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Resumen Ejecutivo

En el marco del 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”, se han realizado estudios para evaluar las
dimensiones y los niveles de estigma relacionados a la TB en 11 paises de la region. El
presente informe expone los resultados del estudio elaborado en Bolivia.

Metodologia

Se han aplicado encuestas a cuatro grupos de interés: 344 pacientes con TB, 30
familiares de personas con TB, 30 personas de la comunidad donde viven pacientes con
TB vy 30 proveedores/as de salud que atienden a personas con TB. Estos grupos de
interés fueron ubicados a partir de 69 Servicios de Salud seleccionados aleatoriamente
en la ciudad de Santa Cruz de la Sierra, que es la que concentra la mayor incidencia de
casos de TB por cada 100 mil habitantes: 106,3.

El contexto del estudio

Santa Cruz de la Sierra al ser la ciudad con mayor dinamismo econdémico de Bolivia,
concentra al mayor nimero de habitantes del pais, con una poblacidén proyectada para
el 2021 de 1.867.673 personas®. En esta ciudad confluyen personas de todo el territorio
nacional atraidas por las oportunidades econdmicas y de empleo. Junto con el
departamento, la ciudad de Santa Cruz de la Sierra aporta con el 29% del PIB nacional,
el 26% de las exportaciones totales y el 60% de las exportaciones no tradicionales?.
Junto con el desarrollo econdmico y la migracion también se incrementan niveles de
desigualdad. Santa Cruz es el cuarto municipio con mayor niumero de hogares en
extrema pobreza3. Es en este contexto donde se observa la mayor incidencia de TB en
Bolivia.

El sector publico de salud es el que atiende al 89% de casos de TB. En cambio, la
seguridad social atiende sdlo al 7%. Las iglesias, las ONG vy los establecimientos privados
de salud atienden al 4%. Esta proporcion se refleja en los 69 establecimientos de salud
seleccionados para el estudio en los cuales la mayoria son publicos. La gestion de las
politicas de salud a nivel local corresponde al Servicio Departamental de Salud (SEDES)
del Gobierno Departamental de Santa Cruz, con el cual se coordind para la realizacidon
de la presente investigacion, conjuntamente el Programa Nacional de Control de la
Tuberculosis de Bolivia.

El tratamiento de PATB se realiza en su totalidad con los pardmetros del DOTS
institucional. Es decir, con la administracién diaria de medicamentos en los

! Bolivia, INE, 2021. En https://www.ine.gob.bo/index.php/censos-y-proyecciones-de-poblacion-
sociales/

2 En https://ibce.org.bo/noticias-detalle.php?idNot=759

3 https://www.udape.gob.bo/portales_html/boletinesODM/Santa%20Cruz.pdf



establecimientos de salud, con supervisién directa para su consumo. Durante las
primeras dos olas de la Pandemia del Coronavirus, de abril de 2019 hasta mas o menos
febrero de 2021, se dejé a la decisién de los establecimientos de salud y de las redes
de servicios de salud continuar o no con el DOTS institucional, o aplicar el DOTS familiar
y comunitario que estan contemplados en la politica de atencién de la TB en Bolivia. Asi
gue en este lapso se produjo una combinacidon de estrategias en el tratamiento de
PATB. Sin embargo, a partir de febrero de 2021 se produjo una paulatina normalizacion
en el uso del DOTS institucional. De esta manera, durante el trabajo de campo para el
presente estudio en agosto de 2021, todos los establecimientos usaban el DOTS
institucional para el tratamiento del 100% de sus pacientes.

Estigma en PATB

En las 344 encuestas realizadas a PATB se tiene un 56% de hombres y un 44% de
mujeres. El 51% tiene entre 25 y 44 afios, un cuarto de la muestra es de 18 a 24 afios,
y una proporcion similar son de 45 y mas afios. El 17% se autoidentifica como residente
de barrio marginal urbano, y un porcentaje similar como persona pobre rural. El 94%
de los y las entrevistadas esta actualmente en tratamiento por TB. El 76% es tratado
por TB pulmonar.

El nivel de auto estigma en las PATB en una escala del 1% al 100% es del 49,2%. El
56% afirma haber experimentado auto estigma de tal manera que el mismo les dificultd
la busqueda y uso de servicios de TB.

Los componentes mas importantes del auto estigma son dos: “elijo cuidadosamente
a quién le cuento acerca de mi condicién con TB” (76%) y “me mantengo alejado de los
demds para evitar propagar los gérmenes de la TB” (64%).

El 44% de las PATB experimentaron alguna vez estigma por su condicién. De este
porcentaje el 57% experimentd estigma en los centros laborales, el 47% en la
comunidad, el 38% en su hogar y el 29% en los servicios de salud.

Un momento critico es el estigma experimentado en los centros laborales. Varias de
las PATB trabajan en condiciones de precariedad laboral en el sector informal y estan a
merced de sus empleadores o empleadoras. Como no estdn protegidos o protegidas
por la Ley del Trabajo de Bolivia, corren el riesgo de ser despedidos o despedidas
cuando en sus trabajos se enteran de su condicion. En las experiencias relatadas por
las PATB se mencionan varias situaciones en las cuales fueron retiradas de su trabajo
por su enfermedad.

No hay diferencias sustanciales en el impacto del estigma en los distintos momentos
de la cascada de atencion. El estigma experimentado en diversos entornos afecta mas
0 menos con el mismo peso en cada momento de la atencidén.

Si el 44% de las PATB experimentd estigma, el 24% observd estigma en otras
personas con TB. Reportan mas estigma hacia otras personas con TB en el hogar, en los



centros laborales y en la propia comunidad. Este estigma observado afecta de igual
modo en los diferentes momentos en la cascada de atencion.

Estigma en familiares de PATB

En los 30 familiares de PATB entrevistados y entrevistadas predominan los hombres
(73%), de 25 a 44 afios de edad (75%), la mayoria son conyuges (37%), padres o madres
(30%) o hermanos o hermanas (27%).

El nivel de estigma hacia PATB percibido por los familiares, en una escala del 1% al
100%, es de 52%. Los componentes mas importantes de este nivel son: “he notado
cambios en mi familiar desde el diagndstico de TB” (77%) y “mi familiar me pide que
mantenga la TB en secreto” (67%).

Al mismo tiempo, el 43% de los familiares entrevistados y entrevistadas experimento
estigma por tener en su familia a una persona con TB. Los familiares experimentan
estigma principalmente en la comunidad, en el propio hogary en los centros laborales.
Como en el caso de las PATB, el estigma experimentado tiene el mismo peso en las
diferentes etapas de la cascada de atencion.

