Capitulo VII.

Respirar, andar y luchar:
La enmarcacion de la tuberculosis en
el encuentro paciente-funcionarias.
Cali (2015-2017)

Jorge Enrique Figueroa Gomez
Hanni Jalil

Cita este capitulo:

Figueroa Goémez JE, Jalil H. Respirar, andar y luchar. La enmarcacién de la tuberculosis
en el encuentro paciente-funcionarias. Cali (2015-2017). En: Nieto Ramirez, L.M. (ed.).
Estudios de la tuberculosis desde la Sucursal del Cielo. Cali, Colombia: Editorial Universidad
Santiago de Cali, Editorial Universidad Icesi; 2021. pp. 147-184. DOI: https://doi.
0rg/10.35985/9789585147256.7






Respirar, andar y luchar: La enmarcacion
Ca p|' i U] )\ |5 delatuberculosis en el encuentro paciente-
funcionarias en Cali (2015-2017)

Jorge Enrique Figueroa Gémez'
https://orcid.org/0000-0002-7058-6356

Hanni Jalil®
https://orcid.org/0000-0002-4183-9203

Abstract. Tuberculosis is still a serious public health concern worldwide. Cali
has one of the highest rates of this disease in Colombia. For patients, Directly
Observed Treatment Short Course (DOTS) is often even more difficult to
bear than this disease. This therapy involves regular encounters with public
health officials that provide the medication necessary for treatment. This
research aims to show how this city s TB Programs’ workers frame this disease,
allowing patients greater adherence to treatment. The concept of “framework”
is adopted from the work of Erving Goffman and Charles Rosenberg as well
as the theoretical and methodological contributions from the Social Studies
of Health and Science and Technology Studies. This research followed a
qualitative perspective that included participant observation, field notes and
in-depth interviews.

Resumen. La tuberculosis continuia siendo una preocupacion de salud piiblica
a nivel mundial. La ciudad de Cali presenta una de las mds altas cargas de
esta enfermedad en Colombia. Para los pacientes, el Tratamiento Acortado
Estrictamente Supervisado (TAES) es en ocasion incluso, mds dificil de
sobrellevar que la misma enfermedad. Este tratamiento incluye un encuentro
constante con el agente que brinda el medicamento. El objetivo de este trabajo
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es mostrar como la manera en que las funcionarias de los programas de
tuberculosis de Cali enmarcan esta enfermedad permite que los pacientes
puedan transitar el camino del tratamiento. Se trabaja el concepto de “marco”
desde las propuestas de Erving Goffman y Charles Rosenberg, asi como los
aportes tedricos y metodologicos de los Estudios Sociales de la Salud y los
Estudios sobre Ciencia y Tecnologia. El proceso de investigacion siguié una
perspectiva cualitativa que incluyd observacion participante, diarios de campo
y entrevistas a profundidad.

Palabras clave: Tuberculosis; marco; proceso de enmarcacion; funcionarias;
tratamiento supervisado.

Introduccion

El amanecer en la “Sucursal del Cielo” anuncia un nuevo dia. Los casi tres
millones de personas que habitan la ciudad de Cali se disponen a retomar sus
rutinas diarias. La casa, la empresa, el colegio, el barrio y la calle son lugares
comunes que aparecen iterativamente en su panorama. Para los enfermos de
tuberculosis (o TB como se le suele decir, pero como acto politico preferimos
usar la palabra completa), el alba indica un encuentro mas con el agente que
supervisa su tratamiento. Cada respiro es un paso y cada paso hace parte de
la lucha por librarse de los medicamentos y sus efectos secundarios, de los
tramites y desplazamientos, de la permanente vigilancia y del estigma. Una
lucha que los acerca al cielo prometido por la sucursal.

En esta investigacion centramos la mirada en el encuentro entre pacientes
y funcionarias. Estas ultimas son las profesionales de salud (auxiliares
de enfermeria y enfermeras) de los Programas de Tuberculosis de las
Instituciones Prestadoras de Servicios (IPS) y las funcionarias (técnicas
en enfermeria, enfermeras y psicélogas) del Programa de Tuberculosis de
la Secretaria de Salud Publica Municipal de Cali (Programa TB-SSPM).
Nuestro objetivo es establecer como las maneras en que estas funcionarias
enmarcan la tuberculosis contribuyen a la forma como los pacientes le
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dan sentido al camino que deberan transitar con la rutina que les ha sido
impuesta: el tratamiento. Para dar cuenta de ello, tomamos la interaccion
paciente-funcionaria como foco de analisis, entendiéndola como uno de
tantos escenarios cotidianos donde actia la tuberculosis. Proponemos
una narrativa anclada principalmente en las voces de las funcionarias, sin
desconocer que durante el proceso de investigacion conocimos otras voces,
especialmente, la de los pacientes. Nuestro proposito es ilustrar algunas de
las maneras cémo ellas enmarcan la tuberculosis, desplegando lenguajes
y saberes particulares a través de distintos mecanismos y estrategias, que
brindan a los pacientes marcos de referencia para la accion.

Esta inquietud investigativa deriva de nuestro interés por comprender
como los pacientes de tuberculosis integran el tratamiento (por ende, la
enfermedad) en su vida cotidiana. Rosenberg (1) dice que la confirmacién
del diagndstico genera una ruptura enla vida dela persona. No obstante, cabe
aclarar que, dado su caracter bioldgico, la tuberculosis es una enfermedad
cronica que conlleva problemas para familias y gobiernos, muy distintos a
los enfrentados con las enfermedades agudas o epidémicas. Las realidades
sociales de ambas son muy diferentes e implican esfuerzos disimiles;
“en algunas de ellas, como es el caso de la tuberculosis, los programas y
las politicas institucionales median la compleja relacién entre pacientes,
familias, personal médico y administradores” (2, traduccion propia). Por tal
razon, la persona debe asumir las novedades que implica la carga de una
enfermedad que tarda mucho tiempo en curar.

Ahora bien, es bien sabido que la historia de la humanidad esta atravesada
por desequilibrios en la salud: “nunca ha habido un momento en que
hombres y mujeres no hayan sufrido de enfermedad” (2). En ese sentido, el
mantenimiento del estado de salud, primero individual y luego colectivo (con
el advenimiento de las epidemias del siglo XIV en Europa), comprometi6
la movilizacion de multiples saberes, procurando contrarrestar las
consecuencias perniciosas de las patologias en los cuerpos, tanto humano
como social. Es asi como este trabajo busca rescatar y resaltar el saber que
despliegan las funcionarias para hacer frente a la tuberculosis.
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En el caso de este padecimiento, a veces lo mas duro no es enfermarse
sino el tratamiento a seguir. En Colombia, esta terapia se reglamenta bajo
la supervision de un tercero, lo cual deriva en el constante encuentro
entre paciente y sistema de salud. De esta manera, ingresar al mundo de
la tuberculosis como paciente implica apropiar ciertos conocimientos,

actitudes y practicas que deben integrarse a la rutina diaria.

Pero las funcionarias también tienen un proceso de aprendizaje para
desempefiar su rol en el mundo de la tuberculosis. Paciente y funcionaria
construyen diferentes sentidos de la enfermedad. Esto puede sonar
tautoldgico, ya que no es una revelacion que cada ser humano da sentido a
su vida de forma distinta. Pero queremos recalcar que detras de esas visiones
del mundo, hay fuerzas sociales y trayectorias de vida que las condicionan.
La desigualdad, la perversidad del sistema de salud, la violencia estructural,
la escolaridad, la procedencia, la raza, el género, las creencias y los valores,
otorgan un anclaje contextual a las narrativas alrededor de la tuberculosis.
Médicos, investigadores, funcionarios publicos, activistas, enfermeras,
familiares, agentes comunitarios, pacientes; multiples actores pertenecen al
cosmos de sentidos que orbita alrededor de la tuberculosis. Sentidos que son
negociados, apropiados y discutidos.

En ese universo de sentidos se halla la carga simbdlica que recae sobre el
enfermo. El estigma impuesto a los pacientes con tuberculosis es una barrera
que obstaculiza los esfuerzos de las intervenciones salubristas. Aunque no
es nuestro interés central, es importante reconocer que somos presa del
estigma normalizado socialmente. ;Por qué? Para estar mds cerca de lograr lo
propuesto por Hacking (3) en ;La construccion social de qué?: reconocer los
procesos subyacentes a lo que se ha cimentado histéricamente, dando cuenta
de su contingencia. Es decir, desnaturalizar y resignificar aquellas imagenes y
categorias que hemos reproducido sin mucho cuestionamiento alrededor de
la tuberculosis, mostrando que pudieron y pueden ser de otra manera.

