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RESUMEN

La tuberculosis (TBC) es una enfermedad muy estigmatizada, la cual esta
influenciada por la cultura del lugar donde nos encontremos, por ello las personas
con TBC pueden ser afectados por eventos discriminatorios influenciando
negativamente sus relaciones sociales en los diferentes ambitos de la vida.
Material y Métodos: Se realizé un andlisis secundario de una base de datos del
Proyecto “Determinantes de la susceptibilidad a la Tuberculosis”, el cual fue
realizado de Octubre de 2002 hasta Octubre de 2007. El analisis del estigma fue
hecho desde el punto de vista de autopercepcion de estigma; estudiamos la
asociacion entre los eventos discriminatorios y la autopercepcion de estigma: la
autopercepcion de estigma el outcome. Trabajamos con 941 pacientes que tenian
sus datos completos en la base; se aplico regresion logistica y chi cuadrado para el
andlisis bivariado y para el analisis multivariado se aplicé la regresion logistica y
la regresion de Poisson; las covariables fueron sexo, ingreso econdémico y
esquema de tratamiento para MDR. Resultados: El sexo femenino, nivel de
ingreso menor al sueldo minimo, evitar la compafia del paciente con TBC,
maltrato psicolégico, cambio de funciones y perdida de algunas de sus actividades
presentaron asociacion a la autopercepcion de estigma (p<0.05). Discusion:
Nuestro estudio encontrd asociacidn entre autopercepcion de estigma y sexo, nivel
de ingreso, esquema de tratamiento y eventos discriminatorios, estos resultados
han sido respaldados por investigaciones internacionales. Palabras clave:

Autopercepcion de estigma, eventos discriminatorios y tuberculosis.



SUMMARY

Tuberculosis (TB) is a highly stigmatized disease, which is influenced by the
culture of the place where we are, why people with TB may be affected by
discriminatory events negatively influencing their social relations in different
spheres of life. Material and Methods: A secondary analysis of a database of the
project "Determinants of susceptibility to Tuberculosis”, which was conducted
from October 2002 to October 2007. We performed analysis stigma was made
from the point of view self-perception of stigma; We study the association
between self-perceived discriminatory events and stigma: the self - stigma
perception was the outcome. We work with 941 patients who had complete data
on the base; logistic regression and chi square test was applied for the bivariate
analysis and for multivariate analysis was applied logistic regression and Poisson
regression; covariates were sex, income and treatment regimen for MDR. Results:
Female gender, lower income level of the minimum wage, avoid to keep company
of patients with TB, psychological abuse, reassignments and loss of some of its
activities presented association with self-perceived stigma (p <0.05). Discussion:
Our study found no association between self-perceived stigma and sex, income
level, treatment regimen and discriminatory events, these results have been
supported by international research. Keywords: Self-perception of stigma,

discriminatory events and tuberculosis.



1. INTRODUCCION
La Autopercepcion de estigma en este estudio ha sido definida como: “El
concepto o valoracion negativa que la persona tiene de si misma como
consecuencia de su experiencia con la tuberculosis”.?
La tuberculosis (TBC) es una enfermedad cuyo abordaje mas alla del enfoque
biomédico. Sus consecuencias en la vida del que la padece son amplias,
influyendo negativamente tanto en su vida personal como social.3*°
La edad, el ingreso economico del hogar, el sexo femenino, el nivel de
instruccion, la ocupacion, el abandono del tratamiento, el maltrato al paciente, el
nivel de conocimiento acerca de la enfermedad, seguimiento del tratamiento lejos
del lugar de residencia, ocultar la enfermedad y el aislamiento han sido
reconocidos como factores asociados al estigma en regiones como Nepal,
Tailandia, Sudafrica, Nigeria, India, México, Colombia y
Brazil 3456.789.101L1213 A1 mismo, el estigma estd relacionado a pérdida de
trabajo por parte del paciente y al deterioro de las relaciones sociales, con respecto
a este ultimo punto, la evidencia se encuentra dividida entre aquellos que afirman
que los pacientes con Tuberculosis reciben mayor apoyo por parte de sus
familiares y amigos; y los que niegan esta afirmacion concluyendo mas bien un
incremento del abandono y aislamiento del paciente con Tuberculosis.®>710:14
En América Latina se ha estudiado el estigma en tuberculosis y los eventos
discriminatorios >6151617.18 - nor otro lado, en nuestro pais existe limitada
evidencia acerca del tema, por lo que no son considerados dentro de la Estrategia
Sanitaria Nacional para el control de la tuberculosis. 1°2%%! Teniendo en cuenta

que el estigma esta vinculada al contexto sociocultural de cada pais, se hace



necesario estudiarla en cada realidad. Se propone estudiar la autopercepcion de
estigma en tuberculosis y eventos discriminatorios con la finalidad de poder
generar evidencia que permita plantear politicas publicas e intervenciones
orientadas a la erradicacion del estigma y la discriminacion.

Por lo expuesto, en el presente estudio determinaremos la asociacion entre la
autopercepcion de estigma, los eventos discriminatorios y factores

sociodemograficos.



2. PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

2.1 Planteamiento del Problema

La tuberculosis (TB) es una enfermedad vinculada a la pobreza, exclusion social y
a las malas condiciones de trabajo y vida, 22?34 presentando un fuerte estigma
social, con la influencia de cada cultura segun el lugar donde se realice el
estudio.>®A pesar de ser una enfermedad controlable y curable, en la actualidad,
sigue siendo un problema de salud publica, presentandose el 95% de los casos en
los paises en vias de desarrollo.?*

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), manifestd que el Per ocupa el
primer lugar en reporte de casos de tuberculosis multidrogoresistente (TBMDR) y
tuberculosis extremadamente resistente(TBXDR), hecho que nos llama la atencion
pues en los ultimos afios hemos sido testigos del crecimiento econdmico de
nuestro pais, asi mismo tenemos mejores pruebas de diagnostico y tratamiento;
situacion que nos demuestra que la tuberculosis se debe enfocar de un modo mas
amplio involucrando también las condiciones de vida de las personas y los
factores psicosociales.>?%2°

El Distrito de Ventanilla esta formado por una serie de barrios pobres, distribuidos
en 16 zonas, cada una de las cuales tiene un establecimiento de salud (15 puestos
de salud y un hospital).?%2%27 E| distrito en mencidn presenta el mayor porcentaje
de necesidades bésicas insatisfechas (62,3%), siendo considerado como un centro
poblado netamente urbano y joven; cuya poblacion habla principalmente el
castellano y un 6% habla quechua o aymara.?®?®La fuerte migracién hacia
Ventanilla comenzd después del censo de 1981 hasta la década del 2000,

conllevando a que su poblacion se quintuplicara e incrementara su nivel de



pobreza, 2628 porque la gente que migraba a esos sectores era de muy bajos
ingresos, los cuales fueron desplazados de otras areas y del interior del pais,
formando asi una estructura heterogénea, en cuanto a valores culturales, ubicacion
econdmica y posicion social.?®?® Investigaciones anteriores en Ventanilla
revelaron una tasa anual de incidencia de tuberculosis de 242/100, 000 en 2005 y
un ingreso promedio diario de 0,9 USD por persona en las familias afectadas por
la tuberculosis (comunicacion personal, CA Evans).?

Las creencias asociadas con el estigma social y el insuficiente conocimiento sobre
la tuberculosis, contribuyen a la construccion social del estereotipo de la
enfermedad; por otro lado, estudios han demostrado que tanto el abandono del
tratamiento como el retraso en el diagnostico son dos efectos asociados al
estigma.’®Bibliografia revisada indica que éstas etiquetas colocadas a un
determinado grupo de personas crea una percepcion negativa en los miembros de
la comunidad, por ello los estigmatizados son expuestos a eventos
discriminatorios, pero también crea un autopercepcion negativa de si mismo, lo
que ha ocasionado que su autoestima y sus relaciones sociales se vean seriamente
afectados; en estas circunstancias, el escenario social no propicia la salud fisica y
mental adecuada para lograr el equilibrio y mejorar la calidad de vida de los

individuos.1%27.29.30

PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢Existe asociacion entre los eventos discriminatorios y la autopercepcion de
estigma en pacientes con tuberculosis que residen en Ventanilla, Lima-Pert en el

periodo comprendido entre octubre del 2002 a octubre del 2007?



2.2 Justificacion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), ha advertido que la tuberculosis
representa y seguira representado un peligro para la humanidad, y si no se toman
medidas efectivas antes del afio 2020, esta cifras se duplicaran.®!

La autopercepcion de estigma del paciente afectaria negativamente no solo a la
vida social e individual del paciente trayéndole sufrimiento fisico y psicologico
sino también a la prestacion de servicios en salud ya que contribuiria al retraso en
el diagnostico y al abandono del tratamiento.33%4%3 Esta autopercepcion de
estigma podria ocasionar que los pacientes se vean expuesto a eventos
discriminatorios que vulneren sus derechos y podrian impedir que ellos se
reintegren a la sociedad, contribuyendo a que las brechas de inequidad e injusticia
social sean cada vez mas amplias en sectores donde la prevalencia de tuberculosis
son altas.3**4%:3 por otro lado, se ha sefialado que la discriminacion es un
determinante social de la salud que ha ocasionado que enfermedades como la
tuberculosis, se concentren en determinados grupos sociales. #%° A nivel
internacional se ha realizado estudios respecto al tema, pero teniendo en cuenta
que el estigma en tuberculosis esta vinculado al contexto socioeconémico y
cultural, surge la necesidad de realizar estudios en cada contexto para poder
proponer politicas publicas que ayuden a erradicar el estigma y discriminacion, *
6.1527y como no contamos estudios en nuestro pais que se enfoquen en el tema, se
propone realizar esta investigacion.

Las diferentes estrategias para el control de la TB estan actualmente fallando en
paises como el nuestro, la experiencia nos muestra que la lucha contra esta

enfermedad implica mucho mas que un tratamiento efectivo 22. Este fracaso



también tendria que ver con la influencia de factores psicosociales como el
estigma y la discriminacion; sin embargo estos temas estdn ausentes en la
Estrategia Sanitaria Nacional para el control de la tuberculosis ?? ‘Los resultados
de este estudio seran entregados a la Direccion Regional de Salud del Callao
(DIRESA) para que sean usados en el beneficio de los pacientes, con la finalidad
de poder mejorar el entendimiento de estos procesos sociales y en el futuro se
puedan plantear mecanismos de intervencién basados en evidencia adaptados al

contexto local y que sean efectivos frente a esta problematica.



3. MARCO TEORICO-CONCEPTUAL
El presente trabajo estuvo sustentado por los conceptos de tuberculosis,
autopercepcion de estigma y eventos discriminatorios.
Tuberculosis:
El siglo XIX esta marcado por el periodo de transicion en la medicina peruana,
pasando de una teoria neo hipocratica 0 miasmatica de la enfermedad hacia la
teoria del contagio.®? Dos grandes médicos de la época fueron participes de un
gran debate por explicar la forma de contagio de las enfermedades, entre ellas la
tuberculosis.®? Ya en esa época se evidenciaba un gran rechazo y temor hacia la
enfermedad; por lo que en 1895, el gobierno autorizé la construccion de un
sanatorio en el cerro Tamboraque destinado al tratamiento de la tuberculosis, pero
este nunca fue construido ya que se le considero peligrosa para la salud publica al
comprobarse la teoria del contagio.®? Actualmente se sabe que la tuberculosis es
una enfermedad infecciosa que se trasmite de persona a persona al estornudar,
toser y hablar y se da de preferencia en los dormitorios de los pacientes afectando
a sus familiares; muy pocos casos de transmision se dan en los centro de trabajo u
contactos ocasionales .32 Un enfermo puede infectar un promedio de 10-15
personas sanas.3! 33
El término estigma naci6 en Grecia y estaba relacionado a una marca corporal que
significaba bajo estatus moral y la persona que lo portaba era evitada socialmente.
3 Las percepciones culturales acerca de la tuberculosis han ido cambiando a
través del tiempo; desde un contexto romantico (siglos XVIII y XIX) hasta un
contexto social (siglo XX), relacionandolo a la pobreza y al rompimiento de las

normas sociales lo cual sumado al desconocimiento de las causas de la



enfermedad y la ineficacia del tratamiento despertdé miedo en la poblacion,

manifestandose en discriminacion.®®

E. Goffman, define estigma social como “un atributo profundamente
desacreditador dentro de una interaccion social particular”, donde el individuo
queda disminuido ante los demas, disminuyendo asi su valor social.>®44! Del
mismo modo, Link y Phelan afirman que el estigma se presenta cuando una
persona se identifica con un atributo o etiqueta que lo ubica dentro de un
estereotipo de personas que reciben un trato injusto y discriminatorio.’
Actualmente, el estigma relacionado con la salud es definido como: "Una
experiencia personal o relacionada con el proceso social que se caracteriza por la
exclusidn, el rechazo, la culpa, o la devaluacion que resulta de la experiencia o la
anticipacion razonable de un juicio social negativo sobre una persona o0 grupo
identificado con un problema de salud".?

