colombia, se encontré que
la mayoria de las personas sabia que la TB se transmitia por el aire, lo
cual es cierto; pero la mitad crefa que también se podia hacerlo por
compartir platos, ropa o saludar de mano, lo cual es falso. También el
60 % de las personas reporté que el miedo serfa su primera reaccion
si el personal de salud les dijera que tiene TB, y que el 86 % de las
personas rechazarfa o evitarfa a quienes la tuvieran (Gil et al., 2018).
Estos hallazgos evidenciaron que habia un desconocimiento sobre
laTB y una gran estigmatizacién hacia las personas que la padecen.

Con esta motivacién, aplicamos a la Convocatoria para el fortaleci-

miento de proyectos de investigacion de CTel en ciencias médicas y de
la salud con talento joven e impacto regional, del Ministerio de Cien-

12



Introduccidn

cia, Tecnologfa e Innovacién (MinCiencias), y fuimos seleccionados
con la propuesta “Investigacién operativa (I10): toma de decisiones
en salud publica basadas en la evidencia’. Luego, con el apoyo del
Grupo de Investigacién en Comunicacién Urbana (GICU) de la
Universidad Pontificia Bolivariana (UPB), disefiamos una metodo-
logia que nos permitiera la apropiacién social del conocimiento por
parte de las comunidades en el drea de la salud. Asi es como en esta
nueva investigacién participaron mds de 150 personas de cuatro
ciudades de Colombia (Medellin, Cali, Quibdé y Florencia), que,
ademds de aportarnos informacién valiosa, nos ayudaron a elaborar
conjuntamente este libro.

Las razones para escoger las cuatro ciudades fueron las siguientes:
Medellin, porque reporta el mayor niimero de casos de TB en toda
Colombia; Cali, porque es la segunda o tercera ciudad con mayor
numero de casos en Colombia, pero, ademds, cuenta con una alianza
(Alianza TB) entre el Estado, la academia y el sector salud que les ha
permitido trabajar unidos y lograr resultados ejemplares; Quibdo,
Chocé, porque este territorio tiene una amplia representacién de los
grupos étnicos afrocolombianos e indigenas del pais, cuya percep-
cién y atencién a la salud y enfermedad puede ser diferente. Ademds,
ha sido un lugar bastante afectado por la violencia; y finalmente,
Florencia, Caquetd, porque es una ciudad pequefa comparada con
Medellin o Cali, cuyo departamento ha sido histéricamente golpea-
do por la violencia, ademds de contar con poca inversién estatal.

De forma anénima, mediante grupos focales, personas de la comu-
nidad en general, antiguos pacientes, sus familias, personal de salud,
trabajadores de los programas de TB y de la academia, adolescentes y
adultos mayores diligenciaron encuestas en las que se les hizo pregun-
tas tales como qué sabian sobre la TB, cémo crefan que se transmitia,
coémo se trataba, como se podia controlar, sus miedos y temores, en-
tre otras. Ademds, por grupos, dibujaron y plasmaron, en los mapas
de la ciudad a la que pertenecian, dénde crefan que habia mayor
presencia de TB y cudles crefan que eran los lugares libres de TB, etc.

Luego, se organizd toda esta informacién, se analizé y se identifi-

caron las principales creencias y mitos que las personas tienen en
Colombia sobre esta enfermedad, por lo que se describen los mds co-
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munes y se aportan, desde el conocimiento cientifico, elementos para
que el lector pueda comprender qué tan vilidos son o no y por qué.

Ademds, este libro cuenta las historias de vida de cinco personas, de
diferentes partes del pais, que, con sus vivencias en relacién con la
TB, muestran cémo esta enfermedad, mds que lamentos, inspira ac-
ciones colectivas, desde diferentes dmbitos sociales, para afrontarla,
las cuales, ademds de implicaciones para la salud, tienen implicacio-
nes socioecondémicas importantes.

Asi pues, este libro es fruto de un proceso interdisciplinario entre
comunicacion cientifica, periodismo y medicina, que no solo pre-
tende compartir las creencias que tiene la comunidad sobre la TB,
sino que también busca explicar con un lenguaje sencillo y cercano
algunos conceptos clave sobre esta enfermedad.
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La tuberculosis (TB) es causada por una bacteria
que se llama Mycobacterium tuberculosis, tiene la
forma de una pila o bateria doble AA (en salud se
llama bacilo), es muy pequefna, mide entre 2 y 4
micrémetros de largo, y entre 0,2 y 0,5 micréme-
tros de ancho (Ufimtseva et al., 2019), es decir, no
se puede identificar a simple vista, sino que es ne-
cesario utilizar un microscopio (figura 1). Por esto,
para diagnosticar si una persona tiene o no esta in-
feccidn, es necesario utilizar pruebas especializadas.

15
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Figura 1. Microscopio

Cuando una persona que tiene la TB en el pulmén o en la garganta
(laringe) habla, tose, canta, silba o respira (expulsa el aire), expulsa
por la boca pequenas gotas de saliva que contienen la bacteria, y estas
quedan flotando en el aire entre 30 minutos y 2 horas, segiin qué tan
ventilado sea el lugar donde esté. Por eso, cuando una persona que no
tiene la infeccién, pero que entra en contacto con una que tiene TB
pulmonar, a menos de 1 o 2 metros de distancia, puede inhalar (respi-
rar profundo) la bacteria, y es asi como le llega a lo mds profundo del
pulmén. En la figura 2, se explica cémo se comporta esta infeccion.

16



¢Qué es la tuberculosis y cémo afecta el organismo?

Expuesto

FR

FR Recuperacion

FR

FR: Factores de riesgo

Numero de personas con tuberculosis pulmonar o laringea, interaccidn entre una persona con tuberculosis y un
individuo susceptible, nimero de personas expuestas en la poblacién

Namero de gotas que tiene la bacteria por volumen de aire, duracion de la exposicion, ventilacion, respuesta
inmune (defensas del cuerpo) de cada persona

Si las defensas del cuerpo estan bajas, infecciones recientes, otras enfermedades o condiciones médicas,
malnutricién

Personas con tuberculosis sin diagnosticar, diagndsticos y tratamientos tardios, poca adherencia del paciente
al tratamiento, o cuando la tuberculosis se presenta simultaneamente con otras enfermedades

Figura 2. Esquema general de la tuberculosis

Ahora, es importante aprender que infeccidn no es igual a enferme-
dad. En este sentido, aunque una persona esté infectada con la bac-
teria de la TB, no la transmite (no infecta a otras personas). Incluso,
en el mundo existen mds de 2000 millones de personas que tienen la
bacteria en el pulmdn, y de estas, solo del 5 al 10 % progresa hacia
una enfermedad, es decir, desarrolla sintomas como tos, expectora-
cién o flema, fiebre, sudoracién masiva en la noche (el sudor es tal
que puede llegar a mojar las sdbanas o cobijas).

A continuacién, compartimos algunas de las respuestas de los par-
ticipantes, las cuales quisimos comentar, ya que estdn relacionadas
con qué tanto sabian sobre esta enfermedad.

En el mundo, se estima que hay mds 2000 millones de personas con
la bacteria en los pulmones. De ese total, en mds del 90 %, la bac-
teria nunca se multiplica (es como si nunca tuviera hijos, como si
estuviera dormida, no estd activa) Yy, por tanto, esas personas nunca
se enferman. Pero, entre el 5 y el 10 % restante de las personas que
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tienen la bacteria, si se pueden enfermar, y estdn en riesgo de enfer-
mar a aquellas personas que tienen las defensas mds bajas, o porque
les practicaron un procedimiento para un trasplante de un érgano
(como rindn, corazdn, etc.), o por la pérdida de mucho peso répida-
mente, o por una mala alimentacién, o porque viven en lugares con
muy poca ventilacién y luz.

En Colombia, si hay TB. Como se mencioné en la introduccién,
los datos publicados por el Instituto Nacional de Salud (INS, 2020)
muestran que en 2020 se identificaron 11 390 casos, distribuidos en
todos los departamentos de Colombia, tanto en hombres como en
mujeres, y en todas las edades.

Si existe TB en Caquetd. En 2020, se encontraron 114 casos de TB
en este departamento (INS, 2020).

Si, hay muchas personas que piensan o sienten que esta enfermedad
no existe o, simplemente, no saben qué es. Pero no es dificil de con-
traer, como ya aprendimos, es muy fdcil infectarse. Lo importante es
conocer qué es, cudles son los sintomas, cémo se trata, sobre todo,
ique tiene cura!, y no discriminar o rechazar a las personas porque tie-
nen esta enfermedad. Recuerda: jtanto ti que nos lees como quienes
llevamos a cabo esta investigacién nos podemos enfermar por la TB!

18



Nunca me imaginé que existia la tuberculosis, solo
cuando me enfermé. Tenfa una vida normal, todo
era tranquilidad. Yo iba a la Universidad Tecnolé-
gica del Chocd a estudiar Enfermeria, luego bajaba
a un curso de Salud Oral al Servicio Nacional de
Aprendizaje (SENA), siempre he estado obsesiona-
da con la dentadura, y cuando terminaba, practica-
ba bicicleta e iba a clase de clarinete. Tenia 17 afos.

Pero, de un momento a otro, comencé a sentirme
cansada; cuando salfa de las clases de la universi-
dad al curso, empecé a sentirme asi. Los compa-
fieros me decian que era culpa de la jornada tan
pesada, que tenfa mucha carga de enfermedades
encima o que era porque me alimentaba muy mal
y me habfa descuidado con los alimentos. Fue
hasta mediados de abril de 2008 cuando comencé
a sentirme muy enferma, iba a consulta casi que
cada ocho dias, incluso estuve en un programa de
anorexia porque de 70 kilos bajé a pesar 39, en-
tonces me decfan que era un trastorno alimenti-
cio, me descartaron virus de la inmunodeficiencia

! Este perfil es resultado de una entrevista a Karen
Rivas, agente comunitaria en Medellin.
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humana (VIH) y otras enfermedades, pero segui consultando cada
ocho dias casi que por un ano, hasta que una enfermera me vio una
masa en el pulmén y no sabia diferenciar si era un hueco o un bulto,
y aunque habia una sospecha de que se trataba de tuberculosis, no
podian asignarme un tratamiento porque no habia manera de diag-
nosticarlo en ese momento; por eso, tuve que venir a Medellin para
que me hicieran el examen.

Asi que me vine en bus, fueron como diez horas de viaje. Como
yo era del Sistema de Identificacién de Potenciales Beneficiarios de
Programas Sociales (Sisbén), tenfa que esperar a que me autorizaran
los papeles y a que llamaran las letras del abecedario todos los dias, y
en esas duré un mes, sentada en una acera con mi sombrilla esperan-
do a que llamaran la erre. Yo decia: “;Por qué no fui Acevedo o algo
asi, un apellido mds fécil?”. Hasta que una persona de autorizacion
dijo: “Yo a esa muchacha la veo todos los dias acd consultando y no
sale la autorizacién”. Asi que me ayudd y me hicieron el examen.

Cuando me entregaron los resultados, me dijeron que tenfa millones
de bacterias asociadas a la tuberculosis y ahi me largué a llorar, me en-
fermé, me dio fiebre y me dejaron hospitalizada. Desde ese momento
comencé el tratamiento, iba desde Santa Lucia? hasta la Clinica Ledn
XIII a recibirlo por dos semanas. Luego, debido a varios inconvenien-
tes, me cambiaron para un centro de salud m4s cercano y me dijeron:
“Usted tiene algo muy grave y no se puede juntar con nadie, tome un
respirador N95”.° Y fui al centro de salud y todo el mundo me co-
rria, se escondia, yo no era sino hueso y piel, senti rechazo de todo el
mundo. Fue ahi donde un médico me sacé de la mano y me dijo que
alld no iban los “tuberculosos”. Eso me dolié mucho. Asi que, como
tenia el pasaje de regreso para ir al Chocd, cogi lo que tenia de ropay
me devolvi en bus, aun sabiendo que exponia a los demis.

Mi familia no me esperaba. Cuando llegué, me vieron muy deterio-

rada. Nosotros no tuvimos una vida de lujos, pero nunca nos falt6
nada hasta que me da tuberculosis y ya falta todo. La tnica forma

2 Barrio de la comuna 12, La América, al occidente de Medellin.
§ Tapabocas de alta eficiencia.
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“Opté por morirme”

de alimentarme bien era que yo comiera bien y los demds arroz con
huevo; eso era casi que a diario. Continué el tratamiento en el Cho-
cd, pero estaba tan mal que la plata que habia era para el taxi que me
llevaba y me traia, estaba tan mal que solo toleraba las pastillas con
suero de rehidratacion, lo cual significaba un gasto muy grande para
la familia. Pero, a pesar de que alld me suministraban el medicamen-
to, el internista decfa que me veia cada dia peor, asi que un dia que
vio a mi mam4 le dijo: “Su hija acd se nos va a morir”. Asi que cogi
un bus y me devolvi. Estuve dos meses con ellos.

Cuando llegué, me di cuenta de que los médicos me estaban bus-
cando porque no me mejoraba, tenia resistencia a todos los medi-
camentos. Pero, en ese momento, tenfa muchos inconvenientes de
vivienda, no tenifa apoyo de nadie y no tenia forma de recibir el tra-
tamiento. Por seis meses mi familia pago cita con especialista. Esta es
una enfermedad dificil porque le cambia la vida a uno, porque emo-
cionalmente uno se empobrece més, no es una enfermedad exclusiva
de pobres, pero lo vuelve a uno mds pobre; esto significé una salida
econémica a mi familia tremenda, fue un gasto impresionante.

En Medellin, logré conseguir una habitacién con mi novio, él me
bafaba, me peinaba, y como para llegar al lugar donde viviamos
habia unas trescientas escalas, ¢l la mitad me bajaba cargando y la
otra mitad yo sola. Recuerdo que, cuando iba por las autorizaciones
de los medicamentos, todas las personas me corrian. Yo opté por
morirme. Pensaba: “Quiero dejarme ir porque esto es muy duro de
sobrellevar y sentir el rechazo de las personas es atn més duro”.

