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Resumen

Las cartas de una enferma fallecida en Santa Cruz, Bolivia, después de varios afios de tratamiento por una tu-
berculosis multirresistente (MDR-TB), recibidas por el autor, le inducen a comentar varios de los temas por ella
mencionados (historia familiar, condiciones sociales, hemoptisis, transfusiones, virus de la inmunodeficiencia
humana (VIH), cirugfa, reacciones adversas, anemia, pérdida de peso, relacién con el sistema sanitario y corrup-
cion) relevantes para el control de esta infeccion y enfermedad. El autor concluye que la tuberculosis no se
eliminara en un futuro préximo.

Letters from Silvia

Summary

The letters of a patient who died with multidrug resistant tuberculosis (MDR-TB) in Santa Cruz, Bolivia written
to her physician induces him to discuss several aspects mentioned by her (family history, social conditions,
hemoptysis, transfusions, human immunodeficiency virus (HIV), surgery, adverse reactions, anemia, weight lost,
relation with the health system and corruption) relevant for the control of this infection and disease. The author
concludes that tuberculosis will not be eliminated in the near future.
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Desde mi vuelta del Cuerno de Africa, una de mis ocupa-
ciones principales, es revisar, ordenar y eliminar innumerables
documentos, articulos y correspondencia que he ido acumulan-
do durante las décadas vividas en el extranjero. Encuentro unas
cartas de una paciente que a pesar de los afios transcurridos
recuerdo perfectamente. Silvia padecia una tuberculosis (TB)
pulmonar que empezd siendo sensible y que en el transcurso de
su tratamiento (mal administrado por distintos motivos) acabd
convirtiéndose en una TB multirresistente (TB-MDR). Fue acogida
en sus ultimos anos en el hogar de unas misioneras espafiolas
en Santa Cruz, Bolivia, y con ellas convivid hasta que fallecio; a
todos los que la conocimos nos impactd su ébito'. Sus cartas
son dramaticas y, al mismo tiempo, enternecedoras, y pienso
gue son un buen ejemplo de los problemas que enfrentamos
para controlar esta enfermedad.

Con la ayuda de las misioneras que la atendian pudimos
determinar su historia familiar; no fue facil porque el relato se
interrumpia, a menudo, por largas pausas e incluso con sollozos:
No conoci a mi padre. Mi hermano murid de TB a los 17 ahos y mi
madre también de TB. Tuve que vender la bombona de gas para
pagar el entierro. Me quedé sola y embarazada. Mi hijo murié con
un ano de viday lo enterré en un descampado.

Las cartas'”

30 mayo. Doctor: He tosido 3 veces sangre. Mi hermano murid
por eso. He bajado de peso a 41 kilos. Quiero que en mi cumpleafos
esté usted aqui en septiembre 27 y cumplo 25 afios. Un abrazo y
besos de su enferma preferida. Le estoy mandando el esputo con José.

21 noviembre. Doctor si usted decide operarme porque yo sé
que me voy en sequidita al cementerio y eso no quiero yo estoy bien
asi. Doctoryo quiero sanarme para estar sana y ayudar a los demds.

24 marzo. Doctorquisiera contarle que yo ahora estoy pesando
32 kilos y mucho me duele el estémago cuando tomo el tratamiento
la boca se me hace amarga que no lo puedo aguantar... que tengo
que chupar algo dulce... el etambutol hay dias que lo tomo bien pero
otros lo vomito. Doctor sino hubiera sido por ustedy la Angeles yo me
hubiera echado para atrds... cuando tengo dolor muy fuerte pienso
en cosas negativas ya no quisiera mds sufrir prefiero que me lleva mi
madre que alld estaré bien... voy a luchar con esta enfermedad hasta
lo dltimo que pueda... lo hago por ustedy por Angeles... el apetito estd
igual me tuvieron que internar porque estaba anémicay me pusieron
dos unidades de sangre... por ahora en la casa no hago nada hago
cualquier cosa me canso... claro que me canso estoy piel y hueso. La
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Dolores me mandd una cancién para mi: la Flaca que la letra dice
que daria por un beso de la flaca daria lo que fuera...