Recientemente, se ha propuesto una clasificacion de estigma en funcién de las
personas que lo padecen; esta puede ser: el estigma declarado y el estigma
internalizado. El primero se refiere a las actitudes discriminatorias y al rechazo
que sufren las personas estigmatizadas y el segundo, a la interiorizacion que
tienen las personas estigmatizadas de las creencias y actitudes negativas que el
resto de la poblacidn presentaria acerca de la tuberculosis y ellas asumirian estos
prejuicios como verdaderos.®* Este Gltimo tiene los efectos mas nocivos del
estigma ya que la persona aceptaria que pertenece a un estereotipo y cree ser
merecedora de las consecuencias de pertenecer al mismo conllevando al deterioro

de la autoestima y desvaloracion de si mismos, 3536454647



El estigma es un proceso social que esta determinado por las percepciones que el
colectivo social tiene de la enfermedad; * percepciones que se podrian ir
internalizando en el paciente con tuberculosis trayendo consecuencias negativas.
12,35:48,49,50 Runte (2005) afirma que “la percepcion de uno mismo como
estigmatizado influye negativamente en la vida de la persona distorsionando la
vision que uno tiene acerca de si mismo”? es decir, los atributos
estigmatizadores que rodea a la tuberculosis podrian dafar la imagen social y
personal del paciente. Este concepto interiorizado puede dar lugar a un
sentimiento de culpabilidad y verglenza conllevandolo a la auto-
discriminacion.*5152%3 Esta autopercepcion negativa que se adquiere del contexto

podria determinar su actuar en el presente y en el futuro trayendo como

consecuencia la aceptacion o el rechazo dentro de sus relaciones sociales. 37545556

Una red social es un conjunto de actores unidos por vinculos entre si; estos actores
pueden ser personas 0 grupos de personas, por ejemplo, empresas, comunidades,
organizaciones de apoyo social, etc. y los vinculos vendrian a ser: el amor, poder,
alianzas, amistad, parentesco familiar, contacto por correo electronico, creencias
religiosas, etc.>’°8°96061 | ag relaciones sociales de las personas en general se ven
afectadas por mecanismos de interaccion estimulo-respuesta; estas a su vez
influyen en las percepciones y adaptacion social de un individuo en su comunidad,
centro de trabajo, centro de estudios y en su propio entorno familiar; por lo tanto,
las interacciones sociales que ellos tengan podrian determinar su comportamiento
y conducta social, es decir la conducta social que los pacientes con tuberculosis

tengan podria depender de la influencia otros individuos;*2434458.5961 e asi como



la influencia social podria ir moldeando al individuo.*>**** Debido al estigma que
rodea a la enfermedad, los pacientes con tuberculosis estan identificados con una
identidad deteriorada como diria Goffman 3404 que podria influenciar
negativamente en la relacion que ellos quieran establecer en sus redes sociales.

Las redes sociales son muy importantes en un individuo, desde pequefios
comenzamos a adquirir capacidades de socializacion; en primer instancia de la
familia; luego, en la escuela y finalmente en la comunidad; asi como vemos
nuestro desarrollo social es un aprendizaje permanente, que se da en cada
momento de la vida cotidiana y que van moldeando nuestra identidad. 5896062 | ag
personas que desde nifios tienen buenas habilidades sociales tendran una facil
adaptacion social, evitando el riesgo de ser rechazados por sus pares. %%

En conclusion, podemos afirmar que el significado personal de tuberculosis,
estaria asociado a la experiencia directa con la enfermedad, ya sea que la
experiencia sea en uno mismo o en los demés.? La Autopercepcion de estigma
en este estudio se defino como: El concepto o valoracién que la persona tiene de si

misma asociada a su experiencia con la tuberculosis.

Eventos Discriminatorios

Segun el diccionario de Oxford, la palabra discriminacion deriva del latin
discriminare que significa: separar, dividir o distinguir; pero cuando esta palabra
afecta a personas involucrando un trato de inferioridad, la connotacion cambia a
una situacion de desventaja y desigualdad para el que la sufre. 404 4243 por otro
lado, la discriminacién también se ha definido como un proceso social que se

manifiesta cuando una 0 mas personas pertenecientes a un determinado grupo

10



social son tratadas de manera diferente e injusta debido a ciertas caracteristicas
que ellos poseen; este trato injusto se debe a creencias e ideologias arraigadas
dentro un grupo social dominante. %41 44 | .a OMS, sefala que discriminacion

“son acciones u omisiones derivadas del estigma y dirigidas contra las personas 0

grup 0 9944

El vacio legal que existe en torno a la discriminacion ha determinado que unos
grupos de personas (grupo oprimido) no gocen de los mismos derechos “%44; tal
como las mujeres que sufren a consecuencia de la desigualdad social que
conllevan a practicas injustas en las empresas empleadoras, en sus relaciones
interpersonales (de pareja), familiares, de asistencia médica y vida en su
comunidad.**  Si esta persona padece de tuberculosis o el VIH / SIDA,
enfermedades que estan asociadas con el estigma y la discriminacion, se
repotencia el impacto negativo en la calidad de vida. ’

Es importante entender que las inequidades en salud estan vinculadas al contexto
social, es decir que la explicacion de la distribucion o prevalencia de una
enfermedad en un determinado grupo social va mas alld de explicaciones
biomédicas sino que esta tiene origen en los determinantes sociales de la salud.**
La tuberculosis es una enfermedad vinculada a la pobreza, exclusién social y a las
malas condiciones de vida y trabajo por lo que las personas que padecen o
padecieron de esta enfermedad estan expuestas a eventos discriminatorios por
creencias e ideologias arraigadas en la mente de la poblacion, hechos que han
contribuido a la violacién de los derechos humanos.??23%4 La violacion de los

derechos humanos va a dafiar la salud por lo que las autoridades nacionales e

11



internacionales estan obligadas a abordar el problema creando sociedades més

justas y sostenibles. 445

La discriminacién, considerada como un determinante social de la salud, tiene dos
formas de manifestarse: la discriminacion legal, normativa o de jure (existe
discriminacion en la ley) y la discriminacion de hecho de facto o invisible (existe

discriminacion en la realidad o en la préactica, pero no esta sustentada en alguna

ley) 424647

La discriminacion puede afectar la salud de generaciones, aumentando las tasas de
morbilidad; estudios han demostrado que mujeres que han sufrido algin evento
discriminatorio ya sea de sexo o de raza durante la etapa de gestacion tienen mas
probabilidades de traer un bebe con bajo peso al nacer; *> 447 asi mismo, se ha
demostrado asociacion entre discriminacion y las tasas de suicidio; en este caso se
ha reportado que los pacientes con tuberculosis tienen mayor riesgo de suicidio.
48

Los eventos discriminatorios en este estudio ha sido definidos como: las acciones
relacionadas a un trato diferenciado e injusto que han sufrido las personas en

relacion con la tuberculosis.

Factores sociodemograficos relacionados con la Autopercepcion de Estigma 'y
Eventos Discriminatorios
Tanto el estigma y la discriminacién se encuentran intimamente relacionados,

pero no necesariamente cuando esta presente uno va a estar el otro, sin embargo

12



ambas dan lugar a la violacion de los derechos de la persona.*®! En el Reino
Unido, el Parlamento prohibi6 la discriminacion por raza, sexo y discapacidad, sin
embargo la percepcion negativa hacia el grupo oprimido (mujeres, ancianos,
grupo étnico, grupo religioso etc.) ha ocasionado discriminacion,” afectando tanto
a poblaciones vulnerables como a sus relaciones sociales: grupo de amigos,
familia y personal de salud, devaluando su condicion social en su comunidad “°.
Las personas que padecen de enfermedades estigmatizadas, como el VIH/SIDA,
tuberculosis, la lepra y enfermedad mental, no solo tienen que soportar el mal
biolégico de la enfermedad sino también estan  expuesta a eventos
discriminatorios, prohibiéndoseles el desarrollo pleno de sus derechos; “°° estos
efectos se agudiza segun algunos factores sociodemograficos creando situaciones
de inequidades sociales en grupos especificos de la poblacion. 4°

Las consecuencias del estigma en TB difieren en hombres y mujeres. Estudios en
estigma en tuberculosis han indicado que mientras que los hombres se preocupan
por el impacto en su economia, a las mujeres solteras les preocupa que interfieran
en sus perspectivas de matrimonio y a las casadas las podria conllevar al divorcio,
asimismo, temen que sus maridos las rechacen y las incapacite de cuidar de sus
familiares e hijos. 4910131419 En nyestro pais también se realizd un estudio
cualitativo para ver los factores relacionados con el sexo que influyen en el
control de la tuberculosis en los barrios pobres; los investigadores no encontraron
que el Programa de control de la tuberculosis fuera discriminatorio, sin embargo,
en la comunidad si habria una percepcién de que la salud masculina es mas

importante que la femenina; 2! esta percepcion también fue encontrada en un
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estudio realizado en pueblos hindtes,** por ello, cuando se habla de estigma en

tuberculosis, las mujeres son mas propensas a experimentarla que los varones *,

En lo que concierne a la edad, se da discriminacion en el mercado laboral. 3" Los
prejuicios con respecto a la edad intensifican el declive del yo, ocasionando baja
autoestima y deterioro de las conductas sociales. 3 Por otro lado, los estereotipos
de cada cultura, influyen en la percepcion de las personas pertenecientes a este
grupo de edad y del resto de la poblacion. ¥ Investigadores han estudiado la
asociacion entre el estigma en tuberculosis y la edad, encontrandose asociacion en
algunos estudios hechos en Nigeria y Tailandia *° , sin embargo en Nepal no se

encontro tal asociacion.©

La distribucion de la tuberculosis esta relacionada a las inequidades sociales
concernientes a nivel de ingreso, acceso a educacion, empleo etc. 424452 E| estado
de salud de la poblacion aumenta con el nivel de educacion porque provee de
conocimientos y aptitudes para solucionar problemas y  aumenta las
oportunidades de conseguir un mejor trabajo y nivel de ingreso; la educacion
podria contribuir a que la poblacion tenga un mejor conocimiento y entendimiento
de la tuberculosis, evitandose el estigma y la discriminacion. *> Courtwright y
Norris, afirman que la percepcién del contagio es la principal causa de
estigmatizacion de la tuberculosis a veces esta percepcion es errada debido a la
falta de conocimiento, * ® 15 pero ellos también encontraron que incluso entre las
personas que conocen muy bien este tema existia estigmatizacion.* Por otro lado,

se ha encontrado que las razones de la discriminacion por parte de los miembros
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de la sociedad fueron: percepcion del riesgo de infeccidn, supuestos vinculos entre
la tuberculosis y otras causas de discriminacion como la pobreza y la clase social
baja, vinculacion entre la tuberculosis y el comportamiento de mala reputacion y

las percepciones de que la tuberculosis era un castigo divino.*>’