152



Estudios de la tuberculosis desde la Sucursal del Cielo

Por esto ultimo, nuestra investigacion se enmarca dentro de los Estudios
Sociales de la Salud (ESS) y los Estudios Sociales sobre Ciencia y Tecnologia
(ESCT). Los ESS invitan a comprender los procesos de salud y enfermedad
mas alla de sus aspectos bioldgicos, considerandolas como fendémenos
sociales complejos (2,4). Por ello, estos estudios no parten de un enfoque
disciplinar, sino que se definen desde las caracteristicas de los objetos y
sujetos de investigacion. El acercamiento multidisciplinar a la realidad
también es la base epistemoldgica y metodoldgica de los ESCT, donde se
busca el dialogo entre ciencias sociales y ciencias naturales (5), para resaltar
la condicién social del conocimiento cientifico y los modos cémo ha sido
construido (6, 3).

Los resultados presentados son una parte del trabajo de campo realizado
durante agosto de 2015 y marzo de 2017 en diferentes lugares de la ciudad de
Cali. Para mostrar cémo las funcionarias de los programas de tuberculosis
enmarcan dicha enfermedad e identificar cémo ello influye en la manera
como los pacientes asumen su tratamiento, acudimos a una perspectiva
cualitativa que contemplé observacion participante, diarios de campo y
entrevistas a profundidad.

El documento prosigue con un contexto sobre la tuberculosis y el tratamiento
estrictamente supervisado. Luego, describimos el campo de estudio donde
se inserta este trabajo, asi como la perspectiva conceptual y el enfoque
metodolégico que seguimos en el proceso investigativo. A renglén seguido,
exponemos los resultados en cinco secciones. Primero, mostramos, en rasgos
generales, cdmo se lleva a cabo el encuentro entre pacientes y funcionarias;
segundo, nos enfocamos en como ellazo afectivo emergente en este encuentro
permite (o impide) integrar el tratamiento en la cotidianidad del paciente;
tercero, nos centramos en algunos mecanismos y estrategias utilizados
por las funcionarias para enmarcar la enfermedad; cuarto, damos algunas
pistas de como las funcionarias encaran las fuerzas sociales en varios casos;
¥, quinto, abordamos la resignificacion del tratamiento supervisado como
acompanamiento. Finalmente, concluimos con unas cuantas reflexiones.
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La tuberculosis: historia de una promesa incumplida

Pese a que la tuberculosis lleva viviendo miles de afios con la humanidad (7),
surge como epidemia en los siglos XVIII y XIX en Europa y Norteamérica (8).
A la par de los procesos de industrializacion, urbanizacién y modernizacion
que experimentaba la sociedad occidental, se deterioraban las condiciones
sanitarias de los individuos, creando escenarios propicios para propagar
la enfermedad. En la primera mitad del siglo XX, la tuberculosis estaba
en el entrecejo de gobernantes y médicos, quienes desplegaron medidas
contenciosas (dispensarios, sanatorios, campanas educativas) sin impactos
significativos en la mortalidad (9-12). Unicamente se logré una cura efectiva
con el descubrimiento de antibidticos como la estreptomicina en 1944 y la
rifampicina en 1960.

La tuberculosis es causada por una bacteria conocida como “bacilo de Koch”
(Mycobacterium tuberculosis), en honor a Robert Koch, su descubridor en
1882. Se transmite por via aérea cuando el portador tose, habla o estornuda.
Entre un 70% y 80% de los casos ataca los pulmones, mientras el resto da
en cualquier otro 6rgano del cuerpo. Cuando es pulmonar, sus principales
sintomas son tos seca y constante, pérdida de peso y sudoraciéon nocturna.
Cuando es extrapulmonar, los sintomas son muy variados, retrasando su
deteccion temprana.

Actualmente, la mortalidad se ha reducido muchisimo, pero continua
siendo un grave problema de salud publica. Segtin la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), en 2018 la tuberculosis estuvo entre las 10 principales
causas de muerte en el mundo, por encima del VIH y el paludismo: tuvo un
estimado de 10 millones de nuevas personas enfermas y murieron cerca de
1.2 millones. El 8,6% de los casos fue coinfectado con VIH y alrededor de
500.000 fueron de tuberculosis resistente a la rifampicina. Se estima que un
tercio de la poblaciéon mundial estd infectada con la bacteria, de los cuales el
10% desarrollara la enfermedad (13).
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La OMS senala que en 2018 se registraron 13.756 casos en Colombia; el
83% fue tuberculosis pulmonar, presentando una tasa de incidencia de 33
casos por 100.000 habitantes para todos los tipos de tuberculosis (13). La
Secretaria de Salud Departamental afirma que, para 2018, Cali tuvo 1244
casos nuevos, con una tasa de incidencia de 51 casos por 100.000 habitantes,
mayor a la nacional. Ademas, para este mismo afio se reporté la muerte de
107 personas, se diagnosticaron 17 casos nuevos de tuberculosis resistente
y el 11,3% estuvo coinfectado con VIH (14). De este modo, encontramos
que Cali esta entre las ciudades colombianas con mayor nimero de casos
reportados en 2018, siendo considerada una localidad de alto riesgo de
tuberculosis.

Segun Farmer (15), la invencion de la cura a mediados del siglo XX prometié
que la tuberculosis seria una enfermedad del pasado. Pero estas cifras,
revelan que no fue asi. ;Por qué se incumplié esa promesa? Una parte de la
respuesta se sustenta en “la aparicion del VIH, el virus que causa el SIDA, y
la emergencia de cepas de TB resistentes a multiples drogas” (15). El VIH-
SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida) suprime las defensas del
cuerpo, generando una oportunidad para que la tuberculosis se incube. Por
su lado, la resistencia hace que un tratamiento que normalmente dura entre
cuatro y seis meses se prolongue hasta 24 meses o mas. También incluye
inyectables, haciéndolo mads invasivo.

Otra parte de la respuesta esta en el abandono del tratamiento, que puede
derivar en una tuberculosis resistente. Este es impulsado por los efectos
secundarios de los medicamentos (dolores corporales, mareos, nauseas,
gastritis, brotes cutaneos) pero, en un contexto como el colombiano,
también influyen los tiempos de espera, los desplazamientos y el hambre
que hace dificil digerir las pastas. El paradigma biomédico tiende a vincular
abandono, VIH-Sida y resistencia, con asuntos comportamentales. Sin
embargo, estas tres problemadticas responden principalmente a problemas
sociales de gran envergadura.

155



Luisa Maria Nieto Ramirez - Ed. cientifica

Asi pues, no podemos desligar esta enfermedad y su tratamiento de las
condiciones desiguales de vida de muchos seres humanos. Ahi yace el
trasfondo de la promesa incumplida. Los factores de riesgo de tuberculosis
se incrementan cuando se vive en hacinamiento, lugares oscuros y cerrados,
sin buena nutricién, o sin servicios de salud de calidad. Gobiernos,
cientificos y organismos de salud deben pensar en acciones diferenciales que
contrarresten las fuerzas sociales que reproducen la violencia estructural
de la que son victimas millones de habitantes del globo (16). Solo asi se
cumplira la promesa.

El tratamiento estrictamente supervisado

El tratamiento antituberculoso actual se reglament6 con la estrategia DOTS
(Directly Observed Treatment Short Course). La OMS lanzé este enfoque
a nivel mundial en 1995, basdandose en los buenos resultados del modelo
liderado por Karel Styblo en Tanzania entre 1978 y 1991 (17). El DOTS
busca organizar los servicios de salud para asegurar la deteccion y curacién
de los pacientes, especialmente los infecciosos, bajo cinco componentes:
compromiso gubernamental, deteccion mediante prueba de esputo,
tratamiento estandarizado directamente observado de seis a ocho meses,
suministro regular e ininterrumpido de medicamentos esenciales y sistema
estandarizado de registro.

De este modo, la supervision se torna un componente central que permite
romper el ciclo de infeccién y evitar el desarrollo de cepas resistentes.
Generalmente, los pacientes no portan la medicacién: deben asistir al lugar
de suministro o aguardar la visita de un agente. Por eso, la tuberculosis se
diferencia de otras enfermedades crénicas como diabetes o hipertension,
donde no se contemplan controles obligatorios ni contacto cotidiano con
el sistema de salud. En otras palabras, el cardcter infectocontagioso de la
tuberculosis justifica la supervision. Ello deviene en la intromision del Estado
y los organismos de salud en la esfera intima del enfermo. Pese a ello, la estricta
supervision es una forma eficaz y rentable de mantener la salud colectiva (18).
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El tratamiento supervisado en Colombia

El Ministerio de Salud y Proteccién Social implement6 la estrategia DOTS
con el proposito de garantizar la adherencia al tratamiento antituberculoso
en nuestro pais. En la Resolucion 412 de 2000 este organismo establecié La
guia de atencion de tuberculosis pulmonar y extrapulmonar, donde incluye la
terapia supervisada entre sus elementos (19).