21 abril (carta de una de las misioneras). Se va apagando.
Parece un polluelo y necesita oxigeno. El doctor le dijo que tenia el
corazén muy cansado y que faltaba poco. Volvié llorando diciendo
que moriria pronto. Me ha pedido ir a un médico naturista. Hay cosas
que no se pueden arreglar como el caso de la Silvia...

En esta somera revision discutiré solamente los temas a los
que alude Silvia en sus cartas; estan estrechamente relacionados,
no son problemas aislados, pero trataré de abordarlos por sepa-
rado para su mejor discusion.

Historia familiar y condicionantes
sociales

Sabemos que una micobacteria es el agente causal de laTB,
tal como demostré R. Koch en 18822 Dicho microbio, no hay
duda, es un agente necesario pero es jsuficiente? jNo! Tal como
escribieron los esposos Dubos® es un factor absolutamente
necesario, pero no suficiente porque la TB es una enfermedad
bacteriana cuyo caldo de cultivo estd compuesto por unas con-
diciones sociales deterioradas: pobreza, desempleo, deficiente
sistema sanitario, otras enfermedades mal tratadas, alcoholismo,
adicciones.. .

No es de extranar que antes de que el bacilo de Koch fuera
descubierto y aceptado como agente etioldgico de la enfer-
medad, una corriente cientifica no despreciable pensara que
la TB tenfa un origen genético, que era un mal hereditario. La
predisposicion genética explicaba el agrupamiento familiar. No
se tenfa en cuenta que los miembros de una familia, ademas de
los genes, comparten un espacio vital y un tiempo en comun de
estrecha e intima cohabitacion.

iPodemos imaginar por unos momentos las condiciones en
las que se debatio Silvia antes de su fallecimiento? jPodriamos
visitar por unos instantes su hogar?: Los varones compartiendo su
domicilio que después de lainseminacion de rigor de las hembras
se ausentaban (madre abandonada por el padre y Silvia sin el padre
de su hijo), olvidando la familia que dejaban detras, una pobreza
extrema, una atencién sanitaria deficiente, una soledad dramética
ante la desgracia, el stress continuo que provocaba la incognita de
saber como llegar a mafana, la tristeza al ver como sus allegados
desparecian de forma prematura por la enfermedad... Por todo
ello, no es de extranar que el paciente, debatiéndose en unas

“Se ha corregido la ortografia, pero dejando la redaccién original.
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condiciones de vida fragiles y complejas, no acuda a los servicios
de salud hasta que no tenga otra alternativa®.

Hemoptisis y transfusiones

La hemoptisis, mds 0 menos severa, es siempre un hecho
llamativo y dramético. Ya lo sefialaba el poeta Keats en el siglo
XIX, fallecido en Roma con menos de treinta afos y con un buen
numero de muertes por TB en su familia:

...y dijo tranquilamente: conozco el color de esta sangre. Es
sangre arterial. .. esta sangre es la orden para que yo muera®.

La hemorragia, generalmente, es debida a la inflamacion y
necrosis tisular gue erosiona un vaso sanguineo; puede deberse,
mas raramente, a la ruptura de un aneurisma, a una endarteritis,
a la necrosis de una adenopatia. Puede causar la muerte por
hipovolemia pero es mas frecuente que el paciente muera por
sofocacion “ahogado en su propia sangre”.

Enlos pafses de bajo nivel sanitario las pérdidas de sangre de
forma croénica acarrean otros problemas. Los familiares piensan a
menudo que es importante que el enfermo reciba tratamiento
por via endovenosa y, especialmente, un aporte hematico. Con-
secuencia de ello es que, no infrecuentemente, este se prescriba
con generosidad y sin estar realmente indicado, para satisfacer a
los familiares ansiosos y exigentes.

Virus de la inmunodeficiencia
humana (VIH)

La aparicion del VIH ha tenido un impacto importante en
la clinica de la TB, en su incidencia y en los programas para su
control. Microorganismos que estaban en estado latente en los
macréfagos, controlados por un estado inmunitario normal, se
activan cuando este se deteriora. Buena parte de las personas
infectadas (y asintomaticas) por Mycobaterium tuberculosis pasan
a enfermar®. Ello es especialmente importante en los paises en
desarrollo donde la prevalencia de la infeccién por TB es muy
elevada. Se ha estimado que una persona VIH+, infectada por
Mycobacterium tuberculosis, tiene 170 veces mas probabilidades
de enfermar que una persona VIH-.

