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ARTICULO ORIGINAL

Percepciones y practicas relacionadas
con la tuberculosis y la adherencia
al tratamiento en Chiapas, Mexico

Guadalupe del Carmen Alvarez-Gordillo, Dr. en C.,®Julio Félix Alvarez-Gordillo, Soc.,@
José Eugenio Dorantes-liménez, M.S.P.® David Halperin-Frisch,” M.S.P.®

Alvarez-Gordillo GC, Alvarez-Gordillo JF,
Dorantes-Jiménez JE, Halperin-Frisch D.
Percepciones y practicas relacionadas
con la tuberculosis y la adherencia

al tratamiento en Chiapas, México.
Salud Publica Mex 2000;42:520-528.

Resumen

Objetivo. Conocer las percepciones y practicas que los
enfermos de tuberculosis tienen sobre la enfermedad y la
adherencia al tratamiento. Material y métodos. Estudio
cualitativo de 11 entrevistas grupales a 62 pacientes con
tuberculosis diagnosticados durante 1997 y 1998 en las
regiones Centro,Los Altos y Fronteriza de Chiapas, México.
Resultados. Las causas de la enfermedad referidas por los
pacientes fueron el contagio por trastes, el trabajo exce-
sivo, la alimentacidn, el frio y otras sin relacion con la trans-
mision de persona a persona. La incapacidad para el trabajo
se reflejé en crisis econémica del paciente y su familia. El
estigma social impacté emocionalmente en la vida perso-
nal, familiar, laboral y de comunidad. Conclusiones. El
desconocimiento sobre la enfermedad propicid la eleccion
de diferentes alternativas para su atencion. Los servicios de
salud y la inadecuada relacion médico-paciente influyé en el
retardo en el diagndstico y falta de adherencia al trata-
miento. Se sugiere un programa de difusién sobre aspectos
bésicos de la enfermedad y su tratamiento.

Palabras clave: tuberculosis pulmonar; adherencia al trata-
miento; conocimientos, actitudes y practica; negativa del pa-
ciente al tratamiento; relaciones médico-paciente; México
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Perceptions and practices

of tuberculosis patients and non-adherence
to therapy in Chiapas, Mexico.
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Abstract

Objective.To identify health perceptions and practices and
non-adherence to therapy among tuberculosis patients.
Material and methods. Qualitative research work con-
sisting of 11 group interviews with 62 tuberculosis patients
during 1997-1998 in the Central, Highlands, and Border
Regions of Chiapas, Mexico. Results. Perceived causes of
tuberculosis included contagion via food utensils, excess
work, malnutrition, and cold, as well as other causes unre-
lated to person-to-person contagion. The resulting incapa-
bility to work resulted in an economic crisis for both the
patients and their family members.As a result of the social
stigma imposed by the disease, patients perceived a negative
impact on their personal life, family, work, and community.
Conclusions. Lack of knowledge regarding tuberculosis is
an important factor in the selection of and adherence to
different care alternatives. Inadequate care provided by health
services, including an unsatisfactory physician-patient rela-
tionship, resulted in diagnostic delay and non-adherence to
therapy. Education programs to promote basic knowledge
regarding tuberculosis and its treatment are necessary in
this region.

Key words: tuberculosis, pulmonary; adherence to treatment;
knowledge, attitudes, practice; treatment refusal; physician-
patient relations; Mexico
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L a tuberculosis contintia siendo un grave proble-

ma de salud publica. En muchos paises, en la ac-
tualidad, después de que se habia logrado disminuir
de manera considerable el niimero de casos de este
padecimiento por medio de programas enérgicos, se
ha producido un incremento de ellos.!® Este cambio
epidemiolégico se puede atribuir, en parte, al fracaso
del tratamiento no supervisado, que lleva al abando-
no del mismo y a la aparicién de fuentes infectantes
con cepas resistentes.*> Esto provoca que tanto los tra-
tamientos individuales como las camparias de control
sean cada vez mas dificiles de implementar y de alto
costo humano y social.® La tuberculosis es la principal
causa de muerte en pacientes con sindrome de inmu-
nodeficiencia adquirida (SIDA).”10

El diagndstico temprano y la adherencia al tra-
tamiento son los factores clave para el Programa Es-
tatal de Prevencién y Control de la Tuberculosis. Sin
embargo, la falta de adherencia terapéutica es co-
mun con las consecuentes tasas bajas de curacién.
Los pacientes son usualmente diagnosticados de tu-
berculosis como una consecuencia de la interaccién
entre la bisqueda de atencion y las actividades de
deteccién pasiva de los servicios de salud. Los fac-
tores que afectan la conducta de pacientes y traba-
jadores de salud determinan los resultados en el
diagndstico de la enfermedad.