Estudios afirman que la falta de conocimiento acerca de la tuberculosis y la
estigmatizacion de la enfermedad han contribuido a la formacion de
estereotipos,’® el retraso en el diagnostico oportuno de la TBC, **%y |a
interrupcion del tratamiento.* Del mismo modo, se ha reportado en Colombia y
Cuba que las actitudes discriminatorias se experimentan tanto con la familia como
con los amigos y el personal de salud; esto ha traido como consecuencia que los
pacientes oculten su diagndstico y se autoaislen.*>®7 La discriminacion por parte
de los trabajadores hospitalarios, profesionales y no profesionales se configura
como una barrera importante para la adherencia al tratamiento Yy acrecienta el
dolor de los pacientes durante el padecimiento.°Sin embargo, en Cuba, no se
encontré que la busqueda de atencién médica y el seguimiento del tratamiento
fueran afectadas; sin embargo si hubo ocultamiento activo en mayor proporcion
por las mujeres con el fin de evitar que sus relaciones sociales sean afectadas

negativamente.®

En Nigeria, se encontré que el 72% de los participantes manifestaron que la
tuberculosis influyd negativamente en sus relaciones sociales ya sea con sus
amistades, familia o compafieros de trabajo, debido a la percepcidn negativa de la

enfermedad. 3 Sin embargo’ otras investigaciones han demostrado lo contrario;
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afirmando que muchos de los pacientes reciben algln tipo de apoyo (soporte
fisico, psicoldgico o financiero) ya sea por sus familiares, personal de salud o
amigos.” 8 Contar con redes de apoyo sociales para las personas en general es
muy importante; estudios han demostrado que las personas que tienen menos
contacto social y comunitario tienen mayor probabilidad de que su estado de salud
se deteriore; que aquellos que tienen una vida social activa. Las redes de apoyo
social estan asociadas a mejores estados de salud porque ayudan a las personas a
resolver los problemas y enfrentar la adversidad de la vida sobre todo cuando se

esta enfermo. 52

En Nepal, se realizd un estudio transversal, encontrandose que los factores
asociados a estigma fueron la ocupacion (ser trabajador independiente), ser
casado, ser analfabetos, tener familias con mas seis miembros, tuberculosis extra
pulmonar, el haber sufrido recaidas o fracasos al tratamiento, la historia pasada
de TBC vy el ingreso familiar bajo.X® Asi mismo, los participantes manifestaron
que deseaban mantener oculta la enfermedad, que preferian llevar su tratamiento
lejos del lugar de residencia, que sus méas allegados han evitado su compaiiia a
causa de la enfermedad y al 37% se les pidi6 que no fueran a sus centros de

labores. 619

En el Perq, se hall6 que en la comunidad se evidenciaba rechazo y que ademas la
misma estaba de acuerdo con el aislamiento del paciente con TBC 2°; por otro
lado, en un estudio realizado en Ventanilla, los investigadores hallaron que el

estigma en la casa y en la comunidad es factor de riesgo para la mala adherencia
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al tratamiento, *° hallazgo encontrado también por otros investigadores, *>'° y a
su vez se encontraron como factores asociados: el ser mujer, el ingreso familiar
bajo, diagndstico previo de TB, MDR-TB, intermitencia o incumplimiento de
tratamiento antituberculoso previo y pocos afios de educacion.® Existe un abstract
de la investigacion anteriormente mencionada donde se emplea el instrumento y
se aplico el andlisis de los componentes a los datos obtenidos con el instrumento
de estigma.'® Para esta investigacion se usé la misma base de datos del estudio
realizado en Ventanilla, pero la diferencia es que nosotros decidimos agregar la
variable eventos discriminatorios y analizar el estigma desde el punto de vista de

autopercepcion, siendo esta Ultima el desenlace.

En resumen, podemos decir que las inequidades sociales y en salud van a
acrecentarse segun ciertos factores sociodemograficas y socioculturales, por ello
la tuberculosis que es una enfermedad que estd estrechamente relacionada al
contexto social va a seguir azotando a las poblaciones mas vulnerables y podria
conllevar a tratos injustos y exclusion social perpetuando estas condiciones
generacion tras generacion, 34679101314 4244 F| ser mujer, tener edad avanzada,
bajo nivel de educacién, bajo nivel de ingreso, bajo nivel de conocimiento de la
enfermedad, son factores sociodemograficos que los estudios han reportado estar
asociados a estigma y que a su vez estas poblaciones han experimentado eventos

discriminatorios que han conllevado a violacion de  derechos

humanos 3,4,6,7,9,10.13.14, 42,44

17



4. OBJETIVOS

a. Objetivo general
a.l Determinar la asociacién entre los eventos discriminatorios,
factores socioeconémicos y la autopercepcion de estigma en
pacientes con tuberculosis que residen en Ventanilla, Lima-Peru en

el periodo comprendido entre octubre del 2002 a octubre del 2007.

b. Objetivos especificos

b.1 Determinar la prevalencia de la autopercepcion de estigma y
factores socioeconémicos en pacientes con tuberculosis que residen
en Ventanilla.

b.2 Determinar la prevalencia de los eventos discriminatorios en
pacientes con tuberculosis que residen en Ventanilla.

b.3 Determinar la asociacion entre los factores socioeconémicos y
la autopercepcion de estigma en pacientes con tuberculosis que
residen en Ventanilla.

b.4 Determinar la asociacion entre los eventos discriminatorios y la
autopercepcion de estigma en pacientes con tuberculosis que

residen en Ventanilla.
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5. MATERIAL Y METODOS

5.1 Disefio de Investigacion:

Es un estudio descriptivo transversal donde se realizé un andlisis secundario de la
base de datos del Proyecto “Determinantes de la susceptibilidad a la Tuberculosis”
el cual fue realizado de Octubre de 2002 hasta Octubre de 2007”. La base en
mencidn, contiene los datos de un cuestionario socioecondmico y estigma en tres
ambitos de la vida del paciente: casa, trabajo y comunidad, los cuales fueron
analizados desde el punto de vista de autopercepcion de estigma y eventos

discriminatorios.

5.2 Poblacion:
Poblacion de estudio: Pacientes con diagnostico de Tuberculosis residentes en el
distrito de Ventanilla y que asistian a los diferentes centros de salud del distrito a
recibir el tratamiento y que aceptaron participar voluntariamente en el estudio
“Determinantes de la susceptibilidad a la Tuberculosis™ en el periodo Octubre del
2002 - Octubre del 2007. El distrito de Ventanilla en la provincia del Callao es un
distrito con altos indices de pobreza y alta incidencia de Tuberculosis.

Unidad de Analisis: Pacientes con diagnostico de Tuberculosis.
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5.2.1 Criterios de seleccion para el estudio:

- Pacientes que hayan firmado el consentimiento informado.

- Pacientes con diagnostico de tuberculosis confirmado por
baciloscopia o cultivo positivo.

- Edad mayor de 18 afios.

- Pacientes con diagndstico de Tuberculosis con informacién
completa sobre factores socioeconémicos.

- Pacientes con diagndstico de Tuberculosis con informacién
completa sobre autopercepcion de estigma y eventos

discriminatorios.

5.2.2 Tamanio de la poblacién en estudio

La poblacion de estudio consistid en datos de 1153 pacientes con
Tuberculosis. Sin embargo, cumplieron los criterios de inclusién para
nuestro estudio 941 pacientes. En el anexo 1 se explicd coémo llegamos a

obtener los 941 datos con los cuales se trabajo la investigacion.

5.2.3 Calculo de poder del estudio

Estudios en paises endémicos reportan que entre 13% y 63% de los
pacientes con Tuberculosis se asocia a estigma.'® Para este protocolo
asumimos que el 45% de los participantes experimentaran estigma. Con
estas asunciones y para un nivel de significancia del 95%, el tamafio de
muestra disponible proporciona un poder estadistico de 98% (paquete

STATAv. 10).
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5.3 Lista de Variables

Las principales variables usadas para el analisis del estudio fueron las

siguientes:

5.3.1 Variables independientes
La edad es una variable categdrica dicotdmica nominal la cual fue
categorizada teniendo como punto de corte los 40 afios basandonos
en las diferentes investigaciones encontradas acerca del
tema;>1%18:por otro lado, la variable nivel de ingreso también tuvo
dos categorias teniendo como punto de corte el sueldo minimo
basandonos en estudios realizados en Nepal y Nigeria;>%sta fue
definida como:Suma de los ingresos de un individuo en un periodo
determinado.Tanto la variable sexo como esquema de tratamiento
fueron variables dicotomicas con escala nominal. Asi mismo, las
variables nivel de instruccion, ocupacion, condicién de la vivienda,
material de construccion de las casas fueron variables categoricas
politdmicas. Por otro lado, los eventos discriminatorios fueron
considerados en diversas investigaciones 31018394041 sjendo todas
ellas variables categdricas dicotdmicas y con escala nominal; para
medir esta variable se usaron los mismos enunciados indicados en
el cuestionario (Anexo 2). Los eventos discriminatorios en este
estudio ha sido definido como: las acciones relacionadas a un trato
diferenciado e injusto que han sufrido las personas a causa de la

tuberculosis.
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5.3.2 Variable dependiente
Para medir la autopercepcion de estigma se utilizd la siguiente
pregunta del cuestionario: ¢Se siente marginado /discriminado por
tener esta enfermedad?.
La variable autopercepcion de estigma tuvo dos categorias (fue
codificada como 1 para la respuesta si (siempre, a veces y
raramente) y O para la respuesta nunca). Otros estudios de
investigacion han empleado preguntas similares para medir
estigma. 61018
La Autopercepcion de estigma en este estudio se defino como: El
concepto o valoracion negativa que la persona tiene de si misma

como consecuencia de su experiencia con la tuberculosis.

5.4 Instrumentos

Descripcion de las técnicas y procedimientos realizados durante el estudio
“Determinantes de la susceptibilidad a la tuberculosis”.

Los pacientes con diagnostico de Tuberculosis fueron invitados a participar en el
estudio en forma simultanea en los 16 centros de salud del distrito de Ventanilla.
Si el paciente aceptaba a participar, se realizaba una visita a su domicilio donde se
llevaba a cabo el reclutamiento de los pacientes y sus contactos, los cuales
voluntariamente luego de haber comprendido y firmado el consentimiento
informado eran incluidos en el estudio. Durante esta visita ellos llenaban el

cuestionario que contenia los datos socioecondémicos, pregunta sobre
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autopercepcion de estigma y eventos discriminatorios. Posteriormente estos datos
fueron pasados a la base del proyecto en mencion.

Descripcion de las técnicas y procedimientos realizados con las variables
ingresadas en la base de datos.

Los procedimientos siguieron el siguiente orden:

Paso 1. Se solicitaron los codigos de los pacientes que cumplan los criterios de
inclusion.

Paso 2. De los cddigos incluidos para el analisis, se solicitaron las variables de los
factores socioeconomicos, actitudes discriminatorias y autopercepcion de estigma.
Estos sirvieron para la descripcion de la poblacion, buscar asociacion entre actos
discriminatorios y autopercepcion de estigma.

Paso 3. Todos los datos solicitados fueron unidos en una sola base de datos para
el posterior andlisis. Se cruzaron 30 codigos al azar de la base de datos
confeccionada para el presente estudio con la informacidn de las fuentes primarias
0 cuestionarios fisicos, para asegurar la calidad de la misma. Los datos deben

coincidir con la fuente primaria en un 100%.

5.5 Anélisis
Se recogid la matriz de datos en programa Excel las variables de interés para el
andlisis secundario, las cuales fueron exportadas al programa Stata version 10.Se
describieron los datos con porcentajes para los datos cualitativos y la media y
desviacion estandar para las variables numéricas continuas. El andlisis bivariado
se realizo utilizando la prueba de chi cuadrado y regresion logistica obteniendo el

OR crudo, el intervalo de confianza al 95% vy el valor de p de cada una de las
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variables estudiadas. Del mismo modo, se realizo regresion logistica multiple para
hallar los OR ajustados; el ajuste del modelo fue evaluado con las variables sexo,
nivel de ingreso y esquema de tratamiento. Se considerd significativo un valor de
P < 0.05. Sin embargo, también se crey0 conveniente aplicar la regresion de

Poisson robusta. %35
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6. RESULTADOS

6.1 Objetivo b.1: Prevalencia de Autopercepcion de estigma y Factores
socioecondmicos

Para el cumplimiento del objetivo 1 se analizaron 941 datos. En la tabla 1a se
puede observar que el 41.2% de la poblacion estudiada refiere autopercepcion de
estigma. Con respecto a los factores socioecondmicos se observa que el promedio
de edad es de 33 afios, el 61% son varones; asi mismo, el 89.0% son pacientes con
TBC sensible, el 75.5% de la poblacion s6lo cuenta con estudios escolares
culminados y el 42.3% manifestd que no trabajaba. El nUmero de miembros de la
familia de la poblacion en estudio presenta una media (DS) de 5 (2.63), el gasto
en alimentacion por semana tiene una media (DS) de s/.156 (83.08) y el ingreso

por semana en la vivienda tiene una media (DS) de s/. 65 (105.90).
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Tabla 1:

Prevalencia de Autopercepcion

de

estigma y factores

socioecondémicos en pacientes con tuberculosis que residen en Ventanilla,
Lima-Peru en el periodo comprendido entre octubre del 2002 a octubre del

2007.