Un elemento critico en la experiencia de estigma de los y las familiares de personas
con TB es el que se produce en la comunidad. Segun los relatos de estos familiares, el
estigma comunitario se manifiesta principalmente a través de rumores. Es decir, en la
comunidad se murmura sobre el peligro de contagio no sélo de la persona con TB; sino
de toda la familia.

Si el 43% de los familiares de PATB ha experimentado estigma, el 17% de esta
muestra afirma haber observado estigma en otras familias con personas con TB. El

principal entorno de este estigma observado es el propio hogar.

Estigma en personas de la comunidad

En las 30 personas de la comunidad entrevistadas las mujeres son el 57%, de 25 a
44 afos (57%), y mas de la mitad conocen personalmente a 2 o mds personas con TB
(53%).

El nivel de estigma hacia PATB observado por las personas de la comunidad, en una
escala del 1% al 100%, es del 59%. Los componentes mas importantes de este estigma
observado en la comunidad son los siguientes: “es posible que algunas personas no
guieran comer o beber con amigos con TB” (77%), “algunas personas no quieren que
aquellos con TB jueguen con sus hijos” (77%) y “algunas personas se mantienen
alejadas de quienes tienen TB” (77%).

El 67% ha observado en su barrio estigma hacia personas con TB. Desde el punto de
vista de los v las entrevistadas en la comunidad, el entorno donde hay mayor estigma
hacia PATB es la comunidad seguida por los centros laborales.



Estigma en trabajadores en salud

En el personal de salud (30 entrevistas) los hombres son el 93%, de 25 a 44 afios
(63%), sobre todo enfermeros (63%), y en la actualidad brindan atencién a PATB (97%).

El nivel de estigma hacia PATB percibido por trabajadores en salud, en una escala
del 1% al 100%, es del 37% (menor al nivel de auto estigma percibido por las PATB de
49%, menor al nivel de estigma hacia PATB percibido por familiares de 52%, y menor al
estigma hacia PATB percibido por miembros de la comunidad de 59%). Esto confirma
con lo expresado por las PATB, que en los establecimientos de salud han
experimentado menos estigma que en otros entornos.

Los componentes mas importantes del estigma hacia PATB percibido por
trabajadores en salud son los siguientes: “algunos trabajadores de salud piensan que
seguir el tratamiento para la TB deberia ser forzado de ser necesario” (53%) y “Algunos
trabajadores de salud se sienten nerviosos al tratar a pacientes con TB” (47%).

El 50% de trabajadores en salud entrevistados se sintieron alguna vez estigmatizados
por su trabajo de atencién a personas con TB. El entorno donde mas se ha
experimentado el estigma es en los propios centros de salud. Segun los relatos de las
personas entrevistadas, el estigma se manifiesta principalmente en recomendaciones
de parte de sus colegas para que procuren trabajar en otra seccién y que ya no atiendan
a personas con TB, para no correr el riesgo de contagiarse.

El 20% del personal de salud entrevistado ha observado estigma hacia sus colegas
gue trabajan con PATB. Este estigma observado se presenta principalmente en los
propios establecimientos de salud.

Conclusiones

Los niveles de estigma experimentado por PATB, por familiares y por personal de
salud estan entre el 40% y el 50% de entrevistados y entrevistadas en cada uno de estos
publicos de interés.

En cada uno de estos publicos de interés existen entornos particulares donde la
experiencia del estigma es mayor y mas critica: Entre las PATB el estigma
experimentado en los centros laborales es especialmente dafiino. En varios casos este
estigma se traduce en el despido de la persona con TB. Entre familiares de PATB el
estigma experimentado en el barrio es el que afecta mas. En el personal de salud se
experimenta estigma por atender a pacientes con TB principalmente entre colegas.

El componente principal del estigma asociado a TB es el “temor al contagio”. Es a
partir de este temor que en los entornos donde se presenta estigma se construyen
practicas de discriminacion y aislamiento de las PATB.



La condicion de TB junto con el estigma experimentado, generan en las PATB
sentimientos de soledad y depresion, que dificultan la adherencia al tratamiento.

La demanda principal de las PATB es una mayor informacion a la poblacién en
general sobre la TB y sobre la manera de prevenir el contagio. para disminuir o evitar

el estigma vy la discriminacion.

Recomendaciones

Se recomienda al Programa Nacional de Control de Tuberculosis realizar un estudio
enfocado en personas con diagnostico de TB que han abandonado su tratamiento para
precisar en qué medida el estigma asociado a esta enfermedad ha incidido para este
abandono y como. El presente estudio expresa los niveles de estigma de quienes estan
actualmente en tratamiento y no se aplica a los y las que abandonaron el mismo.

El Servicio Departamental de Salud de la Gobernacion de Santa Cruz requiere
conformar un programa de apoyo emocional a las PATB. Este apoyo debera orientarse
a formar en estas personas las habilidades necesarias para afrontar de manera
proactiva al estigma asociado a la TB.

El servicio de apoyo y contencién emocional debe incluir al propio personal de salud
que atiende a personas con TB. Este personal experimenta estigma en los
establecimientos de salud. Se necesita generar las condiciones laborales necesarias
para disminuir este estigma y sus efectos.

Se recomienda al Programa Nacional de Control de la Tuberculosis desarrollar
protocolos especiales de apoyo a PATB que previamente han sufrido otros estigmas.
Sobre todo, los estigmas de: a) pandilleros, drogadictos, alcohdlicos, irresponsables y
b) pobres, indigentes e ignorantes. La articulacién del estigma asociado a TB con estos
estigmas preexistentes coloca en una situacion de mayor vulnerabilidad psicolégica y
social a las PATB.

Se recomienda al Servicio Departamental de Salud de Santa Cruz llevar adelante una
estrategia comunicacional destinada a informar a la poblacién sobre la condicion de las
personas con TB, y sobre las acciones mas eficientes para prevenir el contagio de TB sin
discriminar ni estigmatizar a quienes estan en esta condicién.



1. Antecedentes

Partners In Health en alianza con la Coalicion 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 regién de LAC” -
OBSERVA TB.