Este estudio ayuda a la construccién del proceso
de salud-enfermedad-atencién de la tuberculosis por
medio de las percepciones y significaciones culturales
que adquiere la enfermedad entre las diferentes per-
sonas enfermas en Chiapas. Los significados que se le
atribuyen, y las maneras en que tal evento tiene lugar
en una cultura determinada, influyen en el proceso de
salud-enfermedad-btisqueda de atencién-curacion.

Se distingue de algunos modelos para explicar
este proceso la perspectiva de la antropologfa mé-
dica que plantea una propuesta constructivista, la
que considera que todo padecimiento constituye un
proceso social e histérico que necesita ser reconstrui-
do para poder comprender los significados actuales
que el mismo tiene no s6lo para la poblacién sino tam-
bién para el equipo de salud.™ Por lo que “segtin sean
las condiciones de vida y de trabajo de los individuos
en ciertos momentos histdricos, es decir, segtin sea la
clase y el grupo social especifico al que pertenezca en
una determinada formacién social, serd el tipo de en-
fermedades que se padezcan, su gravedad y su frecuen-
cia, asi como el acceso real a los servicios médicos, la
esperanza de vida y de qué mueren los individuos.” 1213

En este trabajo se diferenciard al padecimiento de
la enfermedad, el primero, el padecimiento, como el
conjunto de significaciones que tiene para un sujeto
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un hecho que le acontece y cuyas consecuencias para
él y su entorno social son fundamentalmente nega-
tivas, y la segunda, la enfermedad, como el conjunto
de signos y sintomas fisicos, psicolégicos, o sociales
que el sujeto en el que se producen considera como tal
y que es legitimado para él en alguna instancia social.

Los temas que se abordan en los resultados fue-
ron la base del andlisis y discusion bajo los siguientes
ejes primordiales de la estructuracion de los pade-
cimientos.™

1. La historia personal del sujeto, que abarca sus in-
serciones econdmicas y socioculturales como luga-
res en donde el padecimiento cobra significacion.

2. El desencadenante manifiesto del padecimiento
(la tuberculosis como enfermedad) y la vincu-
lacién con los recursos materiales y simbélicos que
el sujeto utiliza para operar sobre ese desencade-
nante mediante précticas y representaciones.

3. Laracionalidad y valoracion que el sujeto le otor-
ga al desencadenante, al proceso y duracién del
padecimiento y al balance entre los beneficios (en
caso de existir) y los costos y sufrimientos de ese
padecimiento en un determinado momento y con-
texto sociocultural.

4. La legitimidad social del padecimiento —que
abarca recursos, practicas y representaciones
utilizadas y ejecutadas por el sujeto- y su desen-
cadenante para los otros significativos, asi como
el conflicto, ambivalencia o contradiccién entre
legitimidades, los que asignan los grupos sociales
de pertenencia del sujeto.

5. La relacién entre el padecimiento y las variables
socioecondmicas del sujeto, que considera en la
constitucion del padecimiento lo que interviene
en la articulacion entre las condiciones materiales,
sociales, culturales e ideoldgicas del sujeto y el
desencadenante del padecimiento.™*

Se utiliz6 la técnica de grupos de discusién, ya
que, ademads, de generar su discurso correspondien-
te, se trabaja sobre la reduccién critica de los conte-
nidos, mismos que se producen en un discurso grupal,
que reproducen y descubren el sentido. Es asi que se
puede hablar del consenso, de la busqueda de éste en
la dindmica grupal. Este discurso se produce median-
te discursos individuales que permiten la reflexién y
se escuchan y, a su vez, son usados por los mismos
participantes en forma cruzada, contrastada y en-
frentada.

Esta investigacion fue llevada a cabo en las re-
giones socioeconémicas Centro, Los Altos y Fronte-
riza del estado de Chiapas, con una poblacién de
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1663 473 habitantes y una densidad de poblacién pro-
medio de 70.6 habitantes por km? en dichas regiones.
E149.5% de la poblacién estd ocupada en el sector pri-
mario, 19.2% no recibe ingreso y 37.4% recibe menos
de un salario minimo. El analfabetismo es de 20%, 38%,
26%, para las regiones Centro, Los Altos y Fronteriza,
donde 6.2%, 57.6% y 13.8% habla lengua indigena,
respectivamente.’

