In August 2018, the World Health Organization announced in a rapid communication
major changes to its recommendations for treating rifampicin-resistant and multidrug-
resistant tuberculosis (RR-/MDR-TB), including the recommendation that most patients
with DR-TB should be treated with fully oral treatment regimens. TAG will update this
and other documents upon WHO's release of updated guidelines.
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¢Dénde debo recibir tratamiento para la tuberculosis?

El tratamiento se debe administrar donde le resulte conveniente, por ejemplo, en el consultorio de un
médico de familia o en un centro médico comunitario cerca de su casa o de su trabajo, o quiza en una
visita de un profesional sanitario en su hogar si le resulta comodo, o bien llevando a cabo el tratamiento
en su casa, con controles periddicos por parte de su profesional sanitario. Si no le resulta comodo
recibir el tratamiento contra la tuberculosis en el lugar en el que reside, podria alentar a su gobierno
a actualizar las politicas de atencién comunitaria de la tuberculosis, conforme al derecho humano a la
ciencia y al derecho a la salud.

¢ Por qué en general no es necesario permanecer en un hospital para el tratamiento
de la tuberculosis?

No debe permanecer en el hospital para el tratamiento de la tuberculosis o incluso de la tuberculosis
resistente a medicamentos, a menos que sea absolutamente necesario desde el punto de vista médico.
En la mayoria de los casos, |la hospitalizacion no es necesaria y ni siquiera se prefiere como opcién. De
hecho, en hospitales con mala ventilacion la tuberculosis podria propagarse. La hospitalizacion es mas
cara. A veces, los hospitales carecen de espacio suficiente, lo que significa que los pacientes deben
esperar para comenzar el tratamiento.

¢ Cuadndo debo permanecer en el hospital?

Nunca debe permanecer automaticamente en el hospital durante el tratamiento. Si estd muy enfermo,
o si tiene efectos secundarios que es preciso supervisar muy de cerca, su médico podria recomendar
la hospitalizacion. Algunos hospitales son bastante buenos en el cuidado de personas con tuberculosis
y en la prevencién de la propagacién de la enfermedad y pueden brindar un entorno propicio para la
curacién, especialmente para las personas con tuberculosis compleja, por lo que en ciertos casos, la
hospitalizacion sera la mejor opcién. No estad obligado a permanecer en un hospital como condicién
para tener acceso a nuevos regimenes de tratamiento.

¢A qué tratamiento o medicamentos debo tener acceso?

Debe tener acceso al régimen de medicamentos que sea eficaz para su tipo de tuberculosis. La
tuberculosis comun sensible a medicamentos requiere seis meses de tratamiento diario. La OMS
recomienda combinaciones diarias de dosis fijas, que combinan diversos medicamentos en una sola

Stop)Parmnership “unoes PRTEN TAG

STAT Treatment Action Group
www.treatmentactiongroup.org Enero de 2018




SUS DERECHOS Y EL TRATAMIENTO DE Pagina 2 de 6
LA TUBERCULOSIS

tableta y facilitan el cumplimiento del tratamiento. La meningitis tuberculosa (que es la tuberculosis
del sistema nervioso, como el cerebro) y la tuberculosis de los huesos y las articulaciones requieren 12
meses de tratamiento.

En el caso de la tuberculosis multirresistente, hay ahora un régimen de tratamiento mas corto, que dura
de 9 a 12 meses, aunque aun no hay indicios de la calidad y la seguridad que ofrece. No todos son
admisibles para este régimen mas corto. Si no puede seguir el tratamiento mas corto, en general por
haber ya tomado algunos de los medicamentos en el régimen farmacoldgico, o porque sus pruebas
muestran resistencia a algunos de los medicamentos que incluye, debe tener acceso a un régimen mas
prolongado, de 18 a 24 meses, que incluya los nuevos farmacos bedaquilina o delamanida. Hay algunos
estudios en curso (ensayos clinicos) para tratar de encontrar un mejor tratamiento. Pregunte si alguno
de ellos esta en curso en su area.

Siempre debe saber los nombres de sus medicamentos especificos, con qué frecuencia tomarlos,
cuantas pildoras tomar y los efectos secundarios mas comunes a los que debe estar atento.

¢ Qué tratamiento se recomienda para los nifos?

En la actualidad se dispone de un tratamiento especial para nifios con tuberculosis sensible a
medicamentos. Las nuevas pildoras, denominadas combinaciones de dosis fijas, ya estan en la dosis
correcta para los nifios, por lo que es preciso aplastarlas ni dividirlas. Se disuelven completamente en
agua y tienen mejor sabor que las pastillas para adultos.

