(DBSERVATB

4

A
A
A
A
A
A\
A

> > > > > > >

> > > > > > D

AMERICAS T'B COALITION



Informe Final

Resumen Ejecutivo

1.
2.
3.

ANLECEABNTES ............cooeeeeeeeeeeee ettt ettt e st e e e s
JUSEIFICACION ...ttt e ettt e e e ettt a e e s aaeesnsaaaaens
Objetivos del @STUIO.....................uvveeeeeieeeeeeeeeeeee e et e e e e et st a e e e e e s s ssaeeees
3.1, ObBJEtiVO GENEIQI................c.oooieeiee e 9
3.2. ObJetiVOS ESPECITICOS ...........oeeeeeeiie et 10
Definiciones conceptuales.......................oooocueeeeeeiiieieeeeiieeeeesiieeeeesieeeeeeieeeeessaeaans 10
MELOdOIOGIQ .................oeeeeeeeeeeeee et e s e et e e st a e e et a e e et a e e e iaeaa s 11
5.1. Disefio y tip0 d ESTUCIO. ................cc..oooviiiiiiiii et 11
5.2. Poblacion y tamafio de 1a MUESEIQ ......................cccoovieiieiiiiiiiicieeeeeeee e 11
5.3, VArIADIES ... 12
5.4. Criterios de seleccion de la muestra por grupo de interés ..................ccccoovevveennanenn. 12
5.5. Instrumentos de recoleccion de datos...................cccoovviviiiiiiiiiiiiiieee e, 13
5.6. Proceso de adecuacion cultural y lingliStica....................c...ccocoovvieviiiiiiiiiiiiie e 14
5.7. COnSideraciones GLiCas .................ccuiiiiiiii it 15
Descripcion del contexto en el cual se realiza el estudio...........................c............ 16
6.1. Descripcion del Sistema de salud .......................cccccoooviiviiiiiii i 16
6.2. Situacion de la TB en el Pais...................ccccuooiiiiiiiiiiiiiicii e 17
6.3. Distribucion de casos de TB POr régimen .................ccc.oocveviiiiiiiieeiiie e e 19
6.4. Administracion del tratamiento de TB durante la pandemia..........................cc.......... 19
6.5. Caracteristicas de la ciudad donde se realizé la encuesta.................c...cccoovveeinnnn. 20
Proceso de desarrollo de la encuesta......................ccccooveeeieeseencieeiieneeeeeeene 20
Resultados obtenidos de las encuestas....................c.cccoeceeeeeseencieeseenieeeeneeee. 21
8.1. Andlisis de consistenciQ iNternNQ ...............ccoocuiiouiioiiie ittt 21
8.2, Interpretacion de datOS ................cc..coiuiiiiiiiiii e 22
8.3. Resultados clave de la evaluacion.....................ccocciioiiiiiiiiiiieiee e 22
8.4. Resultados por grupo d iNtEres ..................ccccueviuiiviuiiiiieiiie e 24
84.1.  Personas con diagnOstico d@ TB................cccueoiiiiiiiiiiiiiiecie e 24
8.4.2.  Familiares o cuidadores de [as PATB ............ccccccouiiiiiiiiciii st 35
8.4.3.  Personas de la comunidad donde habitan PATB.................cccccoocviiiiiiiniiencien 41

8.4.4. Trabajador de salud a cargo de la atencion TB en los centrosde salud ................... 45



8.4.5. Caracteristicas de la MUEBSEIQ....................cooeue e 51

9. Andlisis de los resultados obtenidos........................cccocoeeevieienieensiieniieieiieeeie, 54
0.  CONCIUSIONES..............eeeeeeeiieeeeieiee et s ettt e st e e e st e s s satea e e s ssaaaassnasees 57
11, BibliOGrafiQ...........ccoueeeeeeeiiieeeiiieeeeeeee et e sttt e st s e e e e e 59
T2, ANBXOS ...t e e e e e e e e e e e e e e e e e e e s e e e n e e e e e e e e e e e aeeaaaas 62
Anexo 1: Encuestas realizadas por establecimientosde salud........................................... 62
Anexo 2: Cronologia de coordinaciones realizadQs .......................ccccccooovviiieiiiiiiciieee, 68

ANCXO 3: PlIAN AE QNGIISIS ... e 68



Relacién de tablas

Tabla N° 1 - Resumen criterios de inclusion y eXClUSION .....eieccciiee i e 11
Tabla N° 2 - Instrumentos de recoleccion de datosS ... 13
Tabla N° 3 - Incidencia de casos por 100 mil de TB en el pais (2019) ...cccvvereercrveeeeirereeereeeeevreee e 18
Tabla N° 4 - Distribucion de casos de TB €N €] PaiS....ciiuiirriiiiriiinieerieeeiee ettt e e e e 19
Tabla N° 5- Resultados clave de 1@ eValUaCion ......cccueeiieeeciee e csie st ste e se e see e sree e see e see e 24
Tabla N° 6 - Componentes del aUtO ©STIZMA ..uiiiiiiiieiieeriie ettt et et e s siae e sareesbe e 25
Tabla N° 7- Confirmacion de auto estigma €n PATB .........cooviiiiiiiicie e 25
Tabla N° 8 - Confirmacién de estigma experimentado €n PATB......cveeeeeveeeeeivee et eereee e 25
Tabla N° 9 - Confirmacién de estigma observado @n PATB ..........ceeiiieiecciiee e 28
Tabla N° 10 - Estigma experimentado y observado por personas con diagndstico de TB .................. 29
Tabla N° 11 - Componentes del QUL ESTIZMA wivvviiriieriieriie ettt ste e sre et e e siae s sabeesbeeens 36
Tabla N° 12 - Confirmacion de estigma experimentado en familias de PATB......ccccvevevcieeeeiceieeeeneen, 36
Tabla N° 13 - Confirmacion de estigma observado en familias de PATB .....ccccveeevcieeeercieee e 36
Tabla N° 14 - Estigma experimentado y observado por familiares o cuidadores de PATB.................. 38
Tabla N° 15 - Componentes del estigma en la comunidad .....ccueeeeecieeeeiciee e 41
Tabla N° 16 - Confirmacion de estigma observado en la comunidad .....ccceeeeeciveieeciiee e, 42
Tabla N° 17 - Estigma observado en 1a comunidad.......cccceeeeeeiieeiicieececee e e 43
Tabla N° 18 - Componentes del estigma 0bServado.....uuucieeeeciee e 46
Tabla N° 19 - Confirmacién de estigma experimentado por trabajadores de salud .......ccccveevveernene 47
Tabla N° 20- Confirmacién de estigma observado por trabajadores de salud en sus colegas............ 47
Tabla N° 21 - Estigma experimentado y observado en los trabajadores de salud .........ccoveeevivereneee. 48
Tabla N° 22 - Caracteristicas de PATB €NCUESTAAOS ... cceiiuierieiiieeeeiieeeeriieeeestre e e sstee e e snee e e e sereeeenaeees 51
Tabla N° 23 - Caracteristicas de los familiares o cuidadores de PATB encuestados......ccccocveerveervennne 52
Tabla N° 24 - Caracteristicas de las personas de la comunidad encuestadas ....cccoecveeeeecveeeeirveeeennee, 53
Tabla N° 25 - Caracteristicas de los trabajadores de salud encuestados.....cccccveeeveiveeercieeecrcieee e, 53
Relacion de figuras

Figura N° 1 - Incidencia de casos de TB en el pais (2019) .....coovieiiiiiiiiiiiieeiie e 18



Siglas, abreviaturas y acrénimos

Sigla Nombre completo

DIRIS Direccion de Redes Integradas de Salud

DISA Direccion de Salud

DOTS Tratamiento Acortado Estrictamente Supervisado (TAES o DOTS)

DPCTB Direccion Ejecutiva de Prevencion y Control de la TB

EESS Establecimiento de Salud

EsSalud Seguro Social de Salud

FFAA Fuerzas Armadas

DIRIS Direccion de Redes Integradas de Salud

Familiar PATB Familiares o cuidadores de las personas con diagndstico de TB

KNCV KNCV Tuberculosis Foundation —Netherlands

LAC Latinoamérica y el Caribe

MINSA Ministerio de Salud del Peru

0sC Organizacion de la sociedad civil

OBSERVA TB Proyecto “Promover e implementar el ENGAGE TB a través de la
Sociedad Civil para reducir las barreras de acceso a los servicios de
TB para poblaciones claves en paises de la regién de LAC”-SES

PATB Personas con diagnodstico de TB

PIH Partners in Health

PPL Personas Privadas de la Libertad

SES Socios en Salud — Sucursal Peru

STP Stop TB Partnership

B Tuberculosis

TB DR Tuberculosis Drogorresistente

TB XDR Tuberculosis extremadamente resistente

UNET Unidad Especializada en Tuberculosis

USAID Agencia de los Estados Unidos para el Desarrollo Internacional




Resumen Ejecutivo

La Asistencia Técnica Nacional para la Medicion del Estigma en TB —Perd, se ejecutd
en el marco del médulo 2: “Respuestas y sistemas comunitarios “, actividad “Movilizacion
social, establecimiento de vinculos comunitarios, colaboracién y coordinacion”, del
Proyecto Regional OBSERVA TB implementado por Socios en Salud, en once paises de la
region y en base al protocolo estandar “Evaluacién del estigma relacionado a Tuberculosis
en 11 paises de Latinoamérica y el Caribe”, para tener un diagndstico situacional de la
situacién del Estigma en los 11 paises de intervencion.

Es un estudio de tipo cuali-cuantitativo, descriptivo y transversal cuyo objetivo general
es “evaluar las dimensiones y el nivel de estigma relacionado a TB a nivel nacional,
basdandose en un protocolo estandar” , los objetivos especificos estan dirigidos a evaluar
las dimensiones y el nivel del auto estigma, estigma percibido y estigma experimentado
relacionado a TB entre personas afectadas por TB, evaluar las dimensiones y el nivel del
estigma secundario relacionado a TB entre familiares o cuidadores de las personas
afectadas por TB, evaluar las dimensiones y el nivel de estigma percibido y el estigma
comunitario relacionado a TB, y evaluar las dimensiones y el nivel del estigma
experimentado y percibido relacionado a TB entre personal de salud que atiende
personas con diagndstico de TB. La poblacién objetivo estd constituida por 377 personas
con diagndstico de TB (PATB), 30 familiares/cuidadores de las personas con diagndstico
de TB, 30 personas de la comunidad donde habite una persona con diagndéstico de TB y
30 trabajador de salud a cargo de la atencién TB en los centros de salud, mayores de 18
afios y competentes para brindar un consentimiento informado.

Las variables del estudio son Nivel de Estigma, que se refiere al nivel de auto estigma,
estigma percibido y el estigma experimentado por una persona con diagndstico de TB;
gue involucra un proceso de devaluacion y desacreditacion. Y las Dimensiones del
Estigma, referida a la evaluacién del estigma que predomina entre las personas con
diagnostico de TB a partir de los elementos en la escala de estigma aplicado en el
estudiol,los instrumentos utilizados para la medicion de estigma fueron los cuatro
cuestionarios semi estructurados, elaborados por STOP TB Partnership (STP) validados en
Latinoameéricay el Caribe con el apoyo de USAID, KNCV y que forman parte del documento
“Manual de Implementacién de la Evaluacion de Estigma de STP”.

El estudio se desarrolld en Lima-Peru, a cargo del equipo técnico de CEPESJU, entre
junio y noviembre del 2021, con la asesoria de INDICE, la coordinacion del Proyecto
OBSERVA TB y la Direccion Nacional del Programa de Prevencién y Control de
Tuberculosis del Ministerio de Salud (DPCTB), la seleccién de la muestra fue coordinada
con la DPCTB, que considerd exclusivamente a PATB del Ministerio de Salud y ESSALUD,
de los establecimientos de salud de las Direcciones de Salud Lima Norte, Lima Centro,

1 Seguin el Manual de STOP TB se refiere al % de encuestados que estuvieron de acuerdo o muy de acuerdo con cada uno de los
items en la escala del estigma.



Lima Sur y Lima Este. La muestra fue elegida de forma aleatoria simple, a partir del listado
de pacientes que proporcionaron las responsables de TB de los establecimientos de salud
seleccionados.

La tuberculosis es una enfermedad que se cura, sin embargo, aun mata a muchas
personasy las destruye fisica y emocionalmente. Los resultados y principales hallazgos del
estudio sobre la medicion del nivel y dimension del estigma estan relacionados a cada
grupo de interés del estudio, asi tenemos que, en relacion con el estigma experimentado y
observado en los PATB, el 44.21% de PATB, experimentan una preocupacion por ser
devaluado, ello unido con la percepcion en la comunidad de indices significativos de
estigma (64.85%) y de los profesionales que han percibido estigma (47.12%), la familia
(34.75%), el resultado, el estigma experimentado en los PATB impactan en la busqueda
de los servicios ya que el 47.66% de los que han experimentaron estigma este se ha dado
en los servicios de salud.

Los PATB encuestados que han sentido estigma evitan comentar acerca de su
diagnostico (50%), existe en ellos dolor emocional de la reaccidon de las demas personas
con respecto al diagndstico; los temores estan relacionados a propagar la enfermedad
(66%) vy el de tener VIH -Sida (42%), asi como sentimientos de culpa por sentir ser una
carga para la familia (43%). El estigma afecta emocionalmente al PATB, sentido por el
alejamiento de los familiares y de la pareja (66%), por ello eligen cuidadosamente con
quien compartir su diagnostico (76%), estas situaciones pueden afectar la adherencia al
tratamiento, seguln algunos estudios en los que se sefiala que a lo largo del trayecto de Ia
TB, las PATB han experimentado el rechazo desesperanza, soledad, verglienza social,
relaciones rotas, autocompasiéon y pérdidas de trabajo, todo como resultado directo o
indirecto del estigma de la TBC (Stop TB Partnership).

En relacion con las dimensiones y el nivel del estigma secundario relacionado a TB entre
familiares o cuidadores de las personas afectadas por TB, se encuentra que los familiares
suelen percibir que el PATB, cambia a partir de su diagndstico (67%), “se autoexcluye” y
lo asocian al temor del PATB de infectar a algin miembro de su familia (66%). Un grupo
de ellos se ha sentido estigmatizado o a observado estigma (33%), y en general no tiene
dificultad de compartir del diagnostico de TB de su familiar (7%) o de hablar de él. Sin
embargo, existe un grupo significativo que le preocupa infectarse (43%). De aquellos que
han experimentado estigma identifican al establecimiento de salud como el espacio de
mayor estigma (40-50%), impactando ello en la obtenciéon de un diagndstico preciso y
oportuno.

Frente a las dimensiones y el nivel de estigma percibido y el estigma comunitario
relacionado a TB, encontramos que de los 4 grupos que participan en el estudio son los
integrantes de la comunidad encuestados los que mayormente perciben que existe
estigma y discriminacién en la comunidad, por ejemplo refieren que las areas mas
afectadas son aquellas que implican establecer una relacién: como estar cerca (87%),
comer o beber (80%), jugar con sus hijos (73%), tocar, situaciones que generan temor al
relacionarse con ellas con comportamientos de alejamiento (83%) que incluye no tocar a



las personas con TB (80%), manifiestan conocer a personas que han sufrido estigma, y
refieren que afecta la cascada de atencion en especial el acceso a los servicios y para
completar el tratamiento, el estigma es observado de igual manera en los tres entornos;
centros de salud, comunidad y centro laboral.

En cuanto a las dimensiones y el nivel del estigma experimentado y percibido
relacionado a TB entre personal de salud que atiende personas con diagndstico de TB,
corrobora estudios como el de Courtwrigh (2010) que concluye que el miedo a la infeccion
es la causa mas comun de estigma, en el estudio esto se ve reflejado en que el 50% se
sienten nerviosos al tratar a un PATB, asimismo el estudio recoge la percepcién de los
profesionales de la salud en relacion con el estigma que es experimentado por ellos,
resalta como resultado el alejamiento de algunos trabajadores de salud de los pacientes
con TB (60%), algunos piensan que seria mejor aislar a los pacientes con TB durante la
fase intensiva del tratamiento (54%), sefialan que los profesionales suelen sentir lastima
por los PATB (44%) y el 30% considera que los pacientes con TB son peligrosos. El 43% se
ha sentido estigmatizado porque su trabajo implica interactuar con personas que tienen
o han tenido TB, de ellos el 92% sefiala que el lugar de mayor estigma es su Hospital o
establecimiento de salud. De los profesionales de la salud que manifestaron observar
estigma, el 71% observé que algun colega trabajador de salud ha sido estigmatizado en
los establecimientos de salud donde trabajay el 29% en la comunidad.

Frente a esta situacién se plantean diversas estrategias para disminuir el estigma, desde
los PATB, se propone acciones de sensibilizacién a través del uso de materiales de difusion
que incluye la desmitificacién (mitos) de la TB. Asi como normativas que faciliten el
tratamiento en el dmbito laboral, apoyo emocional, incremento de personal para la
entrega del tratamiento. Desde las familias se recomienda que se debe contar con
espacios mas amplios y ventilados para facilitar la atencién implementando las medidas
de bioseguridad necesarias. Proponen que desde el Estado se promueva leyes que
protejan a los y las pacientes con diagndstico de TB, muestra ello el desconocimiento de
la existencia de esta normativa. Para la comunidad es necesario tener empatia y apoyar a
las personas con TB. Y desde los profesionales de salud se propone desarrollar
capacitaciones a profesionales de otras areas de los establecimientos de salud y personal
administrativo, promoviendo el trabajo multidisciplinario asimismo se plantea la
necesidad de empoderar a los PATB en el conocimiento de sus derechos. Los
profesionales valoran este estudio y esperan que el mismo pueda dar alternativas que
disminuya el estigma y discriminacion frente a la TB.



1. Antecedentes

Partners In Health en alianza con la Coalicién de TB de las Américas y el respaldo de las
Organizaciones de la sociedad civil - OSC, los Mecanismos de coordinacién pais y los
Programas Nacionales de Tuberculosis, estd implementando el proyecto “Promover e
implementar el ENGAGE TB a través de la Sociedad Civil para reducir las barreras de
acceso a los servicios de TB para poblaciones claves en paises de la region de LAC” -
OBSERVA TB.

En el marco del proyecto se han programado en los 11 paises de intervencién
asistencias técnicas nacionales basadas en un protocolo estandar para evaluar las
dimensiones y el nivel de estigma relacionado a TB y a partir de ahi las OSC elaboren
estrategias diferenciadas para una respuesta comunitaria en el alivio del impacto de este
problema que afecta a las comunidades afectadas.

2. Justificacion

La TB es aun un importante problema de salud publica en América Latina y el Caribe.
En los Ultimos afios, a pesar de los avances tecnolégicos en diagndstico y nuevos farmacos,
la incidencia de TB no ha disminuido y el porcentaje de éxito de tratamiento, no est3
mejorando. Por otro lado, el estigma es un determinante social muy significativo, siendo
una causa fundamental de desigualdad en salud. Es conveniente realizar una mediciéon
del estigma que afrontan las poblaciones que se consideran clave en TB, pues a menudo
enfrentan un estigma mayor.

Stop TB Partnership publicd en el 2019 un manual de implementacion “Evaluacién de
Estigma de TB”, a partir del cual Partners In Health desarrollé un protocolo estandar para
orientar las asistencias técnicas nacionales que permitirdn tener un diagndstico
situacional de los 11 paises de intervencion. Se espera que los resultados sean un insumo
de informacion para orientar el trabajo de los observatorios sociales de TB y la sociedad
civil constituyéndose en una linea de base para seguimiento y evaluacidon de sus préximas
actividades de abogacia en acciones de promociodn, prevencién, diagndstico y tratamiento
de la TB.

3. Objetivos del estudio

3.1. Objetivo general

Evaluar las dimensiones y el nivel de estigma relacionado a TB en Peru. El estudio se
realizd de forma paralela en 11 paises de la region LAC: Haiti, Perd, Bolivia, Colombia,
Republica Dominicana, México, Guatemala, Honduras, Panama, Paraguay vy El Salvador.



3.2. Objetivos especificos

Evaluar las dimensiones y el nivel del auto estigma, estigma percibido y estigma
experimentado relacionado a TB entre personas diagnosticadas con TB

Evaluar las dimensiones y el nivel del estigma secundario relacionado a TB entre
familiares o cuidadores de las personas diagnosticadas con TB

Evaluar las dimensiones y el nivel de estigma percibido y el estigma comunitario
relacionado a TB en personas de la comunidad

Evaluar las dimensiones y el nivel del estigma experimentado y percibido relacionado
a TB entre personal de salud que atiende personas con diagndstico de TB

Definiciones conceptuales

Estigma: Proceso de devaluacion, mediante el cual una persona es desacreditada,
vista como una desgracia, o percibida como de menor valor a los ojos de los demas.
Esta devaluacion se utiliza entonces para justificar el aislamiento social y la
discriminacién contra la persona con tuberculosis.