En medio de todo, logré una estabilidad en el Hospital Universita-
rio San Vicente de Paul; pero, cuando me dijeron que me debian
trasladar al Hospital La Maria, yo dije que preferia morirme y me
resisti mucho. Estuve un mes y medio sin recibir tratamiento, nadie
me habia explicado del programa, y cuando me enfermé de nuevo,
acepté la cita y me integré. En ese entonces, yo vivia en una invasion
en el puente de La Asomadera;* pero, como no tenia plata para los
pasajes, me demoraba de mi casa al centro de salud unos 40 minu-

4

Obra vial de Medellin que conecta norte y sur de la ciudad inaugurada en 2011.
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tos (en el bus me demoraba 2 minutos), siempre me iba caminando,
después de bajar esas escalas. El primer afio de tratamiento lo reini-
cié dos veces, boté mucho medicamento, renuncié muchas veces y
sentia que la gente me obligaba.

En esa segunda etapa, trasladaron al profesional que me atendia, las
idas a recibir el tratamiento se volvieron muy planas, como si todo
fuera muy normal; en tuberculosis, la atencién funciona dédndole al
paciente la posibilidad de expresar otras cosas. Como la tuberculosis
no solo empobrece econémicamente, sino también psicolégicamen-
te y yo no hablaba con nadie... un dia me enojé con el personal de
salud que me estaba atendiendo y le dije al médico: “Sabe qué... no
me dé medicamentos (estaba muy triste), yo solo me quiero morir,
yo ya no quiero luchar mds, me di cuenta de que no quiero vivir...
A mi nadie me pregunta si comi 0 no”. Yo me tomaba 14 o 18 pas-
tillas diarias, y eso me quemaba las venas. Entonces me preguntaron
que si era esa mi tristeza, y yo les dije: “Nadie sabe de dénde vengo,
vengo de mi casa con los ojos hinchados de tanto llorar y nadie se
da cuenta porque muchas veces no he desayunado o no pasaba una
buena noche”. Entonces era esa como la carga emocional, y asi lo
manifestaba, y ya después la Liga Antituberculosa’ se comenzé a
involucrar un poco mds conmigo.

Cuando hablé con el psicélogo, después “del quiebre”, le decia: “El
dia anterior comi lentejas con agua y aceite, sin arroz, y hoy no ten-
20 nada que comer en mi casa, asi que coémo quiere que me motive’.
Para mi respirar, aunque fuera sentada, fue algo mortal, yo decia:
“Tantas adversidades...”. Era objeto de burla de los del barrio y de
habladurias de la gente, me habia cansado de comer desperdicios de
la gente, porque habia una vecina que recogia las frutas aporreadas
de la Mayorista® y me las llevaba, pero lleg6 un punto en el que no
me podia dar mds. Asi que lo que pas6 ese dia fue como un grito
de ayuda. Ese mismo dia vi a una mujer llorando, pesaba como 27

s Se refiera a la organizacion privada sin animo de lucro la Liga Antituber-
culosa Colombiana y de Enfermedades Respiratorias (LAC) creada por el
Gobierno Nacional para apoyar el control de la TB en Colombia.

6 Se refiere al principal centro de abastecimiento de alimentos y abarrotes
de Medellin y el departamento de Antioquia.
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kilos, me escupié y me empujd, luego llegé un familiar y de igual
forma la ayudé a caminar.

En ese momento, empecé a cambiar mi percepcién de las cosas, por-
que, cuando yo ya manifiesto que no quiero hacer nada y conozco
personas que estdn en peores condiciones que yo, porque al menos
tenfa a mi novio... Después de eso, una vez yo iba para la casa y me
habian quedado como trescientos pesos e iba en un bus y se monté
un vendedor ambulante y me dio una estampita con una frase que
decfa: “Mds yo haré venir sanidad para ti y sanaré tus heridas, dice
Dios”. En ese momento, era pagar por la estampita o comer arroz solo
porque yo esos trescientos pesos los tenia para comprar un huevo, y el
muchacho era con ese lamento, pero yo pensaba: “;El no ve lo que es
el hambre mia?”. Y seguf ah{ hasta que finalmente le di lo que tenfa.

Llegué a la casa, puse la frase ahi, me comi el arroz y me acosté.
Entonces, en la tarde, cuando me levanté ese dia, me senti con una
energfa rara y yo como: “Pero a mi como qué me estd pasando’,
porque todas las noches yo decia: “Dios mio, que hoy si me muera,
Dios mio que hoy si me muera”; pero ese dia me sentia con energfa,
con ganas de salir adelante de hacer cosas. Al otro dia, me encontré a
una muchacha del Chocé que tenia VIH y tuberculosis, la vi senta-
da en una silla mientras iba a aplicarme el medicamento en el centro
de salud, la llevé hasta su casa, le dije que yo la queria ayudar. Siento
que el cambio fue haber conseguido esa frase en ese momento, no sé
si fue una senal de Dios, pero eso me cambi6 a mi. Yo tenfa mucho
medicamento vencido en mi casa y nunca mds volvi a portarme mal.

Es entonces cuando decido ser par comunitario, desde la Liga An-
tituberculosa me daban guia para ayudar a otros pacientes, me da-
ban un mercadito y los pasajes, yo me iba desde El Salvador” hasta
Aranjuez® caminando y con esa plata lograba reunir para pagar la
habitacién; y €s0s eran unos incentivos para mi, aunque me costara.
Terminé el tratamiento, el medicamento, y como una compafiera de
la Liga se salid, me ofrecieron ser asesora comunitaria, que es quien

~

Barrio de Medellin ubicado en el centro-oriente de la ciudad.
8 Barrio de Medellin ubicado en la comuna 4 al norte.
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tramita y busca a los pacientes. Asi que acepté, y cuando me dijeron
que me darfan un sueldo, casi me muero. Seguia en ese proceso,
estudiaba y seguia haciendo mds y mds cosas, y ahi comencé a hacer
mucho liderazgo. Terminé el tratamiento y a los seis meses lleg una
invitacién de Washington para contar el proceso, y eso me motivé
a aprender, a interactuar.

Todo esto ocurrié hace més de diez anos, que fue cuando me di-
jeron que tenfa tuberculosis; habfa mucho desconocimiento. Ha-
berme enfermado me ha ensefiado el valor por uno mismo, por las
personas, por amar a la familia. Para mi es la pasion, es algo muy
bonito, es poder con sus palabras ayudar a mds personas. En mi me-
moria, tengo el caso de una paciente que vino de Francia, pasé seis
meses estornudando y le decian que tenfa que tratarse eso. A los seis
meses se hizo el examen y recuerdo que me decia: “Yo nunca pensé
que en la vida me doliera algo tanto que tener tuberculosis”. Y asi
fue, la acompafié en su proceso de curacién.

Lo primero que yo hago o digo a las personas es sobre el compro-
miso con el tratamiento. Este debe ser tnico, ensenarle en profun-
didad, explicarle situaciones adversas al medicamento y que este no
es mdgico, que también hay otros componentes. Mostrarles que la
enfermedad no es lo peor, que es una oportunidad de cambio, de
hacer tantas cosas. He atendido a mds de cuatrocientos pacientes y
recuerdo sus nombres y nimeros. Espero poder seguir participando
de las reuniones por el pais, crear espacios de base comunitaria. Y
estamos en ello. Ahora estoy trabajando en el Programa de Farma-
covigilancia de la Clinica Universitaria Bolivariana y manejo la base
de datos de los 150 pacientes que tenemos.

Aunque no tengo adherencia a ninguna iglesia, todos mis sentires
se los encomiendo a Dios. Cuando ya la vida me cambia, empiezo a
tener una paz interior, no tenfa un peso en el bolsillo, pero me sentia
tranquila, nunca mds me volvi a acostar pensando en querer morir-
me y me di cuenta de que tener fe ayuda, que tener fe abre caminos.
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El microbio de la tuberculosis (TB) afecta prin-
cipalmente los pulmones. Mds del 80 % de las
personas presentan TB pulmonar. Pero también
puede afectar otras partes del cuerpo. Esto va a
depender principalmente de dos cosas: primero,
qué tan rdpido se haga el diagnéstico, y segundo,
si las defensas del cuerpo estdn muy bajas.

A continuacién, algunas respuestas de los parti-
cipantes.

Cuando esta bacteria ingresa en el tracto respirato-
rio (por la nariz o por la boca), como es tan peque-
fia, llega hasta lo mds profundo de los pulmones.
Allf las defensas de nuestro cuerpo intentan matar
la bacteria, pero esa respuesta hace que algunas
partes del pulmén se dafien temporalmente.

Por ejemplo, imagina que queremos desinfectar
una herida de un dedo, y en vez de alcohol, le
echamos limpido o un dcido muy fuerte. Efecti-
vamente, vamos a limpiar la herida; pero, ademds,
vamos a dafar la piel y el musculo. Lo més proba-
ble es que quede una cicatriz.
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Algo parecido pasa en los pulmones. A veces, esa respuesta de nues-
tro cuerpo produce sustancias que dejan cicatrices en estos. Y cuan-
do se hacen radiografias, segin la técnica, se pueden ver blancas o
negras. Pero, ten algo claro, jla TB tiene cura! Y si se diagnostica y
trata a tiempo, es probable que no quede ninguna cicatriz.

Si, en algunos casos puede afectar diferentes partes del cuerpo, pero
en mds del 80 % afecta los pulmones. Es decir, de cada diez perso-
nas que se enferman por esta infeccién, ocho tienen enfermos solo
los pulmones, y las otras dos, que por lo general tienen las defensas
muy bajas, pueden tener este microbio en otras partes del cuerpo.

Si por 6rganos sexuales se refiere al pene y a la vagina, la TB no se
adquiere por via sexual, y no afecta los 6rganos sexuales.
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Los sintomas mds comunes de esta enfermedad
son tos y expectoracién (produccién de flema o
gargajo). Puede causar fiebre y una sudoracién
excesiva en las noches, las personas la describen
como “que empapa o moja’ las sabanas.

A veces, las personas en general, incluso los tra-
bajadores de la salud, no piensan en tuberculosis
(TB), pues hay muchos microbios que pueden
causar tos, flema y fiebre. Si el diagnéstico se de-
mora, las personas pueden sentir dificultad para
respirar o empiezan a perder peso, y pueden apare-
cer pintas de sangre en la flema. Otras veces, puede
causar dificultad para respirar o dolor en el pecho.

Cuando la infeccién deja de estar en los pulmo-
nes e infecta otras partes del cuerpo, los sintomas
dependerdn del 6rgano del cuerpo afectado. Por
ejemplo, si infecta los ganglios, las personas van
a sentir bolitas o en las axilas, o en la ingle, o al-
rededor del codo. Si la persona tiene la TB en el
intestino, ademds de la pérdida de peso y fiebre,
puede tener diarrea y dolor de estémago. Si tiene
la infeccién en la cabeza, pueden sentir dolor de
cabeza, vémito y otros sintomas.
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Por esto, es importante consultar a tiempo, no automedicarse y no
tomar antibidticos sin que un médico lo ordene. A veces, ir a la far-
macia y comprar medicamentos por cuenta propia puede hacer que
la persona mejore transitoriamente, pero luego vuelve a enfermarse.

A continuacidn, algunas respuestas de los participantes.

La TB puede causar sintomas de gripa. De hecho, enferma los pul-
mones como lo hacen otros virus y bacterias que conocemos, como
es el caso de la influenza y el SARS-Cov-2 (virus que causa la co-
vid-19). Lo que pasa es que, si no se diagnostica temprano, ademds
de la tos y la flema, puede causar que esta tltima tenga pintas de
sangre, pérdida de peso, muchisima sudoracién en las noches, infla-
macién de los ganglios del cuerpo, entre otras cosas.

Es cierto, en algunas ocasiones, muchas personas creen que tienen
una gripa, y como ya vimos, la TB tiene sintomas de gripa, como la
tos, la expectoracién y la fiebre, pero esto también lo pueden causar
muchas infecciones respiratorias, y otras enfermedades. Por eso, es
importante la consulta temprana.

Ademis, los datos del mundo y de Colombia muestran que hay
casos de TB en todas las edades, en todos los lugares del pais. Hay
unas ciudades donde aparentemente hay mds casos, puede que sea
real, pero también puede que sea porque las personas consultan més
y porque el personal de salud sospecha esta enfermedad. La TB no
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solo les da a las personas que no tienen dinero. Te invitamos a leer
las historias que comparte este libro y te dards cuenta de que perso-
nas con estudios y trabajo también se enferman de TB.

No. La TB realmente causa sintomas como se menciond. Si tie-
nes tos, flema, pérdida de peso, fiebre u otros sintomas, consulta al
médico. No esperes a tener la enfermedad avanzada, porque puede
danar grandes partes del pulmén o infectar otras partes del cuerpo.
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Un médico me dijo: “Yo no puedo creer que us-
ted tenga tuberculosis”, porque tengo un trabajo,
unos ingresos y tengo muy buen peso, es lo que
le digo a la gente cuando hablo: “Yo no soy una
imagen de la tuberculosis porque no soy ni fla-
ca, ni ojerosa, ni me veo cansada, pero tengo un
factor de riesgo alto por mi trabajo y tengo unos
niveles de estrés muy altos”. De profesién soy
comunicadora social y desde hace mds de veinte
afios trabajo con el tema de salud publica, prime-
ro con enfermedades transmisibles y después con
enfermedades no transmisibles, en ese trasegar de
la vida trabajé con tuberculosis en comunidades
indigenas durante cinco afos: con los arhuacos de
la Sierra Nevada, con los awas de Narifo y con los
ticunas del Amazonas, ah{ comencé a entender la
vulnerabilidad, diferencias, cosas que para mi no
eran tan claras. La realidad del pais.

Fue un proceso muy juicioso de formacién, fui

autodidacta, era un tema muy nuevo, pensar en
una especializacién en salud no existia, empecé a

! Este perfil es resultado de una entrevista con la co-
municadora social Sandra Escanddn, de Bogota D.C..
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*i€6mo? ;Yo con tuberculosis?”

mirar quién también estaba trabajando en el tema y encontré perso-
nas en la Universidad del Norte? y empecé a estudiar metodologias,
a formarme y a estudiar sobre la comunicacién para la salud, comu-
nicacién para el cambio, lo que me ha facilitado acercarme a estos
procesos de salud de una manera mds humanista.