Es asi, como la estrategia DOTS se implementa en un contexto donde la salud
esta descentralizada. La Ley 100 de 1993 desaparecio el Programa Nacional de
Atencidn en Salud, descentralizando sus funciones entre los actores del sistema,
es decir, municipalizé la prestacion de servicios de salud adicionando nuevas
instituciones dominadas por la légica de la competencia privada (20,21).
Surgieron las Empresas Promotoras de Salud (EPS) o aseguradoras, las cuales
contratan servicios de salud a las Instituciones Prestadoras de Servicios (IPS).
Esto ha repercutido en el tratamiento antituberculoso, generando problemas
como el rigor de las normas en cuanto a la ingesta exclusiva del medicamento
en una IPS, el desabastecimiento de firmacos, la descoordinacién entre actores
y la indefinicién de la entidad que se responsabiliza por el paciente, causando
retrasos para iniciar el tratamiento (20).

El campo de estudio

Los estudios sociales de la salud se han nutrido con aportes de la historia, la
antropologia y la sociologia. Este campo ha estudiado los determinantes de la
salud y las representaciones y narrativas de los actores que participan en los
procesos de enfermedad. Desde la historia, encontramos estudios preocupados
por aspectos socioculturales de la enfermedad. De acuerdo con Armus (22),
este tipo de investigaciones problematizan céomo las sociedades imaginan y
definen la enfermedad, teniendo en cuenta aspectos como las condiciones de
trabajo y sociodemograficas, el papel de las élites, el Estado y los profesionales
involucrados y la forma de ejercer control médico.
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En la antropologia y la sociologia médica han surgido estudios que pueden
agruparse bajo dos perspectivas (23). La primera se enfoca en las fuerzas
y relaciones sociales que determinan conocimientos, creencias y practicas
alrededor de la enfermedad (24, 28). La segunda se centra en la experiencia
individual de la enfermedad que incluye las narrativas que le dan forma,
el cuerpo como elemento central de la experiencia y los significados
intersubjetivos de la enfermedad (29, 32). La presente investigacion se
aproxima a la segunda perspectiva. No obstante, es inevitable aludir a
las dinamicas estructurales que influyen en la manera de administrar
el tratamiento antituberculoso en nuestro territorio y en los modos de
enmarcar la enfermedad.

Este trabajo también se encuadra en los Estudios Sociales sobre Ciencia y
Tecnologia. Este campo investiga cdmo “el conocimiento y los artefactos son
productos humanos marcados por las circunstancias en que se producen”
(6, traduccion propia). La ciencia es un terreno en disputa, donde no solo
participan los saberes expertos, sino también las dindmicas de las sociedades
y comunidades. De este modo, un estudio sobre cémo la tuberculosis es
enmarcada por actores como las funcionarias de salud, muestra que la
ciencia no esta aislada del mundo social, y que los fenémenos considerados
netamente bioldgicos guardan relacién con problemadticas sociales como el
género, la clase y la raza.

Perspectiva conceptual

El concepto de marco de referencia, empleado por Rosenberg (2), quien lo
retoma de Goffman (33), nos permite comprender la interaccién paciente-
funcionarias. En Frame Analysis, Goffman advierte que toda experiencia
o actividad social puede contemplarse desde varios marcos de referencia
que se relacionan entre si. Son diferentes esquemas de interpretacién a los
que apelamos para ubicarnos en el mundo y darle sentido a los sucesos de
nuestro entorno cotidiano (34). En los estudios sociales de la salud, este
concepto alude a “esquemas explicativos y clasificatorios de enfermedades
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particulares” (2). Asi, el diagndstico médico y la realidad bioldgica son
marcos que permiten entender la enfermedad, pero también podemos
entenderla por fuera de ellos, acudiendo a marcos de referencia de indole
social, politica y cultural.

La organizacion de la experiencia de la enfermedad, dada por la confluencia
de multiples marcos, se relaciona con las subjetividades y percepciones
individuales de quienes hacen parte de esa experiencia. En este sentido,
el marco es un constructo intersubjetivo, resultado de la interaccién de
diversos actores en circunstancias sociales determinadas.

Esto nos lleva a pensar en los procesos de enmarcacion, es decir, aquellos
momentos de negociacion de los significados que conforman el marco (2).
Goffman los entiende como “procesos de atribucion de sentido que se dan
en las interacciones sociales, destacando las capacidades reflexivas de los
actores y la produccion de sentido como un proceso social” (35). Asi pues, en
la vida cotidiana, especialmente en la interaccién con otros, los marcos son
susceptibles a ser redefinidos, son objetos de disputa; no son construcciones
fijas y delimitadas sino constructos maleables que se van nutriendo de las
contingencias del contexto.

De ahi que sea importante retomar los conceptos de coproduccion (5) y
construccion social (3). Hacking (3) nos invita a cuestionar la manera como
la ciencia, para este caso, la medicina, ha comprendido las enfermedades.
Si reconocemos las légicas subyacentes a los procesos de formacién del
conocimientocientifico,podemosmostrarquelarealidad puedeserinterpretada
y creada de otra manera. Existen saberes que se tornan hegemonicos, fruto
de las relaciones de poder, pero también existen saberes contestatarios que
interpretan de forma distinta asuntos como la enfermedad. De igual modo,
Jasanoff (5) nos muestra que la realidad social y el conocimiento se producen
al mismo tiempo. Si bien la ciencia afecta las identidades, definiendo diversos
roles (los expertos, los sujetos de investigacion, los revolucionarios), también
es posible redefinirlos, cuestionando la forma como se produce conocimiento.
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Metodologia

Esta investigacion se pudo realizar gracias a nuestro acercamiento con el
Programa de Tuberculosis de la Secretaria de Salud Publica Municipal de
Cali y a la participacion en la Alianza TB desde el afio 2015, un escenario de
discusion entre académicos, investigadores y funcionarios publicos alrededor
de las acciones para combatir la tuberculosis en Cali y el departamento del
Valle del Cauca. Esto nos ha permitido interactuar con distintos puntos
de vista: médicos, enfermeras, salubristas, epidemidlogos, bacteriologos,
psicologas y auxiliares de enfermeria.

En esta investigacion privilegiamos una mirada cualitativa que contemplé
un involucramiento en varias dindmicas cotidianas en los programas de
tuberculosis, asi como el acceso a las narrativas y voces de actores clave.
De esta manera, se participd en distintos escenarios: visitas domiciliarias a
pacientes, salidas de campo en los barrios y observacion en los programas de
tuberculosis de IPS publicas. De antemano, evitamos centrarnos en un tipo
de poblacién o lugar especifico de la ciudad, puesto que nuestra intencién
era obtener un panorama amplio de la situacion, intentando ver distintas
manifestaciones del encuentro paciente-funcionarias. Estas experiencias
fueron plasmadas en notas de campo.

Luego, se realizaron entrevistas a profundidad, buscando triangular la
informacion recolectada en las experiencias de campo. Fueron ocho
entrevistas en profundidad realizadas a cinco funcionarias de salud publica
del Programa TB-SSPM (jefe del programa, dos enfermeras, una psicologa y
una técnica en enfermeria) una funcionaria del programa de tuberculosis de
una IPS publica de Cali y dos pacientes con tuberculosis (un caso farmaco-
resistente y un caso extrapulmonar farmaco-resistente con coinfecciéon
TB/VIH). En las entrevistas a funcionarias se preguntd por su trayectoria
biografica, sus experiencias previa y actual con tuberculosis, su percepcion
del tratamiento, el abandono y la supervisién, los aspectos a mejorar y
resaltar de trabajar con tuberculosis y su opinion sobre el estigma. En las
entrevistas a pacientes se indagé por la trayectoria biografica; el proceso de
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enfermedad, diagndstico y tratamiento; los cambios en la vida cotidiana
a raiz de la enfermedad; y los sentidos y percepciones de la tuberculosis.
Aclaramos que hemos centrado nuestro andlisis en el rol y la perspectiva
de las funcionarias de salud, con el fin de aportar al vacio en la literatura de
ciencias sociales que ha priorizado la voz del paciente.