Auto estigma: Es el estigma que captura la idea de que los individuos pueden llegar a
apoyar estereotipos negativos, y por lo tanto se comportan o piensan de acuerdo con
representaciones falsas y mensajes negativos.

Estigma percibido: Es la preocupacion de que uno serd devaluado después de un
diagnostico de TB. Para la persona con un diagndstico de tuberculosis, este es el temor
(a menudo el resultado de observar a otras siendo estigmatizada) de que el estigma
contra la persona serd tan malo que afectara el acceso a los servicios de tuberculosis.
Puede retrasar a las personas de buscar y regresar para recibir atencién, o afectar la
adherencia a los medicamentos recetados.

Estigma experimentado: Es aquel que refleja la gama de comportamientos, mensajes
y efectos estigmatizantes que son experimentados directamente por la persona con
tuberculosis a partir de actos de discriminacion, rechazo o aislamiento en diferentes
entornos (familia, comunidad, atencién médica, lugar de trabajo, otros).

Estigma secundario: Se refiere a la idea de que los cuidadores, amigos o familiares
pueden esperar actitudes negativas o rechazo debido a su asociacion con la
enfermedad o pacientes de tuberculosis. Ademads, esto puede dictar sus
comportamientos o creencias, independientemente de si realmente se producen
actitudes o reacciones estigmatizantes.

Estigma comunitario: Describe las actitudes, creencias y comportamientos negativos
que tiene la comunidad en general (en particular los vecinos) o el publico en general.
Estigma en los servicios de salud: Es aquel que se refiere a las actitudes, creencias y
comportamientos negativos entre los trabajadores de salud hacia las personas con
diagndstico de TB.

El estigma estructural describe las leyes, las politicas, los medios y la arquitectura
institucional que pueden ser estigmatizantes o, alternativamente, proteger contra el
estigma. Esto incluye condiciones a nivel social, normas culturales y practicas
institucionales que limitan las oportunidades, los recursos y el bienestar de las
poblaciones estigmatizadas.
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i. Trayecto de la TB (Cascada de atencion de TB): Se refiere a las fases que recorre el
paciente para buscar y acceder a los servicios de salud. Las fases son: Reconocer los
sintomas de TB, buscar atencién en los servicios de salud, obtener un diagndstico
preciso y oportuno, inicio de tratamiento oportuno y adecuado, recibir apoyo.

5. Metodologia

5.1. Disefio y tipo de estudio
Corresponde a un estudio de tipo cuantitativo, descriptivo y transversal.
5.2.  Poblacion y tamafio de la muestra

Se evalud el nivel y las dimensiones del estigma relacionado a TB, en cuatro grupos de
interés y con los siguientes criterios de inclusion. Los grupos de interés son:

a. Personas con diagndstico de TB: 377 PATB
b. Familiares o cuidadores de las personas con diagndstico de TB: 30
c. Personas de la comunidad donde habite una persona con diagndstico de TB: 30
d. Trabajador de salud a cargo de la atencion TB en los centros de salud: 30
Tabla N° 1 - Resumen criterios de inclusion y exclusion
Criterios de inclusion Criterios de exclusion?
Generales
Los 4 grupos de 18 afios a mas Menores de 18 afios.
interés Competentes para brindar un Participantes que no logren
consentimiento informado. responder mas de dos tercios
del cuestionario
Especificos
Personas con Atendidos de Julio 2020 a Julio PATB gue no se encuentren
diagnostico de 2021 en estado de salud fisica o
TB (PATB) mental para brindar un
consentimiento informado.
Familiares PATB Vivir en misma casa que el PATB
Comunidad Residentes o vecinos de PATB
Trabajador de A cargo de la atencion TB en los centros de salud
salud

2 No se considerd un criterio de exclusidén no poseer un equipo de telefonia o no desear recibir el beneficio de recarga del celular.
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5.3. Variables

Nivel de Estigma: Se refiere al nivel de auto estigma, estigma percibido y el estigma
experimentado por una persona con diagnostico de TB; el cual lo involucra en un proceso
de devaluacién y desacreditacién. Esta devaluacion se utiliza entonces para justificar el
aislamiento social y la discriminacion contra la persona con tuberculosis.

Dimensiones del Estigma: Se refiere a la evaluacion del estigma que predomina entre
las personas con diagndstico de TB a partir de los elementos en la escala de estigma
aplicado en el estudio. 3

5.4. Criterios de seleccion de la muestra por grupo de interés

Para la seleccion de la muestra se considerd exclusivamente a PATB del Ministerio de
Salud y ESSALUD. No se incluyeron Personas Privadas de la Libertad -PPL, ni de las Fuerzas
Armadas y Policiales por las siguientes razones:

a. Existen restricciones de ingreso en los establecimientos penitenciarios por la
pandemia.

b. En el caso de las Fuerzas Armadas y Policiales, por una situacién de seguridad no
te pueden dar los datos de los pacientes.

De acuerdo con las indicaciones brindadas se considerd realizar muestreo aleatorio
simple, sin embargo, la DPCTB indicd que, en el Perl la Ley de proteccion de datos
personales, no hacia posible que la DPCTB proporcionara la relacion nominal de los PATB,
por lo cual se solicitd la cantidad de atendidos en el periodo materia de encuesta tanto
de los establecimientos del MINSA como de ESSALUD. Cabe precisar que en los
establecimientos de salud si se proporciond la informacion nominal de los PATB a fin de
contactar con ellos.

Muestra de PATB (377): Inicialmente se selecciond los establecimientos de salud, para ello
se considerd el listado por Direcciones de Salud y a solicitud de la DPCTB se incluyé los
establecimientos de EsSalud. Una vez identificados los establecimientos por DIRIS vy
EsSalud se procedié a determinar el nimero de casos por establecimiento, iniciando con
los establecimientos con mayor nimero de casos.

La muestra fue elegida de forma aleatoria simple, a partir del listado de pacientes que nos
proporciond cada una de las responsables de TB del establecimiento de salud
seleccionado. Se establecid la razén (k) para la seleccion de la muestra, para ello se
considerd el nimero total de casos del establecimiento/el nimero de casos a ser
encuestados es a partir de ello se identifica el caso, se envia el dato a la responsable quien
proporciona el nombre y el nimero telefdnico para realizar la comunicacion con los PAT.
Una vez que se establezca la relacion con el PAT se les invita a participar del estudio si

3 Segln el Manual de STOP TB se refiere al % de encuestados que estuvieron de acuerdo o muy de acuerdo con cada uno de los
items en la escala del estigma.
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acepta, deberd firmar el consentimiento informado, y la aplicacién del cuestionario ser3
de forma telefénica o presencial dependiendo de la disponibilidad del participante.

Familiares PATB (30): El muestreo fue por conveniencia y la unidad de estudio fue elegida
a partir de la vivienda de los pacientes con diagndstico de TB previamente enrolados en
nuestro estudio, que acepten participar en la encuesta.

Comunidad (30): El muestreo fue por conveniencia y la unidad de estudio fue elegida a
partir de los vecinos o miembros de la comunidad donde habitan los pacientes con
diagndstico de TB previamente enrolados en nuestro estudio. A través de las promotoras
de salud se identificara a un lider comunitario (vaso de leche o comedor popular), ellos
seran invitados al estudio.

Trabajador de salud (30): El muestreo fue por conveniencia y la unidad de estudio fue
elegida a partir de establecimientos de salud elegidos al azar donde acudan pacientes con
diagnostico de TB previamente enrolados previamente en nuestro estudio.

5.5. Instrumentos de recoleccion de datos

La evaluacion del estigma relacionado a TB es esencial para abordar las disparidades
en la salud. Basandose en evidencia cientifica descrito por KNCV para medir y reducir el
estigma de la tuberculosis, STOP TB Partnership (STP) desarrolld 4 cuestionarios que han
sido validados en LAC previamente con el apoyo de USAID, KNCV, grupo de expertos en
estigma relacionado a TB y un comité técnico. Siguiendo las pautas del documento
“Manual de Implementacién de la Evaluacion de Estigma de STP”. Los instrumentos para
la medicion de estigma son cuatro cuestionarios semi estructurados.

Tabla N° 2 - Instrumentos de recoleccion de datos

Grupo de

interés
Personas con | Cuestionario semi estructurado para comprender el nivel y
diagndstico dimension del auto estigma, estigma percibido y estigma
de TB (PATB) | experimentado. Consta de preguntas cerradas en una escala de
Likert*, preguntas con respuestas opcionales y preguntas abiertas
sobre estigma y condiciones socio demograficas.
Familiares y Cuestionario semi estructurado para comprender el nivel y
cuidadores dimension del estigma secundario. Consta de preguntas cerradas en
de PATB una escala de Likert*, preguntas con respuestas opcionales vy
preguntas abiertas sobre estigma y condiciones socio demograficas.
Personas de Cuestionario semi estructurado para comprender el nivel de
la comunidad | percepcidn del estigma contra las PATB en la comunidad. Consta de
preguntas cerradas en una escala de Likert*, preguntas con

Instrumento

4 La escala Likert va de O a 4, donde 0 indica “Muy en desacuerdo”, 1 “En desacuerdo”, 2” No opina”, 3 “De acuerdo” y 4” Muy de
acuerdo”.
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Grupo de

. , Instrumento
interes

respuestas opcionales y preguntas abiertas sobre estigma vy
condiciones socio demograficas.

Trabajadores | Cuestionario para entender nivel y dimensidn del estigma percibido
de salud relacionado a TB entre personal de salud que atiende a PATB. Consta
de preguntas cerradas en una escala de Likert*, preguntas con
respuestas opcionales y preguntas abiertas sobre estigma vy
condiciones socio demograficas.

5.6. Proceso de adecuacion cultural y lingliistica

La adecuacién cultural y linglistica se llevd a cabo de la siguiente manera:

Revision de la escritura y el significado de cada uno de los items de los cuestionarios,
asi como de la coherencia y sintaxis linglistica. Esta revisidn se realizd6 de manera
interna con cada uno de los integrantes del grupo técnico pais y no se encontraron
diferencias significativas, que afecten el cometido y mensaje de los items. Todos los
items fueron calificados como entendible y comprensibles en lenguaje y comprension
para el publico objetivo del estudio. Se propuso sélo hacer los siguientes cambios
“clinica” por Establecimiento de Salud, también cambiar “propagarlos gérmenes” por
“pasarles gérmenes”.

Revision y adecuaciéon cultural de los instrumentos. Al igual que la revision de
escritura y significado, se realizd también la revision y analisis con los integrantes del
equipo técnico del estudio en relacion con la adecuacion cultural y el resultado fue
gue no se encontraron diferencias significativas y no se propusieron cambios, pues
culturalmente los instrumentos son aplicables a los grupos poblacionales del estudio,
en especial porgue el contexto cultural es urbanoy el uso del lenguaje y del idioma es
muy similar en la region.

Se cambid en todos los cuestionarios la abreviatura “TBC” por “TB”.

Las Unicas sugerencias consideradas en los instrumentos (Cuestionario dirigido a PAT y
Cuestionario dirigido a Familiares de PAT) de manera técnica y que fue socializada con los
equipos nacionales de la regién y el equipo asesor regional (INDICE) fue la inclusién de
dos entornos mas, debido a que el protocolo requiere escoger entre dos entornos adicionales.

De acuerdo con la discusion sostenida con los consultores nacionales estos serian:

C5- F5 Centros de estudios
C6- F6 Centros sociales, religiosos o deportivos

Y en el caso del Consentimiento Informado, se considerd agregar el siguiente parrafo
luego de la firma de los participantes:
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“Mucho le agradeceré que firme el formulario de consentimiento antes de continuar
con la entrevista. Al concluir la investigacion, si usted brinda su correo electrdnico, recibird
un resumen con los resultados obtenidos. Si tiene alguna pregunta sobre el estudio, puede
comunicarse con el investigador principal en Peru Sra. Nilda Altamirano al teléfono
957461415 y para consultas sobre sus derechos, si considera que se le ha afectado de
alguna manera por participar en este estudio u otra consulta, puede comunicarse con el
responsable de ética de este estudio Maria del Carmen Figueroa Ferrer al correo:
asistencia.estigma@gmail.com”

5.7. Consideraciones éticas

Consentimiento informado

Una vez identificada la persona a encuestar, de acuerdo con los criterios de inclusion,
exclusién y muestreo establecidos en el protocolo y que la persona aceptara participar en
el estudio, se aplicd el Consentimiento Informado para los participantes de los cuatro
grupos de interés, a partir de alli, se procedioé a aplicar el cuestionario.

En las encuestas presenciales, los encuestadores identificaron previamente los
espacios con condiciones de privacidad para aplicar el consentimiento informado vy el
cuestionario. Se entregd una de las 2 copias del consentimiento informado a la persona
seleccionada para la encuesta, para que pueda revisar el documento previamente. A
continuacion, el encuestador dio lectura del consentimiento informado, dando
oportunidad a que el encuestado despeje sus dudas. Al término de este proceso, se invité
a firmar el consentimiento informado (en caso haya sido presencial) o mediante via
telefonica y grabado (en caso haya sido no presencial). Se le sefiald que si tuviese dudas
se podia comunicar con los teléfonos y correos indicados. Luego se procedié a aplicar el
correspondiente cuestionario.  Si el cuestionario fue aplicado via telefénica, el
encuestador se asegurd que el entrevistado (a) haya entendido claramente el
consentimiento, para luego ser grabado la respuesta de aceptacion. Si el participante
tiene WhatsApp, se podria enviar el consentimiento a la solicitud del o la participante para
gue él o la encuestado-a tenga los teléfonos y correos de donde puede despejar dudas.

Reporte de incidencias

En el proceso de aplicacion del consentimiento informado, la aplicacion del
cuestionario o posterior a él, se previo que se podrian presentar incidencias, por lo cual el
equipo regional de acompafiamiento del presente estudio disefio un Reporte de
incidencias que estuvo disponible para el equipo pais para reportar las incidencias que
podrian presentarse. Cabe precisar que se indicé a los participantes que también podran
comunicarse directamente con el responsable de aspectos éticos del equipo regional (Lic.
Maria del Carmen Figueroa).
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Entre las incidencias que se podrian presentar durante el desarrollo de la encuesta y
que ameritaban la labor correctiva se consideraron las siguientes:

a. Consentimiento informado voluntario sin firma

b. No protegery resguardar los datos y la identidad de los encuestados.
La recoleccion de datos cred expectativas en relacién con los servicios que podrian
surgir.

En el caso del estudio realizado en Perl, no se reportaron incidencias. Todo se
desarrollé segun las indicaciones del protocolo.

Otras consideraciones

Se tomd en cuenta los siguientes aspectos para estar preparado ante posibles
contingencias:

a.  Seredactd un documento con preguntas frecuentes y sus respuestasy se compartiod
con el equipo de encuestadores para que el equipo pueda dar respuestas precisas
que surjan durante la recoleccion de datos.

b.  Se elabordé una lista de servicios de la zona y compartié con el equipo de
encuestadores para que el equipo pueda referir a las personas a estos servicios si
fuera necesario. La lista de servicios incluyd, de ser el caso, servicios de ayuda
alimentaria, atencion en materia de salud mental o ayuda para la subsistencia.

C. Se instruyo a los encuestadores para tener presente, que, en algunos casos, por el
hecho de mantener a los encuestados durante demasiado tiempo hablando por
teléfono o que alguna de las preguntas formuladas sea consideradas polémicas,
podria generar tension en las familias. Es por ello que, considerando el hecho de
gue la violencia doméstica estd aumentando durante la cuarentena, la encuesta no
deberia generar mas riesgos, por lo tanto, sélo debian permanecer el tiempo
estrictamente necesario. En ese sentido también se corrobord primero que la
persona esté sola y en condiciones de responder libremente el cuestionario, asi
como disponga del tiempo requerido.

6. Descripcion del contexto en el cual se realiza el estudio

6.1. Descripcion del Sistema de salud

El articulo 7° de la Constitucion Politica del Perd reconoce el derecho fundamental a la
salud y la Ley N° 26842, Ley General de Salud, sefialan que: “la salud es condicién
indispensable del desarrollo humano y medio fundamental para alcanzar el bienestar
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individual y colectivo y que la proteccién de la salud es de interés publico, por tanto, es
responsabilidad del Estado regularla, vigilarla 'y promoverla”.

El sistema de salud peruano se caracteriza por una importante fragmentacion vy
segmentacion con escasa integracion horizontal, tanto en la definicién de obligaciones
como en la produccion de servicios. Esta conformado por el Ministerio de Salud (MINSA),
el Seguro Social de Salud (EsSalud), los servicios de salud de las Municipalidades, las
Sanidades de las Fuerzas Armadas y la Policia Nacional del Perd, los servicios de salud del
sector privado, las universidades y la sociedad civil organizada (Ley N° 27813).

Para la prestaciéon de servicios de salud, el sector publico se divide en el régimen
subsidiado o contributivo indirecto y el contributivo directo, que corresponde a la
seguridad social. Cada subsistema opera de forma separada y replica las funciones
fundamentales del sistema: rectoria, financiamiento y prestacion de servicios a través de
sus propias Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud o IPRESS.

El subsistema publico, estd estructurado en tres niveles: nacional, regional y local. El
nivel nacional estd conformado por el MINSA y sus érganos desconcentrados y organismos
publicos adscritos y programas. El nivel regional esta representado por las Direcciones
Regionales de Salud (DIRESA-DIRIS), pertenecientes a los gobiernos regionales, y el nivel
local por los establecimientos de salud de una provincia o distrito. El financiamiento del
subsistema subsidiado se encuentra a cargo del Seguro integral de salud, el cual también
incluye a sistemas semi contributivos (o parcialmente subsidiados).

6.2. Situacion de la TB en el pais

En el Perd (2020), segun datos de la Direccién de Prevencion y Control de la
Tuberculosis (DPCTB), la morbilidad de casos de TB es de 24,296, distribuidos en los
diferentes sectores, casos nuevos de TB 21,192, casos nuevos con PBF es de 12,409, casos
de TB MDR 1,174 y 54 casos de TB XDR, es necesario sefialar que debido a la pandemia
por el COVID-19, disminuyeron la busqueda de los sintomaticos respiratorios, asi como los
tamizajes de TB en personas que viven con VIH.

Las ciudades con mayor incidencia de Tuberculosis en el Perd son; Ucayali, Madre de
Dios, Callao, Lima, Loreto, Tacna, Ica, Moquegua, Tumbes, La libertad, Huanuco y Ancash.
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Figura N° 1 - Incidencia de casos de TB en el pais (2019)

Tabla N° 3 - Incidencia de casos por 100 mil de TB en el pais (2019)

Departamentos Incidencia %

Tumbes 35.4
Piura 22.7
Lambayeque 40.9
La Libertad 48.1
Ancash 38

Lima Provincias 80.5
Lima Metropolitana 104.8
Ica 79

Arequipa 37.6
Moquegua 56.6
Tacna 58.9
Loreto 99.2
Amazonas 18

Cajamarca 12.8
San Martin 34.7
Huanuco 44.6
Pasco 16.9
Junin 44.2
Huancavelica 18.1
Ayacucho 28.5
Apurimac 16.1
Cuzco 27.9
Puno 23.4
Madre de Dios 142.5
Ucayali 150.9

Fuente: Direccion de Prevencion y Control de la Tuberculosis (DPCTB). 2020.
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6.3. Distribucion de casos de TB por régimen
Como se ha sefialado existen diferentes sectores en el sistema de salud, en la Tabla
siguiente se presenta los casos de TB en el pais en los ultimos afios. El Ministerio de Salud

y ESSALUD representaron en conjunto el 90% de los casos en el 2019.

Tabla N° 4 - Distribucidn de casos de TB en el pais

Sector 2019 2020 2021 (junio)
Ministerio de Salud 23,285 17,267
Seguridad social (ESSALUD) 6,323 4,577
Instituto Nacional Penitenciario (INPE) 2,857 2,410 1,111
Fuerzas Armadas y Policiales 508 327
Otros
Total 32,973 24,581

6.4. Administracion del tratamiento de TB durante la pandemia

Con la Directiva Sanitaria N° 123-MINSA/2020/DGIESP, aprobada con la Resolucion
Ministerial N° 920-2020/MINSA, establece el cuidado integral de la persona afectada por
tuberculosis en el contexto de la pandemia COVID-19. En esta norma se dispone que el
primer nivel de atencién realice las actividades que garanticen la continuidad del
tratamiento de la tuberculosis a través de telefonia, videollamadas o tratamiento
domiciliario de acuerdo con el caso. El personal de la ESPCTB selecciona a la PATB segun
su esquema de tratamiento para determinar la estrategia de administracion del
tratamiento por paciente de acuerdo con sus caracteristicas.