Los nifios con tuberculosis multirresistente pueden recibir el régimen mas corto. Si hay un motivo por el
cual un nifio no puede optar por el régimen mas corto, debe tener acceso a un régimen més prolongado
disefiado para su tuberculosis. Si la tuberculosis no es muy extensa, el medicamento inyectable —
que causa muchos efectos secundarios, ver abajo— se puede omitir. La delamanida se recomienda
para nifios de 6 afios en adelante. Su médico puede escribir a JanssenMAc@its.jnj.com para solicitar
bedaquilina para adolescentes para uso compasivo —o sea, acceso a un tratamiento aln no aprobado
en un pais o para una poblacién determinada.

¢Qué sucede si estoy embarazada o amamantando o si pudiera quedar
embarazada?

Si tiene tuberculosis y estd embarazada o queda embarazada, es posible que deba adoptar algunas
decisiones dificiles con respecto a la mejor manera de cuidarse a si misma y a sus hijos. La informacion
sobre la seguridad de la mayoria de los medicamentos contra la tuberculosis en mujeres embarazadas o
en periodo de lactancia es alin escasa. Su salud es importante y de hecho, es esencial para la salud de
sus hijos. Si estd embarazada o amamantando, debe hablar con su médico sobre los riesgos y ventajas
de las distintas opciones y decidir qué es lo mejor para usted. Quizé no desee usar ciertos medicamentos
o puede que desee interrumpir la lactancia o el embarazo (aborto). Si no estd embarazada pero esté
en tratamiento contra la tuberculosis y podria quedar embarazada, consulta a su médico acerca de las
opciones de control de la natalidad.
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Dos tipos de farmacos que se utilizan para tratar la tuberculosis multirresistente, la etionamida —o
un farmaco similar, la protionamida— y farmacos inyectables —amikacina, capreomicina, kanamicina,
estreptomicina— son particularmente peligrosos para el feto en desarrollo. Estos medicamentos forman
parte del régimen mas corto, por lo que las mujeres embarazadas con tuberculosis multirresistente
son inadmisibles para el régimen mas corto. En cambio, las normas globales recomiendan tratar a
mujeres embarazadas con tuberculosis multirresistente con un régimen més prolongado —especial para
su cepa especifica de tuberculosis, con cuatro o mas farmacos efectivos de segunda linea. En algunos
programas nacionales progresistas, incluso en Sudafrica, se utilizan en estos regimenes individualizados
mas prolongados para mujeres embarazadas se utilizan los farmacos més nuevos, bedaquilina o
delamanida. En funcién de la informacion que se posee ahora, se cree que ambos medicamentos son
seguros durante el embarazo. Sumédico puede solicitar estos medicamentos para mujeres embarazadas
bajo uso compasivo escribiendo a JanssenMAc@its.jnj.com para bedaquilina y medical@otsuka.de
para delamanida.

; Cudles son los efectos secundarios?

Su profesional sanitario debe informarle acerca de los medicamentos que toma, cuéles son los efectos
secundarios potenciales y cémo serdn supervisados (revisados o probados). Si no le brindé esa
informacién, deberé pedirsela. Se prevén algunos efectos secundarios, como orina roja o nauseas leves.
Pero hay algunos graves, como el dafio al higado, depresiéon o psicosis, o pérdida auditiva o pérdida
de la audicion. Estos efectos se pueden detener si se detectan a tiempo. Su médico debe comprobar si
estd mejorando, lo que incluye examinar los efectos secundarios:

® Farmacos inyectables —amikacina, capreomicina, kanamicina, estreptomicina— pueden causar
pérdida auditiva. Su audicién se debe evaluar (mediante audiometria) antes de comenzar a tomar
el medicamento y después mensualmente, de manera que usted sepa a tiempo si hay dafio.
Si sus pruebas indican pérdida de audicién, o si nota cualquier signo de pérdida de audicién,
pida inmediatamente interrumpir el inyectable y cambie a delamanida o bedaquilina. Si no hay
pruebas de audicion disponibles, tiene derecho a solicitar otro farmaco, como la bedaquilina o el
delamanida para reemplazar el inyectable;

® La cicloserina y otros farmacos pueden causar depresion y psicosis. Si se siente constantemente
deprimido o como si no quisiera vivir, digaselo a su médico de inmediato, para que pueda cambiar
de medicamento con seguridad,;

® La linezolida y otros farmacos pueden causar hormigueo, entumecimiento, ardor o dolor en las
manos o los pies. Si usted siente esto, cuénteselo de inmediato a su médico, ya que podria querer
reducir la dosis o pausar el uso del farmaco antes de producirse un dafio permanente a los nervios.
Su médico debe examinar esto en cada visita;