Ese trabajo con comunidades indigenas fue resultado de una coo-
peracién internacional con Canadd, habia un equipo de bacterié-
logos y médicos trabajando cada uno desde su linea. No es fécil
entrar a trabajar con estas comunidades, es una enfermedad que
no es reconocida por ellos, la ven como algo que les trae el blanco,
se trata de ser muy pacientes, aprender a mirar y a manejar el otro,
los contextos del otro, comenzar a mirar cémo hablar de tuberculo-
sis, cada comunidad era diferente, fue un aprendizaje porque exigia
otras cosas. No era decir esta es la cartilla y estos son los sintomas y
ya. Nos tocaba hacer un proceso de pagamento, pedir permiso con
autoridades tradicionales y podian ser un mes, dos meses, ocho dias,
y los tiempos de ellos son diferentes y no son los nuestros.

Lo principal siempre ha sido el respeto por el otro, respetar su fa-
milia y a su contexto social. Por eso, antes de entrar en estas zonas,
lo que hacemos es tener la confianza y estar acompafados por en-
fermeras del pueblo indigena, ellas fueron unas grandes aliadas; més
que buscar el aval del médico tradicional, era buscar el aval de la au-
toridad tradicional; la manera en que se suministraba el tratamiento
era negociado con las autoridades tradicionales de cada territorio.

Entregar, para ellos, un esputo’ es entregar parte de su alma y ellos
no quieren esa invasién, por ello, ademds de explicarles que con esa
muestra podiamos evitar tener menos nifios enfermos, no les podia-
mos decir que, si no se trataban, se podfan morir, porque, para ellos,
la muerte es una liberacidn, una conexién con el més alld y signifi-
caba encontrarse con sus seres queridos, entonces para ellos es algo
bonito; por ello, era necesario el trabajo, mds que interdisciplinario,

2 Institucion privada de educacion superior ubicada en Barranquilla, Colombia.
§ Secrecion de la garganta que se expulsa por la nariz, también conocido
como gargajo.

31



sobre la tuberculosis en Colombia

ser intersectorial, el dia que la salud sea abordada desde este punto,
vamos a dejar hablar de enfermedad para hablar de bienestar y mds
de salud que de enfermedad.

Este proyecto era un constante ir y venir, la mayor satisfaccién fue
ver que el 100 % de la poblacién de Narifo se habia curado, que en
la Sierra Nevada se pudo lograr la adherencia del 100 % de los pa-
cientes al tratamiento, en el Amazonas no fue tanto, pero el resulta-
do fue muy bueno. Por eso, siempre que uno va a trabajar cualquier
estrategia pedagdgica o de salud hay que explorar el contexto socio-
cultural de la poblacién con la que se va a trabajar y no llevar cosas
hechas, aqui es un ejercicio muy grande de escuchar, de observar, de
permitirse toda esa parte del didlogo.

Ahora trabajo en un programa de tuberculosis y VIH del Fondo
Mundial para la lucha contra el sida, la tuberculosis y la malaria, y
nunca tuve miedo de contagiarme de tuberculosis, eso vino después
de haberla contraido. Recuerdo que llevaba veintiocho meses con-
sultando y los sintomas eran los mismos de la tuberculosis, pero yo
los confundia con el tema de menopausia, calores en la noche, luego
vémitos, infeccién urinaria, hipotermia, hospitalizaciones, nunca lo
asocié con esa enfermedad y un dia me llamaron de la entidad pro-
motora de salud (EPS) y pensé que tenia cincer porque me acaba
de hacer el examen de mamografia, y asi, pero me dijeron que no
tenfa cdncer, sino que tenfa era tuberculosis y pregunté que si era
resistente y me dijo que no.

Yo llevaba mucho tiempo habldndole a la gente sobre la enferme-
dad, pero, cuando supe que la tenfa, senti que el edificio se iba a
caer, el dia que te da se te descompone la vida, uno nunca estd pre-
parado para esto, uno puede trabajar todo el dia en un tema, pero se
te descompone la vida. Mi esposo es médico, es stper solidario con-
migo, yo estaba cumpliendo afos esa noche y les dije que les tenia
que contar algo y les dije que tenfa tuberculosis, fue una sorpresa,
pero fueron muy solidarios, yo no senti estigma nunca. Mi esposo
me dijo que les contara a mis hermanos, ellos son muy tranquilos,
a mi mamd no le dije nada porque estaba a punto de entrar en una
cirugfa, entonces mi mamd supo como tres afos después porque ella
pensaba que la gente se moria con esa enfermedad.
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Nunca pensé que la tuviera, por eso, cuando me dio fue: “;Cémo?
¢A mi?”. Dicen que la tuberculosis se cura, como curarse de la gri-
pa, como curarse de otro evento, pero hay una cosa emocional y es
una cosa que no solo tengo yo, y es como ese cansancio, me hago
controles constantemente para saber si tengo o no tengo otra vez
tuberculosis porque hay episodios de enfermedad en los que pienso
que se puede tratar de tuberculosis. Hay una cosa psicolégica. ..

Yo, actualmente, ademds de mi trabajo, destino el 30 % de mi tiem-
po a ayudar a las personas que me necesitan, no como comunicado-
ra, sino como persona, desde mis redes. Yo creo que hay que seguir
auxiliando a mucha gente que no tiene la posibilidad de que los escu-
chen, por el ejercicio de otras secretarfas de salud que conozco. Hay
habitantes de calle a los que he ayudado y ellos me llaman, y asi, in-
cluso hay gente que ha venido desde la India a traer el medicamento,
gracias a una red latinoamericana, y como los conozco, los movilizo.
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El diagnéstico de la tuberculosis (TB) dependera
de dénde esté localizada, ademads del historial cli-
nico del paciente. Los médicos se orientan por los
sintomas que presente la persona, y si esta tiene
alguna otra enfermedad, por ejemplo, si tiene dia-
betes o estd enfermo de los pulmones, o toma me-
dicamentos que le bajan las defensas, entre otras.

Como se menciond, en general, mds del 80 % de
las personas tienen TB en el pulmén. La forma
mds comun para diagnosticarla es pidiéndole al
paciente una muestra de flema o gargajo, por tres
dias seguidos. A veces, no es posible hacerlo en ese
tiempo, entonces se le pide al paciente que trai-
ga la primera muestra de la flema, que espere una
hora y tome la segunda, y luego que tome una
tercera muestra a las 6 o 12 horas después de la
segunda. Si esto no es posible, la tercera muestra
se toma 1 hora después de la segunda.

La persona expectora la flema en el frasco que se

ilustra en la figura 3. Luego, esa muestra se lleva a
un laboratorio donde la procesan.
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Figura 3. Frasco que contiene una flema (gargajo) de una
persona que se esta estudiando para confirmar si tiene o no
TB. En el laboratorio, esa flema se procesa y una parte de esa
muestra se pone sobre la placa de vidrio que se observa en
el lado izquierdo para luego revisarla en el microscopio

Hay tres formas de diagnosticar la TB desde el laboratorio:
Se requiere una persona entrenada y con las medidas de protecciéon

adecuadas para procesar la muestra de flema. La primera técnica es
utilizar un microscopio para poder ver la bacteria (figura 4).
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Figura 4. Persona que procesa las muestras en el laboratorio.
Se deben utilizar todos los elementas de proteccidn para evitar
gue se infecte con la bacteria

Luego, se utiliza un quimico que colorea o pinta la bacteria en la mues-
tra de flema, técnicamente se llama tincién directa con Ziehl-Neelsen
(figura 5), Kinyoun (figura 5) o auramina rodamina (figura 5).
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Parte de esa flema se pone en una gelatina o un liquido que tiene ali-
mento para la bacteria. Si la bacteria estd en la flema, al ponerla en
contacto con ese alimento, ese microbio va a crecer y se va a poder
identificar como M. ruberculosis. Técnicamente esto se llama culti-
vos en medio sélido (Ogawa-Kudoh o Lowenstein-Jensen; figura 6)
o medio liquido (MGIT; figura 7), entre otros.

En cultivo en medio solido |

T8 No TB

Bacteria presente y oreciendo

Figura 6. Cultivo de Léwenstein-Jensen para identificar M. tuberculosis.
El tubo de la derecha es el cultivo en limpio, es decir, gue no se ha puesto
ninguna muestra de flema en él. EL tubo de la izquierda tiene unos
pequefios puntos color amarillo, lo que indica que es
M. tuberculosis que estd creciendo porque tiene esos nutrientes
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En cultivo en medio liquido ’
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Figura 7. Cultivo en medio liquido MGIT para identificar
M. tuberculosis. En el tubo de la derecha, se ve el liquido
transparente que no tiene la bacteria. EL tubo de la izquierda tiene
puntos blancos y el liquido se ve turbio, como si estuviera sucio,
lo que quiere decir que la bacteria esta presente y creciendo

Al igual que las personas, las bacterias tienen genes. Los genes es lo
que determina cémo somos, nuestra altura, color de piel, la forma
de nuestro cuerpo, el color de los ojos y del pelo, y asi sucesivamen-
te. Hay genes tnicos para poder identificar M. tuberculosis. Hay
varias técnicas, unas mds sencillas que otras; pero lo importante es
que estas pruebas dan el resultado en un dia o dos dias, segtin la
hora en la que se reciba la muestra. La técnica mds sencilla entrega
el resultado en dos o tres horas. Otras técnicas requieren personal y
laboratorios mds especializados, al igual que mds pasos en el proce-
samiento, por eso puede tomar hasta 48 horas. La que mads se utiliza
actualmente en Colombia se llama GeneXpert (Figura 8).
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¢Como se diagnostica la tuberculosis?

Ademis, los médicos ordenan radiografias del térax (pecho) para
observar cémo estdn los pulmones de las personas que tienen sinto-
mas o confirmacién de TB. En la figura 9, se observa la radiografia
de una persona que tenfa TB en el pulmén.

Figura 9. Radiografia de térax de una persona con TB en el
pulmdn. No todos los pacientes tienen la misma presentacién,
es solo un ejemplo. Normalmente los pulmones se observan
de color oscuro, pero se ve que en la parte derecha estd mas
blanco, lo cual sugiere que el pulmdn estd enfermo
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Las enfermedades infecciosas tienen multiples
formas de transmisién. En esta oportunidad, nos
centraremos en las infecciones respiratorias. Hay
tres formas en que los microbios que infectan la
via respiratoria pueden diseminarse.

Contacto directo o indirecto

Directo ocurre cuando el microbio se transmite
persona a persona e indirecto cuando el microbio
es transmitido a una persona mediante el contac-
to con objetos contaminados, como las llaves, el
celular, la chapa de la puerta, el pasamanos del
bus, etc., es decir, cuando una persona toca con la
mano esos objetos contaminados, no se las lava y
se las lleva a la nariz o la boca (Kutter et al., 2018).

Aérea por gotas

Gotas se definen las que tienen un tamafio mayor
de 5 micras (no las podemos ver a simple vista),
permanecen en el aire por corto tiempo (menos
de 17 minutos) y se dispersan por cortas distan-
cias (menos de 1 metro). Hay inoculacién directa
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cuando una persona que estd enferma tose, estornuda o bota aire al
exhalar, es ahi donde salen gotas que se depositan en la mucosa (los
ojos o los labios y por dentro de la boca) y el tracto respiratorio su-
perior (nariz, garganta) de otras personas que pueden estar a menos
de 1 metro. Por ejemplo, cuando alguien en la casa, en el trabajo, en
el colegio o en el bus tiene gripa, al toser o estornudar, caen gotas
de saliva, algunas de esas gotas caen sobre la piel y se pueden sentir;
pero hay otras que no se ven y no se sienten. Esas mismas gotas pue-
den entrar por las mucosas al respirar (Kutter et al., 2018).

Aérea por aerosoles

Los aerosoles se definen como gotas muy pequenas (microgotas),
con tamafno menor de 5 micras, y tampoco las podemos ver a simple
vista. Al ser mds pequefas, permanecen en el aire por mds tiempo,
por ejemplo, entre 30 minutos y 2 horas, o incluso mds. También, al
ser mds diminutas, pueden dispersarse mds lejos (mds de 1 metro).
Al igual que la transmisién aérea por gotas, cuando una persona
enferma tose, estornuda, expulsa el aire que respira al hablar o al
cantar, en ese aire salen esas microgotas, y las personas que estdn en
contacto cercano al respirar pueden inhalar (tomar aire) esos aero-
soles, que, al ser mds pequefios, no solo entran en la nariz y en la
boca, sino que también llegan a lo mds profundo del pulmén. Asi-
mismo, se pueden generar aerosoles en los procedimientos médicos,
por ejemplo, cuando en los hospitales se hacen nebulizaciones o
cuando una persona estd intubada a un respirador mecdnico (tubo
dentro de la garganta que llega hasta la trdquea para que el paciente
pueda respirar). Por eso, en los hospitales controlan la entrada a
ciertas dreas, para evitar que los visitantes o los mismos pacientes se
puedan infectar (Kutter et al., 2018).

Uno de los virus que la gente mds conoce es la influenza, este micro-
bio se transmite por contacto, aérea por gotas y aérea por aerosoles.
Con este ejemplo, queremos ilustrar que un microbio puede trans-
mitirse de diferentes formas.

Volviendo a la TB, M. ruberculosis se transmite por via aérea, por
aerosoles de una persona enferma con TB pulmonar o laringea. Esto
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es fundamental tenerlo claro, porque, de acuerdo con la via de trans-
misién, son las medidas que se toman para prevenir la infeccién.

Cuando se dice que un microbio se transmite por via aérea por aero-
soles, quiere decir que 70 se puede transmitir por via sexual, ni por
comer en el mismo plato, ni por compartir los cubiertos ni la ropa,
ni utilizar la misma sédbana o toallas. Tampoco se transmite por el
humo de los carros. Quiere decir que se transmite por el aire que
respiramos cuando estamos en contacto cercano con una persona
que tiene TB en el pulmén o la laringe. La forma en la que se puede
prevenir la infeccién por M. tuberculosis es que las personas que estdn
enfermas con TB en el pulmén o laringe usen tapabocas quirtrgico
(figura 10). Las personas que estdn en contacto cercano, que no estin
enfermas, deben usar tapabocas N95 o de alta eficiencia (figura 11).