En cuestion de servicios de salud, la cobertura de
atencion es de 93.5%; en tanto 19.6% de la poblacién
estd asegurada en instituciones como el Instituto Me-
xicano del Seguro Social (IMSS), Instituto de Seguri-
dady Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE) e Instituto de Seguridad Social para los Tra-
bajadores del Estado de Chiapas (ISSTECH) y 72.7%
de la poblacién abierta recibe atencién institucional de
las unidades de la Secretaria de Salud (SSA) y del
IMSS-Solidaridad, y sélo 1.4% recibe atencién de la
medicina privada.” Los servicios de detecci6n, diag-
néstico y tratamiento de casos del Programa Estatal
de Prevencién y Control de la Tuberculosis estdn dispo-
nibles gratuitamente en las unidades de salud de la
SSA. La deteccién de casos es pasiva, es decir, los en-
fermos acuden con sintomatologia respiratoria.

Los diversos factores involucrados en la presen-
tacion de la enfermedad son complejos: de los facto-
res demograficos y sociales que se han relacionado se
encuentran la gran dispersién de la poblacién sobre
el territorio (74% habita en localidades rurales), anal-
fabetismo, desnutricién, viviendas precarias, hacina-
miento, carencia de saneamiento bdsico ambiental y
vias de comunicacion insuficientes.

Por otro lado, se ha encontrado que las per-
cepciones culturales y las causas sociales de la enfer-
medad dificultan la implementacion del Programa
Estatal de Prevencién y Control de la Tuberculosis
en dreas indigenas, ya que las précticas culturales
limitan la aceptacién de los servicios médicos.''” Tam-
bién se ha documentado la falta de medicamentos,
insuficiente supervisién de los paramédicos en los
programas y abandono de tratamiento.!%*

La eficacia del tratamiento farmacolégico en ce-
pas de Mycobacterium tuberculosis sensible a los me-
dicamentos primarios es de 98%.% Sin embargo, en

* Instituto de Salud del Estado de Chiapas, Direccién de Planeacién,
Informacion y Evaluacién. Catdlogo de Unidades Médicas, julio
de 1999. Documento no publicado.

¥ Centro de Investigaciones en Salud de Comitan. Tuberculosis and
Health Care in Highland Chiapas, Mexico: An ethnographic study.
Comitdn Chiapas: Centro de Investigacion en Salud de Comitan.
Documento mimiograffado, 1991.
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Chiapas, durante el periodo de 1989 a 1996, més de
95% de los casos nuevos de tuberculosis pulmonar
inicié tratamiento y solamente 73.2% lo terminé. La
eficacia fue de 90.3%, lo que podrfa implicar la falta
de supervision del tratamiento y la presencia de ce-
pas de M. tuberculosis farmacorresistentes a los medi-
camentos primarios. La eficiencia del tratamiento fue
de 68.6%, 72.1%, y 69.7% para las regiones Centro, Los
Altos y Fronteriza, respectivamente.

Material y métodos

Se llevé a cabo un estudio cualitativo mediante entre-
vistas grupales a pacientes con tuberculosis de las re-
giones Centro, Los Altos y Fronteriza del estado de
Chiapas. Se formaron 11 grupos de pacientes con tu-
berculosis diagnosticada durante el dltimo trimestre
de 1997 y el primer trimestre de 1998. Dos entrevistas
se realizaron en un centro de salud y nueve en luga-
res independientes de las instituciones de salud.

Las sesiones con cada grupo tuvieron una dura-
cién de dos horas. Las entrevistas iniciaron con la pre-
sentacion de los participantes y enseguida se realizaron
preguntas abiertas, y se permitié que las respuestas se
extendieran segtin las experiencias de cada uno de los
participantes. Las entrevistas se grabaron, previa au-
torizacién de los pacientes, por un equipo especializa-
do y se transcribieron por completo.

Se seleccionaron los municipios de Chiapas con
mayor nimero de casos reportados durante 1997 y
1998. Se solicitaron los listados en las unidades de sa-
lud de la SSA, IMSS e ISSSTE. Se formaron los grupos
después de visitar a cada paciente en su domicilio y de
solicitar su consentimiento para participar en el estu-
dio y darles a conocer los objetivos, métodos y bene-
ficios del mismo.