En el marco del proyecto se han programado en los 11 paises de intervencion
asistencias técnicas nacionales basadas en un protocolo estandar para evaluar las
dimensiones vy 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 Latinay el Caribe.
En los Ultimos afios, a pesar de los avances tecnoldgicos en diagndstico y nuevos
farmacos, la incidencia de TB no ha disminuido y el porcentaje de éxito de tratamiento,
no estd mejorando. Por otro lado, el estigma es un determinante social muy
significativo, siendo una causa fundamental de desigualdad en salud. Es conveniente
realizar una medicion 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 “Evaluacion
de Estigma de TB”, a partir del cual Partners In Health desarrollé un protocolo estandar
para orientar las asistencias técnicas nacionales que permitiran tener un diagndstico
situacional de los 11 paises de intervencion. Se espera que los resultados sean un
insumo de informacién para orientar el trabajo de los observatorios sociales de TB vy |a
sociedad civil constituyéndose en una linea de base para seguimiento y evaluacién de
sus proximas actividades de abogacia en acciones de promocion, prevencion,
diagnodstico 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 Bolivia. 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 y 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
B

Definiciones conceptuales

Estigma: Proceso de devaluacién, 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
diagnodstico 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
atencion, 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, atencion 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 asociaciéon con la
enfermedad y/o pacientes de tuberculosis. Ademds, 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
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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.

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 atencidn 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 estudjo

Corresponde a un estudio de tipo cuantitativo, descriptivo y transversal.

5.2.  Poblacion y tamafo 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 inclusidn. Los grupos de interés son:

a.

b.
C.
d

Personas con diagndstico de TB

Familiares o cuidadores de las personas con diagndstico de TB

Personas de la comunidad donde habite una persona con diagndstico de TB
Trabajador de salud a cargo de la atencién TB en los centros de salud

Tabla N° 1 - Resumen criterios de inclusién y exclusion

Criterios de inclusién Criterios de exclusién®
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 PATB que no se encuentren
diagnostico de en estado de salud fisica o
TB (PATB) mental para brindar un

consentimiento informado.

Familiar PATB Vivir en misma casa que el PATB

Comunidad Residentes o vecinos de PATB
Trabajador de A cargo de la atencion TB en los
salud centros de salud

4 No se considerd un criterio de exclusion no poseer un equipo de telefonia o no desear recibir el beneficio de recarga del celular.




Se entrevistaron a:

e 344 personas con diagndstico de TB.

e 30 familiares, cuidadores/as de personas con diagndstico de TB.

e 30 personas de la comunidad donde viven personas con diagndstico de
TB.

e 30 trabajadores/as de salud que atienden a personas con diagndstico
de TB en los servicios de salud.

5.3. Variables

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

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

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

Se solicitd al Programa Nacional de Control de Tuberculosis el nUmero de personas
con diagndstico de TB, mayores de 18 afios, que fueron atendidas en los Centros de
Salud de Santa Cruz de la Sierra, entre julio de 2020 y junio de 2021. Para la seleccidon
de la muestra se omitid a las personas del Centro de Salud de la carcel de Palmasola
gue atiende a las personas privadas de la libertad.

Como la informacion no fue entregada de forma nominal, se realizd el muestreo
aleatorio sistematizado.

También se omitid en la seleccion a personas con diagndstico de TB que no iniciaron
el tratamiento debido a que no era posible contactarlas por carecer de informacion de
ubicacion en los Centros de Salud.

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 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

> Segun el Manual de STOP TB se refiere al % de encuestados que estuvieron de acuerdo o muy de acuerdo con cada uno de los
ftems en la escala del estigma.
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“Manual de Implementacién de la Evaluacién de Estigma de STP”. Los instrumentos
para la medicion de estigma son cuatro cuestionarios semi estructurados.

Tabla N° 2 - Instrumentos de recoleccion de datos

de TB (PATB)

Grupo de
. . Instrumento
interes
Personas con Cuestionario semi estructurado para comprender el nivel y
diagnostico dimension del auto estigma, estigma percibido y estigma

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
cuidadores
de PATB

Cuestionario semi estructurado para comprender el nivel y
dimension del estigma secundario. Consta de preguntas cerradas en
una escala de Likert*, preguntas con respuestas opcionales y
preguntas abiertas sobre estigma y condiciones socio demograficas.

Personas de
la comunidad

Cuestionario semi estructurado para comprender el nivel de
percepcidn del estigma contra las PATB en la comunidad. Consta de
preguntas cerradas en una escala de Likert*, preguntas con
respuestas opcionales y preguntas abiertas sobre estigma vy
condiciones socio demograficas.

Trabajadores
de salud

Cuestionario para entender nivel y dimensién del estigma percibido
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'y
condiciones socio demograficas.

5.6. Proceso de adecuacion cultural y lingtiistica

Se realizd la revisién de los cuestionarios y se identificd la necesidad de ajustes para
adaptarlos al contexto boliviano.

Luego los cuestionarios se sometieron a una pequefia prueba piloto los dias 19 y 20
de junio. En total se hicieron:

— 6 encuestas a personas con diagndstico de TB

— 4 encuestas a familiares, cuidadores/as

— 2 encuestas a personas de la comunidad que conocen a personas con TB
— 4 encuestas a personal de salud que atiende a pacientes con TB

Como resultado de estas pruebas surgieron algunos otros ajustes que se
incorporaron a la propuesta de adecuacién a los cuestionarios. Esta propuesta fue
presentada a Socios en Salud Peru en el Producto 1. La misma fue aprobada.

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

acuerdo”.




5.7. Consideraciones éticas
Consentimiento informado

Una vez identificada la persona a encuestar, de acuerdo con los criterios de inclusién,
exclusion y muestreo establecidos en el protocolo y que la persona aceptd participar en
el estudio, antes de aplicar el cuestionario, se aplicé el Consentimiento Informado para
los participantes de los cuatro grupos de interés.

En las encuestas presenciales, los encuestadores identificaron previamente los
espacios con condiciones de privacidad para aplicar el consentimiento informado y 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
invitd a firmar el consentimiento informado y se le entregd su copia. Se le sefialo que
si tuviese dudas se podrian comunicar con los correos registrados en su copia. Luego se
procedio a aplicar el correspondiente cuestionario.

Reporte de incidencias

Durante el proceso de aplicacion del consentimiento informado, la aplicacién del
cuestionario o posterior a él, se previd 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 durante cualquiera de los procesos sefialados. Cabe precisar que
los participantes también pudieron comunicarse directamente con el responsable de
aspectos éticos del equipo regional. 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 recoleccién de datos cred expectativas en relacion con los servicios que
podrian surgir.