Figura 10. Mascarilla o tapabocas quirdrgico.
El tapabocas debe cubrir la nariz y la boca.
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Figura 11. Tapabocas o mascarilla N95 o de alta eficiencia. Estos vienen
en multiples formas, lo importante es que sean N95. En la parte A, se
observa una persona del laboratorio que procesa muestras de personas
que tienen o pueden tener TB. En la parte B, una persona del comun
que usa este tipo de tapabocas. Se advierte que este tapabocas debe
guedar completamente adherido a la cara, sin que queden espacios
por donde entre el aire, debe cubrir completamente la nariz y la boca

No se sabe con total seguridad por cudnto tiempo el paciente y sus
contactos cercanos deben usar tapabocas, pero se recomienda usarlo
durante la primera fase de tratamiento, es decir, durante los dos pri-
meros meses del tratamiento con antibiéticos para la TB sensible. Si
la'TB es resistente, se deberia usar por mds tiempo. Mds abajo, en la
pregunta sobre tratamiento de la TB, se explican las definiciones de
qué es sensible y resistente.
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Otro aspecto importante de la prevencién es la ventilacién, es decir,
qué tan frecuente circula el aire y si hay recambio de aire en los es-
pacios que estamos. Para entender un poco mejor esto, imagina que
estds en la calle, cada cierto tiempo sientes que el viento te despeina
0 roza tu cara, ese viento que sientes es que el aire estd circulando,
que no se queda quieto en un lugar especifico. Cuanto mds frecuen-
te se cambie el aire, mds arrastra los microbios, y muchos de estos
caen al piso y se mueren.

Cuando una persona tiene cualquier infeccién respiratoria, incluso
la enfermedad por TB, se deben abrir las ventanas de la casa o apar-
tamento para que el aire circule y haya recambio de aire frecuente.
De esta forma, disminuye el nimero de bacterias de TB en el aire.

También al abrir las ventanas se disminuye la humedad y la tempe-
ratura de los espacios cerrados. Cuando aumenta la humedad en el
ambiente, las microgotas quedan suspendidas mds tiempo en el aire.

Ademds de cambiar el aire, abrir las ventanas permite que entre la
luz del sol. El sol irradia luz ultravioleta. Se ha descrito que la luz ul-
travioleta mata la bacteria de la TB (Escombe et al., 2009). Incluso,
si alguna vez has ido a un hospital, observards que muchos de ellos
empezaron a instalar limparas de luz ultravioleta tipo C para dismi-
nuir el nimero de microbios que pueden enfermar a las personas.

iPero ten mucho cuidado! No vayas a comprar estas [dimparas para
tu casa porque este tipo de luz ultravioleta puede causar danos en las
personas si no se instalan correctamente y con las especificaciones
adecuadas. Asi que solo acostumbra a abrir las ventanas de tu casa,
permite que circule el aire y, por supuesto, que entre la luz del sol.

Hay otros tipos de prevencién contra la enfermedad por TB. A con-
tinuacién, se mencionan algunos:

*  Controlar las enfermedades que pueden bajar las defensas. Por
ejemplo, una enfermedad que baja las defensas, si no es con-
trolada correctamente, es la diabetes. Una forma de evitar que
las defensas se bajen es que los niveles de azicar en la sangre
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estén normales, y eso se logra tomando los medicamentos para
la diabetes que el médico ordene, asistir a los controles que las
entidades o instituciones prestadoras de salud tienen para mo-
nitorear cémo estamos, asi como hacer ejercicio para ayudar a
mantener el aziicar normal.

* Tomando medicamentos para prevenir el paso de una infeccién
al desarrollo de la enfermedad. Esto solo estd indicado en ciertos
casos, por ejemplo, nifos menores de 15 anos que hayan esta-
do expuestos a una persona enferma por TB; cuando, debido a
un trasplante, es necesario bajar las defensas con medicamentos;
cuando la persona tiene infeccién por VIH, entre otras enfer-
medades. Solo los médicos pueden definir cudndo deberiamos
tomar estos medicamentos, puesto que, antes de empezar a to-
marlos, se debe descartar que no estamos enfermos por TB. Si no
lo estamos, se pueden tomar esos medicamentos que previenen
el paso de la infeccién a la enfermedad. Si estamos enfermos, se
debe iniciar un tratamiento para curar la enfermedad.

* Alimentacién saludable. Cuando hay malnutricién o desnu-
tricidn, se pueden bajar las defensas del cuerpo. Por esto, un
aspecto importante para mantener el sistema inmunitario (de-
fensas de nuestro cuerpo) en buen estado es alimentarse bien.

Los participantes de los talleres, realizados en las cuatro ciudades
del pais, nos compartieron cémo crefan que se transmitia la TB. Les
compartimos los comentarios mds frecuentes y algunas explicacio-
nes desde el conocimiento cientifico de nuestra parte.

La definicién de contagio segin la Real Academia Espafiola (RAE,
2014) es “transmisién de una enfermedad, por lo general infecciosa,
de un individuo a otro”. Asi que para este comentario, la TB si es
contagiosa, puesto que es una enfermedad infecciosa que se trans-
mite entre personas. Una persona enferma con TB en el pulmén o
laringe puede infectar a otras personas si no se usan las medidas de
proteccién (tapabocas) y de ambiente apropiado (buena ventilacién).

47



sobre la tuberculosis en Colombia

Ninguna de estas creencias es correcta. Como explicamos, la TB se
transmite por el aire por aerosoles.

La TB no se transmite por el humo de los carros, ni de lena, ni tam-
poco por el humo del cigarrillo o marihuana. Tampoco se transmite
por mojarse con la lluvia. Como se ha mencionado en los comen-
tarios previos, se transmite de una persona enferma con TB en el
pulmén o la laringe, cuando expulsa acrosoles en el aire, al hablar,
cantar, respirar, silbar, toser, estornudar, y otra persona que estd cer-
ca inhala esos aerosoles.

No necesariamente. No toda persona con tos tiene TB. Hay muchos
microbios que pueden causar tos, y también hay muchas enferme-
dades que no son infecciosas que pueden causar tos, por ejemplo,
cuando nos atoramos cuando estamos comiendo. Lo importante es
que, si una persona tiene tos, cubra su nariz y boca, use una mascari-
lla quirdrgica y mantenga una distancia de mds de 2 metros. Como
no sabemos si esa persona tiene tos por un microbio o no, y cudl
microbio, es importante que tanto la persona con tos como la otra
se lave las manos con agua y jabdn, o use alcohol y se frote las manos
por al menos 30 segundos al limpidrselas.
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LaTB no se transmite por tocar a nadie, se transmite por el aire por
aerosoles de una persona enferma con TB en el pulmén o la laringe.
En relacién con los besos, la TB no se transmite como tal por el con-
tacto de los labios o el intercambio de saliva cuando dos personas se
besan, la transmisién se da porque mientras besamos tenemos que
respirar, y al estar tan cerca, la persona respira el aire de la otra que
estd enferma por TB y ahi es donde se puede dar el contagio.

No. La TB no se transmite o se contagia por los genes de los papis
o de la familia. La TB se transmite principalmente por aerosoles.
Como esta bacteria es muy pequefia, no la podemos identificar a
simple vista, y cuando una persona tiene TB en los pulmones o en la
garganta, y respira, canta, silba, habla o tose, salen de la boca gotas
de saliva o goticas muy pequenas donde estd la bacteria. Este micro-
bio permanece en el aire por cerca de 30 minutos a 2 horas, seglin
si hay poca ventilacién. Por eso, es importante permitir que circule
el aire en la casa, las oficinas y en espacios cerrados para que el aire
arrastre esos microbios, caigan al piso y la bacteria muera.

No. LaTB no es una gripe que no se cuida. Como hemos aprendido
a lo largo del libro, es una infeccién causada por una bacteria que
puede enfermar los pulmones y que requiere diagnéstico y trata-
miento. Si tienes sintomas respiratorios, siempre consulta al médico.

La tristeza no causa la TB. A veces, las personas que estdén muy tris-
tes por cualquier situacidén no sienten ganas de comer, o si tienen
alguna otra enfermedad como diabetes o en el rifién, pueden dejar
de tomarse los medicamentos para controlarla. Y es la mala alimen-
tacién o la falta de control de las enfermedades que pueden causar
que las defensas del cuerpo se bajen y favorecer que la bacteria que
estd dormida en el pulmén se multiplique y nos enferme.
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Esto es parcialmente cierto, lo que pasa es que una persona puede
tener sintomas respiratorios por TB o por cualquier otro microbio.
Asi que lo mds adecuado realmente serfa que, si una persona tiene
sintomas respiratorios, y no se sabe si tiene o no TB, que ambas
usen tapabocas y mantengan una distancia de al menos 2 metros.

Ir al médico no pone en riesgo a las personas de infectarse por TB.
Pero si tienes sintomas respiratorios, no te demores en consultar.
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Cualquier persona, en cualquier lugar, se puede en-
fermar por TB. Como se menciond, una de cada
cuatro personas en el mundo tiene la infeccién, pero
solo entre el 5 al 10 % de los casos pueden progresar
a enfermedad, es decir, que presentan sintomas.

La mayoria de las veces las personas que enferman
por tuberculosis (TB) tienen las defensas bajas. Es
importante mencionar que, ademds de otras en-
fermedades o medicamentos o mala alimentacidn,
cuando somos nifios, en particular menores de 5
afos, o cuando somos adultos mayores (mayores
de 65 anos), las defensas de nuestro cuerpo pue-
den estar bajas por efecto de la edad.

A continuacién, algunas creencias de los partici-
pantes sobre este tema.

Si esa persona que tose tiene TB en el pulmén o la
laringe, si se puede infectar. Pero recuerda, no todo
el que tose tiene TB. Hay muchos microbios que
pueden causar infecciones respiratorias. Lo impor-
tante es mantener las medidas de cuidado que nos
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protejan contra infecciones respiratorias, cubrir nariz y boca al toser
o estornudar, usar tapabocas si la persona tiene sintomas respirato-
rios y mantener la distancia de al menos 2 metros con estas personas.

No. La TB le puede dar a cualquier persona, en cualquier lugar de
Colombia, sin importar su raza, género, sexo, edad o condicién so-
cioeconémica. Los datos en nuestro pais muestran que tanto hom-
bres como mujeres se enferman por TB.

Un bebé se puede infectar y enfermar por TB porque los nifios, so-
bre todo cuando son menores de 5 afios, apenas estdn desarrollando
las defensas que los protegen contra multiples microbios. Pero vacu-
nar a los nifios no los pone en riesgo de adquirir la TB. Las vacunas
que reciben los nifios contra diferentes microbios los protegen de no
enfermarse por esas enfermedades.

No. La TB puede enfermar a cualquier persona que tenga las defen-
sas bajas, esté o0 no en una cdrcel o un centro de reclusién. En las cdr-
celes, como en los batallones militares, o en lugares muy pequenos
donde hay muchas personas muy cerca entre si, por largos periodos,
se pueden infectar mds personas por el simple hecho de estar en es-
pacios cerrados, sin ventilacién o con muy poca ventilacién, donde
usualmente se respira muy cerca de otros.

Asi como se ha aprendido con la covid-19 a mantener la distancia
de al menos 1 o 2 metros y a usar tapabocas, tomar estas precau-
ciones no solo ayuda a prevenir esta enfermedad, sino también a
mitigar la transmisién de infecciones respiratorias como la TB.
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(A quién le puede dar tuberculosis?

No. i{La TB puede enfermar a cualquier persona! En algunos casos,
las personas que tienen escasos recursos no pueden alimentarse bien
y por ello se les puede bajar las defensas. En otros, algunas personas
que tienen poco o nada de dinero tienen que vivir en casas o aparta-
mentos pequefios, con poca ventilaciéon y con varias personas en el
mismo espacio. Ese hacinamiento o vivir tan apretados, mds la poca
circulacién de aire, favorece la diseminacién de la bacteria, siempre
y cuando alguno de los habitantes de la vivienda tenga TB.

No hay ninguna relacién con el momento del dia. Se puede trans-
mitir de una persona que tiene TB en los pulmones o la garganta a
otra que no estd enferma a cualquier hora.
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Para 2012, en Cali, solo se curaba el 69 % de las
personas y se morfa el 4 %, cuando no deberia
morirse nadie, esa fue la realidad que encontré
cuando ingresé en el programa de tuberculosis en
la Secretaria de Salud. Por esa época, yo venia de
un proceso formativo en Bogotd sobre esta enfer-
medad, asi que fue clara la importancia de tener
un plan estratégico que no se habia formulado;
entonces, a partir de esas necesidades, encontra-
mos muchas falencias y empezamos a trabajar.

Gracias a unos recursos que habia recibido el pais
del Fondo Mundial para la lucha contra el sida,
la tuberculosis y la malaria a fin de fortalecer es-
tos programas en 46 municipios, entre ellos Cali,
arrancamos con todo el apoyo del Ministerio de
Salud y Proteccién Social (MinSalud), el cual me
hizo acompanamiento junto con la Secretaria de
Salud. En esa primera etapa del proceso, contaba
con dos o tres personas: un médico (durante cua-
tro horas quien coordinaba), un administrativo y
una epidemidloga, quienes atendian los casos que

! Este perfil es resultado de una entrevista con la profe-
sional en salud Lucy del Carmen Luna Miranda de Cali.
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“El liderazgo tiene que estar centrado en el paciente”

aparecian; pero, con el paso del tiempo y observando la magnitud
del proyecto, nos dimos cuenta de que necesitibamos mds personas.

Lo que se hacfa inicialmente era manejar las bases de datos, entregar
las informaciones al departamento, pero no habia un despliegue del
recurso humano y de actividades tan grandes como ahora. Parte
de lo que se logré hacer fue tener un drea psicosocial, ya tenfamos
una trabajadora social, una antropéloga, una psicéloga para trabajar
toda la parte comunitaria: cémo hacer mejor la bisqueda de pa-
cientes, cémo mejorar la curacién y cémo trabajar el territorio para
disminuir el abandono, ya que el 17 % de las personas lo hacfan.