La administracién del tratamiento en el marco de la epidemia COVID-19 dispone:

a. El DOTS domiciliario, se aplica a la persona afectada por tuberculosis que recibe
esquema de TB XDR, asi como a casos con comorbilidad (TB-VIH, TB-F diabetes, TB
canceres, entre otros) y casos especificos (gestantes, discapacidades fisicas, mentales,
entre otros).

b. ElI DOTS institucional se aplica al PATB que recibe esquema de tratamiento de TB
resistente no XDR, que incluya al menos un medicamento de administracion por via
parenteral.

c. ElI DOTS con Red de Soporte Familiar es de aplicacion para la persona afectada por
tuberculosis con tratamiento para tuberculosis sensible sin comorbilidad. Para su
implementacién se debe:

— Elegir juntamente con la PATB y su familia a uno de los miembros que se hara
responsable de la administracion y supervision del tratamiento.

— Brindar a la familia un numero telefénico de emergencia del equipo de salud para
consultas o notificacion de Reacciones Adversas a Medicamentos (RAM).
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— Organizar en coordinacién con la PATB y su familia el tratamiento domiciliario,
estableciendo un cronograma: hora de administracion, fecha y hora que acuden
al establecimiento a recoger sus medicamentos semanalmente.

Aproximadamente el 90% de los PATB se encuentran en DOTS domiciliario, 2 al 5% con

soporte familiary 2 al 5% con institucional (con inyectables).

6.5. Caracteristicas de la ciudad donde se realizo la encuesta

La ciudad de Lima es la capital de la Republica de Perd. Se encuentra situada en la
costa central del pais, a orillas del océano Pacifico, conformando una extensa y poblada
area urbana conocida como Lima Metropolitana de 70 km norte a sur, esta organizado en
conos o ejes de la ciudad: Lima Norte, Lima Sur, Lima Este, Lima Centro.

Su drea urbana es una de las mayores en Latinoamérica, con 10.7 millones de
habitantes para el afio 2020, segun estimaciones del INEI, la mayoria de ellos provienen
de otras ciudades del pais (o migrantes).

En la actualidad estd considerada como el centro politico, econémico, industrial,
cultural, financiero y comercial del pais. En el plano internacional, actualmente es la
quinta ciudad mas grande de América Latina.

7. Proceso de desarrollo de la encuesta

— Reuniones de coordinacidon: Se realizaron comunicaciones telefénicas, por

WhatsApp y por correo electrdénico, con las coordinadoras de TB de los diferentes
niveles, nacional, regional y primer nivel (establecimiento de salud). Se realizé una
reunién por ZOOM con la DPCTB, el equipo regional y nacional de la consultoria
(02/07/21), a nivel de DIRIS. Esta solicitd una reunion con todas las responsables
de los establecimientos de salud de esa zona para explicar el protocolo del estudio,
que se realizd el 05/08/21.
Para la implementacion del estudio en cada una de la Redes de Salud, también se
desarrollaron reuniones locales. Estas reuniones se llevaron a cabo con las
Coordinadoras regionales de TB vy los equipos de salud de TB de cada una de las
redes seleccionadas para el estudio.

— Capacitacion a encuestadores: El equipo de la consultoria y los encuestadores se
reunieron permanente. En estas reuniones se han revisado los instrumentos y los
procesos a seguir.

— Reclutamiento de participantes de los 4 grupos de interés: la seleccion de la
muestra de PATB al estudio se realizd6 una vez que se definieron los
establecimientos de salud y el nUmero de participantes, luego se solicité a cada
una de las responsables de los establecimientos de salud el listado de los PATB de
julio 2020 a julio 2021, seguidamente la identificacién de los PATB a ser
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encuestados y las coordinadoras enviaron los nimeros de teléfonos a través de
los cuales se establecid la comunicacién con ellos.

8. Resultados obtenidos de las encuestas

8.1. Andlisis de consistencia interna
Se realizé la consistencia interna de la informacién sistematizada correspondiente a los
cuatro formularios aplicados, para ello se procedié con la aplicacién del Coeficiente Alfa
de Cronbach, obteniendo resultados que indican haber logrado fiabilidad y consistencia.

PAT:

Calculo de coeficiente de Cronbach en la muestra de personas afectadas por TB

Se encuesté a 377, en este grupo el coeficiente de Cronbach corresponde a 0,748.
FAMILIARES TB:

Calculo de coeficiente de Cronbach en la muestra de cuidadores o familiares:

Participaron en el estudio 30 cuidadores, el andlisis en este grupo el coeficiente de
Cronbach es de 0,742.

COMUNIDAD TB:

Calculo de coeficiente de Cronbach en la muestra de comunidad:

Se encuestaron 30 miembros de la comunidad, el coeficiente de Cronbach
corresponde a 0,865.

TRABAJADORES DE SALUD:

Cdlculo de coeficiente de Cronbach en la muestra de trabajadores de la salud:

Participaron en el estudio 30 profesionales de la salud, el coeficiente de Cronbach
corresponde a 0,929.
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8.2. Interpretacion de datos

A partir de los valores que se obtienen en cada una de las dreas evaluadas a través de
los cuestionarios es posible lograr identificar los niveles y las dimensiones con relacién al
auto estigma, estigma experimentado, estigma observado, en las etapas del trayecto de
la TB y en los entornos.

a. Con respecto a la dimensidn del estigma: Porcentajes relativamente mas altos en
los items describen manifestaciones del estigma mas frecuentes que los
porcentajes mas bajos (% de encuestados que estuvieron de acuerdo o muy de
acuerdo con cada uno de los items en la escala del estigma).

b. Con respecto al auto estigma: se evalla en PATB.

c. Con respecto al estigma percibido: se evallUa en familias y cuidadores de PATB, en
la comunidad y en trabajadores de salud.

d. Con respecto al estigma experimentado: Los porcentajes relativamente mas altos
indican cuales son las etapas del trayecto de la TB y los entornos en los cuales el
estigma experimentado tiene un impacto mads negativo en las personas que
buscan y acceden a los servicios de TB.

e. Con respecto al estigma observado: Los porcentajes relativamente mas altos
indican cuales son las etapas del trayecto de la TB y los entornos en los cuales el
estigma visto u oido tiene un impacto mas negativo en las personas que acceden
a los servicios de TB.

Los resultados cualitativos fueron asociados con los resultados cuantitativos para
identificar los problemas de estigma mas criticos e identificar en que etapas del
trayecto de la TB y en qué entornos se requiere un abordaje con mayor urgencia.

8.3. Resultados clave de la evaluacion

Los resultados del estudio en relacion con los indicadores clave muestran que existe
preocupacion del PATB de ser devaluado (autoestigma anticipado) por el diagndstico que
tiene (44%), lo que refleja que esto es respuesta no solo a la experimentacion de estigma
sino al estigma observado en otras personas y esto conlleva en algunos casos a retrasar o
impedir el acceso a los servicios de salud, que a su vez impacta en la cascada de atencion
(12.35%) Ver tabla 5.

“Al comienzo fue fatal la gente, con familias no muy cercanas habia rechazo, me miraban mal,
no queria que me acerque, que me causaba incomodidad. en el trabajo fue rechazo total, me
dieron descanso, no me renovaron el contrato, me dejaron al aire, me dijeron no puedes venir”.
(Expaciente con TB pulmonar de ESSALUD, mujer indigena trabajadora de salud, entre 25 a 44
afios).
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“Cada vez que iba al Sabogal, Negreiros por andlisis, las técnicas se enteraban de que venia del
programa TB'y cambiaban el tono de voz y el trato no era bueno y me mandaban al desvio”.
(Paciente con TB pulmonar, de CS Lima Norte, Hombre entre 25 a 44 afios).

En relacion con el estigma secundario familiar se observa que el 34.75% de cuidadores
y familias esperan ser discriminados o rechazados por su asociacién a la enfermedad o al
PATB, s6lo un 17.75% de PATB reportan que han experimentado estigma en su entorno
familiar que les pueda haber impedido la busqueda de servicios de salud. A pesar de ellos
existe en los PATB (50%) miedo de comunicar a la familia su diagndstico.

“Se enterd a través de su hermana que la familia de su pareja no queria que siguiera con ella
por miedo a contagiarla, en su segunda recaida”. (Expaciente con TB pulmonar, de CS Lima
Norte, mujer entre 25 a 44 afios).

Es significativo que una mayoria (64.85%) de miembros de la comunidad perciba
actitudes, creencias y comportamientos negativos de la comunidad hacia las personas con
diagnodstico de TB, sin embargo, solo un 18.69% de PATB reporta estigma en su comunidad
y ello estd asociado a que un 76% elige cuidadosamente a quien cuenta acerca dl
diagndstico.

“Cuando tenia 1 mes de tratamiento lo botaron del cuarto que alquilaba por la tos y los
inquilinos se quejaban con la duefia hasta la amenazaron con irse, ademds compartian bafio
comun, pero como estaban en pandemia creian que era COVID y que se iba a morir”. (Paciente
con TB pulmonar, de CS Lima Norte, hombre entre 25 a 44 afios).

A nivel del estigma percibido por los profesionales de la salud se encuentra que el
47.12% reporta haberlo experimentado.

“En el centro de trabajo existe temor por parte de algunos profesionales de ingresar al
servicio de PCT”. (Doctora, entre 45 a 64 afio, CS Lima Centro).

Es el establecimiento de salud el ambito en el cual los PATB reportan como un espacio
en el cual experimentan estigma (47.12%), seguido del ambito laboral (14.95%).

“En unidad de hemodidlisis tuve mala experiencia hace unos meses, cuando fui a hacer mi
didlisis y se enteraron de mi diagndstico, no me quisieron atender en ese momento. me dijeron
que vuelva el dia siguiente, eso me hizo sentir muy mal me puse a llorar. sdlo una enfermera
me defendid. esto sucedid en otro hospital”. (Paciente con TB pulmonar en ESSALUD, mujer
pobre rural con discapacidad, entre 25 a 44 afios).
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Tabla N° 5- Resultados clave de la evaluacion

: Tipo de
Indicador |p. Resultado %
estigma
Nivel de auto estigma anticipado de la PATB (0-100%) Auto estigma 44.21
% PATB que reporta que el auto estigma les impidio Estigma 1235
buscar y acceder a servicios de TB experimentado '
Esti
Nivel de estigma secundario familiar (0-100%) >tigma . 34.75
secundario
% PATB que reporta que el estigma experimentado en su .
. L Estigma
entorno familiar/ hogar les impidié buscar y acceder a ) 17.75
- experimentado
servicios de TB
Nivel de estigma percibido por la comunidad/ vecinos Estigma 64.85
hacia las PATB (0-100%) percibido '
% de PATB que reporta que el estigma en su comunidad/ |Estigma
: . RN - . 18.69
vecindario les impidid buscar y acceder a servicios de TB | experimentado
Nivel de estigma percibido por los trabajadores de salud | Estigma 4712
hacia las PATB (0-100%) percibido '
% de PATB que reporta que el estigma en un entorno Estigma
L s . . 47.66
meédico les impidid buscar y acceder a servicios de TB experimentado
% PATB que reporta que el estigma en el centro laboral Estigma 14.95
les impididé buscar y acceder a servicios de TB experimentado '

8.4. Resultados por grupo de interés

8.4.1. Personas con diagndstico de TB

Los resultados reflejan que las y los PATB y suelen alejarse de los demds para evitar
propagar los gérmenes de la TB (66%), existe dolor emocional de la reacciéon de las demas
personas con respecto al diagndstico del PATB (44%), existe culpa por la carga que podria
implicar los cuidados a la PATB (43%) y se expresa preocupacion de tener VIH/Sida (42%).
Un 23% del total de PATB que participaron del estudio sefialan que “tiene miedo de ir a
establecimientos de salud porque otras personas podrian verlo” (Tabla N° 6).

Séloun 12% de los y las entrevistadas que han experimentado los sentimientos antes
descritos se han visto limitados para acceder a los servicios (Tabla N° 7).
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Tabla N° 6 - Componentes del auto estigma

Preguntas Resultado
N° %
Al Me duele como reaccionan los demas al saber que tengo TB. 164 44
A2 Pierdo amigos cuando comparto con ellos que tengo TB. 82 22
A3 Me siento solo. 100 26
A4 Me mantengo alejado de los demas para evitar propagar los
. 249 66
gérmenes de la TB.
A5 Tengo miedo de decirles a los que no son mi familia que tengo
188 50
TB.
A6 Tengo miedo de ir a clinicas de TB porque otras personas podrian 37 73
verme alli.
A7 Tengo miedo de decirles a los demads que tengo TB porque 100 57
pueden pensar que también tengo VIH/SIDA.
A8 Me siento culpable porque mi familia tiene la carga de cuidarme. 161 43
A9 Elijo cuidadosamente a quién le cuento acerca de tener TB. 287 76
A10 Me siento culpable de haber contraido TB por fumar, beber o 136 36
tener otras conductas negligentes.
A11 Me preocupa tener VIH/SIDA. 159 42
A12 Tengo miedo de decirle a mi familia que tengo TB. 66 17
Tabla N° 7- Confirmacién de auto estigma en PATB
Resultado
Preguntas N° %
al ¢Alguno de los 12 enunciados anteriores también describe cémo
se siente usted con respecto a la TB? 251 67
a2 ¢Alguno de estos sentimientos que tiene sobre la TB le ha
impedido buscar y acceder a los servicios de TB? 31 12

En relaciéon con la confirmacién de estigma experimentado (Tabla N° 8), un 28% de los
entrevistados reporta que fue estigmatizado debido a su condicién de TB, de ellos
reportan como lugar donde mayormente ha experimentado estigma en hospitales o
clinicas que le impidiera continuar buscando y acceder a los servicios de TB (48%).

Tabla N° 8 - Confirmacién de estigma experimentado en PATB

Resultado
Preguntas N° %
B. ¢Alguna vez sintid que fue estigmatizado debido a su condicién de
107 28
TB?
b1 éHa experimentado estigma en hospitales o clinicas que le impidiera
. . 51 48
continuar buscando y acceder a los servicios de TB?
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Resultado

Preguntas N° %

b2 éHa experimentado estigma de los vecinos de su comunidad que le
ST g 20 19
impidiera buscar y acceder a los servicios de TB?
b3 éHa experimentado estigma en el hogar que le impidiera buscary

. 19 18
acceder a los servicios de TB?
b4 iHa experimentado estigma en el trabajo que le impidiera buscary

. 16 15
acceder a los servicios de TB?

El estigma experimentado segun los y las PATB parte de profesionales de salud que
laboran en otras dreas que no son de TB, al momento de ir a laboratorio, ecografias, etc.

“He sentido depresion por diagndstico de TB y estaba embarazada y me discriminaron en un
programa del hospital en el drea de ecografia. cuando les dije mi situacion de salud me dijeron
que me alejé”. (Paciente con TB pulmonar en ESSALUD, mujer pobre rural, entre 25 a 44 afios).

“En Solidaridad, fui a sacarme ecografia y no me quisieron atender. Ya estaba en tratamiento.
Cuando llevé mi orden de la posta para sacar ecografia de mama, me enviaron al ultimo a
pesar de estar con 2 mascarillas, me pidieron otras especializadas y una sefiorita me dijo, ¢ por
qué no pregunta bien?, jvaya afueral, pero le dije sefiorita es algo normal, estoy con doble
mascarilla y con protector facial. No puede esperar, pero al ultimo. Tuve que esperar que me
atendiera no sé qué Dra”. (Expaciente con TB extrapulmonar de CS Lima Centro, mujer entre
25 a 44 afios, de barrio marginal urbano)

La mitad (50%) del total de los entrevistados tienen miedo comunicar sobre su
diagndstico de TB a otras personas que no son parte de su entorno familiar, sélo un 17%
tiene miedo de compartirlo con su familia, y un 76% elige cuidadosamente a quien contar
acerca de su diagndstico; el 18% de PATB que sintieron que fueron estigmatizados
manifestaron estigma experimentado secundario en el entorno familiar y de pareja,
referido a la idea de que en los cuidadores, amigos o familiares pueden esperar actitudes
negativas o rechazo debido a su asociacion con la enfermedad o pacientes con diagndstico
de TB, existe un temor de compartir el diagndstico (27%) por miedo a que se piense que
tiene VIH, en el entendido que esta enfermedad tiene alta carga de estigma y
discriminacion(Tabla 6):

“Cuando mi esposa se enterd de que tenia TBC, se alejo de mi, decia que tenia miedo, me aislé
y comencé a dormir en el suelo. las cosas cambiaron cuando ella recibié la charla sobre TBC
entendio muchas cosas”. (Paciente con TB pulmonar de ESSALUD, hombre entre 18 a 24 afios)

“A comienzo si, es feo ver que tu hija se aleja, que se lleva a mi nieta lejos, que ya no entren a
mi casa, es horrible se siente como si tuvieras lepra o algo que pueda contagiar, pero entiendo
q el virus le puedo contagiar a la bebé. Ella solo vino a visitarme, eso le duro un mes, pero veia
que yo salia adelante no estaba tosiendo. Mi hijo venia todo disfrazado. En las folleterias nos
informan como cuidarnos de la TBC, eso te alienta, es positivo, no te vas a morir si te cuidas”.
(Expaciente con TB pulmonar, de CS de Lima Centro, mujer entre 65 afios a mds).

La salud mental de un paciente con TB se ve agudizada por el estigma y discriminacion,
y si proviene de sus familiares mas cercanos, puede generar desercion al tratamiento



afectando la adherencia. El 44% tiene preocupacion de la reaccion de los demas, el 22%
siente que pierde amigos y un 22% se siente solo. El apoyo, y seguimiento de soporte
psicoldgico por parte de los profesionales de la salud es necesario para afrontar la
ausencia de apoyo de los familiares, y hasta el desprecio o maltrato psicolégico que
puedan recibir por parte de ellos (Tabla 6).

“En mi casa, por mi esposo. Me decia que estoy enferma, no sirvo para nada, para qué me
quiere a mi'y estuvimos separados, muchos insultos, problemas en la casa. Me decia que soy
contagiosa y eso hizo que me decaia mds. No le interesaba mi vida, incluso decia que me
muera, pero yo seguia con el tratamiento con el apoyo de la psicéloga. Ahora me siento feliz
porque recibo mi tratamiento y todos me han ayudado y yo mismo me preocupo por mi
persona. Con los vecinos, nadie queria conversarme, se escondian, pensaban que me iba a
morir”. (Paciente con TB extrapulmonar, CS de Lima Centro, mujer de barrio marginal urbano,
entre 45 a 64 afios).

Otro componente es el autoestigma, asi lo refleja el 66%, de los encuestados, quienes
prefieren mantenerse alejado de los demas para evitar propagar la enfermedad, o sienten
culpa (43%) por ser una carga en la familia.

“Una vez me conto una sefiora que su hijo habia dejado el tratamiento porque su papd le decia
todos los dias que comiera en otro sitio, por miedo a que pudiera pasarle la enfermedad. Su
hijo se molesté y se fue de la casa y ya no volvié a recoger las medicinas.” (Paciente con TB
pulmonar, CS de Lima Este, mujer entre 18 a 24 afios).

En el campo laboral, el 15% de los que sefialaron que alguna vez sintieron que fueron
estigmatizados (28%) han experimentado estigma en el trabajo, lo que les impidid buscar
y acceder a servicios de TB, también se expresan vivencias de estigma o discriminacion en
torno al diagnodstico que incluye el trato de los companfieros (as) de trabajo y posibles
despidos sin goce de haber (Tabla 8).

“No trabajo 2 meses y sin goce de haber porque dijeron que podia contagiar al resto del
personal y sus compafieros se alejaron”. (Paciente con TB MDR, CS de Lima norte, mujer entre
25 a 44 afios).

“Escuchd comentarios en su trabajo que su presencia podia contagiar, por parte de sus
compafieros de trabajo, eso lo incomodaba a él y a ellos también”. (Paciente con TB XDR, CS
de Lima Norte, hombre pobre rural entre 25 a 44 afios).