Variable NUmero Porcentaje
N= 941

Edad (afios), media (DS) 32,82 (17,24)

Sexo

Femenino 367 39.0

Masculino 574 61.0

Autopercepcion de Estigma

No 553 58.7

Si 388 41.2

Nivel de instruccion

Analfabeto 39 4.1

Solo estudios escolares 710 75.5

Estudios universitarios 192 20.4

Ocupacion

Labores domesticas 179 19.0

Trabajo fuera de casa 364 38.7

No trabajo 398 42.3

Condicién de la vivienda

Alquilada 34 3.6

Prestada 86 9.1

Propio 732 77.8

Otros 89 9.5

Material de construccion de las casas

Ladrillo/cemento 411 43.7

Madera 468 49.7

Otros 62 6.6

Abastecimiento de agua

Red Publica dentro de la vivienda 659 70.0

Pilon 147 15.6

Camion tanque, aguatero 95 10.1

Otro 40 4.3

Tipo de servicio higiénico

Red Publica dentro de la vivienda 513 54.5

Letrina 78 8.3

Pozo ciego, silo 314 334

Otro 36 3.8

Posee un televisor en casa

Si 887 94.3

Posee una licuadora

Si 690 73.3

Posee una radio

Si 653 69.4

Posee un celular

Si 816 86.7

Posee una cocina

Si 892 94.8

Posee una refrigeradora

Si 632 67.2
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6.2 Objetivo b. 2: Prevalencia de los eventos discriminatorios de la Poblacion
en estudio

En la tabla 1b se muestra el porcentaje de pacientes que manifestaron haber
sufrido algun tipo de evento discriminatorio en la casa, comunidad y centro de

trabajo o estudios.

En relacion al hecho de que el entorno social evita la compafiia del paciente con
TBC, el mayor porcentaje de pacientes (5.7%) que sufrieron esta evento
discriminatorio lo experimentaron en la casa y el 2.6% manifestdo haberlo

experimentado en el centro de trabajo o estudios.

Acerca del maltrato psicologico, el 5.3% de los pacientes manifestaron haber
recibido maltrato psicolégico por algun integrante de la comunidad y el 5.4% de
los participantes lo experimentaron en casa; por otro lado, el 2.6% de pacientes

manifestaron haberla experimentado en el centro de trabajo o estudios.

En lo que se refiere a la pérdida de alguna de sus actividades por parte del
paciente, el 15.6% respondi6 que la enfermedad ocasion6 este evento

discriminatorio en su centro de trabajo o estudios y el 9% en la casa.

Con respecto a la pérdida de puesto o de trabajo del paciente con TBC, el 9.7% de

ellos manifestaron que lo experimentaron en su centro de trabajo o estudios, el

3.5% en la casa y el 0.9% manifest6 haberlo sufrido en la comunidad.
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En lo que se refiere al cambio de funciones, el mayor porcentaje (14.2%) de los
pacientes manifestaron haberlo sufrido en la casa y en menor medida lo
experimentaron en la comunidad (1.9%). Finalmente, el 2.1% afirmo haber sido

expulsado de su casa a causa de la enfermedad.

Tabla 2: Prevalencia de eventos discriminatorios en la casa, comunidad y
centro de trabajo o estudios en pacientes con tuberculosis que residen en
Ventanilla, Lima-Pera en el periodo comprendido entre octubre del 2002 a
octubre del 2007.

. Numero i
Variable N=941 Porcentaje

El entorno social evitan la
companiia del paciente con TBC

Casa 54 5.7
Comunidad 52 55
Centro de trabajo o estudios 24 2.6
Recibieron Maltrato Psicoldgico

Casa 51 5.4
Comunidad 50 5.3
Centro de trabajo o estudios 24 2.6
Pérdida de alguna de sus

actividades

Casa 85 9.0
Comunidad 21 2.2
Centro de trabajo o estudios 147 15.6
Pérdida de puesto o trabajo

Casa 33 3.5
Comunidad 9 0.9
Centro de trabajo o estudio 91 9.7
Cambio de funciones

Casa 134 14.2
Comunidad 18 1.9
Centro de trabajo o estudio 62 6.6
Expulsado de la casa 20 2.1
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6.3 Objetivo b.3: Factores socioeconémicos asociados a Autopercepcion de

Estigma de la Poblacion en estudio.

En la tabla 2a se puede observar que de los que autopercibieron estigma, el

50.4% fueron mujeres, el 41% fueron menores de 40 afos, el 54.5% manifesto

padecer de TBC MDR vy solo el 38.7% tenian un ingreso mensual mayor al

sueldo minimo.

Por otro lado, en la tabla 2a y 2b se observa que sexo, nivel de ingreso y

esquema de tratamiento, estan asociados estadisticamente a autopercepcion de

estigma, con sus respectivos OR crudos y ajustados. Por otro lado, no se

encontrd asociacion entre la autopercepcion de estigma con las variables: edad,

nivel de instruccion y ocupacion.

Tabla 3a: Factores socioeconémicos asociados a autopercepcion de estigma
en pacientes con tuberculosis que residen en Ventanilla, Lima-Pera en el
periodo comprendido entre octubre del 2002 a octubre del 2007.

Variable Autopercepcion de estigma CSJF(;O (95% CI) p
Si No
Edad
>=40 afios 104 (42.0) 144(58.0)
<40 afios 284(41.0) 409 (59.0) 09 (0.7; 13 0.79
Sexo
Masculino 203(35.4) 371(64.6)
Femenino 185(50.4) 182(49.6) 1.8 (1.4;24) <0.001
Nivel de ingreso
>=750 soles 259(38.7) 411(61.3)
<750 soles 129(47.6) 142(52.4) 14  (1.2;1.9) 0.01
Esquema de
tratamiento
Sensible 327(39.5) 502(60.5)
MDR 61(54.5) 51(45.5) 19 (1.2; 3.0 0.003
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Tabla 3b: Factores socioeconémicos asociados a autopercepcion de estigma
en pacientes con tuberculosis que residen en Ventanilla, Lima-Peru en el
periodo comprendido entre octubre del 2002 a octubre del 2007.

Autopercepcion de OR

Variable . OR ajustado
estigma crudo

Si No (95%CI) p-value
Edad
>=40 afos 104 (42)  144(58)
<40 afios 284(41) 409 (59) 0,9 1.0(0.9;1.2) 0.62
Sexo
Masculino 203(35.4) 371(64.6)
Femenino 185(50.4) 182(49.6) 1,8 14(1.2;16) <0.001
Nivel de ingreso
>=750 soles 259(38.7) 411(61.3)
<750 soles 129(47.6) 142(52.4) 1,4 1.2 (1.2;1.8) 0.03
Esquema de
tratamiento
Sensible 327(39.5) 502(60.5)
MDR 61(54.5) 51(45.5) 1,9 1.4(1.2;1.7) <0.001

6.4 Objetivo b.4: Eventos discriminatorios asociados a la autopercepcion de
estigma en la poblacion en estudio.

En la tabla 3a, se observa que en lo referente a que si el entorno social evita la
compafiia del paciente con TBC, el mayor porcentaje (78.8), manifestd haber
sufrido esta actitud discriminatoria en la comunidad, mientras que el 45.8% no
reporté haberlo sufrido a pesar de haber autopercibido estigma.

En relacion a si el paciente recibié maltrato psicoldgico, el 66.6%, 74% vy el
66.6% de los que autopercibieron estigma manifestaron haber sido victimas de
esta actitud discriminatoria en la casa, comunidad y centro de trabajo o estudios
respectivamente.

Asi mismo, el 62.4% de los pacientes que autopercibieron estigma manifestaron

haber perdido alguna de sus actividades en la casa a causa de la TBC; mientras
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que el 22.6% de los que autopercibieron estigma refirieron que en su centro de
trabajo o estudios experimentaron un cambio de funciones a raiz de la
enfermedad.

Por otro lado, se evidencia los eventos discriminatorios asociados a
autopercepcion de estigma en la casa, comunidad y centro de trabajo o estudios

con sus respectivos ORs crudos.

En la tabla 3b se pueden observar a los eventos discriminatorios asociados a
autopercepcion de estigma con sus respectivos OR ajustados, ya sea en la casa,
comunidad o centro de trabajo y/o estudios. El ajuste del modelo se realizo con las
variables sexo, nivel de ingreso y esquema de tratamiento; los ORs obtenidos de
este ajuste no mostraron gran variacion comparados con los ORs obtenidos del

analisis bivariado.

Debido a la alta prevalencia encontrada de autopercepcion de estigma se
considerd aplicar también la regresion de poisson robusta. Los PR mostraron
valores menores comparados con los ORs, pero mantuvieron su significancia con
cierta variacion de los IC. Por otro lado, no se encontrd asociacion entre la
autopercepcion de estigma con las variables: ser expulsado de la casa y la pérdida
de puesto o trabajo.

Los participantes manifestaron que en la comunidad es donde ellos experimentan
mas el maltrato psicoldgico y el hecho de evitar su compafiia. En lo referente a la
pérdida de algunas de sus actividades sélo se encontrd asociacién con

autopercepcion de estigma el hecho de experimentarlo en la casa, por otro lado, en
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el cambio de funciones s6lo se encontrd asociacién con autopercepcion de

estigma el hecho de experimentarlo en el centro de trabajo o estudios.

Tabla 4a: Eventos discriminatorios en la casa, comunidad y en el trabajo o
centro de estudios asociadas a autopercepcion de estigma en pacientes con
tuberculosis que residen en Ventanilla, Lima-Perd en el periodo
comprendido entre octubre del 2002 a octubre del 2007.

Autopercepcion

Variable de Estigma OR (95%Cl) p-

N=388 (value)

El entorno social ha evitado tu

compaiiia

a causa de la enfermedad

Casa

no 348(39)

Si 40(74) 44  (2.4:82) <0.001

Comunidad

no 347(45.8)

Si 41(78.8) 55 (2.8 ;11.0) <0.001

Centro de trabajo o estudios

no 373(40)

Si 15(62.5) 2.5 (1.1;5.9) 0.03

Recibieron maltrato Psicol6gico

Casa

no 354(40.2)

Si 34(66.6) 2.9 (1.6;5.4) <0.001

Comunidad

no 351(40.9)

Si 37(74) 4.1 (2.1;7.9) <0.001

Centro de trabajo o estudios

no 372(39.5)

Si 16(66.6) 3.1 (1.2;73) 0.011

Pérdida de alguna de sus actividades

Casa

no 335(39.4)

Si 53(62.4) 2.5 (1.6;4.0) <0.001

Cambio de funciones

Centro de trabajo o estudios

no 374(41.6)

Si 14(22.6) 04 (0.2; 0.8) 0.005
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Tabla 4b: Actitudes discriminatorias en la casa, comunidad y en el trabajo o

centro de estudios asociadas a autopercepcion de estigma en pacientes con
tuberculosis que residen en Ventanilla, Lima-Perua en el periodo
comprendido entre octubre del 2002 a octubre del 2007.