La Gerencia del Programa Nacional de Control de Tuberculosis de Santa Cruz
informd que las personas con diagnostico de TB son en general reacias a firmar
cualquier documento. Aun documentos de los propios Centros de Salud. Por tanto, vy
después de una consulta al equipo regional del estudio, se decidio leer el
consentimiento informado a todos los entrevistados y solo recibir el consentimiento
verbal.
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Otras consideraciones

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

a. Se redactdé un documento con preguntas frecuentes y sus respuestas y se
compartid con el equipo de encuestadores para que el equipo pueda dar
respuestas precisas que surjan durante la recoleccién de datos. Se adjunta en el
Anexo 4.

b.  Se elabord una lista de servicios de la zona y compartid con el equipo de
encuestadores para que el equipo pueda referir a las personas a estos servicios
si fuera necesario. La lista de servicios, incluyo, de ser el caso, servicios de ayuda
alimentaria, atencién en materia de salud mental o ayuda para la subsistencia. Se
adjunta en el Anexo 4.

C. Se instruyd 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 tensién en las familias. Es por ello por lo que,
considerando el hecho de que la violencia doméstica estd aumentando durante
la cuarentena, la encuesta no deberia generar mas riesgos, por lo tanto, solo
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. Se adjunta en el Anexo 4 el resumen del programa de
capacitacion y lista de personas capacitadas.

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

6.1. Descripcion del Sistema de salud

El sistema de salud boliviano se encuentra organizado en cuatro subsectores:
publico, seguridad social de corto plazo, privado y medicina tradicional.

— El subsector publico atiende a menos de la mitad del total de la poblacion.

— El subsector de seguridad social estd compuesto por el Seguro Social de Corto
Plazo para las personas pertenecientes al sector de economia formal. Este cubre
a aproximadamente al 28.4% de la poblacion y opera con planes y agentes
gestores relativamente independientes entre si.

— El sector privado ofrece servicios para 10% de la poblacién y funciona
fundamentalmente sobre la base de pagos directos de bolsillo. El sector privado
se divide en organizaciones con fines de lucro (seguros y servicios privados,
consultorios, clinicas) y organizaciones sin fines de lucro (ONG e Iglesia).

— El subsector de medicina tradicional, representado oficialmente desde el 6 de
marzo de 2006 antes conocido como Viceministerio de Medicina Tradicional e
Interculturalidad, atiende aproximadamente al 10% de la poblacion, la mayoria
del drea rural.
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6.2. Situacion de la TB en el pais

La tuberculosis pulmonar BAAR (+) es la de mayor concentracion en el pais
representando el 72% de los casos nuevos notificados para el 2014. En el Estado
Plurinacional de Bolivia, la tuberculosis afecta a la poblacién en general, aunque existen
poblaciones de mayor vulnerabilidad como es el caso de las personas que viven con
VIH/SIDA (PVV), poblacion privada de libertad (PPL), poblacién indigena originaria
campesina, poblacién en situacion de calle (PVC), fuerzas armadas, entre otros.

Bolivia ha dado grandes pasos en la lucha contra la tuberculosis, principalmente en
los ultimos afios reduciendo la incidencia bajo el liderazgo del Ministerio de Salud a
través del Programa Nacional de Control de Tuberculosis y los Programas
Departamentales logrando fortalecer las actividades de seguimiento a los pacientes
para que puedan concluir su tratamiento, desarrollando alianzas estratégicas con
Organizaciones Sociales y representantes de Pueblos Indigena Originario Campesinos.
Se han generado sinergias positivas con la sociedad civil para articular estrategias
participativas, capacitando a expacientes, principalmente de la Asociacion de Pacientes
contra la Tuberculosis (ASPACONT) como promotores de salud que cooperan con el
seguimiento y con las actividades informativas sobre la tuberculosis.

Segln datos del Programa Nacional de Control de Tuberculosis se ha registrado una
tendencia decreciente en la tasa de incidencia de la tuberculosis en todas sus formas
(TB TSF) en 3,2% promedio anual, desde 105,6 por cien mil habitantes el 2003 hasta
70.9 por cien mil habitantes el afio 2014. La incidencia de la tuberculosis pulmonar
BAAR (+) muestra también una tendencia descendente en 2,8% promedio anual.
Aunque estos indicadores muestren una evolucion favorable, no se puede asumir el
control de la enfermedad, debido a la sub-notificacién, la alta carga bacilar al momento
del diagndstico y la captacion tardia de estos pacientes.

Figura N° 1 - Incidencia de casos de TB en el pais (2019)
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Fuente: Ministerio de Salud y Deportes. PNCT
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Tabla N° 3 - Incidencia de casos por 100 mil de TB en Bolivia (2014)

Casos TB TSF Tasa de
Departamento Poblacion N° % incidencia
La Paz 2.887.075 1.814 24,0 62,8
Oruro 525.099 197 2,6 37,5
Potosi 879.204 345 4,6 39,2
Cochabamba 1.871.452 1.119 14,8 59,8
Chuquisaca 617.174 332 4,4 53,8
Tarija 513.389 393 5,2 76,6
Santa Cruz 2.822.385 3.000 39,6 106,3
Beni 448.227 313 4,1 69,8
Pando 117.356 59 0,8 50,3
Total 10.681.351 7.572 100,0 70,9

Fuente: Ministerio de Salud y Deportes. PNCT

6.3. Distribucion de casos de TB por régimen

El sector publico es el que atiende al mayor porcentaje de personas con diagndstico
de TB (Tabla N° 4). El sector publico atiende a 9 de cada 10 pacientes con TB. Luego
estan los seguros de salud (cajas) que han disminuido su participacién en la atencién a
pacientes con TB de casi el 11% el 2018 a cerca del 7% el 2020. Los demas subsectores
atienden a menos del 3% de pacientes con TB. Su participacion en la atencion es
marginal.

Tabla N°® 4 - Distribucién de casos de TB en el pais

Subsector 2018 2019 2020

Sector publico (Ministerio de Salud) 84,5% 88,3% 89,3%
Seguridad Social (Cajas) 10,8% 7,8% 7,2%
Organismos privados 1,2% 1,1% 1,2%
ONG 2,6% 2,3% 1,7%
Iglesia 0,9% 0,5% 0,6%
Total 8.481 8.087 6.169

Fuente: Ministerio de Salud y Deportes. PNCT

6.4. Administracion del tratamiento de TB durante la pandemia

Durante el tiempo de la pandemia se presentaron limitaciones para que las personas
en tratamiento con TB puedan asistir a los establecimientos de salud para recibir su
medicacion. Por lo que el DOTS Institucional (bajo supervisién del establecimiento de
salud) en la pandemia fue sustituido por el DOTS comunitario y familiar, entregandole
sus medicamentos al paciente y que el control lo haga un miembro de la comunidad
y/o de la familia.