Fue entonces cuando hicimos un seguimiento al Plan Estratégico de
Colombia Libre de Tuberculosis 2010-2015, al componente de TB
y VIH, al de resistencia y participacién comunitaria. Mds adelante,
integramos el drea de investigacion y para 2016 nacié una propuesta
con las universidades de la regién, que llamamos Alianza de la TB,
y nos reunimos todos los martes. Desde ahi empezamos a fortalecer
todas esas dreas, desde la investigacién y gestién del conocimiento.
Luego, nos acercamos a las instituciones prestadoras de servicios
(IPS) para fortalecer sus programas sobre esta infeccién y finalmen-
te a las comunidades, donde, mediante pares comunitarios, algunos
financiados y otros voluntarios, se ha fortalecido la identificacién de
pacientes en los territorios de la ciudad.

Ademds de estas alianzas, hemos logrado otras como con Servicios
de Salud Amigables para adolescentes y jévenes, vamos a colegios
publicos y privados que estén interesados en saber mds sobre esta in-
feccién y su prevencidn. De estos procesos educativos, con nifos de
tercero, cuarto y quinto de primaria, han surgido productos como
una balada pop, una cancién estilo cumbia, cuentos, murales. In-
cluso, hicimos un videoclip de 20 minutos y los llevamos a las salas
de Cine Colombia, que tuvo un alcance aproximado de casi 47 000
personas. Todo sobre la TB.

Gracias al posicionamiento que le hemos dado a este proceso, hay
comunidades que nos han dicho que desean priorizar esta enferme-
dad en la comunidad, asi que, cuando una comunidad nos dice:
“Aqui estamos’, nosotros decimos: “Aqui estamos”, ahi es donde al
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territorio llega una enfermera y el acompanamiento es permanente,
hay un trabajo de confianza, todas las enfermeras tienen un psicé-
logo, ahora tenemos nueve enfermeras, una por cada zona. Ademds,
para llegarles a las comunidades, lo que hicimos fue hacer el proceso
mds social, porque primero era el médico y la enfermera, ahora son
las auxiliares y trabajadoras sociales, quienes también estin. Ademds,
para quienes tienen dificultades de desplazarse hasta el centro de sa-
lud, hemos desarrollado un aplicativo a fin de supervisar el suminis-
tro de los medicamentos mediante video (hasta ahora se han curado
seis pacientes mediante esa metodologfa). Son procesos muy indivi-
dualizados, tenemos los libros de los pacientes y estamos pendientes
de lo que va faltando y logramos tener todos sus controles médicos.

A pesar de las capacitaciones que hacemos, el mito mds frecuente
que todavia hay entre los pacientes y sus familias es separar los pla-
tos, que no pueden comer pescado y que no pueden tomar leche.
Por eso, para no alimentar esta estigmatizacién, el personal de salud
no usa tapabocas ni chaleco, pero cada persona que salga debe haber
tenido primero una sensibilizacién en la IPS a la que pertenece o
del grupo al que esté unido, ademds, se tratan los casos con mucha
prudencia. Ninguno, cuando hace una visita domiciliaria, dice que
va por tuberculosis, es una manera de trabajar la confidencialidad;
y cuando una casa es muy cerrada, se buscan los espacios ventilados
para hacer las entrevistas o los acercamientos necesarios. Es muy
complejo el estigma para con los pacientes, hay algunos que pierden
sus empleos o hemos visto casos en los que sus familias los sacan
de sus casas, hay casos duros; por eso, siempre en los temas de edu-
cacién incluimos el estigma. En las formaciones, decimos que atin
existe la enfermedad, porque hay gente que atn cree lo contrario, les
mostramos cifras, lo desmentimos con datos cientificos.

Yo creo que el liderazgo tiene que estar centrado en el paciente y
sus necesidades, no se puede tomar una decisién de un solo lado,
hay que dejar capacidad instalada, pero también hay que capacitar
a las personas, articular con bienestar social y con los comedores.
Confidencialidad de quien nos escribié todo. Otra cosa es la sana
intervencidn, generar confianza, también concertar, articularme, ca-
pacitar, acompafar, asesorar, pero también tenemos que intervenir
como ente de control.
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“El liderazgo tiene que estar centrado en el paciente”

No existen politicas para la TB en Colombia, existe un plan estraté-
gico, pero no una politica de salud publica, hace falta una, un plan
para el que se generan proyectos. Es importante priorizarla porque
es una enfermedad que, aunque es evitable y curable, no se deberian
morir personas por ella, y pese a que el nimero de casos no sea
exagerado, hablamos de 14 000 por 40 millones de habitantes en el
pais, es una enfermedad que se puede ir eliminando poco a poco y
una forma de lograrlo no es solo curando al que estd enfermo, sino
también desde la educacién, no desde la salud, que debe ser una
politica, es hablar de la higiene de la tos, desde el trabajo con los
nifios, cémo prevenirla.

El dia que saquemos la TB de lo clinico y lo llevemos a lo social, ese
dia también van a poder reducirse los casos; cémo lograr que una
vivienda cumpla con unos requisitos minimos, puesto que antes se
vivia en el campo en una casa muy grande, habia habitaciones y la
luz entraba y salfa, ahora vives en algo muy pequefio y cada quien
en su habitacién; unos colegios con unos minimos de iluminacién y
ventilacién; cuando todos esos aspectos se aborden, tendremos una
atencién integral, hacemos la integralidad desde lo clinico; pero, si
sacamos la TB de esa parte clinica y la llevamos a lo social, va a ser
mucho mis fécil, con politicas nacionales que permitan prevenir.

Pero el compromiso local continta, atin queda seguir fortaleciendo
mis el diagnéstico en los ninos; implementar los nuevos lineamien-
tos y hacerlos adaptables a la comunidad; fortalecer més los lazos
con la comunidad, con habitantes de calle y el diagndstico porque
nosotros estamos curando lo que encontramos, pero hay mucha
gente que no sabemos que estd enferma, vamos a seguir pensando e
investigando para controlar la cadena de transmisién.

Aunque tenemos claro los retos, durante estos mds de siete anos de
trabajo hemos alcanzado que el 87 % de los pacientes se curen, lo
que ha permitido que menos gente muera, estamos diagnosticando
entre 80 y 100 pacientes mensuales. Cuando se depura la base de
datos, quedan 1200 pacientes, que actualmente, mediante toda la
articulacién que se explico, atiende la Secretaria de Salud Pdblica.
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Todo este proceso me ha permitido entender, comprender y aceptar
que la enfermedad estd ahi, que yo no voy a lograr la meta al 100 %,
pero si tengo que aportar los medios para que esto sea mejor y en-
tender que al otro lado hay un ser humano, que, incluso, cuando
hay un paciente que me dice que no se quiere tomar el tratamiento,
ese también es su derecho, cada uno hace con su vida lo que quiere,
tengo que saber que aqui las decisiones son compartidas. Cuando
se muere un paciente, eso lo mueve mucho a uno. jClaro! Aceptar
que yo no soy Dios, que los pacientes pueden morir, es entender y
aceptar, con mucha dificultad, que del otro lado hay seres humanos.
Mi estado emocional no me da para hacer un andlisis de mortalidad
y ser indiferente. Hay que tener fortaleza para el liderazgo.
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Esta pregunta es quizd una de las que mds emocio-
nes despert6 entre los participantes, y la mayorfa,
por no decir que todos, sintié “miedo” y “temor” de
que les dijeran que estaban enfermos por tubercu-
losis (TB). Y cuando indagamos por qué sentirfan
miedo, gran parte respondié que una de las razones
era el temor al rechazo de sus familiares y seres que-
ridos, y la estigmatizacién de los conocidos.

En este apartado, sentimos que debemos compar-
tir los comentarios que muchas personas en las
cuatro ciudades manifestaron en relacién con esta
pregunta. Gran parte son conmovedores, ademds
de las historias reales de personas que generosa-
mente nos compartieron sus vivencias, las cuales
se describen en este libro. Decidimos incluir la
mayoria de respuestas, pues reflejan los variados
sentimientos que las personas tienen con la TB, y
que probablemente quienes las lean pueden sentir.
Estas fueron las creencias o sentimientos que ex-
presaron los participantes.

59



M A D[ sobre La tuberculosis en Colombia

"Negacién propia del paciente para aceptar su diagndstico de-
bido a que la paciente era de altos ingresos socioeconémicos.
Asimismo, el enojo de la misma paciente hacia el personal de
laboratorio porque presumia un mal diagnéstico”

"Otra creencia es pensar que la tuberculosis es como el VIH
P q y
sentir vergiienza de declarar el diagnéstico”

"No, yo no creo"

"Miedo a la discriminacién"

"Aislamiento de familiares, marginacién. La sensacién es que
el paciente permanece muy ‘solo’ frente a sus familiares"

"El maltrato, el estigma y la discriminacién del personal de
salud hacia la persona afectada por tuberculosis"

"Miedo a morir"



¢Qué hacer si te diagnostican tuberculosis?

"Los paradigmas, las formas de posicionarse frente a la enfer-
medad, la autoestima generada en el mismo paciente, la ne-
gacién de asumir la palabra ‘tuberculosis’ y, en algunos casos,
preferir reemplazarla por otra. Por ejemplo, hace poco fallecié
una paciente con coinfeccidn, salié en medios locales y su fa-
milia nerviosa dijo que se trataba de un cdncer. La negacién
conduce a cambiar de objetivo creando un cdncer”

"Genera impresién debido a la complejidad de su situacion
hasta llegar al punto de aislarlo totalmente de su familia y te-
ner elementos especiales y exclusivos para él"

"Llanto, por su desinformacién ante la enfermedad. Miedo"

"Los pacientes presentan sentimientos pesimistas y de culpa,
cuando hay una coinfeccién con VIH, hay pacientes agresivos”

"Los pacientes se aislan de la sociedad y de sus familias, se
separan sus utensilios diarios de los otros"

"La sociedad asocia a alguien que tenga tapabocas y tosa mu-
cho con tuberculosis"

"Genera un gran impacto psicoldgico en el paciente. Los pa-
cientes deben andar con tapabocas”
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"Pensar que la enfermedad es un castigo divino debido, por
ejemplo, a que el paciente es homosexual"

"No dejar que los pacientes reciban luz solar para evitar el es-
tigma de sus vecinos, manteniendo el paciente encerrado en
un cuarto oscuro y sin ventilacién"

"Mis que tabui 0 mito es estigma o, mejor, el miedo a ser estig-
matizados por otros miembros de la familia, el vecindario, el
trabajo, etc. Esto ha impactado porque es negar la posibilidad
de la investigacién epidemioldgica de campo”

"Enfermedad de pobres pecadores”

"El tema econémico, los gastos de bolsillo, tiempo y ausencias
laborales, permisos, honorarios”

"Efectos adversos al medicamento, insuficiencia alimentaria,
desinformacién, falta de red de apoyo familiar y social”

"Saber que tiene tuberculosis y lo denominan como muerto”



¢Qué hacer si te diagnostican tuberculosis?

"Durante el tiempo que el paciente se encuentra en trata-
miento y viviendo en la casa, se toman medidas de prevencién
como utilizar tapabocas (el paciente), tener una vajilla y no
acercarse a los utensilios de la cocina”

"Antes de la enfermedad me daba miedo arrimdrmele a alguien
con tuberculosis porque pensaba que me iba a contagiar”

"Utensilios de comida aparte”

"Aislarla de forma individual, adquirir sus elementos de uso
diarios"

n n
Ponerlo en cuarentena

"Tener al paciente aislado en la casa con sibanas, cama y almo-
hadas solo para esa persona”

"Sus implementos personales aparte”

"Habitacién aislada"

"Que no esté en contacto con el aire”
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"Se aisla para que no pueda contagiar"

"Tal vez el caso de tuberculosis, en la familia, corresponde a
la oveja negra porque se asocia al habitante de calle, consumo
psicoactivo, alcohol"

No quisimos dar respuesta individual, pues son emociones que las
personas sintieron, sienten o sentirian si ellos o un ser querido tuviera
esta enfermedad. Solo queremos mencionar los siguientes aspectos,
que, tal vez, te ayuden como lector a asimilar o comprender la TB:

*  Como se explica en el libro, la TB nos puede enfermar a cual-
quiera, no importa la raza, el sexo, los ingresos econémicos, las
pertenencias que tengamos, donde vivamos, ni ninguna creen-
cia que tengamos.

* ;La TB tiene cura! En lo que sigue, ampliamos mds sobre el
tratamiento, pero lo importante es saber que tiene cura.

* Es normal sentir temor cuando nos diagnostican cualquier
enfermedad, pues nos sentimos vulnerables, sentimos que no
somos tan fuertes como creemos. Todos tenemos miedo a las
enfermedades, y mds ain cuando hay tantos prejuicios o estig-
ma, como en el caso de la TB. Pero simplemente es cuestién de
entender que es una enfermedad infecciosa, que una de cada
cuatro personas en el mundo tiene la bacteria en el pulmén,
que nos puede dar esta enfermedad si se nos bajan las defensas,
y no solo por enfermedades o medicamentos o la edad, también
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¢Qué hacer si te diagnostican tuberculosis?

por el estrés en exceso. Y que esa enfermedad afortunadamente
tiene cura.

También debes saber que hay grupos de apoyo y redes que te
pueden ayudar a resolver las dudas que tengas. Cada ciudad
tiene un programa para el control de la TB, donde hay personas
apasionadas y con mucho conocimiento y experiencia que pue-
den acompanarte en este proceso.

Te invitamos a seguir esta pdgina donde actualizamos y compar-
timos informacién sobre la tuberculosis hzeps://th-colombia.org/
Por dltimo, siempre que sientas temor por esta enfermedad,
piensa cémo te sentirfas si alguien te rechazara o te excluyera
porque tuvieras una enfermedad.
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Llegué a la tuberculosis en 2013. A uno de mis hi-
jos le dio esta enfermedad, ¢l llevaba todo noviem-
bre y diciembre con tos, yo era con la pastilla, la
inyeccién de la drogueria, pero él comenzé a bajar
de peso y a bajar de peso, cuando ya lo vi, entonces
yo le dije, no mijo... Asi que lo llevé al médico,
uno particular, por la premura, por no tener que
ir al puesto de salud y esperar a que le asignaran
la cita, asi que lo examind, lo miré y luego dijo:
“Para mi, como médico, él tiene tuberculosis”.