El andlisis se realizé con base en el contexto del
estudio y mediante las transcripciones completas de
las entrevistas grupales. Se hizo lectura en varias oca-
siones de aquéllas para poder seleccionar las frases
repetitivas y representativas de los pacientes y se or-
ganizaron de acuerdo con los siguientes temas: a) ori-
gen de la enfermedad; b) relacién médico-paciente;
¢) servicios de salud; d) trabajo; e) familia; f) estigma;
g) abandono; h) diagndstico; i) tratamiento; j) edu-
cacion; k) religion; 1) presencia de otras enfermedades;
m) cuadro clinico, y n) estrategias de control.

Resultados

El total de pacientes que participaron en las entrevis-
tas grupales fue de 62, con promedio de 42.4 afios de
edad, entre 13 y 75 afios; 34 hombres y 28 mujeres. El
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41% eran residentes de comunidades rurales y 59% de
dreas urbanas. Los hombres en su mayoria trabajan en
la agricultura y todas las mujeres refirieron estar de-
dicadas a labores del hogar, y las de medio rural cola-
borar ademds con sus esposos en labores del campo.
El1 90% de los pacientes que se entrevistaron estaban
en la segunda fase del tratamiento para la tuberculosis
(cuadro I).

Para la reconstruccién del padecimiento se abor-
daran los siguientes temas: a) causas de la tubercu-
losis; b) tuberculosis y condiciones de trabajo; ¢) el
estigma; d) servicios de salud, y e) abandono de trata-
miento. Los participantes de origen indigena no fue-
ron diferenciados en grupos especificos, por lo que no
se hizo un anadlisis por separado. Tampoco se detect6
una variacién de las percepciones y précticas entre
hombres y mujeres.

Las causas de la tuberculosis

Las causas de la enfermedad, resultado de la historia
colectiva y la interaccion de los enfermos en su con-
texto, se dividieron en siete grupos, a saber: a) conta-
gio; b) trabajo; c) frio; d) alimentacién; e) castigo de
Dios; f) brujeria, y g) falta a las normas.

1. Contagio. El contagio fue referido frecuentemente
en relacion con los trastes en los que se consumen
los alimentos y ninguno coment6 la transmisién
de persona a persona. Dos personas pregunta-
ron si se podfa contagiar a través de las relaciones
sexuales, ya que por comentarios de vecinos, se
habian abstenido durante la enfermedad.

2. Trabajo excesivo. Esta relacion se vincul6 con la
causa debido a que parte de la enfermedad trae
consigo cansancio, fiebre y desgano; la persona
consecuentemente adelgaza y baja de peso. Ge-
neralmente, los pacientes no pueden dejar el tra-
bajo por depender econémicamente de él. Esto
trae serias dificultades a los trabajadores, porque
sin ingreso econémico no pueden mantener a la
familia. Por ello, no pueden dejar de trabajar y por
otro lado no pueden seguir un tratamiento con
asistencia continua a la unidad de salud. Los
pacientes hablan de las “mojadas”, “del polvo”,
“humo”, “el sol”, etcétera, como condiciones des-
favorables, relacionadas con los lugares del traba-
jo, para la aparicién de la enfermedad. Lo que es
obvio no es el lugar del trabajo sino el modo de
vida del trabajador y su familia. En el campo la
unidad productiva familiar no genera mds que
agricultura de subsistencia de temporal y general-
mente del monocultivo de maiz. En la ciudad se
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encuentran pacientes de origen campesino en bar-
rios periféricos, que debido a conflictos en sus
municipios se vieron obligados a emigrar; se dedi-
can a trabajos eventuales que ya no tienen que ver
con la agricultura.

Frio. Fue frecuente que la enfermedad fuera rela-
cionada también con el frio que se provoca por
“descuidos” en los cambios de temperatura del
cuerpo. Para el saber popular, una de las causas
de la tuberculosis es mojarse, asolearse, beber
frio, trabajar bajo la lluvia y bafarse. Es mds no-
torio en un contexto rural, donde el trabajo y la
mayor parte de las actividades se realizan al aire
libre.