El porcentaje de pacientes que fueron atendidos con la estrategia de DOTS
comunitario y familiar fue diferente en cada departamento y en cada establecimiento
de salud. EI PNCT no cuenta con informacion integrada al respecto.



Sin embargo, durante el trabajo de campo para el estudio, los establecimientos de
salud estaban volviendo de manera gradual al DOTS institucional.

6.5. Caracteristicas de /a ciudad donde se realizo la encuesta

El estudio se realizé en la ciudad de Santa Cruz de la Sierra, que es la localidad que
concentra el mayor nimero de casos de personas con diagndstico de TB en Bolivia. Se
trata de la ciudad con mas habitantes del pais, con una poblacion proyectada para el
2021 por el Instituto Nacional de Estadistica de 1.867.673 habitantes”’. Es la ciudad con
mayor dinamismo econdmico vy, por ello mismo, concentra importantes flujos
migratorios, con un crecimiento poblacional anual promedio de 2,2%. A pesar de tener
el indice de desarrollo humano mas alto del pais (0,759)8, es el cuarto municipio con
mavyor incidencia de pobreza extrema (12,6%)°, lo que muestra importantes niveles de
desigualdad socio econdmica.

7. Proceso de desarrollo de la encuesta

En la coordinacién logistica para el trabajo de campo se tuvieron reuniones con los
siguientes niveles del Ministerio de Salud:

e Con el Programa Nacional de Control de Tuberculosis.

e Con la Gerencia Regional de Santa Cruz del Programa Nacional de Control
de Tuberculosis.

e Con el Servicio Departamental de Salud (SEDES) de la Gobernacién
Departamental de Salud.

e Con las gerencias de las cuatro redes de salud de la ciudad de Santa Cruz:
Norte, Sur, Centro, Oeste.

e Con los/as responsables del Programa de Control de Tuberculosis de los
Centros de Salud seleccionados para el estudio.

En todas estas reuniones se explicd a las autoridades y a responsables de los
diferentes niveles del Ministerio de Salud los objetivos del estudio, la poblacién objetivo
del mismo, los procedimientos de seleccion de entrevistados y el contenido de los
instrumentos a ser aplicados. Se enfatizé en la confidencialidad de la identidad de los/as
entrevistados/as. En cada nivel se solicitd una carta que acredite la autorizacién para la
realizacion del estudio.

Se capacitd a encuestadores/as y supervisores/as durante tres jornadas. Esta
capacitacion tocd los siguientes temas:

7 Bolivia, INE, 2021. En https://www.ine.gob.bo/index.php/censos-y-proyecciones-de-poblacion-
sociales/

& Ibid.

9 https://www.udape.gob.bo/portales_html/boletinesODM/Santa%20Cruz.pdf
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e Objetivo del estudio.

e Conceptos sobre TB y estigma.

e Publicos a los cuales esta dirigido el estudio.

e Procesos de seleccion de entrevistados/as.

e Lecturay firma del consentimiento informado.

e Repaso pregunta por pregunta de los cuestionarios.

e Como hacer repreguntas en las abiertas y como capturar la informacion.

e Ejercicios de gabinete con juego de roles.

e Preguntas frecuentes de entrevistados y como responderlas.

e |dentificacion de situaciones extremas e informacién de instituciones de
ayuda.

Después de la capacitacion se selecciond a 20 encuestadores/as y 4 supervisores/as
gue demostraron el mejor manejo de los procedimientos de seleccion de entrevistados
y de la aplicacion de cuestionarios. Con ellos se conformaron cuatro equipos. Cada uno
de ellos estuvo conformado por 5 encuestadores y 1 supervisor/a de campo. Cada
equipo se encargd de realizar las entrevistas en una red de salud.

A través de un muestreo simple se seleccionaron 413 pacientes con TB, del total de
pacientes con TB atendidos en Santa Cruz entre julio de 2020 y junio de 2021. Esta
muestra de 413 implica un 20% de la muestra establecida de 344 pacientes, previendo
la tasa de no respuesta de la encuesta. Estos 413 casos estuvieron distribuidos en los
siguientes centros de salud:

e Red Centro: 15 centros de salud, 92 entrevistas previstas.

e Red Este: 20 centros de salud, 145 entrevistas previstas.

e Red Norte: 15 centros de salud, 93 entrevistas previstas.

e Red Sur: 19 centros de salud,83 entrevistas previstas.

e Total: 69 centros de salud, 413 entrevistas previstas a pacientes con TB.

Se entregd a cada responsable del Programa de Control de Tuberculosis de los
establecimientos de salud seleccionados en la muestra, el nimero de pacientes con
diagnodstico de TB seleccionados en ese Centro de Salud. Como se dijo antes, al no tener
una nomina de pacientes de parte del Centro de Salud, se realizd una seleccion
sistematica.

Se contactd a los pacientes incluidos en la muestra por teléfono. En caso de que la
persona seleccionada no podia ser ubicada porque se trasladd, porque su nimero de
teléfono registrado en el establecimiento de salud habia cambiado, por fallecimiento o
porque la persona no quiso participar en el estudio, se procedid a contactar a los otros
pacientes de la muestra. La tasa de no respuesta fue del 13,5%. Como en la muestra
inicial se hizo una seleccion con un 20% de cuota extra de la muestra original, se pudo
alcanzar sin mayores inconvenientes la muestra inicial establecida de 344 entrevistas a
pacientes de TB.



De los 69 centros de salud seleccionados, se escogié de manera aleatoria una
submuestra de 30. En ellos se hizo una entrevista a parientes de personas con TB. Se
escogid de manera aleatoria a un paciente con TB de la muestra, para solicitarle su
permiso para entrevistar a algun familiar suyo. Se contacté a esa persona para hacer la
entrevista.

De igual manera se seleccioné de manera aleatoria 30 centros de salud para hacer
una entrevista a personas de la comunidad en cada uno de ellos. Se contactd con la
OTB de la zona (Organizacién Territorial de Base que es la organizacién vecinal). Se
hablé con el/a secretario/a de salud de esta organizacién vecinal para hacer la
entrevista a algun vecino del barrio.