“Me senti mal, COVID salié negativo. Compafiero de trabajo que tuvo TB me preguntd los
sintomas y dijo quizd tengo TBC. Llevé resultado y senti rechazo del jefe de mi drea, al toque
comunico a RRHH me dieran licencia, puedo contagiar, soy un peligro para el personal, me
senti discriminado. Volvi con constancia que ya puedo trabajar y no hay peligro de contagio.
Pero ya no en mi drea, sino en otra, pero gracias a Dios que el jefe me tratd bien, me dio
permiso para ir a tomar mis pastillas”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Centro, hombre
residente de barrio marginal urbano, entre 45 a 64 arios, expresidiario)

Se comentd algunas situaciones de estigma percibido en el ambito comunitario o en
el barrio a través de las amistades y vecinos (as) cuando perciben, sospechan o saben el
diagndstico de un paciente con TB, de los que experimentaron estigma el 19% refiere que
fue de los vecinos de su comunidad:

27



“Cuando los vecinos y amigos se enteraron de que tenia TBC porque se los conté, se alejaban y
eso es hasta ahora, eso me deprimié por eso tuve que recibir apoyo psicolégico”. (Paciente
con TB extrapulmonar, CS Lima Este, hombre entre 18 a 24 afios).

“Por lo mismo que me iba decayendo, los vecinos empezaron a comentar y no queria salir a
ninguna parte. Ni siquiera iba a ir compras. Me enteraba por otras personas o le decian a mi
mamd. Luego el apoyo de mis nietos y mi familia me ayudo mucho, porque al inicio me cayd
como baldazo de agua y no fui a tiempo” (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Centro, mujer
entre 45 a 64 afios).

En relacion con el estigma observado se puede sefialar que si bien el dato no es
mayoritario si existe un significativo 30% de PATB (Tabla N° 9) que sefialan saber de otras
personas que hayan tenido o tiene TB y hayan sido estigmatizadas, situacion que podria
impactar en su auto estigma y generarles temor de sufrir también discriminacién, por ello
es importante desarrollar habilidades en las PATB que permita empoderarse y fortalecer
sus redes sociales.

“Una compafera de trabajo fue marginada y ella se sentia mal porque mucho hablaban de
ella, por eso se deprimio y luego murid. creo que ella ya no quiso ir a recoger sus pastillas
porque tenia miedo de que la vieran otras personas”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima
Este, hombre de 65 afios a mds).

Tabla N° 9 - Confirmacién de estigma observado en PATB

Resultado
Preguntas N° %
E. éSabe de otras personas que tengan o hayan tenido TB que
hayan sido estigmatizadas debido a su condicién de TB? 112 30

Los PATB sefialan que han experimentado estigma por su condicién de TB (28%), de
ellos en su mayoria sefialan los establecimientos de salud como los espacios de mayor
estigma y un 12% han sefialado que los diversos sentimientos que experimentaron por su
diagnostico ha sido una barrera para buscar y acceder a los servicios de TB.

“Cuando estuvo en emergencia llego un grupo de personas con TBC, salié el médico y les dijo
a todos que se retiren y la gente se fue”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Norte, hombre
entre 45 a 64 afios).

Se encuentra en el estudio que el estigma experimentado (vivido) y observado en los
diversos entornos en los que se desenvuelve el PATB, y en relacién con la cascada de
atencion es como sigue; el entorno que mas demuestra Estigma son los establecimientos
de salud, seguido del entorno comunitario afectando en primer lugar el buscar atencion
en los servicios de salud (32%), el inicio de tratamiento oportuno y adecuado (26%), asi
como obtener un diagndstico preciso y oportuno (23%). El estigma en el entorno
comunitario afecta de igual manera el reconocer los sintomas de TB (15%), inicio de
tratamiento oportuno y adecuado (15%) y buscar atenciéon en los servicios de salud (11%)
(Tabla N°10).
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Tabla N° 10 - Estigma experimentado y observado por personas con diagndstico de TB

Estigma experimentado: % que han experimentado estigma en estos entornos, que le

impidiera:
Entornos
Trewiesie de | T3 Centro | Centro Cehtros
laboral de sociales,
(Cascada de Centros de ; . .
-, Comunidad | Hogar estudios | religiosos
atencion) salud o
deportivos
N° /% N° | % N° % N°|% | N°.|%| N | % |N° %
Reconocer los 24 22 16 15 |13 12| 9 | 8 2 2 2 2
sintomas de TB
Buscar atencién en 32 30 12 11 |10 9 9 |8 2 2 1 1
los servicios de salud
Obtener un 25 23 9 8 817 |6 |61 1 1 1
diagndstico preciso y
oportuno
Inicio de tratamiento | 28 26 16 15 15|14 |10 | 9 1 1 1 1
oportunoy
adecuado
Recibir apoyo parala | 20 19 3 3 6|61 4 4] 1 1 0 0
adherencia al
tratamiento
Completar un 16 15 1 1 313114 (4|0 010 0
tratamiento exitoso
Post tratamiento 4 4 0 0 2| 2 2 |2 1 1 0 0

Al igual que el estigma experimentado el estigma observado es mayormente en los

establecimientos de salud, seguido por la comunidad y el hogar.

El Estigma observado: % que han observado estigma en estos entornos, que le impidiera

Entornos
Trayecto de la Centros
TB (Cascadade | Centros ; Centro Centro de sociales,
-, Comunidad Hogar ; .
atencion) de salud laboral estudios religiosos o
deportivos
N° % N° % N° % | N°. | % | N° % N° %
Reconocer los
sintomas de 20 18 19 17 17 15| 12 |11 4 4 5 4
TB
Buscar
atencionen |5y 1 oo | 15 | 13 | 14 |13 7 |6 | 2 | 2 | 2 2
los servicios de
salud
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Entornos

Trayecto de la Centros
TB (Cascada de | Centros ; Centro Centro de sociales,

-, Comunidad Hogar . .
atencion) de salud laboral estudios religiosos o

deportivos

Obtener un
diagnostico | 1o | 93| 93 [ 12| 11 |10] 5 |a| 2 | 2 | 1 1
precisoy

oportuno

Inicio de
tratamiento | o | 43 | 48 | 16 | 11 |10| 8 | 7| 3 | 3 | 1 1
oportunoy

adecuado
Recibir apoyo

para la 16 14| 14 | 13| 15 |13 6 [5| 2| 2 | 1 1
adherencia al
tratamiento
Completar un
tratamiento 8 7 13 12 11 10 3 3 3 3 1 1
exitoso

Post

. 6 5 8 7 5 4 3 3 2 2 1 1
tratamiento

El estigma observado en los establecimientos de salud segun los y las encuestadas
afecta la busqueda de atencidén en los servicios y obtener un diagndstico preciso y
oportuno (20%) y la posibilidad de reconocer los sintomas de TB (18%). El estigma
observado en el ambito comunitario afecta al 17% para reconocer los sintomas de TB y al
16% para el inicio del tratamiento oportuno y adecuado. Principalmente, se identifica
estigma visto o escuchado en relacion con la TB en otras areas de los establecimientos
salud (diferentes del servicio de TB) por parte de profesionales de salud que no consideran
la vulnerabilidad y buen trato a los PATB:

“Pensaron que era COVID, le hicieron la prueba y salido negativo, le tomaron placa y vieron
que tenia liquido, le sacaron una muestra y arrojo TBC. Cuando le dieron la transferencia de la
posta al hospital no le quisieron atender en el Hospital Maria Auxiliadora, le decian que tenia
que sacar unda cita, que tenian que programar una cirugia cuando él no podia ni dormir porque
se asfixiaba. Luego tenia que insistir en cada momento con las enfermeras para que le pongan
el medicamento”. (Expaciente con TB pulmonar, CS de Lima Sur, mujer de 18 a 24 afios).

“Le llevé al CS que le tocaba (CS muy descuidado), las pastillas se las dejaban al vigilante para
que le entregue. La persona era de otra nacionalidad y no reclamaba nada. Ahi donde se
atiende no hay doctores nunca, creo que no le han dado los medicamentos que deben, yo
tomaba mds y su pulmdn esta igual de grave que el mio. La situacion para los venezolanos es
complicada, le exigian que se cambie de cuarto o le quitaban el tratamiento, de donde va a
sacar plata”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Centro, hombre residente de barrio
marginal urbano, entre 45 a 64 afios).



Sefialan el estigma experimentado por parte del personal de seguridad o vigilantes en el
ingreso de la estrategia de TB:

“El vigilante de la puerta gritd es un paciente de TBC, para hacerlo ingresar”. (Paciente con TB
extrapulmonar, de CS Lima Norte, hombre trabajador de salud, entre 25 a 44 afios)

“Cuando el personal de vigilancia grito fuerte usted es paciente de TBC y la gente me quedo
mirando, me senti con ira porque no debid actuar asi el vigilante que no estaba preparado para
tratar a los pacientes, fue incomodo porque me llamaron a tomar la pastilla y se puso en
evidencia que era paciente de TBC. Es chocante y baja la autoestima, puede darnos depresion”.
(Paciente con TB pulmonar, de CS Lima Norte, mujer pobre rural entre 18 a 24 afios)

El entorno laboral es un espacio comentado por los PATB donde se presenta estigma;
de los que han observado estigma el 11% considera en la cascada de atencion que ello
impide el reconocimiento de sintomas:

“Un amigo estaba trabajando, le tuvieron que operar de apéndice y después de un mes del
dijeron que tiene TB, al informar de ello en el trabajo, ya no le dieron mds permiso para sus
atenciones y lo despidieron”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Sur, mujer entre 25 a 44
afios).

“Una amiga al enterarse que tenia tuberculosis, al enterarse de su diagnostico en el trabajo,
los compafieros la discriminaron, cuando regreso a trabajar, no compartian con ella, en el
comedor comia sola y evitaban estar con ella”. (Expaciente con TB pulmonar de ESSALUD,
mujer entre 25 a 44 afios).

“En el trabajo, a una amiga le dijeron no, porque vas a contagiar, porque quizds has tenido TB,
o tu familia que también ha tenido, eso le decian y no le han recibido en el trabajo. Por eso
tuvo que trabajar individualmente esa amiga, y ahora ya fallecié, pero por COVID, su pulmdn
ya estaba dafiado. El problema es que no cumplio el tratamiento de TB porque decia que ya se
sentia bien. Fue de emergencia porque su rostro estaba morado y era porque no siguic el
tratamiento”. (Expaciente con TB pulmonar, CS de Lima Centro, mujer entre 45 a 64 afios).

El estigma en la familia es el tercer entorno que afecta la cascada de atencién, en
especial en el reconocimiento de sintomas (15%) y recibir apoyo para la adherencia al
tratamiento (13%). A nivel de estigma secundario, en la familia también se presenta
situaciones de estigma como alejamiento de los familiares y alejamiento de la pareja:

“La esposa de un amigo, lo abandond y se llevo sus hijos cuando se enterd que tenia TB, y lo
sacaron de los estudios. Su cufiada fue victima de distanciamiento por sus vecinos a causa de
la TB”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Norte, hombre entre 25 a 44 afios).

“Esta persona me comento que hace algun tiempo habia sido diagnosticado con TB y que su
familia lo apartd, le dijeron que debia alquilarse un cuarto, por eso le fue dificil superar la
enfermedad, abandond por un tiempo el tratamiento, luego volvié a tomar, pero ya se habia
agravado”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Este, hombre entre 18 a 24 afios).

“Mi padre sufrio discriminacion por parte de sus hermanos al enterarse de su diagndstico, lo
aislaron y él se sentia mal y triste”. (Paciente con TB pulmonar, de ESSALUD, hombre entre 18
a 24 afios).
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“Mi hijo tiene un mes de tratamiento y tiene depresion porque la mujer lo ha dejado. Lo
rechazd, y se sintid mal, a veces va a tomar. En la familia también lo ha vivido. Ha pasado
psicologia, pero igual estd. Yo pago el cuarto para que pueda comer, porque sale y le da por
vomitar, escupe sangre. Cuando la gente lo mira en la calle, se siente mal, y dice ya no aguanto
estar asi, que la gente me mire asi, no aguanto me estén discriminando, no sirvo para nada,
quiero morirme, soy una carga. Etc.”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Centro, mujer
pobre rural entre 25 a 44 afios).

Sélo algunos PATB, identificaron estigma en el ambito comunitario hacia los
pacientes con TB por parte de los vecinos expresado con actitudes de alejamiento,
miradas o expresiones de desagrado, incluyendo expresiones o etiquetas refiriéndose a
las personas que tienen TB:

“Conoci un joven vecino que abandond el tratamiento porque estando en el C.S. lo reconocieron
y sintid verglienza, porque esas personas hablaban mal de él, por eso cuando lo vi le conversé
y me dijo que era asi'y ya no queria sequir curdndose”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima
Este, hombre entre 25 a 44 afios).

“un vecino experimentd en el barrio casos de estigma porque estaba decaido por la
discriminacion a pesar de recibir tratamiento, estaba por tercera vez con tratamiento, pero no
mejoraba por su estado de dnimo. él nos aconsejaba. pero si asistia al centro de salud, si recibia
tratamiento”. (Expaciente con TB pulmonar de ESSALUD, mujer trabajadora de salud entre 25
a 44 afios).

“un amigo del barrio fue discriminado cuando se enteraron de que tenia tuberculosis, los
vecinos lo evitaban y dejaron de hablarle, menos mal que tenia el apoyo de la familia”.
(Paciente con TB pulmonar de ESSALUD, mujer entre 45 a 64 afios).

“El caso de mi sobrino, que su familiar lo discrimind. Sus hermanos que le decian porque nos
expones a contagiar esta enfermedad y tenia que estar aparte comer aparte y ya no lo hacia
con ellos”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Centro, hombre pobre rural con discapacidad
entre 45 a 64 afios).

Hay pacientes con TB que han observado que en entornos penitenciarios se vive
situaciones de estigma, ademas de ser poblacion vulnerable por su condicion de PPL,
recibe discriminacion dentro de este entorno entre sus pares por tener sintomas de
TB:

“A un amigo en prision. Adentro la gente se le alejaba. Estaba en tratamiento, yo le apoyaba,
le daba comida. Yo recién me enfermé al salir. Le insultaban sal de acd le decian y con
groserias”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Centro, hombre pobre rural entre 25 a 44
afios, expresidiario).

“Yo anteriormente conoci a muchas personas en prision y hay gente que tiene TB, el tanto no
es igual la discriminacion es fuerte, es como una persona que tiene VIH, a esa altura. La
discriminacion fue por parte de los reclusos y saben porque una persona te busca para el
tratamiento, por la misma vergiienza demoran y llegan al extremo de morir”. (Paciente con TB
pulmonar, CS de Lima Centro, hombre entre 25 a 44 afios).



Recomendacidn y comentarios generales brindados por los familiares de los PATB

Como parte de los cambios que le gustaria ver en los servicios, leyes y politicas de TB
para abordar el estigma relacionado con la TB, los y las encuestadas proponen que para
abordar el estigma relacionado a la TB se deben implementar varias estrategias, entre las
cuales la mayoria resalta fortalecer la sensibilizacién mediante material de difusidn,
charlas de capacitacién, dirigida a la comunidad en general para desmitificar algunos
aspectos del diagndstico de TB, cémo fomentar el autocuidado y como afrontarlo:

“Afiches conmovedores y solidarios, darles confianza, apoyo, carifio, preferencia en atencion
médica”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Norte, hombre entre 45 a 64 afios).

“Los medios de comunicacion deberian informar como es esta enfermedad para que no
discriminen tanto a los enfermos y ensefian en qué momento no es contagiosa”. (Expaciente
con TB pulmonar, CS de Lima Norte, mujer pobre rural entre 25 a 44 afios).

“Charlas educativas hablando sobre la enfermedad qué si puede ser peligrosa, pero debemos
ser tolerantes no hay que alarmarse. informacion para que la gente por ignorancia no lastime
a otras a personas. que se fomente la informacion a todas las personas que vayan a los centros
de salud”. (Paciente con TB pulmonar de ESSALUD, hombre entre 18 a 24 afios, residente de
barrio marginal urbano).

“En la parte laboral, concientizar a las personas, informarles como es la enfermedad, las fases
las personas que pueden ser contagiosas, las personas que no, formas de cuidarnos,
protegernos, prevencion y concientizar a las personas de la aceptacion, que es una enfermedad
que tiene cura. Con respecto a las leyes de alguna forma y otra te beneficie en el sentido laboral
con algun cambio de horario, con menos horario como en mi casa trabajaba 14 horas, pero
me han puesto horario minimo de 8 horas”. (Paciente con TB MDR, CS de Lima Centro, hombre
entre 25 a 44 afios).

“Uno debe aceptar esta enfermedad y no tener miedo. Cualquiera podemos tener eso, no
tenemos que avergonzarnos, no vamos a contagiar, eso deben fomentar mds. La gente debe
estar mds informada. Si no creen que con mirar ya les puedes contagiar y no verlo de ese lado.
Eso deben fomentar mds”. (Expaciente con TB pulmonar, CS de Lima Centro, mujer entre 45 a
64 afios).

En segundo lugar, los y las PATB sugieren que debe implementarse medidas en el
entorno laboral que faciliten el tratamiento los PATB y asi no correr el riesgo de perder
sus trabajos:

“Facilidades de trabajo. Mds control con las medicinas. Hacer un rol de visitas a los pacientes”.
(Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Norte, mujer entre 45 a 64 afios).

“Promulgar leyes que prohiba la discriminacion en los centros laborales para los que tienen TB,
porque se distancian a pesar de que saben que estdn en tratamiento”. (Paciente con TB XDR,
CS de Lima Norte, hombre pobre rural entre 25 a 44 afios).

“Deberia haber una ley que prohiba que marginen a alguien ya sea por TB u otra enfermedad.
(Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Norte, hombre entre 45 a 64 afios)”.
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Otro aspecto fundamental es el monitoreo y seguimiento psicolégico que requieren
los PATB porque ello brinda soporte a la adherencia al tratamiento. Y sobre el monitoreo,
sugieren que deben implementar visitas periddicas para acompafar al paciente en su
proceso al tratamiento:

“Afecta psicoldgicamente, veo que la mayoria no se acerca, no pregunta, piensan que no les
van a atender. Los primeros meses, si 0 si o dos veces a la semana pasen por psicologia, eso
necesitan, deberia ser primordial, porque muchos de ellos dejan sus medicamentos. No vendria
mal que en nutricion también sea mds seguido la atencion. También seria informar mejor sobre
la TBC, cuando estds en tratamiento, un mes... ya no puedes contagiar, mds informacion a
través de anuncios, que sé yo”. (Paciente con TB MDR, CS de Lima Centro, hombre entre 18 a
24 afios, residente de barrio marginal urbano).

“Deberian poner mds atencion Psicoldgica, ayudar a asumir mejor la enfermedad para evitar
que las personas sean discriminadas, Super bien que me den alimentos cada cierto tiempo,
desconocia el programa, yo no sospechaba que tuviera la enfermedad y en posta me
informaron sobre todo la canasta de viveres, alli me di cuenta de que en realidad querian
ayudarme”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Norte, hombre entre 18 a 24afios,
residente de barrio marginal urbano).

“Deberian hacer visitas periddicas a las casas, no aceptaban que vaya mds de una semana. E/
establecimiento de salud solo cuenta con medicinas para la TB y en el programa no te dan
otras pastillas hay que comprarlas”. (Paciente con TB extrapulmonar, CS de Lima Este, hombre
entre 45 a 64 afios).

“El tema emocional animico, psicoldgico, porque si uno recibe rechazo por esto, discriminacion,
como podria llevar el tratamiento. Felizmente yo tengo familia, pero otros no tienen ese
apoyo”. (Paciente con TB MDR, CS de Lima Centro, hombre entre 25 a 44 afios, residente de
barrio marginal urbano).

“Mejorar mas la atencion y darles mds importancia a las situaciones familiares, los pacientes
necesitamos ser escuchados, no deben limitarse a los medicamentos y ya ... Deben atender la
parte emocional. Mejorar los alimentos que nos dan, no es suficiente”. (Expaciente con TB
pulmonar, CS de Lima Norte, mujer pobre rural entre 18 a 24 afios).

Un aspecto menos mencionado, pero no menos importante es respecto a la
Infraestructura, equipo, entrega de medicinas en menos tiempo, e incrementar personal
de salud para fortalecer |la estrategia de TB:

“Por teléfono no saben sobre el servicio de TB. no brindan informaciéon adecuada.
en admision e informes debe saber sobre procedimientos para tratamiento de TB.
a diferencia del MINSA, no he visto informacion sobre TB.
los psicdlogos llamen a pacientes, asi como Ud. me estd escuchando porque el psicdlogo. no
me escuchaba, Iluego ya no me llamdé. que motiven a seguir tratamiento.
nutricion debe ser presencial, para dieta equilibrada. buena orientacion porque las pastillas
chocan mucho”. (Paciente con TB pulmonar de ESSALUD, mujer entre 25 a 44 afios).

“Atencion rdpida, entrega de medicamentos oportuna y que no demore el tratamiento.
(Paciente con TB MDR, de ESSALUD, hombre entre 45 a 64 afios)”.