® Muchos medicamentos contra la tuberculosis pueden dafiar el higado. Usted debe hacerse una
prueba de la funcion hepatica antes de comenzar el tratamiento y con regularidad a partir de
él, en particular si tiene algun problema hepéatico o tiene VIH. Si experimenta nauseas, vomitos,
picazén o cambios en el color de la piel o de los ojos, debe solicitar a sus profesionales sanitarios
que le revise el funcionamiento del higado. Si es posible, evite tomar alcohol mientras tome el
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medicamento contra la tuberculosis. Sin embargo, beber alcohol jamas debe ser un motivo para
no permitirle comenzar el tratamiento. Lo mismo ocurre si usted consume drogas o esté en terapia
de sustitucion de opioides [TSOJ);

® La bedaquilina, la clofazimina, la delamanida y la moxifloxacina —y muchos otros farmacos no
relacionados con la tuberculosis— pueden causar cambios en la actividad eléctrica del corazén
(llamada prolongacién del intervalo QT). Esto podria provocar problemas graves con el ritmo
cardiaco. Si estd tomando uno de estos medicamentos, debe hacerse una prueba llamada ECG
(electrocardiograma) antes de comenzar el tratamiento y a las 2, 12 y 24 semanas después de
haberlo comenzado. Si toma tomando mas de uno de estos medicamentos, debe hacerse un ECG
mensualmente;

e Si tiene vomitos o diarrea, o si estd tomando alguno de los siguientes medicamentos —amikacina,
capreomicina, kanamicina, estreptomicina, bedaquilina, clofazimina, delamanida, o moxifloxacina—
también serd preciso revisar sus niveles de potasio. El potasio es un mineral en su cuerpo, como
una sal. Si sus niveles son demasiado bajos o demasiado altos, puede causar problemas con los
musculos, con la forma en que late el corazén o con otros sistemas en el organismo. Pidale a la
enfermera o al médico que revise sus niveles de potasio con regularidad, mediante la toma de una

pequefia muestra de sangre;
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® Usted debe recibir un suplemento de magnesio, otro mineral (sal) importante para ayudar al
buen funcionamiento de su organismo. No necesita pruebas de magnesio, ya que debe recibirlo
automaticamente. Si no esta seguro si recibe magnesio, pregunteselo a su enfermera o médico y
si no lo recibe, digales que desea hacerlo.

¢;Puedo trabajar o asistir a la escuela durante el tratamiento?

A todas las personas con tuberculosis con frotis negativo (no infeccioso) se les debe permitir trabajar o ir
a la escuela. No es preciso esperar hasta después de completar el tratamiento para volver al trabajo o a
la escuela. No debe perder su empleo por tener tuberculosis. La tuberculosis deja de ser infecciosa solo
al cabo de un par de semanas de buen tratamiento, aunque, para asegurarse de que no reaparezca, aln
debera completar todo el tratamiento. No esta obligado a decirle a sus compafieros de trabajo o de clase
que toma medicamentos contra la tuberculosis. El empleador o la escuela debe mantener el secreto de su
situacion médica. Si sus colegas o compaferos de clase también deben hacerse la prueba de tuberculosis,
esto se debe efectuar de una manera que proteja su derecho a la privacidad y confidencialidad.

¢ Qué es el asesoramiento y por qué debo exigirlo si no lo recibo?

El asesoramiento significa que usted recibe apoyo y mucha informacién y explicaciones junto con su
tratamiento, para contestar preguntas y ayudarle a terminar su tratamiento (cumplimiento). El tratamiento de
la tuberculosis puede ser dificil, con muchas pildoras y posibles efectos secundarios. Un buen asesoramiento
le ayudara a entender mejor la tuberculosis, le brindara apoyo y le ayudara a seguir el tratamiento.

¢ Qué sucede si vivo con el VIH?

Muchas personas tienen tanto el VIH como la tuberculosis y es importante recibir tratamiento para
ambos. Si est4 en terapia antirretrovirica (TARV), asegurese de que su médico sepa qué medicamentos
estd tomando. Hay una pequefia cantidad de medicamentos para la tuberculosis y el VIH que no
funcionan bien juntos, aunque esto se puede resolver ajustando las dosis o cambiando el régimen de
medicamentos. Si se le diagnostica el VIH y la tuberculosis al mismo tiempo, su médico debe comenzar
primero el tratamiento para la tuberculosis y sélo después de unas pocas semanas comenzar el TARV.
Esto es importante para evitar una reacciéon peligrosa, conocida como sindrome de reconstitucion
inmunitaria. Personas con recuentos de CD4 < 50 células/mm3 deben comenzar el TARV después de
2 semanas; personas con recuentos de CD4 = 50 células/mm3 o personas con meningitis tuberculosa
deben comenzar el TARV al cabo de 8 a 12 semanas.