Los pacientes enfatizaron la oposicién entre
“frio” y “caliente” como condiciones de la sangre.
Las condiciones climéticas frias y las experiencias
fisicas (bafio frio) fueron frecuentemente ligadas
a la enfermedad por esa razon.

La alimentacién. En su mayorfa los pacientes
tienen deficiente alimentacién por su precaria si-
tuacion econémica. La alimentacién estd basada
en el maiz, frijol y chile, y aunque la alimentacion
no sea la causa de la enfermedad, la desnutri-
cién contribuye a que se desarrolle. Los enfermos
identifican que la mala alimentacién, general-
mente relacionada a la carencia de vitaminas, lle-
va a tener un cuerpo débil y ser propenso a dicha
enfermedad.

Castigo de Dios. El concepto que prevalece es que
“Dios causa el bien y el mal”, es una voluntad
omnipresente e incuestionable que lo determina
todo. La concepcién indigena se ha hecho per-
meable a la mestiza, en primer lugar por ser una
herencia cultural y en segundo por el constante
contacto entre ambas culturas. Por influencia de
laIglesia catdlica, los pacientes consideran a la en-
fermedad como un castigo, ademds de ser una
dolencia acomparfiada de un sentimiento de cul-
pabilidad por los pecados cometidos.

Brujerfa. Utiliza frecuentemente algtin alimento
que contiene algtin “mal” o es provocada direc-
tamente por cuerpos extrafios como los insectos
(cucarachas y cienpiés), colocados por algin bru-
jo. Por lo tanto, la curacion depende de que otro
brujo mediante un ritual extraiga ese “mal”. El pa-
ciente mestizo comtnmente no visita al chaman o
al ildl, pero existen en las ciudades importantes
los llamados espiritualistas, espiritistas y her-
manos, quienes curan con lociones, oraciones, hier-
bas y otras medicinas convencionales. Algunos
pacientes recorren grandes distancias para encon-
trar un buen curandero.
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Cuadro 1
CARACTERISTICAS GENERALES DE LOS PARTICIPANTES EN LAS ENTREVISTAS GRUPALES

DE PACIENTES CON TUBERcULOSIS. CHIAPAS, MExico, 1998

Grupos Nimero de Municipios de Edad Pacientes con Ocupacion
integrantes residencia promedio (afios) abandonos
Comalapa* 9 hombres Comalapa, 313 1 8 agricultores
Bellavista 1 comerciante
Comalapa* 6 mujeres Comalapa, 333 0 4 amas de casa
Chicomuselo 1 modista
1 comerciante
Comalapa* 4 hombres Amatenango, 51 1 4 agricultores
1 mujer Frontera 1 ama de casa
Comalapa,
Chicomuselo
Comitan* 5 mujeres Comitan 445 1TB-MDR 5 amas de casa
1 hombre 1 velador
Comitan* 2 hombres Comitan, 55.4 3 2 comerciantes
3 mujeres Las Margaritas 1 albafiil
1 sirvienta
1 ama de casa
La Trinitaria* 3 hombres La Trinitaria 535 0 2 agricultores
1 mujer 1 zapatero
1 ama de casa
Tuxtla Gutiérrez* 7 hombres Tuxtla Gutiérrez, 34.4 1 3 estudiantes
Chiapa de Corzo 1 agricultor
1 técnico agrario
1 comerciante
1 jardinero
Tuxtla Gutiérrez? 6 mujeres Tuxtla Gutiérrez, 435 2 5 amas de casa
Chiapa de Corzo 1 sirvienta
Tuxtla Gutiérrez* 3 hombres Chiapa de Corzo 42 4 2 jardineros
Pacientes con abandonos de tratamiento 1 mujer Tuxtla Gutiérrez (2 con TB-MDR) 1 sirvienta
1 agricultor
San Cristobal de las Casas* 6 hombres San Cristobal de las Casas 38.8 1 2 agricultores
3 comerciantes
1 jardinero
San Cristobal de las Casas* 4 mujeres San Cristobal de las Casas 535 3 2 comerciantes
2 amas de casa
Total 62 9 municipios 424 16
* Medio rural

* Medio urbano

TB-MDR Tuberculosis multidrogorresistente
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7. Falta alas normas morales y sociales. La enferme-
dad tiene la funcién sancionadora de la sociedad.
La vida es aqui un escenario del hombre en cons-
tante lucha por mantener un orden o equilibrio y
cualquier contratiempo es resultado de un com-
portamiento que no va de acuerdo con las reglas
establecidas. Cuando una persona es jactanciosa
o rebelde con los mayores o no cumple con la
tradicion es sefial de que su cura sélo se hard con
el cambio de actitud.