“Mads apoyo para las personas, como una casa de reposo, hasta que se cumpla el tratamiento,
porque de por si tienen que aislarse para cumplir su tratamiento y asi no contagiar a sus seres
queridos. Hay personas que no tienen casa, y comparten con 7 personas, sus nifios, y como



pueden hacer, yo asi me senti'y de repente otras personas se han sentido asi”. (Paciente con
TB pulmonar, CS de Lima Centro, mujer pobre rural entre 25 a 44 afios).

También se encuentra expresiones de satisfaccién con respecto a la atencion,
cuidado y tratamiento; algunos comentarios reflejan satisfaccién y agradecimiento son
los siguientes:

“Me gustaria que al terminar el tratamiento toquen una campanita de modo simbdlica que he
cumplido ese logro de terminar el tratamiento, asi como hacen como en el tratamiento de
cdncer.  un reconocimiento simbolico de cumplir el tratamiento”. (Paciente con TB
extrapulmonar de ESSALUD, mujer entre 25 a 44 afios).

“Es muy bueno el programa porque la posta apoya con viveres y medicinas, mi experiencia es
buena y yo no lo tome a mal porque los doctores me apoyaron con su trato amable, por eso
siento que ha sido favorable mi tratamiento”. (Paciente con TB pulmonar, CS de Lima Norte,
mujer entre 18 a 24 afios).

“Me gusta que el personal de salud nos da confianza y no sienten miedo, nos animan y nos dan
trato igualitario, no nos tratan con pena sino con alegria, nos animas”. (Paciente con TB
pulmonar, CS de Lima Norte, hombre con discapacidad entre 18 a 24 afios, Persona viviendo
con VIH, trabajador de salud, residente de barrio marginal urbano).

“Yo estoy muy agradecida porque yo no tengo SIS y de igual manera me han atendido con el
tratamiento, ademds la ayuda mensualmente que dan de comida. Yo siento que no me han
discriminado ni en la posta ni en la municipalidad. Lo unico cuando la persona tiene TB, deberia
haber mds charlas dénde expliquen los tipos de TBC, como son contagiosas, como no. O hacer
encuentros, que cuenten sus anécdotas o historias y uno conocerse mejor. Yo entiendo que es
andnima pero la gente deberia enterarse mds que es y dar a entender a los demds”. (Paciente
con TB extrapulmonar, CS de Lima Centro, mujer en condicion de refugiada, entre 45 a 64
afios).

8.4.2. Familiares o cuidadores de las PATB

Los resultados del estudio nos demuestran que la familia (67%), suele percibir
mayoritariamente que el familiar afectado por la TB ha tenido cambios desde su
diagndstico, ello puede estar asociado al impacto emocional y a los temores al contagio
de la familia (43%) también percibido como una realidad por el PATB, por lo que se
requiere soporte emocional.

“Tener acompafiamiento psicoldgico es lo mds importante y bdsico”. (Hijo de paciente, entre
25 a 44 afios, Lima Este).

Por otro lado, la familia no muestra dificultades para compartir el diagndstico ni ser
asociado a un familiar con TB, tienden a no ocultar el diagndstico (27%). (Tabla N°11).
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Tabla N° 11 - Componentes del auto estigma

Resultado

Preguntas N° %
A1 Mi familiar me pide que mantenga la TB en secreto. 8 27
A2 Me averglienza que mi familiar tenga TB. 0 0
A3 Oculto a la comunidad el hecho de que mi familiar
tenga TB. 7 23
A4 Mi familiar oculta su diagndstico de TB a la comunidad. 8 27
A5 Evito hablar de TB en presencia de otros miembros de 7
la familia o vecinos. 2
A6 Temo que alguien me vea en la clinica de atencion 3
meédica donde mi pariente esta siendo tratado. 1
A7 Sustituyo la palabra TB por otra en conversaciones con 10
mi familiar. 3
A8 Sustituyo la palabra TB por otra en conversaciones con 17
mis amigos. 5
A9 He notado cambios en mi familiar desde el diagndstico 67
de TB. 20
A10 Me preocupa infectarme. 13 43

En relacion con el estigma experimentado un 33% alguna vez sintié que fue
estigmatizado debido a la condicion de TB de su familiar (Tabla N°12)

Tabla N® 12 - Confirmacién de estigma experimentado en familias de PATB

Resultado
Preguntas N° %
B. ¢Alguna vez sintid que fue estigmatizado debido a la condicion de
TB de su familiar? 10 33

El 33% de familiares han observado estigma en otras familias (Tabla N°13).

Tabla N° 13 - Confirmacién de estigma observado en familias de PATB

Resultado
Preguntas N° %
E. ¢Ha visto o escuchado de otras familias que sean estigmatizadas
debido a la condicién de TB de su familiar? 10 33

En relacion con el Estigma que han experimentado los familiares, han identificado
como uno de los entornos de mayor estigma que afecta la cascada de tratamiento en
especial para reconocer sintomas (40%), busqueda de atencion (40%), obtener un



diagndstico preciso y oportuno (50%), inicio del tratamiento (40%) son los Centros de
salud:

“Nos paso cuando fuimos a hacerles exdmenes en laboratorio privado para andlisis sobre el
higado. Se pusieron, asi como si tuviera algo gravisimo. Pero no quisieron atenderla, porque
segun la sefiorita no parecia que tenia una enfermedad terminal para hacerle ese examen”.
(Madre de paciente, entre 25 a 44 afios, Lima centro).

“La enfermera fue intratable, llevé a mi hija y me tratd mal y a mi hija. Estaba molesta con
mucha indiferencia”. (Madre de paciente de ESSALUD, entre 45 a 64 afios).

Los ambitos del hogar y el centro de trabajo son espacios donde se identifican situaciones
de discriminacién y el estigma observado en relacion con la cascada de atencién, asi como
en los centros de salud seguido de la comunidad (Tabla N°14).

“La patrona de la casa donde trabaja le pidié que se haga un descarte de TBC para sacarlo”.
(Madre, entre 45 a 64 afios, Lima Este).

“Yo trabajo de seguridad de noche, como le comenté que yo solicitaba el permiso para llevar a
mi hija y mi supervisor dijo que no hable con gerente y no me daba solucion, hablé con la
doctora y lo que me decia es que muy temprano, o me daba las pastillas y una videollamada,
en el trabajo ni para las placas, no me entendia ... decia que vea que fuera otro familiar....
Incluso cuando le comentaba del tema si estas con TB retirate del trabajo, me ponia a llorar de
cdlera, me sentia que yo también podia estar, las amistades se alejan o no te hablan como
antes yo si siento discriminacion por mi persona pensarian que yo también, solo en el trabajo
en otros lugares para nada, sentir discriminacion es muy feo daba tanta cdlera como que se
aleja y me dejaban solita no sentia apoyo por mi bebé...” (Familiar de paciente, mujer entre 25
a 44 afios, Lima Norte).

Las familiares de pacientes con TB, refieren que existe discriminacién sobre personas
con este diagndstico y que se expresa principalmente mediante el trato, con aislamiento,
entre otros; de los que experimentaron estigma entre el 40 al 50% sefialan que fue en el
Centro de Salud vy ello afecto en los diferentes trayectos de la cascada de atencién en el
reconocimiento de sintomas de TB, en la busqueda de atencién, obtener un diagndstico
preciso y oportuno y el inicio de tratamiento oportuno y adecuado.

El hogar y la comunidad también son espacios de estigma que afecta la atencion:

“BURLA, mi primo tenia y sus amistades se burlaban, cuando él llegaba se iban se alejaban,
porque estaba bien flaquito y le ponian apodo. Lo veia y me daba pena era mi primo hermano,
él decia ya pues no me molesten, y sus amistades decian paso- paso y no compartian ningun
vaso o tomaban gaseosa y no compartian con él se reian se burlaba, eso yo he visto, eso hace 8
afios” (Familiar de paciente, mujer entre 25 a 44 afios, Lima Norte).

“He visto que otras familias que son discriminadas. Contaban que les tiene a sus familiares en un
cuarto aparte o por los vecinos que comentan sobre esas familias. Pero en varias familias ocurre
eso” (Madre de paciente, entre 25 a 44 afios, Lima Centro).
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“Un vecino de la comunidad en donde vivia(jauja) era discriminado, la gente no queria comer del

mismo plato por miedo al contagio”. (Hermana de paciente, entre 18 a 24 afios, Lima Este).

Tabla N° 14 - Estigma experimentado y observado por familiares o cuidadores de PATB

Estigma experimentado: % que han experimentado estigma en estos entornos, que le

impidiera apoyar a su familiar ir a centros de salud o comenzar el tratamiento.

Entornos

Trayecto de la TB Centros

Centro .

(Cascada de Centros . Centro sociales,

-, Comunidad Hogar de -

atencién) de salud laboral . religiosos o

estudios .

deportivos

N°/ % N° % N° % N° % | N° % N° | % | N° %

Reconocer los 4 40| 1 | 10| 2 |20 2 20| 00| 0] o
sintomas de TB
Buscar atencion

en los servicios de 4 40 1 10 2 20 2 20 0 0 0 0
salud
Obtener un

diagnostico 5 [so] 1 | 10| 1 |10/ 220 ]0|l o] o
preciso y
oportuno
Inicio de

tratamiento 4 40| 2 |20] 2 |20l 1|10l 0]o0o] o] o
oportunoy
adecuado
Recibir apoyo

para la 1 10| 0o | o 1 |10 1 |10l 00| o] o
adherencia al
tratamiento
Completar un

tratamiento 1 10 0 0 0 0 1 10 0 0 0 0
exitoso

Post tratamiento 1 10 0 0 0 0 1 10 0 0 0 0
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Estigma observado: % que han observado estigma en estos entornos, que le impidiera
apoyar a su familiar ir a centros de salud o comenzar el tratamiento.

Trayecto de Entornos
y Centro Centro de | Centros

laTB Centros laboral estudios sociales
(Cascada de Comunidad | Hogar .
religiosos o

- de salud
atencion) .
deportivos

N°/ % N° | % N° % N° % N° % | N° % N° %
Reconocer 3 30 3 30 1 10 0 0 0 0 0 0
los sintomas
de TB
Buscar 2 |20 2 20 1 10 0 0 0 0 0 0
atencién en
los servicios
de salud
Obtener un 2 20 2 20 0 0 0 0 0 0 0 0
diagndstico
precisoy
oportuno
Inicio de 3 |30 3 30 |2 20 0 0 0 0 0 0
tratamiento
oportunoy
adecuado
Recibir 2 |20 1 10 0 0 0 0 0 0 0 0
apoyo para la
adherencia al
tratamiento
Completar 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
un
tratamiento
exitoso
Post 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
tratamiento

Recomendacidn y comentarios generales brindados por los familiares de los PATB

1. El establecimiento de salud debiera considerar espacios mas amplios, ventilados,
facilidades en la atencién para disminuir los tiempos de espera. Esto incluye
establecimientos de salud, Hospitales, Clinicas, etc.

“Me gustaria cuando el paciente va a tomar sus pastillas sea un lugar reservado, él tiene
verglienza que lo vean, no esté cerca con los otros pacientes. Un drea donde haya aire
ventilacidn, que no lo vean que el paciente toma su pastilla”. (Familiar de paciente, mujer
entre 45 a 64 afios, Lima Sur).
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3.

5.

“Separar los ambientes en el establecimiento de salud, por lo que hay nifios porque no
pueden estar bien alimentados y se podrian contagiar, no todos tenemos las mismas
defensas”. (Madre de paciente, entre 25 a 44 afios, Lima Sur).

“Que haya menos trdmites para poder atenderse, porque a veces no hay sequro y las cosas
se complican, uno tiene que ir a emergencia y demora la atencion”. (Padre de paciente,
entre 25 a 44 afios, Lima Este).

“La demora en la atencidn, porque pasé como media hora para que le atiendan a mi hija.
Es una falta de responsabilidad para con ellos en la atencion. Ademds, que estd mal
porque los pacientes estan afuera. Una sefiorita me dijo si Ud. quiere vaya a libro de
reclamaciones, fui'y no tenian ningun libro de reclamaciones y Luego la atendieron. Uno
como profesional debe tratar mejor”. (Madre de paciente, entre 25 a 44 afios, Lima
Centro).

“No solamente en los centros de salud, sino también deberian atender en las clinicas, en
los hospitales. Si no era una posta no lo atendian”. (Familiar de paciente, Mujer entre 25
a 44 afios, Lima Norte).

El seguimiento y acompafiamiento a pacientes es importante para garantizar el
tratamiento, sobre todo el aspecto psicolégico del paciente para que pueda
concluir el tratamiento:

“Atencion a domicilio sobre todo a los pacientes urgentes con TBC para que no se contagien
mds con otra cosa sobre todo por el COVID”. (Madre de paciente, entre 45 a 64 afios, Lima
Este).

Fortalecer e implementar mas capacitaciones sobre el tema al personal de salud
y a la comunidad:

“En la comunidad a veces las personas son indiferentes, se van no se quiere acercar, hay
que darles volantes, hacerles saber que eso no estd bien la discriminacion.” (Madre de
paciente, entre 45 a 64 afios, Lima Sur).

Desde el entorno laboral, debe considerarse mds informacién, charlas para
desmitificar las formas de contagio que existe respecto a la TB:

“..En el trabajo, el paciente como estd mal no estd trabajando estd en casa, si en el trabajo
se enteran de que tiene ya no es igual. Deberia haber charlas en el trabajo y el contagio
podria ser en el mismo trabajo”. (Familiar de paciente, mujer entre 18 a 24 afios, Lima Sur).

“Mds informacidn, porque he visto poco. En los trabajos para hacer un contrato, y te pasan
por examen médico y ahi no puedes decir que estds afectado de los pulmones porque te
afecta. Un amigo me contd que en un trabajo no queria personas con dafio en los
pulmones”. (Madre de paciente, entre 25 a 44 afios, Lima Centro).

Desde el Estado se requiere leyes que protejan a los y las pacientes con
diagnodstico de TB, para garantizar que no pierdan su trabajo o tenga acceso al
mismo, ademas considerar una posible ley contra discriminacion hacia pacientes
con TB:
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“..El gobierno tiene que hacer muchas cosas el paciente se siente deprimido porque no
trabaja, no tiene para llevar sustento el paciente se pone mal se deprime, deberia mds
hincapié en ayudar para subsistir en la familia”. (Familiar de paciente, mujer entre 45 a 64
afios, Lima Sur).

“No deben discriminar a los pacientes de TB, porque la gente tiene miedo pasar por los
consultorios de TB por miedo a contagiarse, deberian crear una ley contra la
discriminacidon”. (Familiar de paciente, mujer entre 45 a 64 afios, Lima Sur).

6. Medidas para mejorar la atencion a los pacientes con TB:

“Se tiene que mejorar, poner mds personal de salud, no se abastecen para darle un trato
adecuado la paciente, es una demora innecesaria. Eso he observado en los centros de
atencion y te tienen sentado en la cola. A veces hay horas y horas que han esperado mis
hijos, mds de una hora y no te dan fechas lejanas.”. (Madre de paciente en ESSALUD, entre
45 a 64 afios).

8.4.3. Personas de la comunidad donde habitan PATB

Las personas de la comunidad han expresado mayores situaciones de estigma y
discriminacion frente a las personas afectadas por Tuberculosis, las dreas mas
afectadas son aquellas que implican establecer una relacion; como estar cerca
(87%), comer o beber (80%), jugar con sus hijos (73%), tocar, situaciones que
generan temor al relacionarse con ellas con comportamientos de alejamiento (83%)
gue incluye no tocar a las personas con TB (80%) (Tabla N° 15).

“..Elrechazo a las personas que tienen TBC es muy malo, porque creen que es una enfermedad
sdélo de los que no se cuidan, cualquiera puede tener TB incluso hay personas gorditas que
tienen buena casa y creen que no les va a dar”. (Mujer entre 45 a 64 afios, Lima Norte).

“Una es agresiones verbales, otra el alejamiento, las miran de manera fea. Alejando a los hijos
de ellos, ...cuando van a un comedor no se sientan en la mesa con el que tiene TB, todos se
alejan se van a otra mesa asi estén apretados...”. (Mujer entre 45 a 64 afios, Lima Centro).

Tabla N° 15 - Componentes del estigma en la comunidad

Resultado

Preguntas N° %
Al Es posible que algunas personas no quieran comer o beber con amigos
que tienen TB 24 80
A2 Algunas personas se sienten incomodas al estar cerca de quienes tienen
TB. 26 87
A3 Si una persona tiene TB, algunos miembros de la comunidad se
comportaran de manera diferente hacia esa persona por el resto de su
vida. 19 63
A4 Algunas personas no quieren que aquellos con TB jueguen con sus hijos. 22 73
A5 Algunas personas se mantienen alejadas de las personas con TB. 25 83
A6 Algunas personas piensan que las personas con TB son repugnantes. 16 53
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Resultado

Preguntas N° %
A7 Algunas personas no quieren hablar con personas con TB. 17 57
A8 Algunas personas tienen miedo a las personas con TB. 25 83
A9 Algunas personas intentan no tocar a otras con TB. 24 80
A10 Es posible que algunas personas no quieran comer o beber con
parientes que tienen TB. 19 63
A11 Algunas personas prefieren no tener personas con TB viviendo en su
comunidad. 15 50

En cuanto al estigma observado se encuentra que existe un 70% de personas que
refieren haber visto o escuchado de miembros de su comunidad con TB que hayan
experimentado estigma debido a su condicién de TB (Tabla N° 16),

“En mi comunidad en la organizacion una sefiora que preparaba la leche, una persona vino y
dijo como va a cocinar si ella tiene TB, converse con ella y me dijo que no que era tiroides, a
veces confunden porque adelgaza, siempre la gente se pasa la voz y ya no queria recoger la
leche en esa casa...”. (Mujer entre 45 a 64 afios, Lima Sur).

El estigma se agrava cuando existen otros problemas sociales como el consumo
de drogas:

“..0tro vecino su esposa lo abandono porque tenia TB y porque era adicto. Se enfermo le dio
un cuadro de neumonia y fallecio”. (Hombre entre 25 a 44 afios, Lima Sur).

“Lamentablemente en el barrio hay varios chicos que consumen drogas, y se les nota porque
bajan de peso y cambia el color de su piel, por eso todos se dan cuenta que estdn enfermos de
la tuberculosis, y la comunidad los rechaza por ambas cosas (consumo de drogas y TBC...”.
(Hombre, entre 45 a 64 afios, Lima Este).

Tabla N° 16 - Confirmacién de estigma observado en la comunidad

Resultado
Preguntas N° %
B. ¢Ha visto o escuchado de miembros de su comunidad con TB que hayan
experimentado estigma debido a su condicién de TB? 21 70

De los que han visto o escuchado de miembros de su comunidad con TB que hayan
experimentado estigma debido a su condicién de TB, sefialan que se presenta estigma en los
tres entornos propuestos en el estudio en el siguiente orden; comunidad, centro de salud y
centro laboral, observandose que estd afectando a todo el trayecto de la cascada de la
atencion en especial buscar atencién en los servicios de salud y para completar el tratamiento
con éxito. Cabe resaltar que el estigma observado en el entorno laboral estd afectando
mayoritariamente el recibir apoyo para la adherencia al tratamiento (Tabla N°17).
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En espacios comunitarios como el vaso de leche, también se ha observado lo
siguiente:

“..En los vasos de leche se busca que les den, pero a veces no les quieren dar, ponen las trabas
no quieren aceptar no los apoyan, en los colegios también un paciente con TB empieza a sufrir
la marginacion de los compafieros, pero estd pasando...”. (Mujer entre 45 a 64 afios, Lima
Norte).

Ademas, algunos sefialan que en el centro de salud también se da discriminacién
mediante comentarios o frases dirigidas al paciente:

“A veces en el Establecimiento de salud, uno escucha que les dicen a los pacientes con TB;
ALEJATE... NO TE ME ACERQUES, el decirle ponte a un lado en un establecimiento de salud, lo
ven como una persona que lo va a contagiar”. (Mujer entre 45 a 64 afios, Lima Norte).

Y en los espacios laborales, algunos sefialan lo siguiente:

... “También me enteré de que un chico estaba trabajando y empezd a escupir sangre, no podia
hacer su trabajo bien y perdio su trabajo, el supervisor lo mandé al centro de salud y luego ya
no lo volvieron a contratar. Los chicos que consumen drogas y se enferman de TBC venden sus
canastas...”. (Hombre entre 45 a 64 afios, Lima Este).