Resultados
Enmarcando la tuberculosis en el encuentro paciente-funcionarias

El marco institucional del encuentro

En La construccion social de la realidad, Berger y Luckmann nos indican
que la situacion “cara a cara” es la experiencia mas importante que podemos
tener de los otros. Es el prototipo de la interaccion social, donde “el otro se me
aparece en un presente vivido que ambos compartimos [...] [cuyo] resultado
es un intercambio continuo entre mi expresividad y la suya” (36). Siguiendo
esta definicidn, la interaccion cara a cara, o el encuentro, como preferimos
llamarlo, entre funcionarias y pacientes, es una practica recurrente mientras
se lleva a cabo el tratamiento antituberculoso. Es el momento cuando los
sentidos sobre esta enfermedad entran en juego, es decir, que los marcos de
referencia de pacientes y funcionarias se agitan en continua negociacion.
Por eso, este encuentro es una pieza clave en el proceso de enmarcaciéon de
la enfermedad efectuado por los pacientes.

La recurrencia de este encuentro esta pautada por la estricta supervision del
tratamiento. Podemos decir, a grandes rasgos, que en un primer momento la
funcionaria encargada del programa de tuberculosis de la IPS que atiende al
paciente, tendra un contacto diario con ¢él, exceptuando los domingos. En la
segunda fase del tratamiento, este contacto se reduce a tres dias cada semana.
El lapso de tiempo durante el cual se dan estos encuentros dependera de
factores como el tipo de tuberculosis, los inconvenientes con el sistema de
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salud, las complicaciones clinicas del paciente y los problemas sociales y
econdémicos que le aquejen.

Por tal motivo, la funcionaria de la IPS se torna un rostro familiar para el
paciente. Ella brinda la medicacién, toma muestras, lleva registros y esta
atenta a examenes y tramites. El encuentro con los pacientes se da en un
despacho al interior de la institucion de salud, pero también puede ocurrir
en sus residencias, lugares de trabajo o cualquier otro sitio. Los despachos
que se visitaron, por lo general, contaban con un espacio bastante iluminado
y ventilado, dotado de un escritorio, computador, camilla, archivadores, pesa
ylavamanos. En una delasIPS enla zona de ladera, esta oficina se encontraba
separada del resto de servicios del lugar, con un acceso independiente. Sin
embargo, otra IPS, también en la ladera de Cali, atendia en una misma
habitacion los programas de tuberculosis, hipertension y diabetes. Si bien
esta agrupacion es coherente dado que son enfermedades cronicas, la
capacidad institucional de la primera garantiza mejores condiciones de
atencion y seguridad en términos del contagio. No obstante, su separacion
del resto de consultorios puede estar reforzando la idea de aislamiento
impuesta socialmente a las personas con tuberculosis.

El encuentro con la funcionaria de la IPS se torna parte de la cotidianidad del
paciente. Pero él también interactda con las funcionarias de salud publica,
quienes trabajan en la Secretaria de Salud del municipio. La diferencia estd en
que este encuentro no es cotidiano para el paciente. El seguimiento realizado
por estas funcionarias debe hacerse minimo tres veces: a la semana, a los tres
meses y al afio de que la aseguradora (EPS) notifique el caso al Sistema de
Vigilancia en Salud Publica (SIVIGILA). Pese a ser encuentros esporadicos,
son muy importantes en el proceso de enmarcacion de la enfermedad.
Esta “Investigacion Epidemiologica de Campo’, nombre asignado por el
ente gubernamental, tiene tres momentos: primero, la aplicaciéon de un
cuestionario que indaga el historial clinico y las condiciones de vida y
sociodemograficas del paciente; segundo, el estudio de sus contactos, es

decir, identificar las personas con quien convive en su vivienda; y tercero,
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una capacitacion con un rotafolio’ sobre diversos aspectos de la enfermedad:
causa, transmision, tratamiento, cuidados, prevencion. Su labor como
agentes del Estado también implica otras actividades: visitas a familiares de
pacientes fallecidos (autopsia verbal); jornadas de busqueda de pacientes
perdidos (que no iniciaron o abandonaron el tratamiento); encuentros con
lideres comunitarios y organizaciones locales con miras a generar iniciativas
para controlar la enfermedad en los territorios; participacion en el Comité
de Expertos de Casos en Tuberculosis (CERCET), entre otras.

Integrar el tratamiento en la vida cotidiana: un asunto de empatia

Despuésdeaclararcomosedanlosencuentrosconlosdostiposdefuncionarias,
procedemos a sefialar los procesos que tienen lugar en esa interaccion. Todo
comienza con el diagndstico. Al momento de emitir su dictamen, el médico
ocasiona una ruptura en la vida cotidiana de su paciente. Rosenberg (2) nos
dice que en ese momento la enfermedad comienza a existir para la persona,
se vuelve realidad. Este “nacimiento” de la enfermedad se presenta como un
asunto nuevo que el paciente debe integrar a su andar cotidiano: esta por
fuera del conjunto de significados con el cual se desenvuelve comunmente.
“El sector no problematico de la vida cotidiana sigue siéndolo hasta nuevo
aviso, es decir, hasta que su continuidad es interrumpida por la apariciéon
de un problema” (36). Asi, la tuberculosis se vuelve un asunto problemadtico,
que busca ser integrado de diferentes maneras por parte del paciente. Dicha
integracion, que podemos llamar enmarcacion siguiendo a Goffman (33),
no siempre es un proceso facil y no solo depende de la adquisicion de
conocimientos y actitudes, sino también de las fuerzas sociales presentes en
los contextos donde viven los pacientes.

Recibir el diagnéstico de tuberculosis viene acompafiado de una membresia
a un tratamiento largo y tedioso. La medicacion le sera administrada de
manera estrictamente supervisada por parte de la funcionaria de la IPS,

1 Un rotafolio, segtin la Real Academia Espaiiola, es una especie de papelografo usado
en exposiciones orales, formado por hojas grandes de papel.
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pero también sera vigilado por parte de la funcionaria de salud publica. El
paciente recibe la imposicion de una rutina que busca su curacién. Debe
iniciar una serie de practicas que inciden en la manera como la enfermedad
cobra sentido para él. Debe adaptarse a ciertas pautas que la enfermedad y
el tratamiento traen consigo. Pautas que no solo pasan por las practicas y
conocimientos que deben aprenderse, sino también por los efectos sentidos
en el cuerpo, derivados tanto de la enfermedad como del tratamiento. Es
asi como la tuberculosis comienza a ser enmarcada desde la experiencia
de los pacientes: aprenden un nuevo lenguaje que les permite asociarla a
ciertos puntos de referencia; se transforma su concepcion de la enfermedad;
intentan derribar mitos y prejuicios e incorporan nuevas actividades como
asistencia a controles, toma de la medicacion y el uso del tapabocas los
primeros dias mientras se pasa la etapa de contagio.

Las funcionarias intentan que este tipo de contenidos sean aprendidos y
aprehendidos por los pacientes cuando entran en contacto con ellas. Por
ende, uno de los objetivos de este encuentro es que los pacientes comprendan
la importancia de asumir ciertos cuidados y de someterse a un tratamiento
largo que invade tanto su cuerpo como su vida, porque como dice Lucia, una
de las funcionarias de salud publica, ningtin ser humano esta preparado para
recibir un tratamiento tan largo, por lo que la gente termina cansandose,
agotada y desmotivada. Por tal razén, para lograr que el paciente comprenda
su proceso de enfermedad y que al mismo tiempo ello se refleje en su nivel
de adherencia, las funcionarias despliegan una serie de estrategias en la
interaccion cara a cara que inciden en la manera como los pacientes asimilan
la tuberculosis en sus vidas. Al respecto, Yamileth, funcionaria de una IPS de
la red de ladera, afirma que la manera como las encargadas de los programas
de tuberculosis tratan a los pacientes, es un asunto primordial:

[...] se debe trabajar con mucho carifio, porque si viene un paciente y usted

lo trata [...] alas patadas, el paciente obviamente va [a] abandonar; eso es lo

que nosotros no queremos, lo que debemos evitar.
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El buen trato comporta un interés por la vida del paciente. Algunas
veces, la supervision es realizada directamente por las funcionarias de
salud publica. Andrea es una de ellas, quien se ha encargado de ejecutar
una nueva modalidad del tratamiento supervisado, efectuada a través
de videoconferencias. El paciente, en compania de un familiar o agente
comunitario (quien previamente ha firmado una carta de responsabilidad
frente al uso adecuado del medicamento), se conecta via Skype” con la
funcionaria, para que ella verifique la toma de la dosis que esta en manos
del proveedor encargado. Pero esta interaccién en linea no se restringe
unicamente a la verificacion del tratamiento. La funcionaria aprovecha para
indagar por varios aspectos de la vida del paciente, le pregunta cémo se ha
sentido, demuestra preocupacion por él.