En general, para los grupos de pacientes todo
abandono o desviacion del comportamiento es consi-
derado como la causa de las enfermedades.

Tuberculosis y condiciones de trabajo

La unidad econémica campesina de trabajo familiar se
caracteriza por la familia, equipada con medios de pro-
duccién, que emplea su capacidad de trabajo en culti-
var la tierra y recibe como resultado del trabajo de un
afio cierta cantidad de bienes.?! En el caso de campe-
sinos con tierra tienen mds posibilidades de ganancia,
en el caso de la produccion artesanal, bastante generali-
zada en Los Altos de Chiapas, es también la familia la
que genera esta produccion. En este contexto cualqui-
er miembro de la familia tiene mds posibilidades de
sobrevivir, por la solidaridad que por la forma de
producir. El problema se presenta cuando una sola per-
sona es la responsable del ingreso econémico y no tiene
la propiedad de los medios de produccién, es el caso
de los asalariados, vendedores ambulantes, albaiiiles,
mujeres solteras con hijos, amas de casa, choferes y jor-
naleros agricolas, que son los que encontraron mayor
dificultad para recibir tratamiento. Para éste fue ad-
versa la situacion de la migracién por motivo de tra-
bajo o por conflictos sociopoliticos, ya que no siempre
se comunica a la institucion de salud para llevar a cabo
el tratamiento a donde sea factible. En unidades pro-
ductivas familiares la propia familia asume la respon-
sabilidad del paciente. Sentirse itil, necesario y querido
es el motivo para tomar el tratamiento, curarse y, en
consecuencia, trabajar.

La historia individual y social de los pacientes
chiapanecos es una historia de dificultades, obstdcu-
los y pobreza. La vida para ellos es un escenario don-
de s6lo el trabajo le puede ayudar a sobrevivir. Desde
la infancia la constante es el trabajo, sin poseer ningin
medio de produccidn, largas jornadas laborales, baja
escolaridad y muy bajos ingresos econdmicos. En la
clase social de los pacientes se puede advertir que las
condiciones del trabajo son causa de la enfermedad y
que en la medida en que el Estado proponga solucién
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a los bajos salarios y al desempleo habrd mds posibili-
dades de éxito en los tratamientos y en el control de la
tuberculosis.

Debido a la tuberculosis y a la importancia que le
dieron a su curacién, algunos pacientes dejaron de tra-
bajar o trabajaron con grandes esfuerzos. Acudir al
centro de salud significaba no darle continuidad al tra-
bajo. La falta de ingresos necesarios para subsistir
produjo en la mayorfa una mayor depresién, aparte
del estado fisico en que ya se encontraban.

El estigma de la tuberculosis

En un contexto rural, donde las interacciones son fun-
damentales, la gente refiere su vida como vida en co-
munidad, el posible rechazo o distanciamiento de los
conocidos es de un impacto muy fuerte. Por lo tanto,
hombres y mujeres tratan de ocultar las manifesta-
ciones de la tuberculosis porque temen el rechazo de
sus familiares y amigos por el estigma de la enfer-
medad.

Una de las causas de la estigmatizacién de la tu-
berculosis fue, en muchos de los casos, el enfatizar
demasiado en los cuidados, las manifestaciones exa-
geradas por temor al contagio, porque ademads de di-
cho temor estd el de que la tuberculosis sea incurable.
En el contexto de lo afectivo, el contagio puede llegar
a ser causa de disolver o separar a la familia, lo que
constituye un factor negativo para el tratamiento. En
las palabras de los pacientes mucho les ayudd la infor-
macién acerca de cémo se contagia, que es curable,pero
extensiva a todo el nticleo familiar, los cuidados.

El contagio como causa de la enfermedad oca-
siona un ambiente de temor en torno al paciente por
familiares y vecinos, que digan “ese es un tuberculoso”,
es un estigma o marca para el paciente y su hogar, que
lo dejan de visitar, ya no le ofrecen de comer ni de be-
ber nada, o “le buscan un traste viejo, que luego puedan
tirar”.