Tabla N° 17 - Estigma observado en la comunidad

Estigma observado: % que han observado estigma en estos entornos, que impidiera a
PATB

Entornos
Trayecto de la TB (Cascada de
., Centros de .
atencion) Comunidad Centro laboral
salud
N° % N° % N° %
Reconocer los sintomasde TB| 5 24 8 38 4 19
Buscar atencion en los 33 38 19
. 7 8 4
servicios de salud
Obtener un diagndstico 6 29 6 29 4 19
preciso y oportuno
Inicio de tratamiento 29 29 29
6 6 6
oportuno y adecuado
Recibir apoyo para la 24 38 38
. . 5 8 8
adherencia al tratamiento
Completar un tratamiento - 33 9 43 6 29
exitoso
Post tratamiento 6 29 6 29 3 14




Cémo puede hacer la comunidad para ayudar a abordar el estigma relacionado con la TBC

1.- Apoyar a las personas que tienen TB, no tratarlas mal y tener empatia, ademas que es
necesario e importante realizar charlas en toda la comunidad, capacitar al personal de
salud y colaborar activamente con él es para informar a las personas como se contagia la
TB, vy erradicar algunas creencias.

“Deberian hacer charlas, capacitar al personal que hace esa funcion de apoyar. Hacer pruebas
de esputo en cada sector o grupo. En la posta a veces no te quieren atender te piden que
compres el frasco, debemos hacer campafias de despistaje. Nosotros como organizacion
debemos ser reconocidos para tener el ingreso al establecimiento de salud para acompafiar a
los vecinos, como apoyo comunitario, reconocidos a nivel del ministerio para no tener que
pelear con la sequridad”. (Mujer, entre 25 a 44 afios, Lima Sur).

“Se debe apoyar, ayudarlos en todo sentido decirles que la TB no mata. No va a infectar a la
familia si se toma las medidas PREVENTIVAS,; como agua y fruta en ayunas, su higiene, cambio
de ropa, las frazadas ventilarlas, hay que comprometer a los familiares, el paciente puede
sentirse mal cansado. Hay que darles apoyo psicoldgico, hasta que el cuerpo se adapte al
tratamiento”. (Mujer entre 45 a 64 afios, Lima Norte).

Algunos vecinos han realizado acciones para contribuir positivamente en esta
tarea:

“Aqui en mi comunidad con mis vecinos hemos procurado ayudar a los vecinos y eso lo hago
con mi grupo, claro que con los cuidados necesarios nos acercamos a la enfermedad. Por
ejemplo, ayudamos a fumigar las calles y las casas cuando hubo la pandemia, por ejemplo. La
gente cuando nos ve apoyar y ayudar contagiamos a otros vecinos para superar los problemas
de la comunidad...” (Hombre entre 25 a 44 afios, Lima Norte).

“Ayudarlos a ir a la posta, yo como presidente de la comunidad en mi grupo de junta directiva
tengo una responsable de asistencia social y le pido que les diga a las personas afectadas que
se acerquen a la posta porque estoy informado que hay tratamientos gratuitos. También los
podemos buscar para llevarlos a un centro y que se hagan el tratamiento, Apoyo para la
economia de los socios de la comunidad con actividad o aportes cuando encontramos personas
graves”. (Hombre entre 45 a 64 afios, Lima Sur).

2.- Brindar 4nimo a las personas con TB, evitando frases o comentarios
discriminatorios, brindar apoyo psicolégico:

“Que nos ayuden a capacitar mds a las personas afectadas por la TBCy que haya mds vigilancia
del centro de salud......Yo no sabia eso del estigma, tiene que cambiar la sociedad en valorar a
las personas, No poder apodos yo antes decia era un tuberculoso, era una serrana, hay que
mejorar. Si me discriminan la autoestima baja”. (Mujer entre 45 a 64 afios, Lima Centro).

3.- Informacién en otros espacios como la escuela, establecimientos de salud:

“Falta de informacidn en las escuelas, en los centros hospitalarios. Yo soy maestra y no hay
informacion sobre este tema. En la posta peor, ahora con pandemia”. (Mujer entre 45 a 64
afios, Lima Norte).



4.- Mejorar la canasta de alimentos:

“El centro de salud y todos los centros deben a todos los que le dan su canasta deben
incrementar producto animal, hace afios participe como promotora de salud he visto lo que le
dan, deben incrementar producto animal muchas veces bastantes jovenes enfermen de TB...”.
(Mujer entre 45 a 64 afios, Lima Norte).

8.4.4. Trabajador de salud a cargo de la atencion TB en los centros de salud

Es estudio recoge la percepcidon de los profesionales de la salud en relacién con el
estigma que es experimentado por ellos, resalta como resultado el alejamiento de algunos
trabajadores de salud de los pacientes con TB (60%):

“Algunos pacientes y personal que labora en los EESS, catalogan a los pacientes afectados por
TB, como personas no gratas en los ambientes donde se brinda atenciones mdultiples
(laboratorio, topico, Admision, etc.)”. (Doctor, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Norte).

En mi centro de salud se atiende solo en el turno de la mafiana, pero hay pacientes que toman
tratamiento por las tardes. Debido a esto el personal que trabaja en el drea de emergencia
apoya en la supervision del tratamiento, pero mucho de mis pacientes siente que son
discriminados los dejan para el final los miran con desprecio los ignoran y recibo las quejas al
dia siguiente”. (Enfermera, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Sur).

“Se han presentado situaciones de urgencia en donde el personal de salud que no desempefia
funciones en el drea de PCT no ha deseado atender al paciente al conocer su diagndstico de
base”. (Doctor entre 25 a 44 afios, CS Lima Norte).

Los profesionales sefialan que algunos piensan que seria mejor aislar a los pacientes
con TB durante la fase intensiva del tratamiento (54%) a nivel comportamental se percibe
nerviosismo al tratar al PATB (50%):

“Referente al hospital cuando se enteran de que el paciente tiene TB, se colocan
inmediatamente su respirador delante del paciente y tratan de sacarlo rdpidamente del servicio
donde se encuentre o devolverlo a su casa indicdndole que vaya a su centro de salud”.
(Enfermera, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Centro).

“Lo mencionaré con un ejemplo: paciente mujer con TB 5to mes de tratamiento baciloscopias
negativas esquema sensible solicita una consulta de medicina general para ser evaluada debido
a que tenia una celulitis en mamd, no deseaba que un médico vardn la viera. El dia de la
consulta la médico se entera que tenia TBC y le dice que no la va a atender, por mds que la
paciente le explica que queria que le atienda y no contagia ya le falta poco para el alta, la
médico solo dijo que no atenderia, me acerco a conversar con la médico para saber cudl es el
motivo y explicar las circunstancias porque la paciente selecciond su preferencia. Y la médico
nuevamente niega su atencion. Y que debia recibir un EPP y atenderla en un consultorio aislado
porque es contagiosa...” (Enfermera, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Centro).

“Los profesionales de la salud como nutricion que esperan que el paciente este negativo (1 mes)
para dar la consejeria cuando el paciente de TBC debe ser orientado a la brevedad”. (Enfermera,
entre 45 a 64 afios, CS de Lima Centro).



Algunos trabajadores de salud piensan que seguir el tratamiento para la TB deberia ser
forzado de ser necesario (50%), otro sefiala sentir lastima por los PATB (44%), (Tabla N°
18).

En el siguiente comentario, se evidencia que no es protegido el derecho a la educacion
y acceso a la salud de un menor de edad con TB, porque existen instituciones educativas
gue toman medidas que restringen estos derechos:

“Es lo que he observado en otras personas, paciente adolescente TBMDR a pesar de que estaba
negativo perdid el afio anterior de estudiar, la presidenta APAFA se acerco Centro de Salud
porque se oponia a que regrese a estudiar. Lo estigmatizo al paciente. Pero se logro que estudie

Asimismo, los profesionales también observan el estigma familiar:

“He percibido como la familia margina y aisla a familiares por tener TB. Asi mismo por
trabajar en PCT compafieros de trabajo no quieren acercarse a mi consultorio porque tienen
miedo de contagiarse, ni quieren coger las historias clinicas”. (Enfermera de CS de Lima Este,
entre 25 a 44 afios).

Tabla N° 18 - Componentes del estigma observado

Resultado

Preguntas N° %
A1l Algunos trabajadores de salud se sienten nerviosos al tratar a pacientes
con TB. 15 50
A2 Algunos trabajadores de salud sienten lastima por los pacientes con TB. 12 44
A3 A algunos trabajadores de salud no les gusta ayudar a los pacientes con
TB. 10 33
A4 Algunos trabajadores de salud se mantienen alejados de los pacientes
con TB. 18 60
A5 Algunos trabajadores de salud piensan que es la misma persona quien
tiene la culpa de desarrollar TB. 9 30
A6 Algunos trabajadores de salud se sienten enojados con los pacientes
con TB. 2 7
A7 Algunos trabajadores de salud piensan que seria mejor aislar a los
pacientes con TB durante la fase intensiva del tratamiento. 16 54
A8 Algunos trabajadores de salud consideran que los pacientes con TB son
peligrosos 9 30
A9 Algunos trabajadores de salud piensan que seguir el tratamiento para la
TB deberia ser forzado de ser necesario. 15 50

El 43% ha sentido haber sido estigmatizado debido a que su trabajo implica interactuar
con personas que tienen o han tenido TB, de ellos el 92% sefiala que el lugar de mayor
estigma es su Hospital o establecimiento de salud (Tabla N°19).



“Las colegas piensan que trabajar en el drea de TBC es un castigo o se tiene que enviar al
enfermero nuevo recién ingresado o que lo manejen los estudiantes”. (Enfermero entre 25 s 44

afios, de ESSALUD).

“Se han presentado situaciones sobre todo en tiempo de pandemia que los vecinos al conocer
su centro de labores se han comportado de forma distancia refiriendo que es una persona
peligrosa al trabajar en el drea de salud”. (Doctor entre 25 a 44 afios, CS Lima Norte).

Tabla N° 19 - Confirmacidn de estigma experimentado por trabajadores de salud

Resultado

Preguntas N° %
B. ¢Alguna vez se sintid estigmatizado porque su trabajo implica
interactuar con personas con o que han tenido TB? 13 43
C. éHa experimentado estigma en...
Hospitales/establecimiento de salud donde trabaja 12 92
Vecinos o comunidad donde vive 0 0
Familia o parientes 1 8

El estigma observado en otros compafieros el 23% ha visto o escuchado que sus
compafieros de salud sean estigmatizados debido a que su trabajo implica interactuar con
personas que tienen o han tenido TB, de los cuales el 71% fue en establecimiento de salud

donde trabaja y el 29% en su comunidad (Tabla N°20).

“Es lamentable que algun personal de salud no quiera laborar en programa de TBC y cuando se
les envia para cubrir turnos alli pues lo hagan de mala manera, lo que implica una mayor carga

de trabajo por un mal trabajo”. (Doctor, entre 45 a 64 afios, de ESSALUD).

Tabla N° 20- Confirmacién de estigma observado por trabajadores de salud en sus

colegas
Resultado
Preguntas N° %
E. ¢Ha visto o escuchado que sus compafieros de salud sean
estigmatizados debido a que su trabajo implica interactuar con
personas que tienen o han tenido TB? 7 23

F. ¢Sabe de algun colega, trabajador de salud, que sea estigmatizado en los hospitales o clinicas
donde trabaja, por los vecinos o comunidad donde vive o por sus familiares o parientes?

Familia o parientes

Hospitales/Establecimiento de salud donde trabaja 5 71
Vecinos o comunidad donde vive 2 29
0 0

De los profesionales de la salud que manifestaron experimentar estigma, el 92%
refieren que han experimentado estigma en los establecimientos de salud donde trabaja

(Tabla N°21),
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De los profesionales de la salud que manifestaron observar estigma, el 71% manifiesta
gue algun colega trabajador de salud ha sido estigmatizado en los establecimientos de
salud donde trabaja y el 29% en la comunidad.

Tabla N° 21 - Estigma experimentado y observado en los trabajadores de salud

Entornos
., Centros de .

Trayecto de la TB (Cascada de atencién) salud Comunidad | Centro laboral

N° % N° % N° %
Estigma experimentado: % que ha experimentado
estigma en los establecimientos de salud donde
trabaja, de los vecinos o comunidad donde vive o
por su familia o parientes 12 92 0 0 1 8

Entornos

Trayecto de la TB (Cascada de atencién)
Centros de salud Comunidad Centro laboral

N° % N° % N° %

Estigma observado: % que han observado de
algun colega trabajador de salud que sea
estigmatizado en los establecimientos de salud 5 71 2 29 0 0
donde trabaja, de los vecinos o comunidad donde
vive o por su familia o parientes

Recomendaciones sobre lo que pueden hacer los trabajadores de salud para ayudar a
abordar el estigma relacionado con la TB

1.- Realizar capacitaciones sobre cuidado y atencién a los pacientes con TB no sélo para
el personal de salud de la estrategia de TB, sino todo personal de salud, sino todo personal
de salud, sobre todo porque los pacientes estaran expuestos en otras areas para solicitar
alguna interconsulta.

“Deberian informarse y actualizarse sobre la enfermedad de la TBC. Ya que muchos de los
profesionales de la salud desconocen el manejo de los pacientes diagnosticados con TBC”.
(Enfermera, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Centro).

“Capacitar a través de charlas las medidas preventivas y profildcticas a tomar cuando se tiene

un paciente con TBC. Ademads de crear empatia con el paciente afectado por TBC”. (Doctor,
entre 45 a 64 afios, de ESSALUD).
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2. Trabajar la empatia con los profesionales de la salud:

“..Todos somos seres humanos que si necesitamos de un profesional de salud queremos que
nos traten con respeto no de aquel paciente que llega al centro con temor a que si llego tarde
le llamen la atencion o le devuelvan a su casa. Cuando inicié en este centro, habia un jovencito
MDR que hacia 7 dias no venia a tratamiento. Ese dia que llegd al centro ingreso con su
cabeza agachada vergonzoso y la técnica encargada le empieza a llamar la atencion yo
interrumpo y le digo que lo deje conmigo yo hablaré con él. Efectivamente conversé con él
casi una hora y empieza a explicar todo lo que sentia cuando venia a tomar su tratamiento.
Explicd que trabajaba de amanecida por eso llegaba a las 11 a tomar su tratamiento, vivia
solo era un joven tranquilo le expliqué que yo estoy para ayudarlo a salir adelante desde ese
dia el joven dejo de faltar y termino su tratamiento curado” (Enfermera, entre 45 a 64 afios,
CS de Lima Norte).

3.- Realizar constantes capacitaciones, informacion, talleres a los familiares, a la
comunidad con informacién oportuna, de prevencion y tratamiento sobre la TB,
considerando aquellas creencias que se tiene sobre las formas de contagio y las no formas
de contagio, sobre el trato discriminatorio que debe evitarse hacia los pacientes con TB,
porque es una enfermedad que puede pasarle a cualquier persona:

“Incidir en capacitaciones tanto a la comunidad y familias, como al mismo personal que no
labora en el drea. Es probable que en este ultimo grupo ademds sea necesaria una rotacion
por el servicio para conocer mds directamente la situacion del paciente con tuberculosis.
Hasta el momento ningun personal que ha rotado al menos un mes en el drea no ha
presentado un cambio favorable respecto a su comportamiento frente a pacientes con
tuberculosis”. (Doctor, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Norte).

4.- Promover el trabajo multidisciplinario:

“..Un trabajo multidisciplinario considerando al paciente como un ser humano que tiene
sentimientos, tiene derechos y deberes y necesita apoyo y no que lo discriminen porque la
persona afectada por tuberculosis ya viene con todo el temor de que su familia se aleje, lo
boten de su casa, lo despidan del trabajo y no tener los medios econdmicos para mantenerse
y mantener a su familia; ademds no quieren que realicemos la visita domiciliaria por temor
que sus vecinos se enteren y se alejen o los sefialen no solo al paciente sino también a su
familia; todo ello genera que el paciente se sienta deprimido, con baja autoestima e incluso
llegando a abandonar el tratamiento por la presion que experimenta”. (Enfermera, entre 25
a 44 afios, CS de Lima Centro).

5.- Mejorar los espacios de atencién y medidas de bioseguridad:

“Pienso que todos los profesionales de la salud de TODAS las dreas deben estar dotados por
equipo de proteccion personal, una buena mascarilla N95 que los haga sentirse protegidos
del contagio ayudaria a darles la sequridad que se encuentran protegidos”. (Enfermera
entre 45 a 64 afios, de ESSALUD).

“La infraestructura: Debe mejorar la ventilacion e iluminacidon, sobre todo en dreas
concurridas como es el comedor, que tiene ventanas grandes sin embargo no siempre estdn
abiertas, en las dreas de hospitalizacion no hay ventanas, podrian utilizarse otros sistemas
de manejo del aire. Asimismo, en el mismo Consultorio de TBC. Deberia incluirse el
despistaje de TBC en el control anual médico”. (Enfermera, entre 45 a 64 afios, de ESSALUD).



6.- La estrategia de TB, no sélo debe capacitar a profesionales de salud, sino también a
personal administrativo, a instituciones cercanas, como colegios, universidades para
fortalecer la prevencion. Asimismo, tomar medidas correctivas cuando se identifique
actitudes o comportamiento que promueva estigma o discriminacion a los pacientes con
TB:

“También se debia brindar capacitaciones al personal administrativo de los diferentes
hospitales y centros de salud ya que ellos son los que mds estigmas tienen con los pacientes de
TBC”. (Enfermera, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Centro).

“Realizar llamadas de atencion si se identifica personal de salud estigmatizado al paciente para
poder aclarar su punto de vista”. (Enfermera, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Centro).

7.- Brindar apoyo emocional y seguimiento a los pacientes es otro aspecto fundamental
gue han observado algunos profesionales de salud, porque observan que parte del
proceso que viven los pacientes con TB genera decaimiento, baja autoestima debido al
aislamiento al que se ven expuestos:

“Pienso q deben empezar primero a no TEMER eso limita muchas cosas y hace sentir mal al
projimo, mientras haya temor siempre habrd rechazo al paciente. Al inicio de mi trabajo en TB
tenia ese temor, luego entendi q ellos necesitan de mi, con fe y el uso correctamente la
mascarilla perdi ese temor. Tanto asi que saque adelante mi primer paciente XDR un joven d
19 afios q estudiaba en SENATI, era de provincia vivia solo en un cuarto alquilado y mi mejor
logro fue su alta y ese mismo afio termino la carrera. Nadie visitaba mi servicio cuando tuve
como paciente un XDR. Deberia haber mds empatia ya que mucho de ellos vienen con muchos
problemas aparte de su enfermedad, y no juzgar antes de conocer a las personas hoy en dia
son muchos de ellos profesionales que fdcilmente se dan cuenta cuando le atiendes bien y
cuando no. Yo aprendi a quererlos como son con defectos y virtudes eso hizo que no me
abandonen el tratamiento”. (Enfermera, entre 45 a 64 afios, CS de Lima Norte).

“.... Lo siguiente, es colocar mensajes claves referente al dafio que le generamos a los pacientes
con tuberculosis al discriminarlos”.

“Coordinar con el drea de Psicologia para trabajar actividades que favorezcan la eliminacion
del estigma al paciente con Tuberculosis por parte del personal de salud”. (Enfermera, entre 25
a 44 afios, CS de Lima Centro).

“..Realizar fomento de la lucha contra la estigmatizacion del paciente con Tuberculosis”.
(Enfermera, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Centro).

8.- Valorar el estudio que se desarrolla:

“Si, al final de su estudio podrian dejar alternativas de solucion sobre el tema”. (Enfermera,
entre 25 a 44 afios, CS de Lima Centro).

“Felicito la iniciativa por hacer este tipo de estudios ya que el impacto real del Estigma social
en Tuberculosis no es bien conocido por la mayoria de la poblacidn, y es un factor determinante
la conducta de la familia, comunidad y del mismo personal de salud que atiende a los pacientes
con tuberculosis para la recuperacion y adherencia a sus tratamientos. Les agradeceria que al
concluir el presente estudio se sea exhaustivo en compartir la informacion y brindar
capacitaciones de ser posible a cada centro de salud participante y extensivamente al resto de
centros”. (Doctor, entre 25 a 44 afios, CS de Lima Norte).
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“Es importante trabajar el estigma para poder favorecer la adherencia del paciente y el trabajo
conjunto tanto del personal de salud como de la comunidad a favor de la recuperacion y
reinsercion del paciente con tuberculosis a la sociedad...” (Enfermera, entre 25 a 44 afios, CS
de Lima Centro).