Cualquier transfusion acarrea el peligro de introducir en vena
organismos foraneos no deseados. Ello puede tener graves con-
secuencias cuando no se han hecho los andlisis pertinentes en
la sangre del donante. Recuerdo, durante mi trabajo en Uganda,
a mas de un niflo con anemia falciforme, afectado de sida, sequ-
ramente por la inyeccién endovenosa del VIH, al haber recibido
numerosas transfusiones (muchas innecesarias) al detectarse un
hematocrito anormal.

Resistencia

Entre las cartas de Silvia encuentro varios informes de labo-
ratorio con el resultado de los exdmenes de esputo y los antibio-
gramas realizados. Al principio, enviaba las muestras al National
Jewish & Research Center (EUA). Las normas para el envio de
muestras bioldgicas eran dificiles y complicadas, y usé un método
no muy ortodoxo: en un libro de cierto grosor hacia un hueco
en el centro, en él colocaba la muestra de esputo vy lo cerraba
cuidadosamente; lo enviaba por correo urgentey certificado a su
director, al que habia conocido en un curso celebrado en Denver.
Era autor de mas de un articulo pionero sobre resistencia en TB'™
y se hizo complice de mi ardid (espero que las autoridades adua-
neras no se fijen ahora y nos castiguen, casi treinta afos después,
por nuestra bien intencionada estratagema).

La aparicion de bacilos resistentes es un fendmeno cuya am-
plitud es relativamente reciente, debido al mal uso de los agentes
anti-TB, que nos hace retroceder a tiempos pre-antibiéticos''. El
hecho de que Silvia acabara padeciendo una TB-MDR no ha de ex-
trafarnos si tenemos en cuenta la abundancia de registros rellenados
incorrectamente'?y la anarquia terapéutica que existia en la zona'>'.

Mas tarde, los exdmenes de esputo se facilitaron, graciasala
colaboracion del laboratorio de microbiologia del Hospital Valle
de Hebrén de Barcelona, al que se los llevaba yo personalmente
aprovechando mis vacaciones.

Cirugia

Silvia menciona en una de sus cartas mi deseo de operarla,
pero estaba muy equivocada: nada mas lejos de mi voluntad.
Gracias a los antibidticos, hoy en dia las indicaciones del trata-
miento quirdrgico son pocas y estan limitadas a los casos de
enfermedad muy localizada, resistente al tratamiento farmaco-
lbgico y en enfermos con una funcién pulmonar adecuada®. El
pulmon izquierdo de Silvia estaba totalmente desestructurado
y el derecho muy afectado (Figura 1). El tiempo de los hermanos
Forlaniniy de las intervenciones terriblemente mutilantes vio su
fin hace décadas'. No deberiamos nunca caer en la tentacion
de practicar el dicho catalan “Mort el gos morta la rabia” Desde el
descubrimiento y desarrollo de antibidticos con elevada actividad
anti-micobacteriana, disponemos, actualmente, de regimenes
terapéuticos menos traumaticos y mas efectivos, para eliminar
los bacilos en el cuerpo infectado.

Reacciones adversas

Uno de los problemas a los que nos enfrentamos (pacientesy
cuidadores) para lograr el cumplimiento del régimen terapéutico
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Figura 1. Radiografia de torax.

(compuesto por multiples medicamentos y de varios meses de
duracién) son los efectos adversos que puede sufrir el enfermo
y que le hace interrumpir su ingesta o tomarlo con aprension;
dichos efectos no son infrecuentes y requieren una vigilancia
rigurosa para atajarlos y tratarlos de inmediato'.

Recuerdo con malestar un muchacho con una TB pulmonar
que alos pocos dias de su ingreso en el hospital San Juan de Dios,
en Santa Cruz, y de iniciar el tratamiento, presenté una insuficien-
cia hepatica aguday masiva'®. Los analisis, poco antes de fallecer,
sugerian que era debida a la rifampicina (una marcada colestasis);
realicé la autopsia: el higado se habia totalmente lisado.

Anemia. Pérdida de peso

No estd aclarada del todo la causa de la anemia en los enfer-
mos tuberculosos. En el caso de Silvia podria ser una combinacion
de laanemia propia de las enfermedades crénicas, una supresion
de la eritropoyetina por los mediadores inflamatorios y la pérdida
repetida de sangre'™.