La mayoria de los pacientes conocen o han escu-
chado historias de personas o familias completas que
han muerto de tuberculosis y que han cerrado las vi-
viendas, por lo que la gente no se acerca a ellas pen-
sando que podrian “contaminarse”, incluso, en vida
de esas personas enfermas, evitaban que “les regalar-
an algo y que los agarraran, menos”.

Servicios de salud
A pesar de los avances de la medicina hegemonica
(alépata), los enfermos conservan la vision propia, y

practican una combinacién de modelos de atencion a
la salud. Hoy, en muchas de las comunidades co-
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existen, en el orden de la tradicion: el il6], que es una
persona que protege y cura las enfermedades en la
comunidad; el huesero, quien también es un curande-
ro tradicional que repara los huesos, y la partera, que
atiende a las mujeres en el parto, y por otra parte, esta el
personal de los servicios de salud, a través de promo-
tores comunitarios, que utilizan la medicina aldpata.

Aunque todos los enfermos estaban recibiendo
tratamiento farmacolégico, refirieron tener algtin ante-
cedente de problema con el servicio de salud institu-
cional, frecuentemente con el retardo en el diagndstico;
de ahi la preferencia de asistir en primera instancia a
médicos particulares, que fue referida como consecuen-
cia de algunos antecedentes de mala atencién, comen-
tarios de otras personas y en el estado grave de la
enfermedad en que estuvieron algunos pacientes te-
mieron no ser atendidos. Ademds de perder su dia de
trabajo tienen que llegar muy temprano, ya que el
ntimero de fichas y consultas son limitadas.

Abandono de tratamiento

Algunos pacientes no sabfan la duracién del trata-
miento de la tuberculosis, por lo que la indagacién
sobre abandonos se realiz6 mediante preguntas sobre
los medicamentos que habian tomado y el tiempo del
propio tratamiento. Algunos no recordaban los nom-
bres de los medicamentos, pero si sabfan que era para
la enfermedad. Otros no aceptaron haber abandonado
el tratamiento, justificando que sélo siguieron las ins-
trucciones del médico.

Los pacientes que refirieron abandonar el trata-
miento sefialaron que al acudir a médicos particulares
y debido a escasez de recursos para comprar sus me-
dicamentos dejaron de tomarlos. Otras causas fueron
las reacciones secundarias como gastritis, mareo y las
molestias de aplicacién en inyecciones intramuscula-
res como el caso de la estreptomicina.

-Ni le hacia mal ni le hacia bien, entonces ya el doctor
le daba una pastilla, al tomar la pastilla, haga ‘sté de
cuenta que una tasa de chile le dieron... se le hinchaba
el estdmago del dolor. La verdad es que nosotros ya
no queremos ir al hospital ni al centro de salud, ni a la
fuerza van hacer que entremos alli... porque estamos
grandes ya, para morir de por sf tenemos que morir, ya
estamos viejos y ya a la hora de una gravedad, si no
puede un doctor, vamos a ver otro doctor, vamos a morir
con medicina. Pues ahorita no quiero yo que lo vean la
seflora, porque estd apesarada, que le den sus agtiitas,
porque estd apesarada, ahorita se estd declarando
(Hombre, 75 afios, agricultor, esposo de paciente con
tuberculosis multirresistente a fairmacos).
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Otra de las causas detectadas fue la falta de co-
municacién entre el médico y el paciente, como lo ilus-
tra otro informante que abandong el tratamiento:

-No hallaba que hacer el doctor, €l ponia aparatos, no

le entendfa la enfermedad... y ya por tltimo me fui con

lamuchacha que curaba en Guadalupe (comunidad del
municipio de Villa Las Rosas, Chiapas). Al hospital ya
no volvi a ir porque era muy bravo, ese rebravo, me

taba metiendo aqui en la boca un fierrote asi ancho y

una luz, que yo abriera la boca, pero si hasta ‘onde va

entrar el fierro ese y estaba bien bravo, todo bravo el
doctorcito, y me dijo pue «si no te componés venis otra
vez» (Hombre, 65 afios, albafiil).
Discusion
Las percepciones y practicas de los pacientes sobre la
tuberculosis, como se demuestra en este estudio en
Chiapas, intervienen en todo el proceso de salud-
enfermedad-atencion.

En la reconstruccién del padecimiento se en-
cuentra que la historia personal (colectiva) se refleja
en las causas de la enfermedad que se inscriben y se
construyen como particularidad de determinaciones
estructurales colectivas relacionadas con su forma de
vida y a la pobreza.