Tales muestras de interés trenzan una relacion de confianza y cercania entre
paciente y funcionaria. Yamileth cuenta que se vuelve amiga de los pacientes,
hasta el punto que ambos conocen la vida del otro:

[A] veces yo me vuelvo la psicéloga de ellos y con los que tengo mucha
confianza también se vuelven mis psicologos, como los amigos, como que
uno le cuenta las cosas y ellos le cuentan las cosas [...]. Aunque no soy
psicéloga, pero ahi hago lo que mayor [sic] puedo. Igual cuando yo llego
aca y estoy aburrida, ellos también preguntan: ve, jestds aburrida?, sestds

enferma?, ;qué tienes? Problemas.

En esa medida, la relacion entre paciente y funcionaria no se enmarca
unicamente bajo el tramite burocratico o el cumplimiento de las practicas
clinicas. También se entabla un vinculo emocional que impacta en la
voluntad del paciente para seguir las indicaciones médicas. Sin embargo,
ese vinculo no siempre toma un matiz afectivo, ya que existen pacientes
“complicados” que quieren las cosas a su modo y a veces son irrespetuosos,
asi como también existen funcionarias que no se interesan por tratar bien
a los pacientes. A pesar de ello, el rol que tienen las obliga a contener las

2 Skype es un software que permite comunicaciones de texto, voz y video por Internet.
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situaciones complejas de modo que no deriven en relaciones conflictivas
que conduzcan a un posible abandono.

En la mayoria de los casos las funcionarias buscan que los pacientes las
consideren un par que comparte sus preocupaciones, en vez de ser vistas
como figura de autoridad cuya funcidn es verificar la terapia. Lucia, quien
también traté durante diez afos pacientes con tuberculosis en la ESE’
Oriente, insiste que ellas logran esto a diferencia de lo que sucede en la
interaccion médico-paciente. Afirma que muchas veces el médico pareciera
no colocarse en los pies del paciente, desconociendo su humanidad: “se
quitan la piel para atender [...] son insensibles”. Cree que esta ausencia de
empatia es tanto un problema institucional, del sistema de salud, como un
problema educativo, que atafie a la formacion médica. Por ello, considera
que su labor consiste en valorar la parte humana del enfermo.

Mecanismos y estrategias

Asumir una actitud que aboga por humanizar el tratamiento puede llevar
a implementar estrategias que podrian ser tildadas de riesgosas, pero que
tienen un efecto positivo en la reduccion del rechazo. Lucia, asi como otras
funcionarias con las que he compartido, han decidido no usar el tapabocas
frente a los pacientes en ciertos casos.

No porque no nos queramos, sino porque hemos aprendido que parte de
ese reconocimiento es mirar al otro como es ¢él y que él nos mire igual. Lo
que hacemos de manera estratégica es ubicarnos en una zona donde haya
muy buena ventilacion, entonces nos ubicamos de tal forma que el aire que
compartio [...] el paciente, no nos llegue a nosotros, [...] o nos ubicamos
debajo donde haya sol [...], en un arbolito y que esté ventiando [sic] [...]. Ya
lo tenemos casi que, no podria decir que mecanizado, pero interiorizado si.

Entonces nosotros en esos escenarios casi nunca usamos el tapabocas. Pero

3 Empresa Social del Estado. Son entidades descentralizadas que prestan los servicios
de salud en los entes territoriales. Surgen a partir de la Ley 100/93.
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si vamos a contextos hospitalarios [...] y vamos a entrar en contacto con el
paciente, ahi si y mas si no sabemos si es un paciente con una resistencia a
farmacos sin inicio de tratamiento. Pero basicamente nosotros en esas visitas

domiciliarias tratamos de rescatar lo mas humano posible la atencion.

Otro mecanismo usado por las funcionarias en el proceso de hacer que la
enfermedad cobre sentido en la vida del paciente, es la advertencia sobre las
consecuencias negativas de no seguir el tratamiento. Si bien esto atemoriza a
los pacientes, también los lleva a pensar en el resultado a largo plazo versus
los efectos secundarios de la medicacién que experimentan a diario. Como
dice Yamileth:

Se cansan de tomar tanto medicamento, pero [...] ahi es donde entra uno
[...]: ve ya vas a terminar, mird que si terminas ya te vas a curar, de pronto a
futuro no te toca volver a iniciar y te toca inyectar, si usted se va y regresa tiene
que volver a empezar de cero. [...] Pero de por si los pacientes que no son
consumidores ni nada, pues pocos abandonan, pero hay unos que si, hay que

estar ahi con ellos, encima [...], brindandoles el apoyo.

En julio de 2016 conocimos a Yuly, cuya historia da cuenta de la tensién
experimentada por los pacientes entre resolver una necesidad inmediata y
llegar al final del tratamiento. Ella vive en Siloé, un barrio en laladera de Cali,
trabaja como estilista en un salén de belleza, ganando poco menos del salario
minimo. Junto con su madre, quien trabaja como aseadora y gana mucho
menos, deben sostener un hogar de seis personas. Ese dia acompafiamos a
Amanda, funcionaria de salud publica, en la “Investigacion Epidemioldgica
de Campo”. Yuly nos contaba que el tratamiento habia sido mas doloroso
que la misma enfermedad. Las nauseas, los mareos y el malestar que
provocaba en su cuerpo, hicieron que abandonara el tratamiento. Pero esta
decision empeoro su condicion de salud: desarrollé tuberculosis resistente,
estuvo hospitalizada dos semanas en zona de aislamiento y le fue extirpado
su pulmdn derecho. La bacteria lo habia destrozado. Un mes después de
esta visita, supimos que Yuly se habia curado; culminé un proceso en el que
estuvo mas de dos afios.
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Estas situaciones hacen que algunas funcionarias adopten estrategias
para mitigar los efectos secundarios. Angélica, quien ahora trabaja como
funcionaria de salud publica, pero quien trabajé durante seis afios en el
programa de tuberculosis de la carcel Villahermosa de Cali, nos decia que
convencia a los cocineros del INPEC* para que le brindaran una racién
adicional de comida a los reclusos enfermos antes de tomar su medicacion.
Otra funcionaria de la Secretaria de Salud, Helena, nos contaba que una
auxiliar del programa de tuberculosis de Siloé le gastaba café y arepa a
uno de sus pacientes que no tenia cdmo hacerse a un desayuno. La ayuda
en términos de alimentacion es una suerte de incentivo para mantener la
adherencia. Aunque el inconveniente estd en que la mayoria de las veces no
se posee la capacidad econdmica e institucional para hacerlo.

El encuentro paciente-funcionarias también busca la asuncion de practicasy
actitudes, por parte del paciente y sus allegados, sobre los modos de manejar
la enfermedad dia a dia. Yamileth nos explicaba que se trata de tumbar mitos
y aclarar dudas sobre como el paciente se puede relacionar con su entorno:

Por ejemplo, cuando llegan y dicen: es que tirarlo en la ultima habitacion de
San Alejo porque estd contaminado. Yo les digo: no se trata de tirarlo al ultimo
cuarto, y que le saquen un plato, una cuchara y un vaso aparte, no, porque
es que la tuberculosis no se contagia ast; se contagia es cuando él tose que las
particulas quedan ahi, las personas que estan ahi lo inhalan y pueden ser
propensas [a] adquirir entonces la enfermedad, pero para eso tienen que tener
pues las defensas bajas. [...] Uno trata de educar muy bien al paciente, que
[se] ponga su tapabocas, pues pa’ [sic] que se cuide él y cuide a sus familiares
[...], que de pronto hay unos que no se lo ponen, entonces uno les dice, [...]
al menos una toalla o algo cuando vaya a toser, pero trata de que ellos se

concienticen de que no vayan a enfermar a los familiares.

No obstante, para que tales apropiaciones se den, en muchos casos se hace
necesario prestar atencion a la manera como se estan transmitiendo los

4 Instituto Nacional Penitenciario y Carcelario.
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diferentes aspectos de la enfermedad, lo cual implica una labor de traduccién
que recurre a formas creativas de inculcar saberes y practicas evadiendo la
terminologia médica y especializada:

Yo le digo [Yamileth] [...]: vamos a empezar el tratamiento, usted va a sentir
mejoria mds o menos en 10, 15 dias; todas las molestias que presenta ahorita
le van a mejorar, pero eso no quiere decir que estemos bien, porque todavia hay
un bichito que estd en los pulmones y que todavia requiere el medicamento. Si
usted no se toma todo el medicamento, entonces este bichito va a crecer y va a

ser peor el tratamiento.