Finalmente se selecciond una muestra aleatoria de 30 centros de salud para
entrevistar a un personal de salud que atiende a pacientes con TB.

La informacién fue capturada a través de “plantillas digitales” con control de
cambios y de rangos en tablets. Para tal efecto se utilizé el programa Kobo Collect que
permite el control del trabajo de campo en tiempo real, mientas la informacion se sube
a la nube.

La informacion obtenida fue transcrita a la base de datos de Socios en Salud Peru tal
como se establecid en el procedimiento a nivel regional.

Para el procesamiento de la informacion se utilizd el paquete estadistico SPSS.

8. Resultados obtenidos de las encuestas

8.1. Andlisis de consistencia interna

Se realizd una prueba de la consistencia interna de la informacion de los cuatro publicos
de interés a través de la aplicacién del Coeficiente Alfa de Cronbach. Como se sabe,
este coeficiente mide la consistencia interna de preguntas asociadas a una escala. Su
valor oscila entre 0 a 1. Cuando el coeficiente se acerca mas a 1 quiere decir que la
consistencia es mas alta:

e Lainformacién de las encuestas aplicadas a PATB tiene un coeficiente de 0,845,
lo que denota una alta consistencia.

e La informacion de familiares de PATB tiene un coeficiente de 0,823, que
también es alto.

e Llainformacion de personas de la comunidad tiene un coeficiente de 0,848 que
representa el coeficiente de consistencia interna mas alto de los cuatro grupos
de interés.
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e Lainformacion del personal de salud que atiende a pacientes con TB tiene un
coeficiente de 9,762. Aunque el mismo es el menor de los cuatro grupos de
interés, sigue siendo alto.

El andlisis de consistencia interna con el Coeficiente Alfa de Cronbach muestra un valor
alto en los cuatro grupos de interés, lo que implica que los datos son altamente
confiables para los objetivos del estudio.

8.2. Interpretacion de datos

De acuerdo con los valores obtenidos en cada una de las preguntas o secciones de
los cuestionarios es posible identificar niveles y dimensiones del auto estigma, estigma
experimentado, estigma observado, en las etapas del trayecto de la TB y en los
entornos.

a. Con respecto a la dimension 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
Con respecto al estigma percibido: se evalia 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 mas 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.

f. Los resultados cualitativos fueron triangulados con los resultados cuantitativos
para identificar los problemas de estigma mas criticos, qué etapas del trayecto
de la TB y qué entornos, necesitan abordarse urgentemente.

8.3. Resultados clave de la evaluacion

En la Tabla N° 5 se presentan los resultados referidos a los indicadores clave de la
medicion de estigma asociado a la TB en Bolivia. Estos indicadores hacen referencia a
niveles de estigma (auto estigma, estigma experimentado y estigma percibido) en los
cuatro publicos donde se realizd la medicién: pacientes con diagndstico de TB (PATB),
familiares — cuidadores de personas con TB, personas de la comunidad y personal de
salud.
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Tabla N° 5- Resultados clave de |a evaluacion

Indicador T|p_o de Resultado
estigma
Nivel de auto estigma anticipado de la PATB (0-100%) Auto estigma 49,2%
% PATB que reporta que el auto estigma les impidio Estigma 55,6%
buscar y acceder a servicios de TB experimentado
1 (o)
Nivel de estigma secundario familiar (0-100%) Estigma . >18%
secundario
% PATB que reporta que el estigma experimentado en su . 38,0%
- LT Estigma

entorno familiar/ hogar les impidié buscar y acceder a .

. experimentado
servicios de TB
Nivel de estigma percibido por la comunidad/ vecinos Estigma 58,6%
hacia las PATB (0-100%) percibido
% de PATB que reporta que el estigma en su comunidad/ Estigma 47,3%
vecindario les impidid buscar y acceder a servicios de TB experimentado
Nivel de estigma percibido por los trabajadores de salud Estigma 37,4%
hacia las PATB (0-100%) percibido
% de PATB que reporta que el estigma en un entorno Estigma 28,7%
médico les impidié buscar y acceder a servicios de TB experimentado
% PATB que reporta que el estigma en el centro laboral  Estigma 57,3%
les impidié buscar y acceder a servicios de TB experimentado

Como se puede apreciar en la Tabla 5, los niveles de estigma percibido son siempre
mas altos que el estigma experimentado por PATB:

e Losylasfamiliares de PATB perciben un nivel de estigma del 52% (en una escala
del 0 al 100%). En cambio, el 38% de PATB ha experimentado estigma en el
entorno familiar.

e Las personas de la comunidad perciben un nivel de estigma del 59% (en una
escala del 0 al 100%). Sin embargo, el 47% de PATB ha experimentado estigma
en la comunidad.

e El personal de salud percibe un nivel de estigma del 37% (en una escala del O al
100%). Empero, sélo el 29% de PATB reporta estigma en los establecimientos
de salud.

El entorno donde hay mayor estigma experimentado por PATB son los centros
laborales. El entorno con menor estigma experimentado son los establecimientos de
salud. Entre ambos extremos estd el estigma experimentado en la comunidad y en la
familia.

El 56% de PATB ha experimentado auto estigma o estigma internalizado, que le ha
impedido o dificultado reconocer sus sintomas y acudir a servicios de TB.
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8.4. Resultados por grupo de interés

Luego de haber presentado el nivel de indicadores clave de estigma en TB en el
punto anterior, en éste se exponen los resultados de indicadores de estigma para cada
una de las poblaciones incluidas en el estudio: personas con diagndstico de TB,
familiares o cuidadores de personas con TB, personas de la comunidad y personal de
salud que atiende a pacientes con TB.

8.4.1. Personas con diagnostico de TB

Tabla N° 6 - Dimensiones del auto estigma en PATB

Preguntas Resultado
Al Me duele como reaccionan los demas al saber que tengo TB. 59,3%
A2 Pierdo amigos cuando comparto con ellos que tengo TB. 46,5%
A3 Me siento solo. 37,2%
A4 Me mantengo alejado de los demas para evitar propagar los 64,2%
gérmenes de la TB.

A5 Tengo miedo de decirles a los que no son mi familia que tengo 56,1%
TB.

A6 Tengo miedo de ir a clinicas de TB porque otras personas 29,9%
podrian verme alli.

A7 Tengo miedo de decirles a los demas que tengo TB porque 41,3%
pueden pensar que también tengo VIH/SIDA.