El desencadenante del padecimiento es la tu-
berculosis como enfermedad y a la combinatoria si-
multdnea de medicina al6pata y alternativa con el
proposito de atender aspectos distintos de una misma
enfermedad. Las distancias econdmicas, geograficas y
culturales constrifien a unos a una combinatoria ca-
racterizada por carencias y dificultades. Aqui juegan
un papel muy importante los servicios de salud, en
el que se reflejé la falta de comunicacion del perso-
nal médico y paramédico con el paciente para trans-
mitir la informacién necesaria acerca de la enfermedad
y su tratamiento y como consecuencia la falta de
adherencia al tratamiento.

La legitimidad social de la tuberculosis se da se-
gtin el grupo de pertenencia y dmbito de la necesidad
que lleva a las précticas de cada enfermo para elegir la
terapéutica, que en este estudio resulté en una com-
binatoria de las llamadas etnomedicinas.

En la racionalidad y valoracién que el sujeto le
otorga a la enfermedad es importante el estigma, la
limitacion al trabajo, el desequilibrio emocional al sa-
berse enfermo y la alteracion en la dindmica familiar
y de pareja.

La falta de adherencia al tratamiento, en términos
de la construccién social del padecimiento, no es posi-
ble predecirla, ya que estos factores se combinan en
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numerosas formas tanto como estilos de vida de cada
grupo social. Un factor determinante en enfermos que
utilizan la medicina alépata es la calidad del servi-
cio de salud, principalmente en cuanto establecer
una adecuada relacion médico-paciente, tomando en
cuenta los factores socioculturales, que segtn infor-
mes anteriores en otros paises podrian ser una barrera
mayor para el control de la tuberculosis.>*

En el dmbito mundial se han evaluado numerosas
estrategias para incrementar la adherencia al trata-
miento de la tuberculosis, tales como el Tratamiento
acortado estrictamente supervisado (TAES), incenti-
vos financieros, motivacién, educacién y hospitaliza-
cién, y son las mds efectivas la supervision diaria del
tratamiento y la combinacién de dos o mds estrate-
gias 2

Muchas de éstas, a pesar de su éxito, tienen pro-
blema en su aplicacién y su continuidad, tal como
sucedi6 con el TAES en Chiapas,® donde las 4reas se-
leccionadas para esta estrategia reportan menores ta-
sas de curacién que en la totalidad del estado.” Por lo
tanto, cualquier estrategia de los programas de salud
deberian ser consultadas y elaboradas en colaboracién
con la poblacién objeto de las intervenciones, de ma-
nera que no se intente imponer un modelo de atencién
homogéneo y universal, sino responder a las nece-
sidades caracteristicas de tales grupos culturales, don-
de se respete su singularidad.

Los enfermos con tuberculosis aqui estudiados
generaron y manejaron criterios de prevencién y cura-
cién para la tuberculosis, ya que real o imaginariamente
afectaron su salud en la vida cotidiana. No existen gru-
pos que carezcan de estos saberes, porque los mismos
son estructurales a toda cultura, es decir, son decisi-
vos para la produccién y reproduccion de la misma.
La mayoria de estos criterios preventivos son socio-
culturales, y no se deberfan considerar como compor-
tamientos erréneos o correctos, sino asumir que los
grupos sociales producen criterios y précticas de pre-
vencién mds alld de que sean equivocados o no.

Reconocer esto supondria un cambio radical en la
perspectiva salubrista, pues asumirfa que los conjun-
tos sociales no son reacios a la prevencién dado que
producen y utilizan este tipo de précticas. En conse-
cuencia, uno de los principales objetivos médicos de-
berfa ser la descripcion y el andlisis de los significados
de los saberes preventivos de los grupos, para trabajar

* Instituto de Salud del Estado de Chiapas. Programa Estatal de
Prevencién y Control de la Tuberculosis, 1999. Documento inter-
no de trabajo.
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a partir de los mismos en un proceso de accion conjun-
ta salubrismo/grupos sociales.!!

Por otro lado, en materia de investigacién es im-
portante generar informacién sobre las percepciones
y practicas del personal de salud acerca de la tubercu-
losis, de los enfermos y la calidad de atencién que se
ofrece, sin excluir a médicos particulares, a los que
acuden una gran mayorfa de pacientes.
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