El lenguaje técnico, es decir, la manera como la ciencia le da sentido
a la tuberculosis, es, segin Helena, inentendible a la luz del lenguaje del
paciente. Por ello, las funcionarias se ven en la necesidad de hablar sobre
la enfermedad, en otros términos, dependiendo del paciente que tienen al
frente:

Todo depende de ese primer contacto que usted tenga con el paciente porque
si usted no le explica de una manera sencilla y le explica que eso lo va a curar,
el paciente no va a ser muy adherente al tratamiento. Por ejemplo, ellos no
entienden qué es una primera fase y qué es una segunda fase. Entonces, si le
explican en la forma que dicen los libros, pues ellos no van a entender, pero
si uno les explica: vea, es que hay una pastillita que tiene cuatro medicamentos
y esos medicamentos le van a matar todos los bacilos que estan asi, regaditos,
comiéndosele el pulmon. [...] Vea, todas esas bolitas que aparecen ahi son
los nidos que estdn haciendo esos bichos y por eso es que el médico le estd
mandando esta radiografia [...]. ;Y esa sangre qué es? Ay, sefiorita, ;o sea
que uno empieza es a vomitar el pulmon? ;Claro! Porque él va destruyendo
y jcomo se defiende uno? Con la tos. Entonces, cuando uno tose salen los
pedacitos de pulmon. [...] Eso los escandaliza y ya uno va amarrando eso
con el medicamento. Entonces, la primera fase es para matar todos esos que
estan proliferados, [pero] hay un momento que usted deja de toser: ;Pero
eso qué quiere decir? Que ya maté todos los que estaban ahi, comiéndose

los pulmones. Pero, ;cudles quedan? Los que estan en los huevitos. Hay que
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matar esos huevitos. Entonces, por eso es que dura tanto tiempo [...] porque
cuando pasa la segunda fase, ya es un medicamento mds fuerte que llega y
rompe ese huevito, esa cascarita y mata el bicho que estd ahi adentro. Si usted
no mata esos huevitos y usted deja de tomar el medicamento, que por que no
tiene tos, jay, veal, en unos tres meses usted vuelve malisimo porque, claro,
como no estd recibiendo tratamiento, ellos salen, muy olimpicos y se siguen
comiendo el pulmén porque usted no les estd dando el veneno a ellos. [...] Es

algo muy didactico.

Helena subraya que los modos de brindar educaciéon sobre la tuberculosis
deben ser claros y comprensibles para el paciente. Desde el primer contacto,
las funcionarias deben asegurarse que el paciente ha interiorizado los

conocimientos y esta consciente de las implicaciones del tratamiento.

Uno les mete aqui que la tuberculosis es curable, porque ese es el miedo
de la gente, que siempre piensan: jme dio tuberculosis, ya me mori! Y eso es
una depresion y una cosa, pero ya cuando uno les explica en qué consiste ya
cambia el panorama. [...] Uno tiene que, mejor dicho, hablarles en la misma
forma en la que ellos le hablan a uno, porque si uno no les explica en el
idioma de ellos, no van a entender y van a estar muy reacios al medicamento,

al tratamiento.

Estos ejemplos dan cuenta de cdmo la interaccion con el personal de salud
es una pieza clave en el tratamiento antituberculoso. Las funcionarias
muestran a los pacientes el mapa que deben seguir para el transito exitoso
entre diagnostico, tratamiento y cura. Brindan herramientas utiles que
actian como horizonte de accion para que los pacientes conquisten la cima
de un ascenso borrascoso. Consolidan un repertorio que les permite dar
pautas adaptadas a las particularidades de cada caso.
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Las fuerzas sociales

Sin embargo, las condiciones de vida de los pacientes influyen taxativamente
en como asumen el tratamiento. Lucia nos conté el caso de una paciente
farmaco-resistente que no podia desplazarse hasta la IPS, dado que tenia
dependencia de oxigeno y no habia podido conseguir que la EPS le autorizara
una pipa portatil:

Entonces un dia lleg6 la enfermera a quejarse que ella no iba, y yo le dije:
susted entonces por qué no le lleva el medicamento a la casa? porque
ella vive cerca a [sic] una institucion de salud. Pero son esas cosas que el
personal de salud como que obvia. jAh!, pero que ella ha ido. Le dije: si, pero
ella va cuando tiene plata pa’ [sic] alquilar un oxigeno portadtil y primero,
eso no es de ella, porque ella no tiene por qué estar alquildndolo, porque
ustedes como IPS debieron solicitar el oxigeno portdtil a la EPS, y dos, ella
no trabaja, vive de caridad, [...] ella reiine y alquila su pipa [...]. Entonces
scomo va a ir? Son esas cosas que el personal de salud interpretan [sic]
como que el paciente no quiere ir, como el que no tiene la voluntad, pero

no se conoce esa otra realidad.

También nos hablé de un caso de una joven coinfectada con VIH, donde
no solo influyen las omisiones de la EPS, sino también la condicion
socioecondmica:

Eso lloraba esa nifia apenas me vio cuando yo llegué a esa casa [...]. Ella
se complico mucho, habia perdido control de esfinteres. Los familiares del
esposo se cansaron de ella y se la fueron a dejar a la mama, pero la mama
consumia, al igual que el hermano de ella. Entonces la mama cogia por un
tiempo y la ponia en los semaforos y pedia plata, pues para vicio. Y después
vendio la silla de ruedas. Entonces la paciente se qued¢ sin dénde. Una gente
le dio hospedaje en un bafo y alli era que permanecia. Ella murié. Yo hice
gestion como nunca, hice oficio a la EPS que por favor la institucionalizaran,
era una mujer victima de violencia. La EPS rechazaba eso, [...], hasta que la

paciente se murid y no se pudo hacer nada por ella.
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Por otra parte, Yamileth tiene a cargo un paciente que ha abandonado muchas
veces. La causa parece ser el consumo de drogas, aunque afortunadamente
ahora presenta buenos resultados:

En estos momentos estoy lidiando con un paciente que es [...] drogadicto
y mantiene mucho en la calle. El ha abandonado tres veces. [...] Gracias a
Dios no ha hecho resistencia a los medicamentos, pero yo estoy con él ahi,
en la lucha y lo pude pasar a segunda fase [...]. Y él hay que estar uno todos
los dias ahi... Ya es un sefior, pero es muy bella persona. El es artesano y
mantiene por acd en la 10, por todo el centro, y en estos momentos es mi
reto, sacarlo curado. Yo le digo: ya vamos acabar, hdgale, hdagale, y él: si, si;
[...] es un paciente que uno tiene que estar ahi encima de él o cuando se me
pierde asi que yo lo voy a buscar, me dice: [...] me perdi un tiempo porque
andaba..., como quien dice, en las nubes. [...] Y cuando ellos consumen y

les da por meterse de lleno eso es una cosa loca.

En Cali, un contexto donde la tuberculosis es prevalente, “el grado en que
los pacientes pueden cumplir con sus tratamientos esta limitado de manera
significativa por fuerzas que estan fuera de su control” (15). La pobreza, las
negligencias del sistema de salud descentralizado y las condiciones de vida
del paciente intervienen la manera como la enfermedad es enmarcada. Si la
experiencia de enfermar es desligada de estos aspectos contextuales, es muy
facil senalar al paciente como responsable del abandono. Lo que acontece
durante el encuentro paciente-funcionarias no es suficiente para solventar
este tipo de situaciones, ya que como esta reglamentado, el tratamiento
desconoce los aspectos sociales, limitindose a la parte médica.

Esto nos lleva a pensar nuevamente en como la tuberculosis trastoca la vida
cotidiana de quien la padece. Volviendo al caso de Yuly, ella debia sacrificar
su tiempo laboral para desplazarse hasta la IPS por la medicacién, tomarse
examenes y realizar tramites. Perder horas de trabajo le angustiaba mucho,
porque significaba reducir los ingresos del hogar. Aunque el tratamiento para
la tuberculosis es gratuito, los desplazamientos, los transportes, el tiempo
y la alimentacidn, son algunos de los costos que debe asumir el paciente.
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Como dice Lucia: “hambre y tuberculosis no combina”. Pero este binomio es
una escena recurrente en los programas de tuberculosis.