Variable Autoperc_:epcién de OR OR ajustado *
Estigma crudo
N=388 @%Cl) P

value

El entorno social ha evitado tu compafiia

a causa de la enfermedad

Casa

no 348(39)

Si 40(74) 4.4 42(2.2:7.8) <0.001

Comunidad

no 347(45.8)

Si 41(78.8) 55 49(25;9.8) <0.001

Centro de trabajo o estudios

no 373(40)

Si 15(62.5) 2.5 2.6 (1.1;6.0) 0.03

Recibieron maltrato Psicoldgico

Casa

no 354(40.2)

Si 34(66.6) 2.9 2.8(1.5;5.1) <0.001

Comunidad

no 351(40.9)

Si 37(74) 4.1 3.7(1.9;7.1) <0.001

Centro de trabajo o estudios

no 372(39.5)

Si 16(66.6) 3.1 2.8(1.2;6.8) 0.02

Pérdida de algunas de sus

actividades

Casa

no 335(39.4)

Si 53(62.4) 2.5 2.6 (1.6;4.2) <0.001

Cambio de funciones

Centro de trabajo o estudios

no 374(41.6)

Si 14(22.6) 0.4 0.4 (0.2;0.8) 0.006

* Los OR se obtuvieron ajustando con las variables sexo, nivel de ingreso y

esquema de tratamiento.
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7. DISCUSION

En el presente estudio se logré determinar que un nivel de ingreso bajo, el ser
mujer vy el ser paciente que recibe esquema de tratamiento para MDR esta
asociado a tener mayor probabilidad de experimentar autopercepcién de estigma;
por otro lado, entre los eventos discriminatorios analizados en el estudio: el
entorno social evita la compafila del paciente con TBC, recibir maltrato
psicoldgico, pérdida de alguna de sus actividades y cambio de funciones
demostraron tener asociacién con autopercepcion de estigma, mientras que
pérdida de puesto o trabajo, y el ser expulsado de la casa no demostraron estar
asociados a autopercepcion de estigma.

Documentar el nivel de estigma hacia la tuberculosis y la identificacion de
factores asociados con el estigma son pasos importantes para disefiar futuras
intervenciones para reducir el estigma.® En diversos estudios se muestra que los
factores sociales y culturales que operan en el contexto juegan un papel
importante en la estigmatizacion de la enfermedad, por lo que la prevalencia del
estigma es muy variable entre paises.*Una demostracion de esto es que la
prevalencia de autopercepcion de estigma en tuberculosis encontrado en el
presente estudio (41.2%) estuvo por debajo del encontrado en Nepal (72%). 1°

La tuberculosis es una enfermedad social con amplia distribucion mundial, motivo
por el cual, ha sido estudiada en diversos contextos. 234567 os resultados de
nuestro estudio coinciden con los resultados de otros estudios hechos a nivel
internacional. Sin embargo, es necesario mencionar las limitaciones del mismo,
una de ellas es que al trabajarse con una base secundaria, tuvimos que excluir una

serie de datos incompletos; tomandose solo en cuenta para el anlisis los pacientes
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con datos completos al 100%, del mismo modo, podemos decir que solo se usé
una pregunta para medir autopercepcion de estigma. Una de las limitaciones es
que en el cuestionario empleado no existe informacion acerca de eventos
discriminatorios en los servicios de salud, lo que hubiera dado datos relevantes
porque es alli donde se lleva a cabo el diagndstico precoz y el inicio del
tratamiento. Teniendo en cuenta que el hecho de estar expuesto a eventos
discriminatorios no garantiza que se dé automaticamente la autopercepcion de
estigma, hubiera sido importante tener como variable la personalidad resistente.
Por otro lado, al ser un estudio transversal no podemos afirmar causalidad entre

estigma y eventos discriminatorios.

Asi como sefialamos las limitaciones del estudio podemos indicar las fortalezas
del mismo, una de ellas es que el estudio tiene un buen poder o potencia y los
hallazgos podrian servir para proponer politicas de salud que ayuden a erradicar
estos eventos discriminatorios que ocasionan violacion de los derechos humanos
de los pacientes con TBC, asi mismo este estudio sirve como base para estudios
futuros longitudinales que se quieran hacer respecto a este tema. Se han realizado
estudios cualitativos acerca del estigma y discriminacion en Colombia y Brasil,
pero en nuestro pais no tenemos estudios enfocados en autopercepcion de estigma
y eventos discriminatorios; estos ultimos no son tomados en cuenta a pesar de
que estudios internacionales han demostrado la repercusion que podrian tener en
el éxito de los programas de lucha contra la tuberculosis. Necesitamos evidencia
generada a nivel local para que sea considerada dentro de las intervenciones

publicas por lo decisores politicos.
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La tuberculosis es una enfermedad vinculada con la pobreza y a las condiciones
de contexto ya sean sociales, econdémicas o culturales de la poblacion. Ventanilla
es un distrito que pertenece a la provincia del Callao, considerada como “zona
roja” en casos de tuberculosis resistente. En nuestra investigacion podemos ver
que el 75.5% de la poblacién afectada por la tuberculosis que participé en estudio,
solo cuenta con estudios escolares, el 42.3% no esta trabajando, el 49.7% tiene su
casa de madera, casi el 30% no cuenta con una red publica de agua potable y el
aproximadamente el 45 % no tiene una red publica de servicio higiénico. Las
condiciones de salud se ven afectadas bajo estas condiciones, pues hay estudios
que han demostrado que la educacion, condiciones de empleo y el entorno fisico
con factores que moldean la salud de la poblacion; 2 por otro lado, se ha
observado que la discriminacion que sufre esta poblacion a causa de la
enfermedad genera exclusion social, violacion de derechos humanos e inequidad
haciendo que la tuberculosis se concentre en zonas con estas caracteristicas
contextuales. 4244

El estigma nace del desconocimiento; esta aseveracion ha sido corroborada en
muchas investigaciones, sin embargo se ha evidenciado que en los servicios de
salud son los lugares donde existe un gran estigma conllevando a los profesionales
de la salud a ejercer practicas discriminatorias hacia los pacientes, -241113.16,2036
Aunque muchos autores han demostrado en sus estudios la asociacién entre
estigma en tuberculosis y sexo ® ¥ 19 incluyendo nuestro estudio; otros muy por
el contrario no han encontrado tal asociacion. 31%°5° En nuestro estudio se

encontré que las mujeres (50.4%) experimentan mas autopercepcion de estigma
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que los varones (35.4%, p= <0.001).1° Esta mayor vulnerabilidad de la mujer al
estigma podria estar ligada al contexto cultural y social de cada lugar en donde se
realiza el estudio®®??, tal es asi que en algunos paises como la India y Nepal, se ha
mostrado que las perspectivas matrimoniales de las mujeres diagnosticadas con
TBC son seriamente afectadas e incluso las mujeres que son casadas pueden llegar
a divorciarse;*"1*14%sin embargo, se ha reportado que pacientes varones
manifestaron haber recibido maltrato por parte de sus esposas por no poder
trabajar y llevar dinero al hogar debido al padecimiento de la enfermedad. Por
esta evidencia, algunos autores han manifestado que el estigma a la tuberculosis
puede empeorar las desigualdades de salud preexistente en funcién de sexo y
clases sociales.* 14

Al decir que la tuberculosis esta vinculada a la pobreza, socialmente ya
identificamos un atributo del estereotipo de la persona con TBC: pobre, sin
dinero. Definitivamente el nivel de ingreso es un determinante social de la salud
que ha sido reportado como asociado a estigma en diferentes investigaciones.®°
Basado en estos hallazgos, en nuestro estudio decidimos incluir en el anélisis esta
variable, encontrando dicha asociacion, siendo los pacientes con ingresos menores
al sueldo minimo los que mas probabilidad tienen de autopercibir estigma.

En nuestro estudio el mayor nivel de autopercepcion de estigma se presento en
pacientes TBC MDR; hallazgo encontrado también por Acosta. No hemos
encontrado bibliografia que explique este hallazgo, pero lo atribuimos al hecho de
que los pacientes son sometidos a un tratamiento mas agresivo que los pacientes
con TBC sensible, por ende las consecuencias fisicas y psicolégicas son mas

intensas.>” Asi mismo, la asociacion entre esquema de tratamiento y
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autopercepcion de estigma fue encontrada en este estudio, tal como se indica en la
tabla 3b, aunque en otra investigacion no encontraron tal asociacion.®

Con respecto a la variable edad, en este estudio no se encontré asociacién con
autopercepcion de estigma, lo que coincide con una investigacion realizada en
Nepal; 1° sin embargo, en Nigeria se encontré que el grupo de edad entre 20 y 50
afios que pertenecia a la poblacion que trabajaba, eran mas propensos a sufrir
estigma. >° La prevalencia de estigma en nuestro estudio segln el grupo de edad
fue similar.

Segun la bibliografia revisada, el estigma en tuberculosis estd asociado a la
exposicion a eventos discriminatorios,® 394041 afectando seriamente las relaciones
sociales, 10182056 3 njvel de casa, de comunidad y en el centro de trabajo y/o
estudios. Los participantes manifestaron que la tuberculosis ha ocasionado que
haya maltrato psicologico, cambio de funciones, perdida de algunas de sus
actividades, a que el resto de la poblacion evite su compaiiia, pérdida de puesto o
trabajo y al hecho de ser expulsados de sus hogares a causa de padecer la
enfermedad.®® Es importante sefialar que 20 participantes manifestaron haber sido
expulsados de sus casas; teniendo que afrontar solos los estragos de la
enfermedad.

Las redes de apoyo social son un factor ligado a la buena salud, debido al soporte
emocional que los pacientes reciben de sus pares; 182 sin embargo, un articulo
reportd que los pacientes recibian maltrato psicoldgico por parte de sus familiares
y a su vez manifestaron que las personas evitaban su compafiia a causa de la
enfermedad, inclusive sus propios familiares los obligaban a comer y dormir en un

ambiente diferente al resto de los integrantes de la familia, es decir los aislaban;”

38



10.18.20.%83mhos hechos fueron corroborados en nuestro estudio en los tres ambitos
de la vida cotidiana, lo cual a su vez presentan una asociacién significativa con la
autopercepcion de estigma. Dichos eventos discriminatorios podrian generar el
ocultamiento de la enfermedad; 3 # 6 10.56. 6283 comportamiento adquirido por ellos
para protegerse del rechazo social y evitar la pérdida del empleo. # 6 566263

A pesar de lo expuesto en el anterior punto, cuando un paciente decide compartir
el padecimiento de la enfermedad, las personas que son elegidas para ello son los
familiares y/o pareja, ° hecho encontrado también en este estudio, siendo los
menos elegidos los amigos y compafieros de trabajo o estudios. La decision de
informar o0 no sobre la enfermedad puede deberse al hecho de que diversas
investigaciones han demostrado que la enfermedad afecta seriamente las
relaciones sociales, especialmente las de pareja; > # 7 10 131456 gin embargo otras
investigaciones han demostrado que no siempre los pacientes con TBC se
encuentran desprotegidos socialmente pues se encontr6 que muchos de los
pacientes reciben algun tipo de apoyo (soporte fisico, psicologico o financiero) ya
sea por sus familiares, personal de salud o amigos.” 8 Contar con una red de
apoyo social es muy importante para un paciente que sufre de TBC, ya que les
permite afrontar mejor las adversidades a consecuencia de la enfermedad,
disminuye la probabilidad de depresion y es un soporte de la autoestima del
paciente.”1%18 Dependiendo de las habilidades sociales vamos a tener éxito en
nuestras relaciones interpersonales, siendo capaces de sobreponernos rapidamente
a eventos adversos que suframos en nuestra vida, como el hecho de padecer una
enfermedad tan marcada socialmente como la tuberculosis. *8°9€%51 por ende, los

eventos discriminatorios que experimenten los pacientes a raiz de la tuberculosis
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van a afectar negativamente su identidad, pero otros no serdn afectados por
poseer mejores habilidades sociales.