A8 Me siento culpable porque mi familia tiene la carga de cuidarme. 56,1%
A9 Elijo cuidadosamente a quién le cuento acerca de tener TB. 75,6%
A10 Me siento culpable de haber contraido TB por fumar, beber o 42,4%
tener otras conductas negligentes.

A1l Me preocupa tener VIH/SIDA. 50,0%
A12 Tengo miedo de decirle a mi familia que tengo TB. 37,8%

Las dos dimensiones del auto estigma con mayor peso en PATB son: “elijo
cuidadosamente a quién le cuento acerca de tener TB” (76%) y “me mantengo alejado
de los demas para evitar propagar los gérmenes de la TB” (Tabla 6). Ambos elementos
expresan tanto el temor a ser estigmatizado o estigmatizada, como el temor a contagiar
a otros y otras. Ambas dimensiones refuerzan la tendencia al aislamiento social de las
PATB, lo que incrementa su vulnerabilidad.

Obsérvese que el temor a ir a clinicas de TB para no ser visto alli es la dimensién del
auto estigma con menor peso. Lo refuerza la idea que en los establecimientos de salud
hay un menor nivel de estigma.



Tabla N® 7- Confirmacion de auto estigma en PATB

Preguntas Resultado
al ¢Alguno de los 12 enunciados anteriores también describe como se 75,9%
siente usted con respecto a la TB?

a2 ¢Alguno de estos sentimientos que tiene sobre la TB le ha impedido 55,6%
buscar y acceder a los servicios de TB?

El 76% de PATB de la muestra (261 de 344) expresa que ha experimentado al menos
un componente de auto estigma (Tabla 7). De este total, el 56% (145 personas) ha
experimentado auto estigma. Es decir, son personas a quienes el estigma internalizado
les ha dificultado para buscar y usar servicios de TB.

Tabla N° 8 - Confirmacién de estigma experimentado en PATB

Preguntas Resultado
B. ¢Alguna vez sintid que fue estigmatizado debido a su condicion de TB? 43,6%
b1 ¢Ha experimentado estigma en hospitales o clinicas que le impidiera 28,7%
continuar buscando y acceder a los servicios de TB?

b2 ¢Ha experimentado estigma de los vecinos de su comunidad que le 47,3%
impidiera buscar y acceder a los servicios de TB?

b3 ¢Ha experimentado estigma en el hogar que le impidiera buscar y 38,0%
acceder a los servicios de TB?

b4 ¢Ha experimentado estigma en el trabajo que le impidiera buscar y 57,3%
acceder a los servicios de TB?

Si de 344 PATB entrevistadas para el estudio 145 han experimentado auto estigma
(Tabla 7), 150 han experimentado estigma, lo que equivale al 44% de la muestra (Tabla
8). De estas 150 personas:

e 86 han experimentado estigma en el trabajo (57%). Asi, el trabajo se constituye
en el entorno con mayor estigma experimentado.

e 71 han experimentado estigma en su comunidad (47%).

e 57 han experimentado estigma en su hogar (38%).

e 43 han experimentado estigma en los establecimientos de salud (29%).

Hay una cantidad similar entre los y las que experimentan auto estigma en
comparacién con los y las que experimentan estigma en diversos entornos. Se trata de
alrededor de 150 de 344 quienes sufren los efectos del estigma internalizado, o del
estigma de otras personas hacia ellos y ellas.



Tabla N® 9 - Confirmacién de estigma observado en PATB

Preguntas Resultado

E. ;Sabe de otras personas que tengan o hayan tenido TB que hayan
sido estigmatizadas debido a su condicion de TB?

23,8%

Como se afirmd antes, el 44% de la muestra (150 personas) experimentaron estigma
debido a su condicidn. Segun la Tabla 9, el 24% (82 personas) percibieron estigma hacia
otras PATB. Esto quiere decir que el porcentaje de estigma experimentado es casi el
doble al estigma observado.

Los PATB que experimentaron estigma afirman que el mismo influye mas en la
primera etapa de la cascada de atencidn; es decir en el reconocimiento de sintomas
(Tabla 10). El estigma experimentado en diversos entornos, sobre todo en los centros
laborales, la comunidad y el hogar, impide el reconocimiento de los sintomas de la TB.
El peso del estigma experimentado en esta primera etapa es mayor, que el peso en las
siguientes etapas de atencion.

En la Tabla 10, la informacion referida al peso del estigma experimentado para
completar con éxito el tratamiento y para el post tratamiento, debe ser considerada
como un elemento de percepcion antes que como parte de la experiencia de los y las
entrevistadas, ya que el 94% de la muestra esta en actual tratamiento.

En cuanto al estigma observado (Tabla 11) se evidencia que impide sobre todo el
reconocimiento de sintomas de TB.

Obsérvese en las Tablas 10 y 11 que el estigma en los centros de estudio y en
espacios sociales, religiosos y deportivos es minimo, tanto si es experimentado como si
es observado.



Tabla N® 10 - Estigma experimentado y observado por PATB, en trayectoria de TB y entornos

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

Trayecto de la TB (Cascada de atencidn)

Entornos

Centros sociales,

Centros de salud Comunidad Hogar Centro laboral Centro de estudios .. .
religiosos o deportivos

Reconocer los sintomas de TB 13,3% 36,0% 35,3% 42,0% 4,0% 4,0%
Buscar atencion en los servicios de salud 14,0% 23,3% 26,0% 34,0% 10,7% 3,3%
Obtener un diagndstico preciso y oportuno 11,3% 24,0% 26,7% 32,0% 9,3% 5,3%
Inicio de tratamiento oportuno y adecuado 9,3% 23,3% 25,3% 33,3% 8,0% 4,7%
Recibir apoyo para la adherencia al 12,0% 20,7% 26,0% 30,7% 10,0% 6,7%
tratamiento

Completar un tratamiento exitoso* 7,3% 17,3% 25,3% 28,7% 10,7% 4,0%
Post tratamiento* 8,0% 20,0% 23,3% 30,0% 4,7% 2,0%

La informacidn sobre la incidencia de estigma en completar el tratamiento y en el post tratamiento debe ser considerada como referencial y en el nivel exclusivo de las
percepciones y sensaciones, ya que de las 344 PATB incluidas en la muestra, sélo 19 terminaron el tratamiento (Tabla 22). Las demas personas entrevistadas estaban en pleno

tratamiento durante la realizacion del estudio.