No sabia nada de la enfermedad, como aci en Co-
lombia se decia que la tuberculosis no existia, que
ya se habia acabado; pero, cuando llegamos a la
Cruz Roja para que le aplicaran el examen, luego
tenfamos que volver a las 72 horas y nos confir-
maron que si tenfa esa enfermedad. El tenia to-
dos los sintomas: fiebre impresionante, tanto que
habia que cambiarle las sibanas tres veces al dia.
Empez6 a perder el apetito y pesaba 43 kilos, bajé
impresionante, antes pesaba 73 kilos.

! Este perfil es resultado de una entrevista con la lider
social Maria Aurora Castro de Cali.
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"Cocinar con amor, sanacidn doble"

Ya con los resultados lo ingresamos al tratamiento y desde ahi co-
menz6 mi deseo por saber por qué era la enfermedad, por qué dabay
empecé a ir con mds frecuencia al puesto de salud, cuando le dieron
las primeras pastas, se puso mal, él no se las queria ni tomar, ¢ tenia
que hacer un esfuerzo inmenso para no trasbocar, me recomendaron
que se lo diera con bienestarina,® y asi empez6 a mejorar y a cambiar.
Es entonces cuando surge el comedor Girasoles de Vida para pacien-
tes de tuberculosis, porque, cuando yo empecé a ver que él se tomaba
la colada y no le daba el efecto adverso, mientras miraba a todos los
pacientes que salfan a vomitar, vi la oportunidad de hacer algo.

Asi que yo me comprometi a prepararles la colada que les daban,
ahi empez6 mi apego por el programa, me levantaba a las tres de la
mafana a organizar a los que despachaba, y lo segundo era preparar
la colada para ellos, empecé a mirar qué era la bienestarina y me
consegui un padrino, que les llevaba diez mil pesos en pan o en
pandebono, y entonces ya no solo le ddbamos la colaba sino tam-
bién panes. En ese proceso, también empecé a ver la discriminacion,
reemplazamos un letrero que decfa tuberculosis en el consultorio
por un muneco hecho junto con uno de los pacientes y propuse
darle un cambio a ese espacio. Asi trabajé todo 2013 hasta el 20 de
diciembre, durante ese tiempo el puesto de salud solo me daba los
paquetes de la colada, yo me buscaba todo lo demds porque entré
como a mirar y siempre he mirado que el paciente de tuberculosis
no necesita solo la comida. Ellos necesitan mds que ese medicamen-
to, necesitan afecto, carifio, uno los ve deprimidos.

Después de los dieciocho dias, me siento a conversar con ellos, no
paran de hablar de la vida personal, pero me encantaba sentarme, les
preguntaba si sentian mejoria, qué les dolia, sin necesidad de decir-
les que me contaran la vida y eso hace que ellos le cojan confianza a
uno, que se adhieran al tratamiento. También llega el momento en
el que dicen: “Si la abuela no va a dar el tratamiento, entonces no”.
Otro momento importante de este proceso fue el 26 de diciembre,
de ese afio, cuando llegé la Organizacién Internacional para las Mi-

2 Complemento nutricional en polvo producido por el Instituto Colombiano de
Bienestar Familiar (ICBF).
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graciones (OIM) al puesto de salud de Siloé, porque la comuna 20
era la que mds carga de tuberculosis tenfa. Una de las médicas me
llamé para una reunién. Habia como doce personas reunidas y me
empezaron a hablar, me preguntaron que quién era yo, yo les conté
lo que hacia, que no me sentia capaz de aplicar inyecciones y eso,
sino que me inclinaba mds por el lado del trabajo social. Me habla-
ron de la posibilidad de trabajar con ellos, me dijeron que me iban a
ayudar a llenar una hoja de vida, me hicieron varias preguntas, hasta
que la llenaron y me pidieron que la firmara. Ya para el 10 de enero
de 2014, cuando bajaba de la parte alta de Siloé, de visitar a todos
mis pacientes, me dieron un papelito que decfa: “La OIM Interna-
cional te da la bienvenida”, y comencé a trabajar con ellos desde ese
dia hasta 2017, ya tenia salario, estaba contratada, tenia el apoyo de
todos para hacer las cosas.

Lo que mds me llena de satisfaccién es cuando los pacientes que
tengo bajo mi cargo salen curados: una cosa es que salgan con tra-
tamiento terminado y otra curados. Pero ;cudndo salen curados?
Cuando uno hace el dltimo examen de baciloscopia y sale total-
mente limpio, y eso lo llena a uno de mucha satisfacciéon. La otra
bendicién que Dios me ha dado son mis hijos, porque ellos se unen
a los procesos, es mds, hasta los nietos, esto se volvié un tema de fa-
milia, dicen: “Mami, procura no llegar tan tarde”. Mi hija, ahora, es
la que maneja el comedor, aunque todos los dias por las noches nos
repartimos tareas y a la vez sabe suministrar el tratamiento.

Hubo un momento en el que se presentd un reto muy tremendo, no
lo llamo dificultad, sino reto, fue cuando un paciente se me murié y
basicamente se muri6 por falta de apoyo. El era un chico muy joven
de 29 anos, tenia tuberculosis y los hospitalizaron, lo tenfan con el
oxigeno, él me decia que les dijera que no lo dejaran morir. Me fui
a hablar con el médico, pero no pude, dijo que tenia que ser alguien
de su familia, pero él no tenfa porque era de Cartagena. Debido a
que el médico que lo ingresé en el programa de tuberculosis nunca
le diagnosticé VIH este se complicé, no alcanzé a tomar el medi-
camento para tratar esa otra enfermedad, hasta que murié. Estuvo
cuatro dfas sin ser reclamado por sus familiares, hasta que finalmente
me contacté con uno de ellos. Esa fue como una de mis mds amargas
experiencias, siempre digo que fue una muerte compleja.
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"Cocinar con amor, sanacidn doble"

Actualmente, tengo un grupo de 120 abuelos y con ellos empecé
el lema: “Hablemos de tuberculosis”, empezamos trabajando desde
mayo hasta noviembre haciendo faroles para iluminar una avenida, de
donde estd el hospital hasta donde estd la iglesia, pero siempre primero
doy un tema, les hablo de los sintomas, del proceso del tratamiento,
de cdmo se toma la muestra, entre otros... Que todo tiene su técnica.

Con los habitantes de calle, como yo sé la necesidad de ellos de
comer, entonces en mi maleta cargo los trastos de los almuerzos que
les llevo, en esta coquita les empaco arroz, lentejas y carne asada, en
esta otra cargo la caja del medicamento. A cada uno le doy una por-
cién, me siento con ellos y les empiezo a dialogar. Hemos logrado
que les hagan una jornada de salud para que los vacunen contra la
influenza. Esto lo seguiré haciendo hasta que Dios lo permita.

*kk

Mi nombre es Maria Aurora Castro, vivo en el barrio Carlos Lleras
Camargo parte baja, hace mds de cuarenta afios soy lider comunita-
ria, han sido varias etapas: trabajé con jévenes de 13 afos sobre pre-
vencién de embarazos, luego capacitando sobre manualidades a la
poblacién general. Aun ensefio porque para hablar de tuberculosis
no me encajono, hago talleres de manualidades, faroles, trabajamos
el bordado espafiol, tenemos una méquina que trabaja la madera, en
la que sé hacer cositas. Me gusta trabajar con el adulto y tengo un
grupo que sabe tomar baciloscopia en la calle.

Yo no soy campeona, yo hago las cosas con amor y lo transmito,
siempre anhelo que todo me salga bien y procuro desde un princi-
pio que me salgan bien porque yo no puedo empezar mal y llegar
bien a donde quiero llegar. Yo soy feliz, mi casa es muy humilde,
yo no tengo ni sala ni nada, nadie me garantiza que voy a tener un
comedor donde vaya a mirar qué hace la cocinera o ver si al paciente
me lo trataron bien o si sf comié o no, entonces YO no tengo garan-
tia, pero me levanto todos los dias a las tres de la mafana, arreglo
mis matas, antes de darle gracias a Dios.
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Otro aspecto muy importante es que la bacteria
puede ser sensible o resistente a los medicamentos.
Sensible quiere decir que los antibidticos utiliza-
dos para el tratamiento de la tuberculosis (TB) lo-
gran matar la bacteria. Resistente quiere decir que
la bacteria desarrolla o tiene mecanismos que eli-
minan o inactivan los antibiéticos que se utilizan
en el tratamiento, y por esta razén no todos los
antibidticos que existen le sirven a esta bacteria.
Incluso, en algunos casos, la bacteria es totalmente
resistente a todos los antibidticos, lo que se co-
noce como extensamente resistente (en medicina
se llama XDR) o totalmente resistente, y quiere
decir que no hay tratamiento para este tipo de TB
extensamente resistente.

En general, la TB tiene cura en la gran mayoria
de los casos. La cura va a depender de tres aspec-
tos clave:

*  Si la bacteria es sensible o resistente a los an-
tibidticos.

*  Silapersona se toma el tratamiento como se lo
ordena el médico y lo termina completamente.

* Siala persona se le hace un diagnéstico tem-
prano. A veces, las personas consultan muy
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iTiene cura! ;Cémo se trata la tuberculosis?

tarde y la enfermedad termina infectando todo el cuerpo o la
bacteria logra danar muchas partes del pulmén.

Hay multiples medicamentos para TB, pero, en general, se resumen
en tres grandes grupos:

* Los que se utilizan para la bacteria sensible. Mds del 95 % de
las personas se cura! Normalmente el tratamiento dura seis me-
ses. Los primeros dos meses se toman cuatro antibidticos que
vienen en una sola pastilla, todos los dias. Los siguientes cuatro
meses, se toman dos antibiéticos todos los dias o tres veces a la
semana. Su duracién puede variar si el médico considera que asi
debe ser, por ejemplo, si la persona tiene la TB en la columna
vertebral o en la cabeza. El niimero de pastillas dependera del
peso de esta.

*  Antibidticos para la bacteria resistente. Entre el 50 y el 75 % de
las personas que tienen este tipo de bacteria se curan. La duracién
del tratamiento es variable, puede durar desde 12 hasta 48 meses.
Requiere un seguimiento mds frecuente por parte de los médicos
y enfermeros porque los antibiéticos utilizados pueden causar da-
fios en el higado, riidn, nervios, entre otros drganos del cuerpo.

*  Dara la bacteria totalmente resistente (la que arriba se mencioné
como XDR). Mis o menos del 25 % de las personas se curan.
El tratamiento es muy largo, y se utilizan antibiéticos que se
creen que le pueden servir a la bacteria, pero su uso prolongado
es mds téxico para el cuerpo.

Durante el tratamiento, el personal de salud les hace seguimiento a
las personas que tienen TB. Este proceso casi siempre es mensual, y
decimos que casi siempre porque puede ser mds frecuente si la perso-
na tiene algln evento adverso a los medicamentos. Durante este se-
guimiento se evalda si la persona mejora de los sintomas, si gana peso,
cémo se siente. Este tltimo punto es importante que lo conozcas,
porque no solo se trata de medicamentos, sino que, si necesitas acom-
panamiento psicolégico, no dudes en hablar con el médico o enfer-
mera que te hace el control y pedirle ayuda. La mayoria de los lugares
del pais cuentan con psicélogos o trabajadores sociales o personal de
diferentes disciplinas que te pueden acompafiar en este proceso.
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Algunos comentarios de las personas en relacién con esta pregun-
ta fueron:

Como todos los antibiéticos, hay que tomar el adecuado. Si hay
antibidticos para curar la TB, asi que no dudes en tomarlo completo
y sin falta.

El tratamiento puede ser de seis meses si la TB es sensible o puede
tomar mds tiempo si la TB es resistente. La mejor forma de prevenir
la resistencia a antibi6ticos es tomar el tratamiento completo, sin

falta. La TB se cura.

Hay personas que toman jarabes para no producir tos, pero esto no
cura la TB, solo esta disminuye temporalmente. Asi que siempre
témate los antibidticos como lo ordena el médico.

Respetamos las creencias populares y medicinas alternativas y natu-
rales. Sin embargo, hasta el momento, la ciencia ha demostrado que
hay antibiéticos que curan la TB. Asi que te invitamos a tomarte
los antibiéticos contra la TB. No se trata de aceptar un tipo de
tratamiento y dejar el otro, simplemente se trata de que siempre te
tomes los antibidticos, ya que tt decides si ademds te quieres tomar
otros medicamentos naturales o comer chocolate. Recuerda que, si
te curas, tampoco infectas a otras personas.

Somos respetuosos de las medicinas alternativas y preferencias de las
personas. Sin embargo, la inica forma de curarse es con el tratamien-
to antibiético que existe contra la TB. Nuestra sugerencia es tomarse
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iTiene cura! ;Cémo se trata la tuberculosis?

los antibidticos, y si quieres consultar o continuar con las medicinas
alternativas, lo puedes hacer, pero no dejes de tomarte los antibidticos.

La vacuna que existe contra la TB se llama BCG, se aplica en Co-
lombia en el momento del nacimiento del bebé, y protege a los
nifios menores de 5 afios contra la TB meningea (de la cabeza). Pero
esta vacuna solo protege alrededor del 30 al 40 % de las personas
contra la TB pulmonar, es decir, mds de la mitad no. Por esta razén,
se deben tomar los antibidticos especificos contra la TB, ya que es la
tnica forma de curarse.

El diagnéstico y tratamiento para la TB es gratuito en Colombia, es
pago por el Estado. Asi que no dudes en consultar, no tengas miedo
a los gastos, no debes pagar por el diagndstico ni los antibidticos.

Si no acudes al personal de salud, puede que no tengas diagndstico
ni tratamiento y, por tanto, puedes morir, ademds, infectar a dife-
rentes personas. Entendemos que a veces a la gente no le gusta ir al
médico o a los hospitales, pero el diagnéstico requiere laboratorios,
y el tratamiento solo se da en los puestos o centros de salud. Asf que
si debes buscar al médico.