Existe una relacion bidireccional entre la TB y el estado
nutricional®, y estd demostrado que la malnutricién afecta a la
inmunidad celular?'. La malnutricidn severa, evidente en muchos
de mis enfermos, era seguramente debida a la larga enfermedad
y a su diagnostico tardio, combinados con una condicion eco-
némica precaria. Antiguamente, a los enfermos de TB se decia
que padecian “consuncién’, es decir, que se consumian, que
enflaquecian. En los servicios de paises muy diferentes en los
que he trabajado, un indicador seguro y de facil medicién era
comprobar el aumento de peso progresivo, evidente a las pocas
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semanas de tratamiento, lo que coincidia con los resultados de
un estudio de Harries et al. llevado a cabo en Malawi?.

Relacion del enfermo con el sistema
sanitario

Eltratamiento de laTBimplica unarelacion prolongada entre
el paciente y el sistema sanitario. Es importante que las institu-
ciones y el mismo personal médico y de enfermeria respondan
adecuadamente a sus necesidades?. El hoy tan impulsado tra-
tamiento observado directamente (TDO) no es la varita mégica
que nos brindara la solucion?. Silvia volvié de una de sus citas
médicas llorando, porque el médico le habfa anunciado su muer-
te temprana. El enfermo debe sentirse acogido, nunca rechazado,
y yo dirfa que incluso querido, y debe percibir que su curacion
nos importa tanto como si fuera propia. Dicho de otra forma:
que al curarse él o ella, nos estamos curando también nosotros;
su mejoria debe ser la nuestra®.

Corrupcién

En la ciudad del oriente boliviano donde vivia Silvia me
topé con un problema inesperado. Muchos de los analisis para
descartar la infeccion por VIH no se llevaban a cabo, tal como me
confesd una trabajadora de uno de los laboratorios principales.
iPara qué, si siempre dan negativo?, me explic, sin ninguna
muestra de arrobo. Afortunadamente, en aquella época el VIH
no habia llegado a Bolivia?® pero dicho argumento me producia
escalofrios.

En la Republica Dominicana, donde dirigi un programa de
la Unién Europea de apoyo al Programa Nacional para el Control
del VIH (con un presupuesto de varios millones de euros), tuve
que enfrentarme a varias autoridades del ministerio y empresas
acostumbradas a un quehacer inaceptable. No hace falta dar
detalles; hoy, décadas mas tarde, no estoy seguro de que serfa
bien recibido por ellas, En Djibouti, un pequefio y caluroso pais,
los antiretrovirales desaparecian hasta tal punto que el Fondo
Global para el Control del Sida suspendié su financiacion.

La corrupcion es uno de los grandes escollos al que nos
enfrentamos a diario en todas las latitudes. Lo que cambia de
un lugar a otro es el grado de control. Al ser la financiacién de
origen externo prevalece un sentimiento de relajacién puesto
que el dinero parece inacabable y, ademas, no pertenece a la
institucion que lo gasta. Una antigua ministra de salud de Peru
acaba de publicar un articulo en el que describe exhaustivamen-
te las diferentes formas de corrupcién existentes y las fuertes
presiones a las que estuvo sometida® durante su mandato en
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el gobierno. Afirma que el 10-25% del dinero destinado a los
servicios sanitarios se pierde en oscuros destinos.

Conclusiones

Nos enfrentamos a un microorganismo que ha convivido en
nuestro entorno social desde hace cientos de miles de afios y
que aprovecha dichas condiciones para seguir entre nosotros. Tan
estrecha y prolongada relacién no desaparecera facilmente®. A
todo ello hay que anadir que la TB se presenta en dos formas: la
persona infectada y la persona enferma Un tercio de la humani-
dad estd ya infectado sin padecer sintomas. ;Se podra controlar
una enfermedad que tiene una fase latente oculta, dificil de
diagnosticary de tratar? Por ello, creo que mas que ser pesimista
soy realista: ninguno de nosotros tendrd la satisfaccion de tratar
un dia a la persona que represente el Ultimo enfermo de TB en
nuestro planeta. Esta labor la llevard a cabo un dia el personal
sanitario de las generaciones futuras. ;Cuantas?
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