Sumado a lo anterior, se encuentra el estigma, una fuerza que opera de forma
perversa y algunas veces no somos conscientes de ello. Helena nos contaba
como se manifiesta en la situacion de los habitantes de calle, una poblacién
muy vulnerable:

[Ellos] pagan una habitacién por dia no mads. Y ellos salen a la calle todo
el dia a rebuscarse como pagar ese dia. Supongamos que le cobren $2.000
pesos. Pero, entonces, cuando uno lo logra captar, porque ellos no tienen
teléfono ni nada, le dice: mird, yo quiero que me digas a qué hora tii llegas a
la casa y te podemos conseguir a alguien que venga y te dé el medicamento, si
t1i no puedes ir al centro de salud. Y ellos de una dicen: no, yo no quiero que
aqui venga, porque si se dan cuenta que yo tengo tuberculosis me van a echar

de aqui, del inquilinato. Y si vuelven por aqui van a tener dificultades.

Esta fuerza también opera, aunque de manera distinta, en personas con
condiciones de vida mas favorables. Al respecto, la experiencia de Lucia:

Hay pacientes que cuando uno los llama no quieren ni siquiera que diga en
la casa que uno es de la Secretaria de Salud, porque le daria vergiienza que
supieran que tiene tuberculosis. Nosotros hemos hecho visitas donde nos
dicen, [...] en especial los de clase alta: no, yo vivo en tal unidad y si la ven
entrando a usted de la Secretaria, que vergiienza, que pena que la vean y la

gente me va a preguntar que por qué Salud Puiblica estd acd.

En muchas ocasiones el sefialamiento y la discriminacién operan tan
fuertemente que complican la constancia del tratamiento. Existen pacientes
que prefieren esconder la enfermedad de sus allegados, porque creen que
seran rechazados, despedidos, aislados, confinados. De hecho, Andrea
dice que algunos pacientes se incomodan por la supervisiéon diaria en la
vivienda. Por tanto, para algunos el secreto se convierte en una forma de
afrontar la enfermedad, pero restringe la posibilidad de establecer una red
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de apoyo que, en la visidn de las funcionarias, es necesaria para transitar
este impasse biomédico.

El tratamiento antituberculoso como acompafiamiento

Retomando todo lo anterior, es posible apreciar que las funcionarias re-
significan la estricta supervision como acompafnamiento. Lucia considera
que se supervisa para garantizar la cura y que nuestra cultura no esta
familiarizada con largos tratamientos:

El médico le dice 10 dias, usted se toma cuatro y los otros seis se quedaron las
pastas ahi, y después hace resistencia a eso, porque le vuelve a dar pero ya ese
medicamento no le sirve. Entonces yo si creo que es super necesario el tema
de la supervisién, que no se trata que sea algo coercitivo sino que justamente
es de acompafamiento, [...] nosotros tratamos de reivindicar esa parte
humana. [...] Si uno le dice a la persona que es una forma de acompanarla
en su proceso de curacion, la persona de pronto se sensibiliza y admite que

efectivamente ese acompanamiento es necesario.

Por su lado, Yamileth piensa que la supervision es necesaria porque ninguna
persona se va a tomar la medicacién en su casa, dada la severidad de los
efectos adversos. Ademas, indica que dejarlo en manos del paciente y que
éste no se lo tome, es un acto irresponsable:

Como ese tratamiento también es bien fuerte que le puede causar cualquier
otra enfermedad al paciente, entonces por eso también supervisamos. [...] A
ellos les puede dar gastritis, nduseas, mareos, de todo, les puede dar piquina,
que se llama prurito, les puede dar una ictericia, y usted se imagina que uno
de irresponsable le entregue el medicamento, lléveselo todo un mes y que

vaya y Dios no lo quiera y se ponga ictérico y se muera.

La enmarcacion del tratamiento en términos de acompanamiento matiza el
significado presente en la idea de estricta vigilancia impuesta en el modelo
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epidemioldgico. Mientras que la vigilancia o supervisién supone una
relacién jerarquizada donde no es necesaria la confianza entre supervisor
y supervisado, el acompafiamiento comprende horizontalidad y cercania
entre los dos polos de la relacion. Interpretar de esta manera lo que propone
el DOT, es hasta cierto punto un ejercicio necesario para que los programas
de tuberculosis puedan funcionar. De ese modo, el papel desempefnado por
las funcionarias se puede considerar como un engranaje fundamental entre
la comunidad y los pacientes, por un lado, y el saber médico y el Estado,
por otro. Su proximidad con la comunidad, les permite tener una mirada
distinta a la de aquellos que no perciben de cerca la realidad cotidiana del
paciente. Pero a su vez, cuentan con los conocimientos y habilidades que
les permiten navegar las dinamicas del sistema de salud. En ese sentido,
transitan constantemente entre estas dos esferas, respondiendo a las
demandas de cada una.

Esto nos lleva a considerar a las funcionarias como portadoras de un saber
especializado, el cual es condicion sine qua non de la labor que realizan
en los programas de tuberculosis. Este saber no solo se fundamenta en
la transmisidn efectiva de los conocimientos sobre la enfermedad en los
pacientes, sino también en lograr que comprendan el sentido del tratamiento
y asuman practicas y actitudes que les permiten escalar la cumbre hacia la
cura. Se ha edificado a partir de su formacidn en dreas como la enfermeria
y la psicologia, donde inculcan una vocacion social, aunque también bebe
de su condicion de género, ya que el ser todas mujeres (por lo menos a
quienes se entrevisto), posiblemente les permite leer la enfermedad con una
sensibilidad distinta. Es un saber distinto al de los médicos, epidemidlogos,
bacteriologos y otros que estudian la tuberculosis. Pero es un saber que es
capaz de dialogar con ellos y traducir los aspectos cientificos al lenguaje
del paciente. Su vocacién comunitaria y su sensibilidad social, coadyuvan
a la integracion de la enfermedad y el tratamiento en la vida cotidiana de
quien enferma; que sea enmarcado de maneras que cobre sentido para ellos.
De acuerdo con Yamileth, carecer de tales cualidades puede hacer que los
programas de tuberculosis fracasen en su proposito:
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[...] porque para manejar tuberculosis uno tiene que tener vocacion, tiene
que tener paciencia, tiene que ser tolerante, [...] tiene que hacer de todo para
que los pacientes terminen su tratamiento y salgan curados, que es el mayor
objetivo del programa: evitar que abandonen. Uno en si se vuelve como el

amigo de ellos.

Con todo, también se presentan casos en que las funcionarias no cuentan
con las cualidades requeridas para ejecutar de manera correcta su labor,

como lo menciona Helena:

Por ahi también empezamos: por favor, coloquen una persona que le guste
lo que esté haciendo. Esa persona que estd alli no le gusta el programa de
tuberculosis. Cdmbienla, ensayen con otra persona que le guste lo comunitario.
[...] Y porahitambién empezamos a manejar esa parte porque habia personas
que les ponen otras actividades fuera de lo de tuberculosis, entonces ellas no

le prestaban mucha atencion, lo hacian como por hacer el trabajo.

En definitiva, la labor de traducciéon no siempre es exitosa. Es un ejercicio
atravesado por disentimientos y tensiones, en los cuales no solo interfiere el
saber de la funcionaria, sino también las debilidades del sistema de salud, los
conflictos que se puedan presentar y la reproduccion de estigmas por parte de
las funcionarias de forma inconsciente. Debe tenerse en cuenta que ellas estan
cumpliendo un trabajo, el cual les obliga a responder con ciertas metas. La
mayoria ejecuta otras labores, por las cuales también debe responder. Como
dice Angélica, su trabajo “lastimosamente se mide es con nimeros [...]. Ta
puedes ser la mejor enfermera, pero si eso no se ve reflejado en numeros, vos
no servis, eso a mi no... Pero bueno, asi esta el sistema”. Por consiguiente, la
incapacidad del sistema para responder con servicios de calidad, desincentiva
la conformacién de relaciones de confianza entre pacientes y funcionarias.
Por mas que promulgue su intencién de efectuar programas con enfoque
comunitario, el sistema de salud atin se comporta bajo una légica utilitarista
que subestima los procesos subyacentes a los resultados.
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Reflexiones finales

En esta investigacion se mostré como las funcionarias de los programas
de tuberculosis de la ciudad de Cali pueden enmarcar esta enfermedad a
través de diferentes mecanismos y estrategias. Vemos que apelan a distintos
recursos para ofrecer miradas variopintas de la enfermedad y el tratamiento;
alejandonos del lenguaje y dominio del paradigma biomédico. Asi, podemos
reconocer que las ideas, clasificaciones y esquemas sobre la tuberculosis
provienen de grandes procesos sociales, pero a su vez son negociados y
discutidos por parte de las funcionarias, dando lugar a otros procesos que
tienen efectos ponderables y palpables en la vida de quienes padecen la
enfermedad. “Este proceso de definicion y redefinicion (...) nos dice mucho
sobre la evolucién del pensamiento y la practica médica. En otra dimension
proporciona acceso a la experiencia de la gente comun” (1).