"Que no tiene cura"

"Si tiene cura si no estd en una etapa muy avanzada”
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"Como enfermedad catastréfica”

"Saber que se puede curar le permitié continuar con el trata-
miento"

"Desconocimiento del protocolo de atencién por parte del
personal de salud"

Como lo hemos aprendido a lo largo de este libro, ;la TB tiene cura!
Los medicamentos con los que contamos hoy pueden curar mds del
90 % de las personas que se enferman. Lo que pasa es que el trata-
miento no es tan corto como el de la gripa. El tratamiento de la TB
sensible tarda jseis meses! Y hay que tomarlo a diario hasta comple-
tar el tratamiento si la bacteria es sensible a los medicamentos. Por
eso, algunas personas piensan que es algo terrible, porque se cansan
de tener que ir a diario por las medicinas. Lo importante es que este
tratamiento es efectivo y permite la curacién del paciente.
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Yo me enamoré de la tuberculosis. Si usted se ena-
mora de la tuberculosis, por ende, se enamora del
programa, y cuando uno se enamora del progra-
ma, les transmite todo ese amor a los pacientes.
Asi que digo: “No. ;El paciente se tiene que cu-
rar!”. Ya tuve pacientes que los encontré reducidos
en cama y son pacientes que hoy por hoy estin
que usted no cree.

Soy Rocio Rivas Castro, auxiliar de enfermeria e
hice el curso para ser baciloscopista, ahi fue donde
me fui enamorando de esto.

Yo empecé en 2009 haciendo bisqueda de pacien-
tes, ya después trabajé con la Organizacién Inter-
nacional para las Migraciones (OIM) en 2012 y
segui en la Secretaria de Salud del Chocd, esa ha
sido toda mi trayectoria hasta 2016; pero tuve un
accidente y no pude seguir, aun asi no me he des-
pedido del programa, siempre estoy averiguando,
investigando y les digo: “Miren, que por tal parte
hay”. Pero usted se puede preguntar: “;Por qué

! Este perfil es resultado de una entrevista con la auxiliar
de enfermeria Rocio Rivas Castro de Quibdo, Choco.
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uno no se despega?”. Porque a mi me duele lo que le pase al pacien-
te, s¢ que la tuberculosis duele y duele mds que el hambre. Muchos
pacientes no tienen con qué ir por la dosis hasta sus entidades pro-
motoras de salud (EPS) para recibir el tratamiento; ese transporte
a ellos les queda pesado porque hay gente que vive muy retirado.

Ahora trabajo como agente comunitaria. Hacemos basquedas de
pacientes, de padrinos, personas que nos donan alimentos, porque,
como la situacién en los barrios mds apartados no es muy buena,
entonces buscamos personas que les colaboran y les llevaban merca-
do. A fin de afio siempre con los de la Liga Antituberculosa Colom-
biana nos reunimos y se les hace un detalle a los nuevos y antiguos
pacientes. De este proceso me llena de satisfaccién ver sanos a los
enfermos, ver como se han curado, cémo han superado esa etapa,
ver que ellos, a pesar de su condicién y todo, son personas amorosas,
llenas de mucho 4nimo. Recuerdo el caso de un senor invélido de
una pierna y él decfa que no iba a tomar medicamentos porque él
ya no se levantaba de ahi, asi que llegamos, le hicimos la sensibili-
zacién, hablamos con él, lo metimos al programa, le dimos apoyo,
y ya cuando vio que se fue mejorando, hasta piropos me echaba.

A mi no me da miedo contagiarme porque es una enfermedad como
cualquier otra. Lo que si es claro es que yo prefiero cuidar a un
paciente de tuberculosis que a uno que se haya hecho una cortada,
porque un paciente de tuberculosis, después de que usted empieza
a tener como ese vinculo familiar con él, eso se vuelve una cosa
maravillosa, y hay pacientes que, cuando tienen heridas, incluso son
mds dificil de ser tratadas. Aunque la mayoria de los pacientes que
estuvieron bajo mi observacién se curaron, recuerdo el caso de una
mujer, que, aunque habfa pasado mucho tiempo, no habia logrado
curarse, estaba bastante cansada, le ddbamos dnimos para que se
curara y ella no quiso.

Creo que es fundamental tener mds en cuenta al departamento del
Chocd, lo tienen muy abandonado en ese aspecto, que sean mds
suelticos en la destinacién de los recursos y que se empoderen de
este proceso también porque hay gente que vive en condiciones
muy precarias y que realmente necesita mucho apoyo econémico.
Podrian destinarse mds recursos para que haya més personal de tra-
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"Los pacientes por tuberculosis son mis favoritos"

bajo, y asi poder brindarles mds apoyo a los pacientes, a las familias
y a los indigenas, que se retomara el sanatorio que habia acd antes
en El Carmen,? para que los pacientes se curen mds rdpido porque
algunos no pueden salir de sus casas, mientras que, si los traemos
acd, mucho mejor, para que mantengan distraida su cabeza, que
siembren cositas, serfa bueno retomar el sanatorio... Que se activen
otros en diferentes zonas hasta que terminen sus tratamientos, como
en El Carmen de Atrato, en el Litoral del San Juan o en Quibdé,
mucha gente se nos dispersa por el tema del rechazo. Eso nos ayu-
darfa a disminuir los casos por tuberculosis.

Cuando era nifia no me imaginaba que terminaria haciendo esto,
yo decia que iba a ser profesora y mire dénde terminé, terminé es-
tudiando enfermeria, puesto que me llamé la atencién porque mi
mam4d se me enfermaba mucho, y entonces a mi me tocaba asistirla,
mi mamd estd viva y tiene 83 afios y va a cumplir 84, yo soy su en-
fermera de cabecera, si estd lejos de mi no estd contenta porque yo
soy la que la tengo que sobar, yo soy la que la tengo que hacer, yo
soy la que la tengo que traer, mejor dicho. ..

2 “El antiguo sanatorio de tuberculosos del Carmen funcioné en una época
como centro de reclutamiento del ELN pero luego, cuando este grupo abando-
no la zona, el gohierno se lo entregd a Froilan para que lo usara como la sede
de la OCCA (Organizacion Campesina y Caficultora del Carmen de Atrato),
que se transformd en el Pueblo de la Memoria Histdrica” (Bernal, 2015).
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Cuando realizamos esta pregunta en los foros con
el personal de salud, surgieron temores y emocio-
nes propias de las vivencias de su trabajo o, simple-
mente, que son seres humanos, y como tal, tam-
bién tienen miedos que a veces no se dicen, pero
que estdn presentes. Pero los temores no solo son
en relacién con infectarse o enfermar, también hay
otro tipo de reacciones o motivaciones que descu-
brimos durante el proceso investigativo. Queremos
compartirlos con los lectores para que conozcan
esa otra cara de algunas personas del drea de la sa-
lud, que no refleja el pensamiento de todos, pero s
deja ver el lado humano que hay detrds de las batas,
los guantes, los tapabocas y otros equipos médicos.

A continuacién, se detallan varios comentarios

que verbalizaron los participantes en los foros del
personal de salud.
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Temor de los profesionales al contagio y precauciones del personal de salud

"Si, tenfa miedo, cuando tuve que hacer una visita a un pa-
q
ciente que tenfa problemas de seguridad”

"Si, tenia temor, por la exposicién que se tiene al enfrentarse
con pacientes poco adherentes o que no se toman el tratamien-
to, debido a que tenemos familia y no queremos contagiarlos"

n 7 .

Si, el temor a sentarme frente al temor del otro, de situarme
frente a su dolor, sus miedos, incertidumbres y quizd no tener
herramientas para responder consecuentemente a su demanda”

"Lo primero que me dijo mi esposo es que si me iban a vacu-
nar para no contagiarme de la enfermedad”

"Si, senti temor por poco conocimiento de la enfermedad”

"No me produce miedo si el paciente es adherente a su proceso
de tratamiento"

"No, ya llevo cuatro anos y no tengo temor de contagiarme, es
solo de tomar medidas preventivas"

"Es un temor desde el comportamiento o reaccién del otro,
un temor locativo, las zonas de acceso o de ubicacién del pa-
ciente en muchas oportunidades no son fciles, en ocasiones
son pacientes con conductas delictivas, toca ingresar y pasar
fronteras invisibles, contactar con jefes de pandillas y este tipo
de situaciones generan bastante temor”

"Cuando es un sintomadtico respiratorio o un paciente que no
estd recibiendo tratamiento, uso el tapabocas de alta eficiencia
y la higiene de la tos, no siento temor"
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"Si, senti temor, cuando hice la prictica profesional en la sec-
cién de toma de muestras, senti temor por la enfermedad y sus
complicaciones”

"Cuando era estudiante, no tener todas las medidas de seguri-
dad, tuve temor"

"Como profesional también senti temor por exposiciones de
riesgo profesional"

"Creemos que parte del temor hacia las personas que no se to-
man el tratamiento contra la tuberculosis (TB) correctamente
es por el temor a que la bacteria se vuelva resistente a los an-
tibidticos, y como se menciond, el tratamiento de la bacteria
resistente es mas largo, y tiene mds reacciones adversas"

"En general, algunos sentian temor cuando apenas empezaron
sus estudios en el drea de la salud o les tocd ver los primeros
pacientes; pero, en la medida en que aprendian mds sobre la
enfermedad, que tiene cura y que usando los elementos de
proteccién personal pueden evitar la infeccidn, el personal de
salud perdié ese temor y se sentfan tranquilos atendiendo a
personas enfermas por TB"
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Universidad al Barrio, asi se llamaba el proceso con
el que inicié el Semillero de Investigacion en Bioa-
ndlisis en 2013, desde entonces lo que hacemos es
desarrollar productos de apropiacién social, hemos
generado material diddctico sobre tuberculosis, in-
fecciones de transmisién sexual, entre otros. A las
universidades se les critica porque parecen estar dis-
tantes de la gente, algunas personas dicen que de
qué les sirve una universidad si no atienden a las ne-
cesidades de sus comunidades; por ello, invité a mis
estudiantes del curso de Microbiologfa, del progra-
ma de Biologia de la Universidad de la Amazonia

de Florencia, Caquetd, a atender estas necesidades.

El curso tenfa 25 estudiantes y yo les dije que habia
una necesidad sentida de la gente de que abordi-
ramos esto y esto, empezaron a surgir las ideas en
clase e hicimos algo que se llamaba la Feria de los
Pardsitos y grabdbamos modelos de especimenes y
se los mostramos a la gente, les ensefidbamos los
pardsitos mds frecuentes, un ejercicio que hicimos

! Este peril es resultado de una entrevista con la pro-
fesora Tarin Alexandra Lucero Garzén, docente de la
Facultad de Ciencias Béasicas de la Universidad de La
Amazonia, de Florencia, Caqueta.
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con adultos, nifios y adultos mayores. De ese primer encuentro, seis
jovenes salieron muy motivados para participar.

En la trayectoria que ha tenido el semillero, no solo han partici-
pado estudiantes de Biologia, sino también de Criminalistica, de
Seguridad y Salud en el Trabajo y Clinica, en este momento el se-
millero tiene 12 estudiantes activos, empezamos con seis en 2013
y el promedio de permanencia es de alrededor de dos afios, desde
que inician hasta que culminan sus estudios. Entre todos tenemos
trabajos direccionados en las dreas de biologia y genética forense,
genética cldsica y molecular, inmunogenética, junto con otras como
diagnéstico genético que aborda microbiologia y aporta al trabajo
desde diferentes direcciones, y resistencia bacteriana con los chicos
del programa Quimica con quienes a veces se formulan, producen
o sintetizan compuestos.

Con respecto a la tuberculosis, siempre he tenido como una deuda
social, porque, desde que estaba en el dmbito asistencial, los pa-
cientes me decian que sentfan que se iban a morir y verlos en ese
estado tan grave de salud, también ver la estigmatizacién. Entonces
dije: “Hay que hacer algo”. Y revisando la epidemiologia del de-
partamento, observamos que tenemos una tasa muy alta, entonces
determinamos unos protocolos: hay que hacer esto, hay que hacer
aquello, y cuando empecé a mostrarles esto a los estudiantes, decfan:
“Ay, pero es muy dificil cultivar y ver la bacteria, jes muy dificil!”.
Pero finalmente se fueron metiendo en el cuento, y luego me de-
cian: “Profe, por qué no vamos a la calle o a la cdrcel también”.

Hacia 2015 vimos que habia una alarma mundial, para nosotros eso
significé una oportunidad de cumplir con ese compromiso social, des-
de eso venimos trabajando y hemos obtenido resultados muy intere-
santes. Comenzamos a decirles a las personas que, si tenfan estos sinto-
mas, que hablaran con nosotros, y cuando encontrdbamos pacientes,
lo que haciamos era canalizar la atencién con el personal de salud, lo
cual ha sido importante con reporte a la Secretaria de Salud del mu-
nicipio; luego empezamos a priorizar por comunidades y poblaciones.

Tenemos varias estrategias de educacién sobre esta enfermedad, por
ejemplo, si son ninos, hacemos la socializacién mds dindmica, con
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“Delaulaa las calles”

dibujos de colorear, ejercicios para que salgan al frente y expliquen la
bacteria. También hemos trabajado con adultos mayores, personas
privadas de su libertad y hemos capacitado gestores comunitarios.

Durante este proceso hemos logrado tener indicadores (antes no
tenfamos linea base de nada), sensibilizacién con las comunidades,
busqueda activa de casos en adultos mayores, personas privadas de
la libertad y en personal de guardia y custodia. Ademds, en didlogo
con la Administracién local y con las instituciones prestadoras de
servicios (IPS), se ha fortalecido la atencidn integral, el tratamiento
y la salida de la enfermedad.

A veces, cuando nos acercamos a comunidades indigenas, hemos es-
cuchado decir que la tuberculosis es un mal espiritu que llega al ser
humano, algunos dicen que no es una bacteria, asi que lo que hemos
hecho es mostrarles la bacteria, llevamos la [dmina y les decimos que
esa bacteria es ese pelito rojito, les mostramos videos de testimonios
de pacientes y cosas, y de esa manera sale la oportunidad de ver la
enfermedad de otra forma.

Por eso, yo les digo a mis estudiantes que hay que salir a la calle, hay
que escuchar esas historias que la gente tiene. Cuando uno saca a
los estudiantes a darse cuenta de que lo que se les estd ensenando a
partir del libro tiene una inferencia en un individuo vivo, que sien-
te, que siente tristeza o angustia, ese estudiante le tomard mds amor
y le ve mayor importancia a estudiar, a formarse y a hacer las cosas
honestamente. Va a tener en cuenta que hay que saber escuchar.