La tuberculosis es una enfermedad que afecta no solo la vida personal sino
también la laboral,’® influyendo de manera negativa en las expectativas laborales
de los pacientes;*"1° sin embargo no se encontré asociacion significativa entre
pérdida de puesto o trabajo en nuestro estudio y autopercepcién de estigma, pero
el 9.7% de los participantes manifestaron que si perdieron su puesto de trabajo a
causa de la enfermedad, hecho que afecta a la economia de la familia del paciente.
La tuberculosis ha sido considerada como una enfermedad hereditaria, incurable,
asociada con los malos habitos de vida y ha sido vista como una enfermedad muy
contagiosa, estas percepciones se refuerzan a menudo en el grupo de estrato
socioecondémico bajo por problemas de acceso a la informacion; sin embargo,
estudios también han manifestado que existe discriminacion por parte del personal
de salud, especificamente las enfermeras, esto se debe especificamente a la
percepcion de contagio que se tiene de la enfermedad.”° El personal de salud es
el factor mas importante en el retraso diagnostico, segun la OPS y la OMS, en la
universidades de Ameérica Latina existe una ensefianza pobre respecto a la TBC y
ademas existe una baja motivacion del personal de salud para permanecer en los

servicios de atencion a pacientes con TBC. "°

Para el manejo de la tuberculosis necesitamos mas que un buen tratamiento y
diagndstico, ya que esta enfermedad estd cargada de estigma, lo que conlleva a
que se ocasione un impacto negativo no solo en la busqueda de atencion y

continuidad del tratamiento sino también en la calidad de vida de las personas.
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Las eventos discriminatorios y la autopercepcion de estigma conllevan a la
violacién de los derechos humanos, por tal motivo, estos factores psicosociales
contribuyen al poder devastador de la enfermedad a nivel personal y social, y
podrian convertirse asi en grandes obstaculos para lograr controlar la TBC; se
necesita plantear intervenciones que creen un ambiente libre de estigma y
discriminacion, contribuyendo a mejorar la calidad de vida del paciente con
tuberculosis. Por otro lado, necesitamos contar con politicas publicas que estén
enfocadas a crear un contexto de equidad social para poder mitigar el avance de la

tuberculosis resistente en nuestro pais.
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8. CONCLUSIONES

> La prevalencia de autopercepcion de estigma encontrada en el estudio fue
de 41.2%.

» Las mujeres, los pacientes con bajo nivel de ingreso y los que recibieron
tratamiento MDR fueron los que presentaron mayor prevalencia de
autopercepcion de estigma.

» Los participantes manifestaron estar expuestos a todos los eventos
discriminatorios estudiados tanto en la casa, comunidad y centro de trabajo
0 estudios.

» La tuberculosis es una enfermedad muy estigmatizada en nuestro pais,
encontrandose como factores socioecondmicos asociadas
significativamente a la autopercepcion de estigma; al sexo, nivel de
ingreso y esquema de tratamiento.

» Las personas que padecen de tuberculosis estdn expuestas a eventos
discriminatorios, entre los eventos discriminatorios  asociadas
significativamente a la autopercepcion de estigma tenemos: recibir
maltrato psicoldgico, evitar la compafiia de los afectados, pérdida de
alguna de sus actividades y el cambio de funciones.

» El abordaje de la lucha contra la tuberculosis deberia de tener un enfoque
integral basada en los derechos humanos y en los determinantes sociales

de la salud.
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9. RECOMENDACIONES
Las investigaciones futuras tanto cientificas como operacionales, en la
implementacion de politicas publicas como de los programas de tuberculosis,
deben de considerar un enfoque integral, es decir no solo tener en cuenta la
biologia de la enfermedad, investigar nuevas técnicas de diagndstico, innovar el
tratamiento, contextos sociales, culturales y poblaciones wvulnerables; sino
también, los factores psicosociales como el estigma y discriminacion; que segun
investigaciones internacionales, afectan la calidad de vida de los pacientes, el

diagnostico precoz y la adherencia al tratamiento.

Se necesita acciones vinculadas en la promocion, gestion y defensa de los
derechos humanos creando asi ambientes favorables para poder tener éxito en la
erradicacion de la enfermedad; sumandose a todo lo anterior, podemos decir que
se necesita mejorar los procesos de sensibilizacion del personal de salud, pues su
atencion debe centrarse en la persona y no en la enfermedad, solo asi se lograria
cambiar los conceptos negativos que existen hacia los pacientes con tuberculosis,

logrando evitar vulnerar sus derechos y ayudando a su reintegracion a la sociedad.
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ANEXO



Anexo 1: Seleccion de datos de la base de datos del Proyecto
“Determinantes de la susceptibilidad a la Tuberculosis” el cual fue

realizado de Octubre de 2002 hasta Octubre de 2007”.

Numero de datos original:
1153

70 no tenian resultado de baciloscopia o cultivo.

1083 datos

100 pacientes no tenian datos completos de los factores
socioeconomicos.

983 datos

42 pacientes no tenian datos completos de actitudes discriminatorias.

941 datos



Anexo 2: Cuestionario de factores socioeconémicos 'y Estigma

CENSO DE VIVIENDA

Instrucciones: (1) Confirmar y corregir datos impresos y agregar en el censo datos que
faltan para las personas listadas.

(2) Agregar personas nuevas si han sido diagnosticados con TBC y que viven ahora o
han vivido algin tiempo después del reclutamiento; y viven o vivieron en la casa por
mas de 2 horas por dia en por lo menos 3 dias de la semana

(3) Agregar personas nuevas que viven ahora en la casa por mas de 2 horas por dia en
por lo menos 3 dias de la semana

(4) Solo llenar el Beck o capital social si el paciente indice esta presente y lo ha
completado anteriormente. El resto del cuestionario se puede llenar con respuestas de
familiares. Fecha de Reclutamiento / /

¢Persona(s) no incluida(s) en el censo abajo vivieron en esta casa y tomaron
tratamiento anti-TBC antes de nuestro primer reclutamiento? Si / No / NSNR

o Aproxim Numer ¢Tuvo
= aren algin .
§ época de Fecha eoig;di episodio sféunnodlr?c?o
o reclutami de [P de TBC .
= . 0s de | recurrencia
o % ento del registro TBC después
5 T caso / censo del gt ,
> Z - Nume ensu | . ¢Hasta que | ¢Esta
T indice de . diagnost :
o g ro de vida |~ fecha se sabe| vivo/a?
=, ... |persona ico del .
g |@ 4 cicatri hasta que esta Si esta
s = 3 w| Edad  [pesTTan (para caso .
P g . es| lall| ces de ahora | . - persona | difunto,
= |©  gApell|Apell ~| (Aproxim persona indice .
L 5 9. ) 0 BCG estuvo sin | llenar
> |12« ; ido | ido [Nomb|Z=| adaen al %5010 S De ser en | 1pco (sino| datos
S |8 ™ d pater [mater| res fecha de - nuevas nuestro e A
S o & Q . si se uno o .~ | hay noticias | atras.
= 1= no | no 3| reclutami fecha estudio ;
=l E A ento) encue | 1 hoy)| M | siAT? de algln
O g ntra la| 2509 comple | miembro
= (Cono .
S g person tar sin colocar la | Si / No
R a datos | .. | fecha hasta | NSNR
S 4 atras | . que se sabia
o miento) de esta
S DD/M Numer ersonay no
= M/YY Escribir | P Y
S o/ SI/NO tiene TBC)
~ NSNR
00
01
02
03
04
05
06
07

08




Si murié por cualquier causa (es mejor fechas aproximadas a no tener datos):

Murid de
Fecha en que Otras causas de fallecimiento Murié durante el Lugar de fallecimiento (que
TBC
Cadigo persona murié (diferente de TBC) tratamiento de la TBC hospital u otro...)
quien murio
Si/No/No
DD/MM/AA Indicar Causa Si/ No/No sabe / NA Indicar lugar

sabe




Por todos los episodios de tratamiento de TBC (de Lima o afuera; del programa u otro) y diagnosticos de TBC sin
tratamiento, completar (es mejor fechas aproximadas a no tener datos):

Datos del base de episodios si existe; corregidos y/o por completar en campo por entravista

Datos del base de libros si existe; corregidos y/o por completar en campo por entravista

Como fue
detectada la
TB:

A. Usted tenia
sintomas de TB
y por eso fue al

Condicion Centro de salud.
final B. El personal
Numerode | Numero de A. Abandono Conflr_macmn del MINSA lo
. . B. Fracaso de TB: busco por ser
Numero de | dias de tos o dias de Numero de Esquema de I _
Numero | . . - . Fecha de inicio C. Curado contacto.
p; dias de Tos | cualquier otro demora visitas a la Nombre de | tratamiento . Fecha de . -
o de dias : p : Numero de del tratamiento p Tipo de |D. Murid ASI C. Nuestro
15 antes del sintoma de | después del | posta/hospital la posta o termino del . ]
S« de Tos . - : . muestras de (o fecha de . TBC E. Continua en |confirmado BK |proyecto durante
5 | Numero diagnostico esta diagnostico por estas lugar donde 1/2 . S tratamiento — L
25 antes de . esputo antes del o diagnostico si . tto +0Cult+ visitas de
e de . enfermedad |pero antes del | sintomas antes - . inicio MDR . -7~ | (del la ultima .
og<|_ . ~. |iraCSo . L Lo diagnostico B diagnostico sin . 1.Pulmonar |F. En espera Reclutamiento.
2 @ |Episodio # dias/ antes del inicio de del inicio de tratamiento |Otro . pastilla) . .
5o Posta - . - . : ————— | tratamiento) 2. Extrapul |G. Tratamiento |B. Sin D. Nuestro
Q - sintos/ diagnostico | tratamiento tratamiento (especificar) - . L.
O Medica # muestras o 3.Ambos suspendido |confirmacién |proyecto durante
NSNR NSNR O NATNS DD/MM/AA DD/MM/AA H. Completado |del Laboratorio |las visitas de
#diaso #diaso # dias 0 NSNR o NA/SinTto ' sin alga vigilancia o
NSNR NSNR . SinInicio |C. No Sabe seguimiento
tto regular.
Z.NSNR E. Nuestro
proyecto durante
el seguimiento
final(del afio)
F. Otro
(especificar)
_ dias/ dias . . . muestras /
NS o tos/ NS dias/ NS dias/ NS dias/ NS NS I/ I
_ dias/ dias . . . muestras /
NS o tos/ NS dias/ NS dias/ NS dias/ NS NS I/ I
__dias/ dias . . . muestras /
NS "no tos/ NS dias/ NS dias/ NS dias/ NS NS I/ I
_ dias/ dias . . . muestras /
NS 1o tos/ NS dias/ NS dias/ NS dias/ NS NS I/ I

Si falta espacio para personas, fallecidos o episodios, por favor afiadir mas hojas con estos detalles. Notas:




HOJA DE RESUMEN DE CITAS

DE LA VIVIENDA

CODIGOS RESULTADO DE VISITA

-1 — Dificil de ubicar
(especificar)

-9 —Imposible-perdimos-rechazo
(especificar)

B — Buscamos y solo solicitamos
cita, explicando el proyecto

P — Iniciamos pero adn falta completar
cuestionario o muestras

R — Visita solo por entrega de resultados, sin
obtener datos ni muestra

E — Efectiva (completo todo ahora)

FECHA
DE
VISITA

HORA
DE
INICIO

HORA
DE
TERMINO

RESPONSABLE
VISITA
(Iniciales)

CODIGO RESULTADO
DE VISITA

OBSERVACIONES




X. NA (pacientes
muertos o sin

CONTINUACION DEL CENSO: Escribir cédigos en
MAYUSULAS
Ocupacidn actual
A. Trabajo
dependiente (sueldo)
B. No trabajo pero SOLICITAR AL PACIENTE
tiene trabajo Y A CADA UNO DE LOS
;Tiene (0 tuvo remunerado Ingreso Fe;hg de CONTACTOS CENSADOS
cuando muri6) C. Muy enferm_o de dinero por nacimiento DE 8 ANOS O MAS, UNA
sequro de salud? como para realizar semana _ MUESTRA DEFLEMA O
© " |tareas usuales ’ DD/MM/AA ¢Tiene |SALIVA
S (cualquier tipo D .Trabajo Familiar El promedio DNI?  |(LLEVAR A UPCH)
e Eiemolo: no remunerado de Ip_a cantidad Pide ver A. Rechazo, (-9), o nunca
= 1€mplo. E. Trabajo documentos. | Indicar: [podemos obtener muestra.
=8 |SIS/AUS, - - usual en los E— -
2 |particular independiente _ Gltimos 4 S(_)Io ) B. S_|, llenar fecha
o [FEAA ' (ambulante, taxista) meses aproximar si | numero / |abajo (IIevar muestra a L_JPCH
-f—;’ EsSaILi d, etc.) F. Buscando trabajo (0si no hay no hay forma No / con consentimiento escrito
3 T G. Estudiante / ingresos) de saber el NSNR |ahora o anteriormente)
Si Vacaciones dato real. D. No Flema por dificil de
No H. Menor de edad En nGmeros ubicar des_pués_de 3 re-visitas
En Tramite (ET) 1. Otro (especifica) enteros NS no es en 3 h_orgrlos diferentes en 3
NSNR M. Labores aceptable. dias distintos (-1)
domesticas Y. Otro-especificar

Z. NSNR

ocupacion)
Z. NS/NR

00 S S S
01 Y A
02 Y B
03 Y B
04 I S
05 I S
06 Y B
07 I A
08 I S
09 S S
10 S S
11 I A
12 I S
13 Y S
14 I S
15 S S
16 I
17

18




SOCIOECONOMICO: Escribir codigos en MAYUSCULA.