En esa medida, vemos como las formas de concebir la enfermedad se van
construyendo a partir de las interacciones cotidianas entre los actores que
participan en el mundo de la tuberculosis. Aqui observamos el encuentro
paciente-funcionarias, el cual resulta ser un momento clave para que los
pacientes integren la tuberculosis en su vida cotidiana. Por eso, intentamos
mostrar algunos mecanismos empleados por las funcionarias para lograr
tal objetivo, los cuales estan atravesados por una labor de traduccién que
permite adecuar este amplio repertorio a las condiciones de vida de los
pacientes.

Por tal razén, podemos afirmar que la labor de las funcionarias llena un vacio
irresuelto y subvalorado por el Estado y los médicos, que guarda relacion
con la incapacidad de estos actores de hacerse legibles a los pacientes. Algo
paraddjico, pero que tiene mucho sentido desde una légica de dominacion,
puesto que mientras el Estado procura hacer legible para si mismo su
poblacion, sus recursos y su territorio a través de esquemas de simplificacion,
también impone estas formas de ver el mundo en la vida de las personas, lo
cual en ocasiones resulta ilegible para ellas debido a que tienen otras légicas
para ver la realidad (37). Lo mismo sucede con el paradigma biomédico.
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Ambos campos se han desinteresado por tornar legibles sus lenguajes a los
ciudadanos y a los pacientes. Esto se expresa en las limitaciones de algunos
programas de salud publica, asi como el desconocimiento de los ciudadanos
para hacer ciertos tramites o emplear ciertos lenguajes que permitan
interpelar la burocracia médica y estatal. Aun asi, “la vida real encontro
maneras de resurgir en las adaptaciones y acomodaciones no escritas de los
menos favorecidos” (5, traduccion propia), tal como ocurre en el encuentro
paciente-funcionarias.

Esta ilegibilidad pasa por un ejercicio asimétrico del poder, donde poco
conviene empoderar a la poblacidn; pero también pasa por la dificultad
que tienen gobernantes y profesionales médicos en lograr una traduccion
efectiva de sus dinamicas para el publico general. Para navegar la enfermedad
y el sistema de salud, el enfermo necesita comprender el lenguaje estatal y
biomédico. Su incentivo para asumir esos marcos y transitarlos no puede ser
unicamente la cura, sino también la resolucién mas inmediata de los efectos
adversos del tratamiento, la respuesta efectiva a las coyunturas cotidianas
(tramites, hambre, gastritis). Los pacientes enmarcan la enfermedad a partir
de los efectos inmediatos en su cuerpo y en su vida, mas la probabilidad de
una posible cura, que se presenta como un objetivo a mediano o largo plazo,
y a veces, dificil de lograr.

;Qué pasa cuando el paciente no puede lidiar con los efectos secundarios
el tratamiento, cuando no tiene cdmo alimentarse para poder ingerir los
del trat t d t 1 t d 1
medicamentos, cuando no tiene dinero para desplazarse al puesto de salud
por el tratamiento? Si bien, las funcionarias intentan llenar estos vacios, es
evidente que estos pacientes carecen de una ciudadania plena, sufriendo
procesos de exclusion por no cumplir con las caracteristicas deseables para
el ideal social y normativo de ciudadano: la poblacién pobre, los habitantes
de calle y la poblacion carcelaria “no tienen mas opcidn que correr el riesgo
de contraer la tuberculosis y, por lo tanto, son victimas de la ‘violencia
¥

»

estructural” (15). Aunque nuestra tesis es mostrar que el encuentro
paciente-funcionarias es determinante en la adherencia, ésta problematica

es mucho mas compleja, desbordando los pardmetros de esta interaccion. E1
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paciente puede tener consciencia plena de su condicién de salud, pero las
situaciones que debe enfrentar dia a dia, signan la manera como enmarcan
la enfermedad. Por ello, el lazo afectivo tejido entre paciente y funcionaria
tan solo es un ingrediente de todos los factores que deben reunirse para
culminar el tratamiento.

Por otro lado, el tratamiento sigue considerandose como mecanismo
de vigilancia sobre el individuo, pese a que las funcionarias lo asuman
como acompafiamiento. Enfermar de tuberculosis nos vuelve objetos de
observacion. El caracter infectocontagioso de la enfermedad implica una
auscultacion profunda de las caracteristicas del enfermo: qué hace, con quién
vive, qué lugares visita. Esto se hace para que la enfermedad no se esparza,
garantizando el bienestar de la poblacién, pero también para mantener el
ordenamiento estatal y la estabilidad econémica de las aseguradoras.

Pese a ello, el saber especializado de las funcionarias, que permite a los
pacientes aterrizar la 16gica del DOTS en sus realidades cotidianas, tiene
implicita la posibilidad de que “la sociedad y el Estado [sean] influidos
por las representaciones y construcciones conceptuales que las profesiones
elaboran sobre la realidad en la que actian asi como por sus propias
practicas transformadoras de dicha realidad social” (4, p.307). El saber de
estas mujeres busca generar ruido sobre como se piensan ciertas campaias
de salud publica. Su practica trasciende la forma de asumir la supervision en
la interaccion con los pacientes, para incidir en los modos como esta siendo
concebida la salud y la practica médica en Colombia actualmente, bajo un
modelo descentralizado.

Esto se manifiesta en aspectos como el cambio en la concepciéon de
responsabilizar al individuo por las enfermedades que sufre. Esta asignacion
de la culpa puede concebirse como efecto del paradigma de la promocién
y prevencion de la salud, cuyo proposito es reducir comportamientos de
riesgo en la poblacion que inciden en la apariciéon de enfermedades, lo cual
también repercutiria en los costos del sistema, al tener menos individuos

que atender. Y aunque la promocién y prevencién también es un asunto
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social, la responsabilidad de enfermar o estar sano tiende a trasladarse a la
poblacién. Sin embargo, la situacion de la tuberculosis en Cali demuestra
muchos vacios que no se resuelven con prevenir factores de riesgo y promover
habitos saludables: se hace necesario el disefio de politicas integrales que
permitan cerrar las brechas de desigualdad en nuestra sociedad, atendiendo
las condiciones de vida de la poblacién. Hasta que éstas no mejoren, la
tuberculosis seguira existiendo en la ciudad. Por esa razdn, estas funcionarias
son protagonistas de las luchas que se dan en el campo de la salud, al darle
otros sentidos a la manera como se concibe la politica (4).

Finalmente, debemos decir que este trabajo tan solo es una narrativa mas
alrededor de la tuberculosis. Basandonos en un caso empirico, intentamos
dar cuenta del proceso de enmarcacion de la tuberculosis por parte de las
funcionarias y su incidencia en la forma como los pacientes asumen el
tratamiento. La resignificacion, efectuada por las funcionarias, delos sentidos
que la ciencia y el modelo DOTS otorgan a la enfermedad, es un caso de
coproduccién, de como lo social da forma a la ciencia médica (5). Esta vez
decidimos privilegiar la voz de las funcionarias, por lo que es importante
realizar estudios que contemplen otras miradas. Igualmente, es necesario
profundizar en los dilemas que viven las distintas poblaciones afectadas,
con el fin de dar pistas para implementar soluciones diferenciales. Aqui
asumimos una postura ecléctica y exploratoria, que nos permitio vislumbrar
un repertorio de situaciones alrededor del encuentro paciente-funcionaria.

Nuestra propuesta es un esfuerzo por dar cuenta de lo contingente, lo
temporal y localmente situado, lo tacito y lo ambivalente en las innovaciones
y descubrimientos médicos, en oposicion a las grandes narrativas univocas
(5). Intentamos rescatar la humanidad de los actores y su influencia en
cambiar el mundo social y cientifico, dandoles otros sentidos y adaptandolos
a las necesidades encontradas en los caminos que van transitando. Es una
invitacion a dejar de concebir la ciencia, en este caso, la medicina, como
cajas negras, para considerar su dimension contingente, reconociendo que
son fruto de procesos sociales de largo aliento. Es una invitacion a cuestionar
aquellos conocimientos sedimentados que han sido poco cuestionados (35),
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asi como la manera en que se jerarquizan los saberes, mostrando que para
ser especialista en un saber no se necesita aplicar el método cientifico. Esto
es lo que hacen estas funcionarias, mujeres y profesionales de enfermeria y
psicologia, quienes enmarcan la enfermedad mas alla del lente biomédico,
generando nuevos marcos interpretativos que son capaces de dialogar con
ese lenguaje, convirtiéndose en un puente que ayuda a los pacientes a hacer
llevadera la carga de la enfermedad, tanto fisica como simbélicamente.
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