Para el desarrollo de investigaciones, lo que hacemos es integrar a
la comunidad, los estudiantes han sido muy asertivos, les gusta la
gente, nunca he tenido una dificultad con alguno de ellos, como
que le vaya mal con un paciente, incluso, yo tengo fama de ser muy
exigente, y la gente los cubre, los cuida, los apoya, han logrado po-
der de convocatoria, los quieren, y eso es muy gratificante.

Este proceso me ha dado grandes amigos, a estas alturas tengo es-
tudiantes que son profesionales, graduados, doctores, posdoctores,
y ahora son grandes personas y amigos, que, mientras estuvieron
conmigo, algunos tuvieron pérdidas personales o las tusas, incluso
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yo les conté cuando estaba embarazada y fue como reunir a un gru-
po de amigos, nos acompanamos en las dificultades o en las cosas
lindas de todos.

Realmente yo creo que esto es misional, yo antes estuve en universi-
dades como la Nacional de Bogot4, una en Boyaci, y yo siento que
en las grandes universidades uno se encuentra con que todo se ha
hecho, se me dificulta mds hacer proyectos para una ciudad grande
que para una como esta porque acd estd todo por hacer, ya habia
trabajado ac4, hace mds de diecinueve anos, cuando vine a hacer mi
afio rural, terminando mi carrera como Bacteriéloga y Laboratorista
Clinica, ahi fue donde descubri cémo son las personas caquetenas,
son realmente amables, decentes y, ademds, muy golpeadas por el
conflicto colombiano interno, donde hay mucho para aportar. Soy
de Bogotd y es aqui donde he querido generar impacto, ademds es
una ciudad pequefa y todo lo que yo hago sé que no lo puedo hacer
en una ciudad grande, estar con mi hijo... Aqui es donde tengo la
misién y tengo todo por hacer. Desde 2012 que volvi a este terri-
torio, este proceso me ha traido satisfacciones incalculables, me ha
permitido entender que, si tengo 20 estudiantes en un salén, son 20
maneras diferentes de aprender, son 20 maneras de ver la vida y son
20 estrategias que tengo que pensarme para poder llegar a acercarlos
al conocimiento, eso es como de las cosas que si me ha ensefiado el
proceso, que cada estudiante es un mundo.
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También planteamos la pregunta de como trata o
cémo se deberfan tratar, desde el punto de vista
personal, a las personas enfermas con tuberculo-
sis (TB). Y las respuestas fueron muy bonitas. Les
compartimos algunas de ellas.
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"Darle al pacientte mucho amor y comprensién”

"Estar en unién siempre y seguir el tratamiento al pie de la letra"

"Principalmente la importancia de la continuidad y perma-
nencia en el tratamiento, es mostrarle cémo aceptar y aprender
a vivir amigablemente con el servicio de salud, con el medi-
camento, mostrar el proceso como un aliado y el personal de
salud como un soporte, una mano que guia el proceso”

Realmente las enfermedades que tienen tantas creencias requieren
mayor informacién, pues, en la medida en que se conozca qué es,
cémo se transmite y que tiene cura, muchas personas logran vencer
y eliminar esos prejuicios y mitos frente a esas enfermedades.

La mayorfa de las personas que enferman por TB sufren mucha
discriminacién y rechazo; por ello, nuestra invitacién es que apren-
damos juntos, resolvamos y aclaremos las dudas o preguntas que
tengas, y si esto se reduce, probablemente las personas sentirin me-
nos temor de consultar a tiempo, querrdn continuar con sus trata-
mientos, y asi se podria lograr controlar esta enfermedad o, incluso,
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Introduccidn

eliminarla. La meta de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
y las Naciones Unidas es eliminar esta enfermedad para 2050. Sin
embargo, hay muchas cosas por hacer para lograr este objetivo.

Esperamos que este libro, producto de una apuesta investigativa,
con la financiacién de Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Inno-
vacién (MinCiencias), para lograr que la academia y la comunidad
en general creen conocimiento mutuo, sea la oportunidad para que
todos: pacientes, familias, personal de salud, academia, empresa y
Gobierno, se escuchen, dialoguen, discutan y evidencien el aporte
del conocimiento tradicional y cientifico a la salud en general, de tal
manera que sea una construccion colectiva de aprendizajes mutuos
y resultados positivos que resuelvan necesidades de las comunidades
y propicien pensar y generar otras investigaciones para transformar
la calidad de vida de las comunidades y, por ende, contribuya a la
construccion de una mejor sociedad.
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Si hay mucha gente contagiada, esto no es men-
tira, porque a diario se ha visto gente enferma en
nuestras comunidades indigenas. Muchas veces, el
Gobierno de turno y la misma Secretarfa de Salud
departamental o municipal nunca llegan a nuestros
territorios a hacer bisqueda activa de tuberculosis,
lo que evidencia el incremento en el nimero de
casos. Desde la entidad promotora de salud (EPS)
indigena que acompano, llamada IPS del Chichi-
jai, hacemos acompafamiento a las comunidades,
incluso la Universidad Pontificia Bolivariana se
ha sumado a algunas actividades con campafias
de sensibilizacién y charlas educativas sobre esta
enfermedad. La idea es que la misma gente sepa la
importancia de vivir sana y que las enfermedades
son curables, por tanto, queremos que acompanen
con mds fuerza nuestras comunidades.

Desde 2010 en adelante, hemos estado recorrien-
do el Chocd, incluso recorrimos 29 municipios de
los 30 que son, encontramos casos de tuberculosis
en los que de verdad la gente muere en el territorio

! Este perfil es resultado de una entrevista con el lider
indigena Loselinio Velasquez Tegaisa de Quibdé, Chocd
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y muchas veces no hacen ese certificado por parte del médico. Lo
hacen de forma verbal, eso no se cuenta, la gente que muere no se
cuenta, solo algunos lideres cuentan. No hay un registro que evi-
dencie que la gente murié por esta infeccién.

El lider no es el que manda, sino el que soluciona todas las situa-
ciones, el que sirve como intermediario y mantiene un didlogo per-
manente con la Secretarfa de Salud o con algunas instituciones del
Estado que han estado acompafiando en materia de salud. Como
lideres, a veces nos han dejado solos y nosotros nunca contamos
con proyectos, esto es algo voluntario. Es que el mayor problema del
Chocé, ademds de la tuberculosis y la malaria, es la desnutricién.

Para mi concepto, yo Creo que nosotros desde nuestra experiencia,
desde nuestra medicina ancestral, es también importante, en el con-
texto nacional estamos construyendo un sistema indigena de salud
intercultural en el que queremos darles prioridad a nuestras par-
teras, a nuestros yerbateros, a los botdnicos y a nuestros jaibanis.
Queremos un sistema nacional que estamos haciendo. Cualquier
cosa estamos aqui, los esperamos, queremos un proyecto que pueda
ejecutarse y extenderse en los pueblos rurales.
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Soy gobernadora indigena, tengo 19 afos y un
nino de 2 anos, lo tuve a los 17 afos, cosas de fa-
milia que uno dice: “Serd que puedo, serd que...”.
Siempre he dicho a mi mamd y a mi papd que
quiero ser una doctora o enfermera, es algo que
me nace a2 mi{ y me gusta. Cuando yo veo a una
persona enferma, yo hago lo posible para que se
alivie. Y me han dicho que no es mucho lo que
sé; pero, cuando mi nifo estd enfermo, yo busco
la posibilidad de que el nifio se me mejore, y si le
aumenta la fiebre, lo llevo para el hospital.

Nuestra comunidad se llama Eyakeravia, que sig-
nifica loma muy bonita llena de flores que huele
rica. Estd conformada por siete familias, somos
32 personas, entre nifos, jévenes y adultos. Cada
quien vive en su casa, pero el territorio es muy pe-
queno para hacer las otras casas, entonces vivimos
como muy apretados, vivimos bien, gracias a Dios,
pero estamos ahi mientras nos reubican. Algunos
vienen de Bojayd, Alto Baudé y Bajo Baudé, yo
naci en Bojayd, pero me trajeron de un afio y desde

! Este perfil es resultado de una entrevista a Yumari
Tapi, gobernadora indigena embera en el Choco.
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ese afo vivo aqui, ahora estoy terminado grado once, estamos en el
casco urbano de Quibdd, Chocd, eso queda por el barrio El Carano.

Cuando me eligieron como gobernadora en 2019, yo no sabia nada
de esto, ni de liderazgo. Y en medio de una capacitacién que nos han
dado, he venido aprendiendo que ser una lider es algo muy impor-
tante porque a través de eso puedo ayudar a la comunidad, permite
orientacién de algiin problema, uno lo resuelve hablando. Que me
eligieran como gobernadora para mi signific6 muchas cosas a la vez,
es muy dificil porque es cuando uno empieza la primera etapa, uno
dice: “No, no puedo y no sé cémo hacer esto”, pero con el tiempo,
ya tres meses, cuatro, uno va entendiendo, es muy ficil reunir con las
comunidades e ir a los talleres o a alguna reunién de gobernadores
y expresarse. En el dialecto, nos definimos como emberd, porque, si
no nos entendemos, el espanol es muy dificil porque eso no es de
Nosotros, Nosotros nacemos con una lengua y tenemos que aprender
la otra, a nuestros nifios nosotros se la ensefhamos, ellos deben saber
escucharla y hablarla, eso se ha perdido ahora, es muy preocupante
que no hablen esa lengua. Acd, por temor a los ladrones, como ya
ellos quieren abusar o matar a los emberds, entonces no salimos asi,
estamos perdiendo la “culturalidad”. A veces, nos sentimos persegui-
dos porque uno no estd en el lugar que quiere estar, nosotros cuando
nacemos uno ya sabe tejer canastos, sabe hacer muchas cosas, més
que todo nosotras las mujeres, pero ahora en Quibdé eso no se ve.

En mi comunidad, hemos sentido mucho rechazo, eso se nota a
simple vista, no solo ha sido psicoldgica sino también fisica; por
ejemplo, cuando un afro me tiene 0 como mujer o como esposa,
dice: “Usted no sirve para nada, usted es una salvaje”, o, cuando uno
va a estudiar en una universidad o a una escuela de afro, nos dicen:
“Ah{ viene la cholita”, para mi cholita es un pajarito que vive en el
agua, que mantiene las paticas sucias. Cuando entré en el colegio
también me hacian bullying. Pero, por medio de las capacitaciones
que nos han dado para exigir nuestros derechos, he aprendido que
yo, si soy yo, debo exigir mis derechos, que asi como a él, a mi me
deben respeto también, entonces esa parte ya he logrado mucho, a
mi ya nadie me dice eso. Una vez yo llegué con jagua, que es una
tinta negra, algunos son de caracoles de serpientes, cosas ancestrales,
y la profe me regané y me dijo que no me echara eso, entonces yo
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le dije: “Esta es mi cultura. Yo también tengo sangre y asi me siento
mejor, yo soy persona, asi como usted siente yo siento”. Entonces en
el colegio me dicen Yumari, normal.

Los nifios se bafian con agua no potable, de ahi viene la rasquifa,
el salpullido y ahora no tenemos tanques. Son apenas como tres
tanques y pequenos, los llenamos de agua lluvia y luego buscamos
un lugar lejos de ahi para hacer la comida, porque ahi cerca no
hay agua. Si nos bafiamos nos hace dano a nosotros y a los nifos,
entonces esa parte del agua nos ha afectado mucho, porque, en la
comunidad donde nosotros vivimos, no hay agua, y si hay agua, es
porque estd contaminada. Caminamos como unos dos o tres mi-
nutos hacia otra quebrada y la traemos, o a veces cuando uno va a
estudiar a uno le queda muy dificil y le toca baharse con muy poca
agua. Otro problema es la seguridad, uno vive muy inseguro porque
donde nosotros vivimos es una zona muy apartada y las escuelas
estdn muy lejos para mandar a los nifios, pero gracias a Dios ahora
estdn dando clase a los nifios ahi.

Mi mamd y mi papd tienen conocimientos de medicina ancestral.
Si no podemos con la tradicional, tenemos que usar la occidental.
Porque hay algunas cosas que como no conocen mucho de esas hier-
bas o de esos materiales, entonces uno a veces dice que no puede y
lo que hace es traer las occidentales. Entonces hay diferencias, si no
puedo con este entonces le hago con la otra para que se mejore, pero
usando primero la ancestral antes que la occidental.

Desde pequena a mi me encantaban los animalitos, mds o menos a
los 8 anos me acuerdo de que apliqué una inyeccién a un perro, con
eso se alivi6 y es una historia en la que me pongo a pensar, y digo:
“Yo quiero hacer esto, ser doctora y lo voy a lograr, aunque hoy no,
pero mds tarde si”.
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“Nunca me imaginé que existia la tuberculosis, solo cuando
me enfermé. Tenia una vida normal, todo era tranquilidad. Yo
iba a la Universidad Tecnoldgica del Choco a estudiar
Enfermeria, luego bajaba a un curso de Salud Oral al SENA,
siempre he estado obsesionada con la dentadura,y cuando
terminaba, practicaba bicicleta e iba a clase de clarinete.
Tenia 17 anos.” Karen, agente comunitaria de Medellin.

Segun el Instituto Nacional de Salud, INS, en Colombia, en el
2020 se enfermaron de tuberculosis 11.390 personas, de ellas
10.632 eran casos nuevos, de los cuales el 35% eran mujeres
y el 65 % hombres, el 12,5 % menores de 15 ahos y el 12,8 %
de las personas afectadas tenia una coinfeccion con VIH.

Mitos y realidades es una apuesta editorial educativa y
comunicacional para acercar a la comunidad en general al
conocimiento de la tuberculosis. Es el producto de un trabajo
conjunto entre la comunidad (adolescentes, adultos jovenes y
mayores), personal de salud, tomadores de decision,
academia e investigadores, en diferentes lugares del pais, que
recopila las creencias, temores, emociones, miedos y
experiencias sobre esta enfermedad. Asi mismo, se abordan
los temas que la comunidad sentia que no sabia, o que queria
tener mayor informacion al respecto, o que a través de este
proceso, nos dimos cuenta que aun se tienen algunos
conceptos erréneos o confusos sobre ciertos aspectos de esta
enfermedad. Finalmente, se comparten las historias de vida
de 8 personas que de una u otra forma han vivido esta
enfermedad directa o indirectamente.
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