9.- Considerar las comorbilidades:

“Un comentario que me encantaria sea tomado en cuenta. El tiempo que estoy a cargo de la
Estrategia de TBC he podido brindar atencion directa al paciente con Tuberculosis y otras
comorbilidades (Diabetes, HTA, Cdncer, Covid19, VIH/SIDA y otras) De las cuales Con la
sabiduria y la ayuda de mi Buen Dios salimos adelante. Sin embargo, una condicion, un factor
asociado muy importante, el mds importante de todos (LA DROGADICCION). Una condicion
eminentemente triste, lastimera y la mds incontrolable de todas, la mds dafiina de, hasta ahora
no hemos podido Vencerla. Pido sea analizada.”. (Doctor, entre 25 a 44 afios, CS de Lima
Centro).

8.4.5. Caracteristicas de la muestra
a. Personas con diagndstico de TB

La muestra de PATB estuvo conformada por 377, de los cuales el 45% fueron
femeninoy el 54% masculinos, otros sin identificar 1%. Las edades estuvieron distribuidas
mayoritariamente entre los 25 a los 44 afios (53%). El 34% no se autodefinid y el 27% se
definid como residente de barrio marginal urbano. El 81.4% estd actualmente en
tratamiento de TB y el 65% tienen o han tenido TB pulmonar, el 12% Extrapulmonary el
mismo % multidrogoresistente.

Tabla N° 22 - Caracteristicas de PATB encuestados

Género Cantidad % Edad Cantidad %
Femenino 171 45 18-24 90 24
Masculino 205 54 25-44 201 53
Transgénero 0 0 45-64 74 20
Otros 1 1 65 0 mas 12 3
Total 377 100 Total 377 100

Autoidentificacion del PATB

Autoidentificacién Cantidad %

N° %

Persona viviendo con VIH 9 2
Minero 2 1
Trabajador de salud 26 7
Refugiado 9 2
Residente de barrio marginal urbano 100 27
Persona pobre rural 69 18
Persona que consume drogas 0 0
Persona con discapacidad 11 3
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Autoidentificacion Cantidad %
Persona indigena 12 3
Expresidiario 9 3
Ninguno 141 34
Total 377 100
Situacién del Tratamiento
Situacion del tratamiento Cantidad %
Completé el tratamiento de TB hace mdas de un afio 0 0
Completé el tratamiento de TB en el ultimo afio 71 19
Actualmente estoy en tratamiento de TB 304 81
Nunca he seguido un tratamiento de TB 2 1
Total 377 100
Tipo de tuberculosis diagnosticada por ultima vez
Tipo de TB Cantidad %
TB pulmonar 244 65
TB multidrogoresistente 46 12
TB extremadamente resistente 8 2
TB extrapulmonar 47 12
No lo sé 32 8
Total 377 100
b. Familiares o cuidadores de las personas con diagndstico de TB

En relacién con las caracteristicas del grupo de familiares (30), el 70% fue femenino,
el 47% fueron de 25 a 44 afios, seguido del grupo de 45-64 afios (37%). La relacion de
parentesco mayoritariamente padre o madre (43%), seguido de hermano (23%).

Tabla N° 23 - Caracteristicas de los familiares o cuidadores de PATB encuestados

Género Cantidad % Edad Cantidad %
Femenino 21 70 18-24 4 13
Masculino 9 30 25-44 14 47
Transgénero 0 0 45-64 11 37
Otros 0 0 65 0 mas 1 3
Total 30 100 Total 30 100

Relacion de parentesco con PATB

Parentesco Cantidad %
Padre-madres 13 43




Parentesco Cantidad %
Abuelo 0 0
Hijo 4 14
Nieto 0 0
Hermano 7 23
Otro pariente 6 20
Total 30 100

¢. Personas de la comunidad donde habite una persona con diagndstico de TB

A nivel de la comunidad, las caracteristicas de la muestra es el 70% femenino, el 63%
de 45-64 afios seguido de 25 a 44 afos (30%), el 70% ha conocido mas de dos personas
con TB en su comunidad.

Tabla N°® 24 - Caracteristicas de las personas de la comunidad encuestadas

Género Cantidad % Edad Cantidad %
Femenino 21 70 18-24 0 0
Masculino 8 26.66 25-44 9 30
Transgénero 0 45-64 19 63
Otros 1 3.34 65 0 mas 2 7
Total 30 100 Total 30 100

PATB que conoce personalmente en su comunidad

Cantidad %
Ninguna 4 13.3
Solo una 5 16.7
Dos o mas 21 70
No lo sé
Total 30 100

d. Trabajador de salud a cargo de la atencion TB en los centros de salud

La descripcién de la muestra de los trabajadores de la salud que han participado en el
estudio refleja que el 77% son femeninas, el 70% estan entre los 25 a 44 afios, son
enfermeras el 64%, seguido por un 28% de doctores, el 100% brinda servicios a PATB.

Tabla N° 25 - Caracteristicas de los trabajadores de salud encuestados

Género Cantidad % Edad Cantidad %
Femenino 23 77 18-24 0 0
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Masculino 7 23 25-44 21 70
Transgénero 45-64 9 30
Otros 65 0 mas

Total 39 100 Total 30 100

Funcidn en el hospital o clinica donde trabaja

Funcién Cantidad %
Doctor 9 30
Enfermera/o 18 60
Otro 3 10
Total 30 100%

Brindo servicios a personas con TB anteriormente

Cantidad %
Si 30 100
No 0 0
Total 30 100

9. Andlisis de los resultados obtenidos

El Estigma es un "atributo que desacredita socialmente a quien lo soporta, que queda
sometido a reacciones adversas, de hostilidad y de rechazo, que favorecen la soledad y el
aislamiento social" (Goffman, 1963). La auto estigmatizacion ocurre cuando las personas
interiorizan o anticipan las actitudes sociales que se experimentan en la sociedad. Puede
ocasionar vergienza o desprecio de si mismo, sentimientos de culpabilidad y de
inferioridad, que pasan a formar parte de su identidad favoreciendo situaciones de
autoexclusién en multiples ambitos de la vida.

La tuberculosis si bien se sabe que es una enfermedad que se cura alin mata a muchas
personas y si no las destruye fisicamente, son destruidas emocionalmente a causa del
estigmay la discriminacidon que aun persiste en el pais, por ello se planted desarrollar este
estudio que se llevd a cabo en Lima -Perd, por ser la ciudad con mayor prevalencia de TB,
participaron 377 PATB, 30 familias o cuidadores, 30 miembros de la comunidad y 30
profesionales de la salud.

En cuanto al estigma el 44.21% de PATB, experimentan una preocupacion por ser
devaluado, ello unido con la percepcion en la comunidad de indices significativos de
estigma (64.85%) y de los profesionales que han percibido estigma (47.12%), la familia
(34.75%), estos resultados nos muestran que si bien no es la mayoria si es significativo el
autoestigma en los PATB, y que algunos han experimentado estigma debido a su situacion
de TB, situaciones que impactan en la busqueda de los servicios (47.66%) de los que
experimentaron estigma en los servicios de salud, en el siguiente grafico del radar del
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estigma, se tiene 05 ejes que conforman los radios del circulo, y representan los entornos
donde aparece estigma en TB, de los cuales principalmente confluyen como estigma
percibido desde la comunidad, en el entorno médico y en el centro laboral

1a Nivel auto estigma anticipado

Centro laboral PATB Auto estigma / Estigma internalizado

5 % PATB reporta que estigma en 1b % PATB reporta que auto estigma
centro laboral le impidio buscary le impidid buscar y acceder a
acceder a servicios de TB servicios de TB
44,21%

- )
R e maatne STR—
14,95%12,35% familiar
acceder a servicios de TB 47,66% 34,75%

17,75% Famili
Entorno médico 18:69% amilia

47,12%
2b % PATB reporta que estigma
experimentado en hogar le impidio
64,85% buscar y acceder a servicios de TB

4a Nivel de estigma percibido por
trabajadores de salud hacia PATB

3b % PATB reporta que estigma‘en
comunidad le impidié buscar y
acceder a servicios de TB

3a Nivel de estigma percibido por
comunidad PATB

Comunidad

Asimismo, se manifiesta un temor a ser estigmatizado y rechazado (44%), por lo que
tienen mucho cuidado con quien comparten su diagndstico (50%). Existen reacciones
emocionales frente a un diagndstico de Tuberculosis, las mas frecuentes son la negacion,
la tristeza, sentimientos de culpa y la cdlera, estas reacciones pueden intensificarse en
situaciones como; no sentir mejoria, intento de abandono del tratamiento, baja tolerancia
a los efectos secundarios del tratamiento, temor a pasar la infeccién a otras personas por
lo que suelen mantenerse alejados (66%), los sentimientos de culpa estd relacionada a
sentir ser una carga para la familia (43%).

Segln Stop TB Partnership sefiala que, a lo largo del trayecto de la TB, las PATB han
experimentado el rechazo desesperanza, soledad, verglienza social, relaciones rotas,
autocompasion y pérdidas de trabajo, todo como resultado directo o indirecto del
estigma de la TBC, por ello encontramos que los PATB eligen cuidadosamente con quien
compartir su diagndstico (76%).

El estigma también es experimentado en la familia, la salud mental de un paciente de
TB se ve agudizada por el estigma y discriminacién, y si proviene de sus familiares mas
cercanos, puede generar desercion al tratamiento y afectar su adherencia, el diagndstico
de TB no sélo afecta a la persona, sino también a su familia y entorno, puede presentarse
discusiones en el entorno familiar,, asi como con la pareja, alejamiento de los hijos e hijas
por temor a contagiarlos y evitacion de las expresiones de afecto, en el estudio la familia
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(67%) suele percibir cambios en el familiar con TB luego del diagndstico y existe un 43%
gue le preocupa infectarse, para los PATB que sintieron que fueron estigmatizados sélo
un 19% (18 PATB) han experimentado estigma en el hogar que les haya impedido buscar
y acceder a los servicios de salud.

En este estudio se buscd conocer la percepcion de los miembros de la comunidad en
relacién al estigma, de los grupos estudiados es en este donde existe mayores porcentajes
de percepcién de Estigma, asi tenemos que el 70% ha visto o escuchado de miembros de
su comunidad con TB que hayan experimentado estigma debido a su condicién de TB, ello
reflejado en actitudes negativas frente a las PATB en especial en aquello relacionado al
establecimiento de relaciones; por ejemplo el 80% considera que es posible que algunas
personas no quieran comer o beber con amigos que tienen TB, el 87% sefalan que algunas
personas se sienten incomodas al estar cerca de quienes tienen TB. Las razones de la
discriminacion mas frecuente que se presenta por parte de los miembros de la sociedad o
comunidad fue el miedo (83%).

Existen estudios que manifestaron que la tuberculosis influyd negativamente en sus
relaciones sociales ya sea con sus amistades, familia o compafieros de trabajo, debido a la
percepcién negativa de la enfermedad, ello se ve reflejado en este estudio ya que el 83%
sefiala que algunas personas se mantienen alejadas de las personas con TB, y que algunas
intentan no tocarlos (80%) y es posible que algunas personas no quieran comer o beber
con amigos que tienen TB (80%).

El grado de impacto del estigma varia de una sociedad a otra. Las personas evitan
acceder a los servicios de TB como resultado del estigma o por miedo a él. Las personas
interrumpen el tratamiento. La estigmatizacién trae consecuencias: socioecondmicas,
retraso en el diagndstico, e incumplimiento del tratamiento (Courtwrigh, 2010). Un 70%
ha visto o escuchado de miembros de su comunidad con TB que hayan experimentado
estigma debido a su condicién de TB, de ellos la comunidad es el entorno que afecta
mayoritariamente al PATB en la cascada de atencion, el 43% considera que afecta el
completar su tratamiento, reconocer sintomas, buscar atencion y recibir apoyo para la
adherencia (38% cada uno). Los centros de salud y el centro laboral también son entornos
en los que el estigma observado afecta la cascada de atencidn.

El estigma frente a pacientes con TB también se ha estudiado en profesionales de la
salud, en una revision sistematica sobre el estigma de la TB, concluyd que el miedo a la
infeccién es la causa mas comun de estigma (Courtwrigh, 2010), asimismo, las formas
comunes de estigmatizar son minimizando el contacto, discriminacion verbal y rechazo a
la atencidn (Reyes- 2017), en este estudio los profesionales encuestados(50%) sefialan
gue algunos trabajadores de salud se sienten nerviosos al tratar PATB, y el 60% refiere
gue los profesionales se mantienen alejados y algunos consideran que seria mejor aislar a
los pacientes con TB durante la fase intensiva del tratamiento (54%).

La actitud y comportamiento de los trabajadores de la salud, es percibido por los PATB,
en el estudio ellos y ellas identifican el establecimiento de salud como el espacio donde
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han experimentado el estigma con mayor frecuencia, cabe mencionar que ello en general
es por profesionales u otro personal que laboran en otra drea que no son de TB, de un
28% de PATB que sefiala haber experimentado estigma el 48% lo experimento en el
establecimiento de salud y ello impidid la busqueda o acceso a la atencion.

En el estudio un numero significativo (43%) de los profesionales entrevistados sefialan
gue han sido estigmatizados por su trabajo con PATB, de ellos el 92% experimento el
estigma en su establecimiento de salud, lo que corrobora lo encontrado en el estudio de
Carbajal (2018) se evidencio la existencia de comportamientos de discriminacion hacia los
profesionales de la salud que atienden pacientes con TB tanto por parte de la comunidad
como por profesionales que laboran en otros programas de salud.

Si bien los profesionales de la salud tienen conocimientos sobre los aspectos clinicos y
terapéuticos de la TB, se resalta la presencia de creencias estigmatizantes por parte del
personal de salud, por ejemplo, algunos piensan que seria mejor aislar a los pacientes con
TB durante la fase intensiva del tratamiento (54%), a nivel comportamental se percibe
nerviosismo al tratar a un PATB (50%).

Para responder al estigma y discriminacién segun los PATB, es necesario establecer
estrategias comunicacionales orientadas a sensibilizar a la familia, comunidad y a los
profesionales de la salud con el objetivo de desmitificar algunos aspectos del diagndstico
de TB y cémo fomentar el autocuidado.

Asimismo, es importante desarrollar habilidades en las PATB que permita empoderarse
y fortalecer sus redes sociales, brindarles apoyo, y seguimiento de soporte psicoldgico por
parte de los Profesionales de la Salud es necesario para afrontar la ausencia de apoyo de
los familiares, y hasta el desprecio o maltrato psicologico que puedan recibir por parte de
ellos.

Los profesionales proponen capacitacion no solo al personal relacionado a los PATB sino
a personal de otras areas médicas, administrativas y de seguridad.

10.Conclusiones

® Se encontré la existencia de estigma experimentado y observado en los PATB. Quienes, al
haber sentido el estigma, evitan comentar acerca de su diagndstico, teniendo un dolor
emocional debido a la reaccion de las demas personas respecto a su diagndstico. Los PATB

tienen temores como; propagar la enfermedad o tener VIH — Sida. Ademas, en
muchos casos, el estigma ha impactado en la cascada del tratamiento, en especial
al acceso a los servicios de atencidn; al respecto se encontrd que las situaciones
de estigma experimentado fueron principalmente en los servicios de salud, en
otras areas que no son de TB, por ejemplo, en laboratorio, ecografias, etc. asi
como personal de otras areas como las de seguridad. El estigma observado podria
generar temor a sufrir y experimentar estigma.

e FE| estigma afecta emocionalmente al PATB, sobre todo si este proviene del
entorno cercano, como la familia, es frecuente situaciones como alejamiento de
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los familiares y de la pareja, ello podria afectar la adherencia al tratamiento. Existe
estigma experimentado en el ambito laboral como un segundo espacio, que puede
incluir maltrato de los compafieros de trabajo y un posible despido. A nivel
comunitario solo algunos PATB, sefialan la existencia de estigma y este se presenta
a través del alejamiento, miradas o expresiones de desagrado de los vecinos.

Desde los PATB, se propone estrategias para disminuir el estigma que estdn
relacionadas a acciones de sensibilizacién a través del uso de materiales de
difusién que incluye la desmitificacion (mitos) de la TB. Otros aspectos necesarios
estan relacionados a normativas que faciliten el tratamiento en el ambito laboral,
apoyo emocional, incremento de personal para la entrega del tratamiento.

Las familias, suelen percibir que el PATB, ha cambiado a partir de su diagndstico,
ello puede estar asociado a la idea del PATB en relacion con su temor de infectar
a su familia o a pensar que es una carga para ella. Un grupo de ellos se ha sentido
estigmatizado, y en general no tiene dificultad de compartir del diagndstico de TB
de su familiar o de hablar de él. Sin embargo, existe un grupo sino mayoritario si
significativo que le preocupa infectarse. Desde las familias se recomienda que se
debe contar con espacios mas amplios y ventilados para facilitar la atencion.
Finalmente, expresan que desde el Estado se requiere leyes que protejan a los 'y
las pacientes con diagndstico de TB, para garantizar que no pierdan su trabajo o
tenga acceso al mismo, ademas considerar una posible ley contra discriminacion
hacia pacientes con TB.

Para la mayoria de la comunidad perciben que existe estigma y discriminacion,
reconocen conocer a personas que han sufrido estigma, reflejdndose en el
establecimiento de relaciones como; estar cerca de ellos, comer y beber que
jueguen con sus hijos, el temor a relacionarse con ellos se expresa con
comportamientos de alejamiento no tocando a la PATB, esto afecta la cascada de
atencion en especial el acceso a los servicios y para completar el tratamiento. La
adherencia esta siendo afectada por el estigma observado en el entorno laboral.
Para la comunidad es necesario tener empatia y apoyar a las personas con TB.

En los trabajadores de la salud, se encuentra que algunos profesionales suelen
alejarse de los PATB, piensan que seria mejor aislarlos durante la fase intensiva de
tratamiento y perciben nerviosismo al tratar al PATB, algunos de ellos consideran
gue debe forzarse al paciente si es necesario para recibir su tratamiento, estas
ideas irian en contra de los derechos de las personas, sin embargo es necesario
considerar que estos profesionales a menudo trabajan en condiciones poco
seguras, con instalaciones que no cuentan con controles de infecciones
ambientales para protegerse.

Asimismo, el trabajador de salud en su mayoria ha experimentado estigma por
trabajar con PATB, ocurriendo ello en su mismo ambito laboral. Ademas, no solo
ha experimentado el estigma, ademas lo ha observado en otros compaferos. Por
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otro lado, los profesionales de la salud han observado estigma hacia los PATB en
especial en otros servicios donde muchas veces no se desea atenderlos.

La propuesta frente al estigma por parte de los profesionales es desarrollar
capacitaciones a otros profesionales y personal administrativo, considerando
mapear los factores que impulsan el estigma en los centros de salud. Ademas de
conocer aquellas creencias que se tiene sobre las formas de contagio y de no
contagio.
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12.Anexos

Anexo 1: Encuestas realizadas por establecimientos de salud

Encuestas realizadas por establecimientos de salud

, . Nombre y Casos TB Cantidad de personas encuestadas
LLILE encargado 2020 | 2021 Personal
EESS g PATB | Familiares | Comunidad

Programa de TB de salud
Lima Dra. Yanina Yauri
. 2245 | 1105 124 09 09 08
Centro Orihuela
Lima Este Lic. Medalit Vélez 1836 758 62 11 04 02
Lima Norte | Dra. Veromga 2651 | 1275 9 4 10 14
Becerra Ricci
Lima Sur Lic. Miriam
Soledad Meza 1825 | 806 14 4 7 04
Hinostroza
EsSalud 2447 | 1342 83 2 0 02

Nota: Se registrard la informacidn de los establecimientos de salud utilizando un codigo.