#

Pregunta

Opciones

Escribir cddigos de respuesta en MAYUSCULA.
(escribir coédigo o especificar)

En tiempo de
reclutamiento a
nuestro Proyecto

En esta visita de
seguimiento
AHORA

Si el paciente falleci6 o
esta viviendo fuera de
Ventanilla (extranjero)o
dificil de ubicar, registrar
los datos actuales de la
vivienda de los contactos
censados.

114a

TV a COLOR que
funcione:

no / ninguno
uno

dos 0o mas
NS/NR

106

Qué material
predomina en las
paredes exteriores de
su vivienda

Adobe

. Tapiao

Estera

. Ladrillo, cemento
Madera

. Piedra (con barro)
. Quincha (cafia con
barro)

I. Piedra o sillar (con
cal o cemento)

G. Otro (especificar)
Z. NSNR

OOMPTMI®MNODO®

107

Qué material
predomina en los
pisos de su vivienda

H. Sin vivienda

F. Tierra, arena, ripio
D. Madera (entablados)
E. Cemento

A. Parquet o madera
pulida,

B. Laminas asfalticas,
vinilicos o similares
C. Losetas, terrazos o
similares

G. Otro (especificar)
Z.NSNR

113

Qué combustible
usan para cocinar

C. Carbdn

D. Lefa

G. Kerosene

J. combustible bioldgico
K. Gas (GLP)

L. Gas (natural)

H. Petréleo

A. Electricidad

F. otro (especificar)

Z. NS/No cocina

Notas:




Opciones y observaciones
AHORA
Si el paciente fallecid o esta

Escribir cédigos de
respuesta en
MAYUSCULA.

# Pregunta viviendo fuera de Ventanilla (escribir codigo o
(extranjero)o dificil de ubicar, especificar)
registrar los datos actuales de la
vivienda de los contactos censados.
205 Cuantos miembros tiene la familia en total en .
la actualidad (posible diferente del censo) Escribir numero 2>>>->->->
206 Cuéantos miembros de la familia tienen 17
afios de edad 6 menos en la actualidad Escribir numero >=>->->->->
(posible diferente del censo)
207 Cual es el dltimo nivel de estudios que | H. No hay (jefe) (jefa o esposa)
aprobd el jefe del hogar (Como siempre lo | A. Sin nivel o analfabeto
han preguntado) B. primaria incompleta
208 Cual es el dltimo nivel de estudios que | C. primaria completa
aprobd la jefa y/o esposa del hogar (MUJER) | D. secundaria incompleta
209 Cuél es el dltimo nivel de estudios que | E- Secundaria completa
aprobo el paciente indice en el hogar I. Superior no universitaria incompleta
J. Universitaria incompleta
K. Superior no universitaria completa,
universitaria completa o mayor
X. No Aplica
Z. NS/NR
102 Cuén endeudada esta su familia Indicar cantidad en soles >—>
103 Su vivienda es B. Alquilada
C. Prestada
D. Hipotecada
F. Propio por invasion
G. Propio por pago al contado
E. Otro
Z. NS/NR
105 CCauszntas personas normalmente duermen en Indicar numero de personas =>->
108 Cuantas habitaciones hay en su hogar (sin contar bafio, pasadizo, cocina,
deposito, garaje) # >—>
109 Cémo se abastece de agua su hogar A. Red publica dentro de vivienda
C. Pil6n
F. Camion tanque, aguatero
H. Otro (especificar)
Z. NS/NR
110 Qué tipo de servicio higiénico tiene A. Red publica dentro de la vivienda
C. Letrina
D. Pozo ciego, silo
G. Otro (especificar)
Z. NS/NR
112 ¢Qué tipo de alumbrado tiene su hogar ? A. Electricidad
E. Otro (especificar)
Z. NS/NR
114 Tienen en casa por lo menos una TV que
funcione
114b ¢Tienen en casa una licuadora
114c ¢Tienen en casa un ropero
114d ¢Tienen en casa una cafetera
116 ¢Tienen en casa un radio que funcione Si / No / NSNR
114e ¢Tienen en casa un teléfono que funcione
114f ¢Tienen en casa un celular que funcione
117 ¢Tienen en casa una cocina que funcione
1149 ¢Tienen en casa una plancha
118 ¢Tienen en casa un refrigerador que funcione




Opciones y observaciones Escribir
AHORA. codigos de
4 Pregunta Si el paciente f_allecié 0 est_é vivien_d,o_ respuesta en
fuera de Ventanilla (extranjero)o dificil MAYUSCULA
de ubicar, registrar los datos actuales de | (escribir codigo
la vivienda de los contactos censados. 0 especificar)
161 "*.CL.’éI es el ingreso mensual de la Indicar cantidad en soles >—>->
vivienda?
162 (,C_Zuanto g_a}sta su familia en Indicar cantidad en soles >—>->
alimentacion cada semana?
163 ¢Cuantas personas en su vivienda
comen de esos alimentos que compran | Indicar numero de personas »>—->->
semanalmente?
136  |¢Cuantas veces en el Gltimo mes a usted

se ha acostado con bastante hambre
porque no habia comida en casa

Marca 0 a 31 dias >>—>>~>

ESTIGMA: Escribir cédigos en MAYUSCULAS (Durante el tiempo de la enfermedad por la cual se

recluto

147a

¢Cual fue el principal motivo para
abandonar el tratamiento de TBC?

K. Yo complete mi tratamiento, no
abandone
L. No complete por FRACASO
M. No complete por COSTOS
N. No complete por RAFA
A. Me sentia curado
B. Me sentia muy enfermo para ir al Centro
de Salud
C. Trabajo/estudios
D. Efectos secundarios
E. Viaje
. Otro-especificar
. NA
. NSNR

148

¢Cudl fue la raz6n mas importante por
la que perdi6 dosis de TTO TBC
durante de su ultimo tratamiento?

J

X

4

A. Me sentia bien
B. Muy enfermo
C. Trabajo/estudios
D. Olvido

E. Efectos secundarios

F. Centro de salud cerrado
G. Problemas familiares
H. Viaje

J. Otro (especificar)

X. NA

Z.NSNR

148a

¢Se siente marginado /discriminado por
tener esta enfermedad?

A. Siempre

B .A veces

C. Raramente

D. Nunca

E. Otro (especificar)
Z.NS/NR

148aa

Cual considera que es la principal
dificultad para tomar el tratamiento en
los dias que corresponde?

A. Me sentia bien

B. Muy enfermo para ir a la posta
C. No podia faltar al trabajo

D. No podia faltar a los estudios
E. Olvido

F. Efectos secundarios

G. Centro de salud cerrado




H. Problemas familiares

l. Viaje

J. Verglienza-no queria ir a la posta para
que otras personas no se enteren tenia TB
M. Por COSTOS de Movilidad

N. Por RAFA
K. Otro-especificar
X. NA
Z.NSNR
188 Le ha contado a su FAMILIA que
tiene/tuvo TBC
189 Le ha contado a su PAREJA que
tiene/tuvo TBC .
190 Le ha contado a sus AMIGOS que St No NSNR- NA
tiene/tuvo TBC
191 Le ha contado a alguna persona en su
TRABAJO O CENTRO DE
ESTUDIOS que tiene/tuvo TBC
192 A las personas que no les conto, por A. NA
qué no quiso que se enteren? (circular | B. Vergiienza
letra) E. Teme ser despedido(a) o expulsado(a)
F. Teme preocuparlos
G. Otro (especificar)
193 A raiz de su diagnostico, ¢como
cambi6 su relacion con su FAMILIA
194 A raiz de su diagndstico, ¢cémo
cambid su relacion con su PAREJA A. Mala
195 A raiz de su diagndstico, ¢cémo B. Igual
cambié su relacién con sus AMIGOS C. Mejor
196 A raiz de su diagndstico, ¢cémo D. NS
cambi6 su relacion con sus VECINOS | Z. NA
197 Alguien en su FAMILIA le ayud6 a
sobrellevar su
enfermedad
198 Alguien de sus AMIGOS le ayudé a
sobrellevar su enfermedad
199 Alguien en su IGLESIAORELIGION | Si No NSNR NA
le ayudo a sobrellevar su enfermedad
200 Alguien en su TRABAJO le ayudé a
sobrellevar su enfermedad
201 Alguien en su CENTRO DE SALUD
le ayudo a sobrellevar su enfermedad
146 Peso ahora (sin zapatos o ropa pesada; en Kg)
i irivivivivivird
45 Talla ahora (Sin zapatos; en centimetros) >2>2>2>2>2>2>2>2>2>>
>
48 Circunferencia ahora (a mitad de brazo; en centimetros)
i irivivivivivird
49 Pliegue biceps ahora (a mitad de brazo; en milimetros)
DIDDIDIDIDIDIDIDIDD
50 Pliegue triceps ahora (a mitad de brazo; en milimetros)

233333333355




CONTINUACION ESTIGMA: (Durante el tiempo de la enfermedad por la cual se recluto)
¢Se ha sentido discriminado(a) porque la gente supo que usted tiene/tuvo TBC? (Si / No /
NSNR ) Por favor, describa

# Razon En trabajo o
En casa En comunidad centro de
estudios

210 | Ninguna porque TBC en secreto
S|, significa en secreto-especificar
NO, significa no mantengo como
secreto en este lugar

NSNR

211 | Evitan mi compafiia
( Si ...especificar / No / NSNR)

212 | Ridiculo, maltrato
( Si ...especificar / No / NSNR)

213 | Pérdida de algo de trabajo
( Si...especificar / No / NSNR)

214 | Pérdida de puesto
( Si...especificar / No / NSNR)

215 | Cambio de funciones
( Si ...especificar / No / NSNR)

216 | Otro
( Si ...especificar / No / NSNR)

217 | Echado de casa
( Si ...especificar / No / NSNR)

No Aplica No Aplica




iiTRATAR DE ASEGURAR PRIVACIDAD PARA LAS PROXIMAS PREGUNTAS!!

Las preguntas que siguen son acerca de temas mas delicados. Se las preguntamos a todos los
participantes porque consideramos que son importantes para nuestro mejor entendimiento de los
pacientes que tienen TBC y su entorno. Por favor contéstelas con la mayor honestidad posible.
Recuerde que este cuestionario es voluntario y anénimo; si se siente incdmodo respondiendo estas

preguntas, puede escoger no responderlas.

Pregunta

Opciones
(la actualidad)

Escribir cddigos de
respuesta en
MAYUSCULA.
(escribir codigo o
especificar)

¢Usaalguna droga? | A nrarihuana

Si_el paciente esta

L B.Cocaina
viviendo fuera de

C. Pasta basica de cocaina

SI'/ NO / NSNR

167 Ventanilla

(extranjero) D. Terokal NA (falleci
preguntar por el E.Extasis (fallecio)
paciente a la F. Heroina
persona que esta -
informando G. Otra (especificar)

167H ¢Algan miembro de su familia usa alguna droga Sl / NO / NSNR
actualmente?

167 | Algu_n miembro de su familia uso alguna droga SI/ NO / NSNR
anteriormente?
¢ Cuéntas veces por mes toma alcohol hasta estar
ebrio?

167 J | Si el paciente esta viviendo fuera de Ventanilla ON//A\mi(gumero) /NS
(extranjero) preguntar por el paciente a la persona
que esta informando

167 K ¢Cuéntas veces por mes algun miembro de su 0/ (Numerc) / NS

familia toma alcohol hasta estar ebrio?

Notas/descripciones:




SOLO LLENAR SEGUIMIENTO SI TENEMOS BASAL DURANTE EL
RECLUTAMIENTO

CAPITAL SOCIAL

DECIR: Vamos a conversar sobre algunas cosas de su comunidad, que es el lugar donde
usted vive.