:Qué es el tratamiento de Categoria 11?

Usted no debe estar en un tratamiento de Categoria Il. Basicamente, la Categoria Il es el tratamiento
comun de la tuberculosis mas un farmaco inyectable, la estreptomicina. La antigua recomendacion para
personas que completaron el tratamiento contra la tuberculosis pero que aun la tenian era tomar la
Categoriall. En 2015, la OMS emitié una «declaracién de buenas précticas» contra el uso del tratamiento
de Categoria Il. La nueva recomendacién es hacer pruebas de sensibilidad a farmacos, para decidir qué
medicamentos funcionan mejor para su tipo de tuberculosis. Si su médico trata de otorgarle la Categoria
I, en lugar de ello debe solicitar una prueba de sensibilidad a farmacos y un régimen de tratamiento en
funcion de sus resultados.
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Si no me interesa el tratamiento que mi médico me ofrece, ;me pueden forzar a
tomarlo?

No, no lo pueden forzar. Las normas internacionales dejan claro que obligar a alguien a tomar un
tratamiento contra la tuberculosis contra su voluntad es éticamente incorrecto. Tiene el derecho
de aceptar o rechazar todo tratamiento, o un tratamiento en particular. Dado que la tuberculosis es
infecciosa y puede transmitirse de una persona a otra, si rechaza el tratamiento por completo, debe tomar
medidas para proteger a otras personas. Esto puede incluir permanecer en aislamiento respiratorio, lo
que significa evitar que su respiracion llegue a otras personas. Puede hacer esto utilizando una mascara
o bien mediante el aislamiento fisico en un cuarto de hospital adecuadamente ventilado o en casa. En
muy raras ocasiones, su gobierno puede hacer que usted permanezca en aislamiento respiratorio como
ultimo recurso. Esto se conoce como aislamiento involuntario. Sin embargo, nunca debe hacerlo en la
celda de una prisién o en una instalacién similar.

Dado que a menudo, los nifios necesitan la aprobacién de los padres o de un tutor para autorizar el
tratamiento, corresponde a los padres o al tutor aceptar o rechazar el tratamiento en su nombre. Si
un padre, una madre o un tutor legal se niega a dar su consentimiento cuando el tratamiento médico
se considera necesario para impedir sufrimiento o prevenir la muerte, también por tuberculosis, las
autoridades gubernamentales pueden tomar medidas para anular la decisiéon de los progenitores o
tutores. Esto solo puede ocurrir por medio de los mecanismos juridicos apropiados, conforme a las
leyes de su pafs.

Estoy cuidando a un familiar con tuberculosis. ; Qué necesito saber?

Puede cuidarse al mismo tiempo a si mismo y a su ser querido con tuberculosis. Para cuidarse a si mismo,
piense en su salud fisica y también mental y emocional. Usted debe tener acceso a asesoramiento e
informacién sobre la mejor manera de protegerse de la tuberculosis. Vea la Seccion Il de esta serie, «Sus
derechos y la prevencion de la tuberculosis».

Si la persona a su cuidado aln tiene tos con esputo, o si no ha aumentado de peso después de unas
pocas semanas de tratamiento, se la debe someter a una prueba de sensibilidad a farmacos, para
asegurarse de que sus medicamentos sean los adecuados para su tipo de tuberculosis. Usted puede
ayudar a buscar todos los efectos secundarios y asegurarse de que se estén realizando las pruebas
correctas para detectarlos en el momento adecuado, tal y como se mencioné anteriormente. En caso
de que la persona sea discriminada, también puede ayudarla a conservar su empleos o a seguir en
la escuela. El tratamiento de la tuberculosis puede ser dificil, de modo que si usted o la persona a
su cuidado desea comenzar un grupo de apoyo para la tuberculosis o unirse a uno, tiene derecho a
hacerlo. Los grupos de apoyo pueden ayudar a combatir el estigma educando a otros en su comunidad
sobre la tuberculosis, para ayudarles a entender que la tuberculosis es prevenible y tratable. No olvide
que la persona que estd a su cuidado tiene derecho a la privacidad y solo ella debe decidir si la gente
debe saber que tiene tuberculosis.

StopParinership  wunors CRTES  TAG

TAT Treatment Action Group
www.treatmentactiongroup.org Enero de 2018