EESS Nombre y encargado Programa de TB | TELEFONO
LIMA CENTRO DRA. YANINA YAURI ORIHUELA 980638624
LIMA ESTE LIC. MEDALIT VELEZ 924422211
LIMA NORTE DRA. VERONICA BECERRA RICCI 947963201
LIMA SUR LIC. MIRIAM SOLEDAD MEZA

HINOSTROZA 983076248
CS PRIMAVERA LIC. KAREN BUENO 987524713
CS LAURA CALLER MC CESAR HUAMAN 931226445
CS SAN JUAN SALINAS LIC KAREL RIVEROS 991462418
CS INFANTAS LIC ROSA PEREZ 992853771
CS LOS LIBERTADORES LIC KELLY SOTO 954679694
CS SAN MARTIN DE PORRES MC GUSTAVO VIDAL 945397105
CS SAN MARTIN DE PORRES -
CONFRATERNIDAD LIC JENNY GALVEZ 959266627
CS EXFUNDO NARANJAL MC FREDDY BERRIOS 948654626
CS PERU IV ZONA LIC ELIZABETH PEREZ 994385746
CS PERU 1l ZONA LIC MIRELLA VILLEGAS 968738110
CS CAQUETA LIC. ESTEFANY LOBATON 991461370
CMI RIMAC MC JOSE DIAZ 949647746
CMI DR. ENRIQUE MARTIN
ALTUNA LIC SHIRLEY GARCIA 961982353
CMI LOS SURENOS MC JUAN CHUQUIZUTA 956296458
CMI SANTA ROSA MJ MIRIAN ALEMAN 984049108
CMI EL PROGRESO LIC. KATHERINE ZAPATA 951627407
CS RAUL PORRAS
BARRENECHEA LIC. MARICRIS APARICIO 995984957
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EESS Nombre y encargado Programa de TB | TELEFONO
CS COLLIQUE Il LIC. LISETH MIRAMIRA 991168968
CS COMAS LIC GABRIELA CABELLO 964182814
CS ANO NUEVO MC ISABEL VILLANUEVA 945556966
CS ERMITANO BAJO LIC. JHOSSELYNG CHUCKON 953019280
CS MILAGRO DE LA

FRATERNIDAD LIC. JUDITH VALDIVIEZO 951576085

Relacién de establecimientos de salud

Cog:zgsosde Nombre completo del EESS Direccion Teléfono de contacto
Av. Rio Grande Manzana
129 Calle 57 Grupo 15 Alt.
LIMA CENTRO SAN JUAN DE cdra. 9 Av. José Carlos 392-2530
LCOO01 LURIGANCHO HUASCAR XV Maridtegui — Huascar
LIMA CENTRO C.SJUAN
LC002 PEREZ CARRANZA Jr. Cuzco 915 3287304 /3288249
323-1889 / 474-2892 /
LCO03 LIMA CENTRO SAN COSME Av. Bausatey Meza 2394 | 473-2792
Pasaje Baydvar Segunda
LCO04 LIMA CENTRO C.S BAYOVAR Etapa 392-2245
LIMA CENTRO C.S. MAX ARIAS
LCO05 SCHEREIBER Jr. Antonio Raymondi 220 | 998 003537
Jr. Sebastian Barranca N2 | 473-1100 / 324-7768 /
LCO06 LIMA CENTRO EL PORVENIR 977 323 8672 /323-8667
LIMA CENTRO C.S CRUZDE AAHH Cruz de Motupe llI-
LCO07 MOTUPE V 392-0678
Grupo Il Manzana 23 Lote
LIMA CENTRO CS HUASCAR 101,107,108 Referencia
LCO08 I Av. San Martin 388-2482 / 2533222
Av. Republicana Manzana
LIMA CENTRO CSMC JAIME K15 LT 45 — Alt. De la 16
LCO09 ZUBIETA de la Av. Wiesse 2788251
Manzana A Lote 1
LIMA CENTRO CSJAIME paradero 15 Av. Wiesse
LCO10 ZUBIETA Jr. Cocharcas 387-7589
LIMA CENTRO CS LA Las Margaritas 1545 Inca
LCO11 LIBERTAD Manco Capac (por Metro) | 458-4186
LIMA CENTRO C.S.M.I
LCO12 SURQUILLO Jr. Colina 840 242-9830 /971163110
LIMA CENTRO C.S SAN 425-1830/431-6580/
LCO13 SEBASTIAN Jr.lca 774 431-6570
Av. José Carlos Mariategui
LIMA CENTRO CSJOSE s/n Pdo. 8 Manzana 88
LCO14 CARLOS MARIATEGUI s/n 392-4900
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Cédigo de

EESS Nombre completo del EESS Direccion Teléfono de contacto
LIMA CENTRO C.SSAN Av. Libertad y los 578-2718 / 578-0240 /
LCO15 MIGUEL Mochicas S/N 264-7125
LIMA CENTRO C.S MEDALLA
LCO16 MILAGROSA Av. Del Parque s/n 388-2503
LIMA CENTRO CS SAN Pasaje 10 S/N (paradero
LCO17 HILARION 18 av. Canto Grande) 388-2500
Esq. Jr. El Pasoy Jr. El
LIMA CENTRO C.SSU Paralelo s/n- AA.HH. Juan
LCO18 SANTIDAD JUAN PABLO Il Pablo Il. 392-0692
LIMA CENTRO C.S
LCO19 GANIMEDES Av. El Sol s/n Manzana J 387-2790
LIMA CENTRO C.SSAN 474-3865/324-7188 /
LC020 LUIS Calle Raul Villaran 332 324-7170
LIMA CENTRO C.SCONDEDE | Jr. Conde de la Vega Baja
LC021 LA VEGA BAJA 488 330-1547
LIMA CENTRO C.S CHACRA 332-1256/423-1180/
LCO22 COLORADA Jr. Carhuaz N° 509 332-7094
LIMA CENTRO P.S CLAS Cerro el Pino- Sector 12
LC023 CERRO EL PINO s/n 323-7136
Av. Principal Manzana 6
LC024 LIMA CENTRO CS CAMPQY Lote 2 (Paradero 8) 386-1645
Manzana A-B de Sagrada
LIMA CENTRO P.S SAGRADA Familia, costado del
LCO25 FAMILIA parque 388-6661
LIMA ESTE  HOSPITAL DE Av. J.C. Mariategui S/N 371-6049 /371-6797 /
LEOO1 HUAYCAN Zona "B" Huaycdan 371-5979 / 371-5530
Av. Estrella S/N - Santa
LIMA ESTE [-3 SANTA Clara carretera Central
LEOO2 CLARA kildmetro 12 3561887
LIMA ESTE -3 Calle Los Virreyes s/n Urb.
LEOO3 FORTALEZA Fortaleza de Vitarte 3515376
Urb. Primavera calle 23
LEOO4 LIMA ESTE  PRIMAVERA de Setiembre S/N 3853072
Av. Inca Ripac #
LIMA ESTE  CS -3 MADRE 229(altura cuadras 8y 9 3271920/ 4391770
LEOOS TERESA CALCUTA de Riva Agliero) /4391797
LIMA ESTE  MICAELA Parque Central Manzana
LEOO6 BASTIDAS V AAHH Micaela Bastidas | 3516107
Av. Metropolitana
Manzana B Lt.7B
Asociacién Pro-Vivienda
LEOO7 LIMA ESTE ~ SAN CARLOS San Carlos 3548307
Avenida 15 de Julio s/n
LIMAESTE  SENOR DE LOS Area de servicios Zona K
LEOO8 MILAGROS HUAYCAN 3716119
Cooperativa MANYLSA
LEOQO9 LIMA ESTE  MANYLSA manzana F lote 1 3561672 / 3549957
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Cédigo de

EESS Nombre completo del EESS Direccion Teléfono de contacto
Av. Central s/n Manzana
LIMAESTE |-2 ALFAY W lote 01 Programa de
LEO10 OMEGA Vivienda Alfa y Omega 5833215
LIMA ESTE  PS1-2 HORACIO Av. Jaime Zubieta s/n
LEO11 ZEVALLOS AA.HH. Horacio Zevallos 3592250
CALLE 8 S/N - ESQ.
MANZANA Q. COOP.
PRIMAVERA Y MANZANA
LIMA NORTE CS Z. LOS CHASQUIS
LNOO1 PRIMAVERA NUMERO S/N 5395007
LIMA NORTE CMI DR.
LNOO2 ENRIQUE MARTIN ALTUNA
AVENIDA AV SANTA ROSA
CUADRA 9 S/N -
LIMA NORTE  CS COLLIQUE Il | COLLIQUE 3ERA ZONA
LNOO3 ZONA NUMERO S/N 5581306
JR. TURQUESAS S/N°.
PARQUE 8. ASOCIACION
LIMA NORTE  CS SAN JUAN DE VIVIENDA EL ROSARIO
LNOO4 DE SALINAS DEL NORTE 5754499
LIMA NORTE CSEL AV. TUPAC AMARU N?
LNOO5 PROGRESO 2950 (KM 22) 01-5470550
JIRON JR CAJABAMBA
LIMA NORTE CS TUPAC S/N. 3ERA CUADRA - URB
LNOO6 AMARU POPULAR TUPAC AMARU 5260465
LIMA NORTE  CS ERMITANO
LNOO7 BAJO JIRON LOS PINOS S/N 7194094
LIMA NORTE CM ISANTA
LNOO8 ROSA
AVENIDA CHINCHAYSUYO
LIMA NORTE CS CUADRA 4 - URB.
LNOO9 TAHUANTINSUYO BAJO TAHUANTINSUYO 5268027
AVENIDA ESQUINA DE AV.
LIMA NORTE CS MILAGRO DE | LOS HEROES CON AV.
LNO10 LA FRATERNIDAD ALVINO HERRERA 5347777
AV. 25 DE ENERO CALLE
SANTA MARINA N° 107 -
URB. SAN MARTIN/CDRA.
64 AV. ALFREDO
LIMA NORTE CS MENDIOLA-
LNO11 INFANTAS PANAMERICANA NORTE 5369197
COOP. VIVIENDA LOS
LIMA NORTE CSMILOS SURENOS MANZANA M
LNO12 SURENOS LT. 35 548-4194
JIRON JR AREQUIPA 4TA
LIMA NORTE CS RAUL CUADRA S/N - MANZANA
LNO13 PORRAS BARRENECHEA 40 LOTE 17. PJ RAUL 01-5430940
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Cédigo de

EESS Nombre completo del EESS Direccion Teléfono de contacto
PORRAS BARRENECHEA
NUMERO S/N
AV. LIBERTADOR DON
JOSE DE SAN MARTIN N¢
LIMA NORTE CS LOS 1055 ASOCIACION DE
LNO14 LIBERTADORES VIVIENDA LIBERTADORES | 01-5312796
PASAJEE. LOS LEONES #
LIMA NORTE  CS SAN MARTIN | 115 - ALT. CUADRA 9 DE
LNO15 DE PORRES LA AV. ZARUMILLA 382-1643
AV. LOS PROCERES N¢
1051 FRENTE AL PARQUE
LNO16 LIMA NORTE CS CAQUETA DE TRABAJO 382-1420 382-1427
AVENIDA AV FRANCISCO
BOLOGNESI CUADRA 6
LIMA NORTE CS ANO S/N - PPJJ ANO NUEVO
LNO17 NUEVO NUMERO S/N 5421810
LNO18 LIMA NORTE C M | RIMAC
LIMA NORTE  CS SAN MARTIN
DE PORRES
LNO19 CONFRATERNIDAD
JRJIRCAN 604 MZ | LT 24
LIMA NORTE CS EX FUNDO COOP DE VIV EX
LNO20 NARANJAL HACIENDA NARANJAL 5286286 /529-8143
AV. PERU N23595 FRT. I.E
LIMA NORTE CS PERU IV GRAN AMAUTA -
LNO21 ZONA MERCADO SAN ANTONIO | 586-1929 586-193
AVENIDA AV GUILLERMO
LIMA NORTE CS TUPAC DE LA FUENTE CUADRA 2
AMARU SANTA LUZMILA S/N - URB SANTA
LNO022 | COMAS LUZMILA 1° ETAPA 5517693
LIMA NORTE  CS PERU IlI AV UNIVERSITARIA 181
LNO23 ZONA URB CONDEVILL 6880396
MANZANA 10-A LOTE S/N
LIMA NORTE CS LAURA -ZONA 5 AAHH LAURA
LNO024 CALLER CALLE 528659
Sector 2, Grupo 15 S/N
LIMA SUR C.S -3 SAN (frente a compaiiia de (01) 4930655 - (01)
LS001 MARTIN DE PORRES Bomberos de VES) 4930660
LIMA SUR C.M.I DANIEL Av. Pachacutec 3470 Urb.
LS002 ALCIDES CARRION Mariano Melgar 4505684
Pastor Sevilla S/N, Cruce
LIMA SUR C.M.I -4 JUAN de la Av. César Vallejo con
LS003 PABLO I la Ruta C (01) 2879952
LIMA SUR C.S VILLA SAN Av. Villa Solidaridad S/N
LS004 LUIS Manzana H7 Lote 1 2851545
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Cédigo de

EESS Nombre completo del EESS Direccion Teléfono de contacto
ESSALUD RED ASISTENCIAL
ALMENARA H.I AURELIO
ESSALUDOO01 | DIAZ-UFANO Y PERAL Av. Grau 800 3242983 // 5136830
Cruce Av. Defensores de
ESSALUD POL. GUILLERMO Lima con 26 de
ESSALUDOO2 | KAELIN DE LA FUENTE noviembre 488 9200
ESSALUD H.Il RAMON
ESSALUDOO3 | CASTILLA Jr. Guillermo Dansey 390- | 425 1225
Calle "A" - Manzana D -
ESSALUD C.A.P.1II Lote 14, Urb.
ESSALUDOO4 | INDEPENDENCIA Panamericana 5215532 // 5218414
ESSALUD H.I CARLOS Los Constructores 1201-
ESSALUDOO5 | ALCANTARA BUTERFIELD Urb. Covima 349 2288// 349 5319
ESSALUDOOG6 | ESSALUD POL. CHINCHA Jr. Chincha 226 4237950 // 424 9522
ESSALUD JUAN JOSE
ESSALUDOOS8 | RODRIGUEZ LAZO Av. Grau 800 3242983 // 5136830
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Anexo 2: Cronologia de coordinaciones realizadas

Relacién de coordinaciones realizadas

Participantes
Fecha Tema Observaciones Equipo |Program|Equipo Otros
regional| aTB SES (precisar)
02-7-21 | Coordinacién PNT| "c1rOn via ZOOM para revisarj x
protocolo regional y nacional
R
05-8-21 Protocolo para p Lima Este
protocolo y procesos de (11)
levantamientos de informacion.
Anexo 3: Plan de andlisis
1. Calculo de indicadores clave de la evaluaciéon
Indicador Tlp.O de Entorno G.rupolde Cuestionario Formula
estigma interés
. S t
(1-a) Nivel de auto uma respuesoas
. - . Al-A12 /N
estigma anticipado de | Auto estigma No PATB 1 encuestados x 4 x
la PATB (0-100%) 1
(1-b) % PATB que
reporta que el auto Ectioma Suma respuesta
estigma les impidio , & No PATB 1 "si" a2/ N°
experimentado
buscar y acceder a encuestados
servicios de TB
. . Suma respuestas
(2-a) vad de e.sygma Estigma Familiares Al-A10/N°
secundario familiar (O- . No 2
secundario PATB encuestados x 4 x
100%)
10
(2-b) % PATB que
reporta que el estigma
experimentado en su Estiema Hogar Suma respuesta
entorno familiar/ hogar . & g. . PATB 1 "si" b3/ N°
L experimentado | /familia
les impidid buscar y encuestados
acceder a servicios de
B
(3-a) Nivel de estigma Suma respuestas
ibi Esti 1-A11 °
perC|.b|do por.Ia stlgma No Comunidad 3 Al-A11/N
comunidad/ vecinos percibido encuestados x 4 x
hacia las PATB (0-100%) 11
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: Tipo d G d . .
Indicador |p.o € Entorno .rupol © | cuestionario Formula
estigma interés
(3-b) % de PATB que
reporta que el estigma
) . . S t
en su comunidad/ Estigma Comunidad urpgurespueos @
i . L . . . PATB 1 si"b2/N
vecindario les impidié | experimentado | vecindario encuestados
buscar y acceder a
servicios de TB
(4-a) Nivel de estigma Suma respuestas
percibido por los Estigma No Personal 4 Al-A9/N°
trabajadores de salud percibido de salud encuestados x 4 x
hacia las PATB (0-100%) 9
(4-b) % de PATB que
| st
reporta que e est,lgrna . Suma respuesta
en un entorno médico Estigma Entorno . R
L, . . PATB 1 si"b1/N
les impidid buscary | experimentado médico encuestados
acceder a servicios de
TB
(5) % PATB que reporta
| esti |
wed ST |
Entro’ HE Laboral PATB 1 it ba/ N°
impidio buscary experimentado encuestados
acceder a servicios de
B

2. Calculo de indicadores en el Trayecto de la TB (cascada de atencién) y entornos en
los que se experimenta estigma

Contar N° de respuestas / N° encuestados por cada entorno y trayecto de la TB

Trayecto de la TB
(Cascada de atencion)

Entornos
Centros sociales
Centros . Centro | Centro de . ’
Comunidad | Hogar . religiosos o
de salud laboral estudios :
deportivos

Reconocer los sintomas
deTB

Buscar atencion en los
servicios de salud

Obtener un diagndstico
preciso y oportuno

Inicio de tratamiento
oportuno y adecuado

Recibir apoyo para la
adherencia al
tratamiento

Completar un
tratamiento exitoso

Post tratamiento

Nota: Se calcula para PATB y familiares de PATB
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3. Tabulacién de preguntas con escala de Likert

Se calcula la cantidad de respuestas en cada escala para comprobar que sea 100% y luego
se suma las respuestas de “Acuerdo y Muy de acuerdo”. Este valor se coloca como
resultado de la pregunta.

Ejemplo Preguntal | Pregunta 2 | Pregunta 3 | Pregunta4
0 - Muy en desacuerdo 10% 0% 0% 0%

1 - En desacuerdo 48% 24% 0% 19%

2 - No opina 19% 38% 81% 38%

3 - De acuerdo 19% 19% 19% 24%

4 - Muy de Acuerdo 5% 19% 0% 19%
Suma (0-4) 100% 100% 100% 100%
Suma “De acuerdo y muy de acuerdo” (3-4) 24% 38% 19% 43%

4. Relacién de tipo de estigma por grupo de interés y cuestionarios

ot et - et
. | cues- stigma por i Bt stigma experimentado stigma observado Ceriilsleny
Grupos de interés | . ) grupo de . o .
tionario interés estigma |percibido Pregunta Entornos|Pregunta|Entornos |comentarios
Datos cuantitativos
Al-Al12 B, b1, b2, b3, b4 4 E -
PATB 1 Primari » 02, 04,03,
rmane ey a2 C 6 F 6
Al-A10 B - E -
Famili PATB 2 S dari
amiliares ecundario c 6 = 6
Al-All B -
Comunidad 3 Comunitario C 3
Al -A9 C 3 B -
Personal de salud 4 En EESS E -
F 3
Datos cualitativos
PATB 1 Primario D G H, |
Familiares PATB 2 Secundario D G H, |
Comunidad 3 Comunitario D E,F
Personal de salud 4 En EESS D G H, |

5. Tabulacién de valores para preguntas con opciones “Siy No”

Para las preguntas en las cuales las opciones son “Si y No”, se cuenta la cantidad de
respuestas “Si” obtenidas y se divide entre el numero de respuestas obtenidas en esa
pregunta. Notar que en algunas preguntas no deben responden todos los encuestados
porque no les corresponde (porque no han experimentado estigma y no corresponde las
preguntas siguientes).
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. R t N° d
Ejemplo: Pregunta Calculo espl)'uEs o € Resultado
Si respuestas
al éAlguno de los 12 enunciados
a.nter|ores también describe cémo sg Contar "Si"/N 184 300 61%
siente usted con respecto a la TB? [Si de respuestas
respuesta es "No" pase a la pregunta B]
a2 éAlguno de estos sentimientos que .
) . ) C t IIS n No
tiene sobre la TB le ha impedido buscar y ontar "Si"/ 100 184 54%
. de respuestas
acceder a los servicios de TB?
B. ¢Alguna vez sintid que fue
ti tizad i Contar "Si"/N°
es |gma izado debld? a s”u condicion de ontar "Si"/ 501 300 67%
TB? [Si respuesta es "No" pase a la de respuestas
pregunta E]
b1l iHa experimentado estigma en
hospltales o clinicas que le impidiera Contar "Si"/N 120 501 60%
continuar buscando y acceder a los de respuestas
servicios de TB?
b2 éHa experimentado estigma de los
yecmgs de su comunidad que le B Contar "Si"/N 8 501 41%
impidiera buscar y acceder a los servicios | de respuestas
de TB?
H , , i
b3 iHa exper_lme.nt.ado estigmaen e Contar "Si"/N®
hogar que le impidiera buscar y acceder 92 201 46%
. de respuestas
a los servicios de TB?
4 ¢éH i i |
b4 é 'a experln'ﬁenf[a.do estigma en e Contar "Si"/N®
trabajo que le impidiera buscar y acceder 15 201 7%
. de respuestas
a los servicios de TB?

6. Sindnimos utilizados en el documento

Sinénimos Grupo de interés
Auto estigma Estigma internalizado PATB
Estigma anticipado Estigma percibido PATB

Estigma observado

Estigma percibido

Otros grupos de interés

AIWIN| -

Estigma activado

Estigma experimentado

Todos los grupos

7. Valores escala de Likert

Dimensidn Valor

Muy en desacuerdo

En desacuerdo

No opina

En acuerdo

AW |IN|L|O

Muy acuerdo
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