Instrucciones: Para el resto de la encuesta, cada vez que dice (nombre de lugar), escribe el
nombre del lugar que el entrevistado indica en la siguiente pregunta.

Cuando alguien le pregunta “;em que lugar vive?”, ;qué responde usted?

Ahora, le voy a hacer algunas preguntas sobre grupos o asociaciones en donde vive.
(Nombre del lugar)
Instrucciones: 1) Pregunte si ha sido miembro o participado con frecuencia en algun grupo.
2) Pregunte si ha recibido apoyo, preguntando sobre apoyo emacional, apoyo econémico/material
y apoyo en aprender algo.
Circule la respuesta a cada pregunta. Repita el proceso por cada uno de los grupos.

A. En los Ultimos 12
=3 meses, ¢Ha sido Ud. ¢Ha recibido de ellos algun tipo de:
2 Tipo de Grupo / Asociacion | miembro o ha participado | -apoyo emocional como consejo /
g con frecuencia en aliento -apoyo econémico / material
= (reemplace | -0 apoyo en aprender algo?
por nombre del grupo)?
B. C. D.
Emocional | Econémico | Aprender
/Material algo
Organizacion de su comunidad
201 (Ej. Junta directiva, grupo de Si / No Si / No|Si / No|Si / No
S0Ci0s)
Grupos que dan ayuda
202 |alimentaria (Ej. Vaso de leche, Si / No Si / No|Si / No|Si / No
comedores, club de madres)
203 | Grupo politico Si / No Si / No|Si / No|Si / No
204 Grupo religioso, parroquial Si / No Si / No|Si / No|Si / No
205 | Grupo deportivo, club social Si / No Si / No|Si / No|Si / No
206 | COMItes de salud, agua, luz Si / No Si / No|Si / No|Si / No
p07 | Comités del colegio (Ej. Apafa) Si / No Si / No|Si / No|Si / No
Comités de vigilancia (Ej.
208 | Ronda) Si / No Si / No|Si / No|Si / No
209 Otro: (Especifique) Si / No Si / No|Si / No|Si / No




DECIR: Ahora, le voy a hacer algunas preguntas sobre personas que le han dado algin tipo
de ayuda. Como Ud. ver4, las preguntas son iguales a las preguntas anteriores.
Instrucciones: Pregunte si ha recibido apoyo, preguntando sobre apoyo emocional,
apoyo material y apoyo en aprender algo. Circule la respuesta a cada pregunta. Repita

el proceso por cada una de las opciones.

ID En los ultimos 12 meses, ¢Ha recibido de (reemplace por nombre del grupo) algun tipo de
Grupo | apoyo emocional como: consejo/aliento, apoyo econémico/material, 0 apoyo en aprender
algo?
a. b. c.
Emocional | Econémico | Aprender
/ Material algo
210 o . Si / No|Si / No|Si / No
Familiares /parientes
211 \Vecinos Si / No|Si / No|Si [/ No
212 . . Si / No|Si / No|[Si / No
Amigos que no son vecinos
213 Dirigentes de su comunidad St/ No|Si / No|Si [/ No
214 Autoridades religiosas St/ No|Si / Noj|Si / No
215 . e Si / No|Si / No|[Si / No
Lideres politicos
216 Representantes del gobierno St/ No|Si / Noj|Si [/ No
211 Representantes de la municipalidad St/ No|Si / Noj|Si / No
218 Una organizacién de caridad / ONG St/ No|Si / Noj|Si / No
219 Otro: (Especifique) Si / No|Si / No|Si / No
Escribir codigos de
Obciones respuesta en
# | Pregunta pciones y MAYUSCULA.
observaciones S
(escribir cédigo o
especificar)
220 | Enlos ultimos 12 meses, ¢se ha unido a otros
residentes de (Nombre de lugar)
............................................ para resolver un
problema o hacer un trabajo juntos? si / No
221 | Enlos ultimos 12 meses, ¢ha conversado con
autoridades locales o representantes del gobierno
acerca de alguna cosa o problema para (Nombre
de lugar) ...cccccevievciecieceec e ?




CONTINUACION DE CAPITAL SOCIAL
DECIR: Ahora le voy a hacer algunas preguntas sobre como se siente Ud. respecto

- W TUOTURURR (Nombre de lugar)
Escribir cddigos de
Opciones y respuesta en
# Pregunta . MAYUSCULA.
observaciones Qe
(escribir cédigo o
especificar)
222 | En general, ;se puede confiar en la mayoria de
personas que viven en (Nombre de
(Vo PR ?
223 | ;La mayoria de personas en (Nombre de
(V0T o) PO se llevan bien
entre ellos?
224 | ;Siente Ud. que la mayoria de personas en (Nombre
(o[-0 0o ) SRRSO si / No
Tratarian de aprovecharse de Ud. (en cualquier
sentido) si ellos tuvieran la oportunidad?
225 | ¢Siente Ud. que la mayoria de personas en (Nombre
de TUGar) ..o solo se
interesan por su propio bienestar?
226 | ¢La mayoria de personas en (Nombre de
[T ) OSSR estan
dispuestas a ayudar si uno lo necesita?
227 | En general, ¢Qué tan seguro se siente Ud. en
(Nombre de
[T T TSN ?
228 | ¢Qué tan seguro se siente Ud. en su casa? A. Muy seguro
B. Seguro
229 | ¢Qué tan seguro se siente Ud. al caminar por C. Poco
(Nombre de seguro
[T T OSSP ? D. No seguro
230 | ¢Qué tan seguro se siente Ud. al caminar solo por
(Nombre de IUQar).......cccceeeievereie e
por la noche?
231 | UD. piensa que en (Nombre de A. Todo el
(V0 ) PO ¢hay crimen'y tiempo
violencia? B. A menudo
C. Devezen
cuando

D. Nunca




PARA SER LLENADO POR EL ENTREVISTADO:

DECIR: Como la dltima parte de este cuestionario, Ud. va a llenar unas preguntas. Por
favor, lea cada pregunta y circule la mejor respuesta.

Circule Ia
# Pregunta mejor
respuesta
232 | Siento que pertenezco a ,
(Nombre de lugar) St/ No
233 | La amistad que tengo con la gente de significa si / No
mucho para mi (Nombre de lugar)
234 | Hablo regularmente con la gente de . si / No
(Nombre de lugar)
235 | Si Ud. tuviera un problema, ¢siempre habria alguien para ayudarle? si / No
236 | Si Ud. tuviera un problema de salud contagioso (como la tuberculosis), si / No

;siempre habria alguien para ayudarle?




SOLO LLENAR SEGUIMIENTO SI TENEMOS BASAL DURANTE EL
RECLUTAMIENTO

Cuestionario de Beck

En esta parte del cuestionario hay grupos de afirmaciones. Por favor lea cada
grupo de afirmaciones cuidadosamente. Luego elija en cada grupo la que describa
de la mejor forma lo que usted siente, o ha sentido durante la Ultima semana,
incluyendo el dia de hoy. Encierre en un circulo la afirmacién elegida; si hay
varias afirmaciones dentro de un grupo que usted elegiria, marquelas todas. Esté
seguro de leer todas las afirmaciones en cada grupo antes de hacer su eleccion. Si
la pregunta no esta muy clara, por favor de todas maneras marque la respuesta que
considera mas adecuada. Si todavia tiene dudas, consulte a la entrevistadora.

325.a. No me siento triste.
b. Me siento triste.
c. Me siento triste todo el tiempo y no puedo evitarlo.
d. Me siento tan triste e infeliz que no puedo soportarlo.

326.a. No estoy particularmente desanimado respecto a mi futuro.
b. Me siento desanimado respecto a mi futuro.
c. Siento que ya no debo esperar nada.
d. Siento que mi futuro es desalentador y que las cosas no van a mejorar.

327.a. No siento que yo sea un fracasado.
b. Siento que he fracasado méas que el promedio de la gente.
c. Sipienso en mi pasado, solamente veo fracasos.
d. Creo haber fracasado por completo como persona.

328.a. Siento la misma satisfaccion de siempre  por las cosas.
b. No disfruto de las cosas como antes lo hacia.
c. No he vuelto a sentir una verdadera satisfaccion.
d. Estoy insatisfecho o aburrido de todo.

329.a. No me siento particularmente culpable.
b. Tengo sentimientos de culpa una buena parte del tiempo.
c. Tengo sentimientos de culpa la mayor parte del tiempo.
d. Tengo sentimientos de culpa o me siento culpable todo el tiempo.

330.a. No me siento merecedor de un castigo.
b. Siento que puedo merecer un castigo.
c. Espero ser castigado.
d. Siento que estoy recibiendo un castigo.

331.a. Me siento conforme conmigo mismo.
b. Me siento inconforme conmigo mismo.
c. Me siento disgustado conmigo mismo.
d. Me odio.



332a.

No me siento ser peor que los demas.

Soy muy critico conmigo mismo respecto a mis debilidades y defectos.
Me censuro todo el tiempo por mis errores.

Me censuro por cualquier cosa mala que ocurre.

No he pensado en quitarme la vida.

He pensado en quitarme la vida; pero no soy capaz de hacerlo.
Me gustaria quitarme la vida.

Me quitaria la vida si tuviera oportunidad de hacerlo.

No lloro més de lo normal.

Actualmente lloro méas que antes.

Actualmente lloro todo el tiempo.

Yo era capaz de llorar, pero ahora no puedo hacerlo ain cuando quisiera.

Ultimamente no estoy mas colérico o irritable que antes.

Me molesto 0 me pongo colérico (o irritable) con més facilidad de lo que
estaba acostumbrado.

Actualmente me siento constantemente colérico (o irritable).

Actualmente no me dan colera en absoluto las cosas que usualmente me la
producian.

No he perdido el interés por la gente.

Actualmente me interesan los demas menos que antes.
He perdido casi todo mi interés por la gente.

He perdido por completo mi interés por la gente.

. Tomo mis decisiones igual que siempre.

Aplazo mi toma de decisiones, mas de lo que estaba acostumbrado.
Tengo gran dificultad en tomar decisiones comparado con mi pasado.
Ya no puedo tomar decisiones

No siento aparentar peor aspecto que de costumbre.

Estoy preocupado porgue mi aspecto es de viejo 0 es poco atractivo.
Siento que estan ocurriendo cambios permanentes en mi apariencia de tal
modo gque se me ve poco atractivo.

Estoy seguro que mi apariencia es fea.

Puedo hacer mis actividades igual que antes.

Me toma cierto esfuerzo extra comenzar alguna actividad.

Me tengo que dar bastante aliento para realizar cualquier actividad.
Ya no puedo realizar ninguna actividad.

Puedo dormir como de costumbre.

No estoy durmiendo tan bien como de costumbre.

Me despierto 1-2 horas mas temprano de lo usual y me cuesta trabajo
volver a dormir.



344.a.

Me despierto varias horas antes de lo que estaba acostumbrado y no puedo
conciliar el suefio.

No siento méas cansancio del que estaba acostumbrado.
Ahora me canso con mas facilidad que de costumbre.
Cualquier cosa que haga me cansa o agota.

Estoy muy cansado como para realizar cualquier actividad.

Mi apetito es igual que el acostumbrado.

Mi apetito no es tan bueno como de costumbre.
Actualmente tengo mucho menos apetito.

Ya no tengo ningun apetito.

Si es que he perdido peso, éste no es mucho.
He perdido més de 2.5 Kg.

He perdido més de 5 kg.

He perdido més de 7.5 kg.

Estoy tratando de perder peso y voluntariamente comiendo menos.
Sl
NO

Mi salud no me preocupa mas de lo habitual.
Mis problemas fisicos tales como dolores 0 molestias me preocupan, asi
como mis trastornos estomacales y estrefiimiento.
Estoy muy preocupado por mis problemas fisicos; y me es dificil pensar en
otras cosas.
Estoy tan preocupado acerca de mis problemas fisicos que no puedo
pensar en otras cosas.

No he notado ningun cambio reciente en mi interés por lo sexual.
Actualmente lo sexual me interesa menos que antes.

Actualmente tengo mucho menos interés sexual que de costumbre.
He perdido por completo mi interés por el sexo