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

Trayecto de la TB (Cascada de atencidn)

Entornos

Centros sociales,

Centros de salud Comunidad Hogar Centro laboral Centro de estudios .. .
religiosos o deportivos

Reconocer los sintomas de TB 8,5% 28,0% 42,7% 31,7% 8,5% 4,9%
Buscar atencion en los servicios de salud 8,5% 15,9% 35,4% 32,9% 7,3% 0,0%
Obtener un diagndstico preciso y oportuno 6,1% 17,1% 35,4% 32,9% 8,5% 2,4%
Inicio de tratamiento oportuno y adecuado 7,3% 19,5% 31,7% 29,3% 13,4% 1,2%
Recibir apoyo para la adherencia al 3,7% 20,7% 31,7% 25,6% 8,5% 4,9%
tratamiento

Completar un tratamiento exitoso 4,9% 11,0% 32,9% 32,9% 11,0% 1,2%
Post tratamiento 3,7% 14,6% 31,7% 29,3% 6,1% 3,7%




8.4.2. Familfares o cuidadores de las PATB
Al analizar la informacion de familiares/cuidadores de PATB, de personas de la comunidad
y del personal de salud que atiende a PATB, es necesario tomar en cuenta que en cada uno

de estos publicos de interés se han realizado 30 entrevistas.

Tabla N° 11 - Dimensiones del estigma percibido en familiar PATB

Preguntas Resultado
A1 Mi familiar me pide que mantenga la TB en secreto. 66,7%
A2 Me averglienza que mi familiar tenga TB. 13,3%
A3 Oculto a la comunidad el hecho de que mi familiar tenga TB. 60,0%
A4 Mi familiar oculta su diagndstico de TB a la comunidad. 60,0%
A5 I_Evito hablar de TB en presencia de otros miembros de la familia o 50,0%
vecinos.

A6 Temo que alguien me vea en la clinica de atencion médica donde mi 33.3%
pariente esta siendo tratado. ’
A7 Sustituyo la palabra TB por otra en conversaciones con mi familiar. 43,3%
A8 Sustituyo la palabra TB por otra en conversaciones con mis amigos. 56,7%
A9 He notado cambios en mi familiar desde el diagnéstico de TB. 76,7%
A10 Me preocupa infectarme. 56,7%

Las dimensiones mas importantes del estigma hacia PATB observado por familiares tienen
gue ver sobre todo con el comportamiento de la persona con TB antes que con el
comportamiento de los y las familiares (Tabla 11). Estas dimensiones son:

e “He observado cambios en mi familiar desde el diagndstico de TB” (77%)
e “Mifamiliar me pide que mantenga la TB en secreto” (67%).

Es decir que en la familia se observan los efectos del auto estigma en las propias PATB.

Tabla N® 12 - Confirmacioén de estigma experimentado en familiar PATB

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

43,3%

El 43% de 30 familiares entrevistados y entrevistadas (es decir, 23 familiares)
experimentaron estigma por tener a un pariente con TB (Tabla 12). Es un porcentaje similar al
44% de PATB que experimentaron estigma. Se puede afirmar por tanto que el nivel de estigma
experimentado se acerca al 45% en ambos publicos de interés.



Tabla N® 13 - Confirmacién de estigma observado en familiar PATB

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

16,7%

Sélo el 17% de 30 familiares incluidos en la muestra (es decir, 5 personas) percibieron
estigma hacia otros u otras familiares de PATB (Tabla 13).

No hay diferencias sustanciales respecto de la influencia del estigma experimentado en las
diferentes etapas de la cascada de atencion. El mismo afecta casi por igual en estos distintos
momentos (Tabla 14).

Lo mismo se puede decir en cuanto al estigma observado hacia otras familias. El peso del
estigma observado es igual en todo el proceso de atencion.



Tabla N° 14 - Estigma experimentado y observado por familiar PATB, en trayectoria de TB y entornos

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

impidiera

Entornos

Trayecto de la TB (Cascada de atencion
Y ( ) Centros de salud Comunidad Hogar

Centro laboral

Centro de estudios

Centros sociales,
religiosos o deportivos

Reconocer los sintomas de TB 23,1% 46,2% 46,2% 30,8% 23,1% 15,4%
Buscar atencidn en los servicios de salud 30,8% 30,8% 46,2% 38,5% 15,4% 7,7%
Obtener un diagndstico preciso y oportuno 23,1% 30,8% 38,5% 30,8% 7,7% 7,7%
Inicio de tratamiento oportuno y adecuado 23,1% 38,5% 53,8% 23,1% 7,7% 7,7%
Recibir apoyo para la adherencia al
. poyop 30,8% 30,8% 30,8% 30,8% 7,7% 15,4%
tratamiento
Completar un tratamiento exitoso 23,1% 30,8% 38,5% 30,8% 7,7% 7,7%
Post tratamiento 23,1% 38,5% 46,2% 23,1% 7,7% 7,7%
Estigma observado: % que han observado estigma en estos entornos, que le impidiera
Entornos

T todelaTB (C da de atencié
rayecto de la T8 (Cascada de atencion) Centros de salud Comunidad Hogar

Centro laboral

Centro de estudios

Centros sociales,
religiosos o deportivos

Reconocer los sintomas de TB 0,0% 20,0% 80,0% 20,0% 0,0% 0,0%
Buscar atencion en los servicios de salud 0,0% 40,0% 80,0% 20,0% 0,0% 0,0%
Obtener un diagndstico preciso y oportuno 0,0% 40,0% 80,0% 20,0% 0,0% 0,0%
Inicio de tratamiento oportuno y adecuado 0,0% 20,0% 80,0% 40,0% 0,0% 0,0%
ReC|b|r'apoyo para la adherencia al 0,0% 20,0% 80,0% 20,0% 0,0% 0,0%
tratamiento

Completar un tratamiento exitoso 0,0% 20,0% 80,0% 0,0% 0,0% 0,0%
Post tratamiento 0,0% 20,0% 80,0% 0,0% 0,0% 0,0%




8.4.3. Personas de la comunidad donde habitan PATB

Tabla N° 15 - Dimensiones del estigma percibido en la comunidad

Preguntas Resultado
Al Es posible que algunas personas no quieran comer o beber con 26.7%
amigos que tienen TB ’
A2 Algunas personas se sienten incémodas al estar cerca de 83 3%
quienes tienen TB. ’
A3 Si una persona tiene TB, algunos miembros de la comunidad se
comportardn de manera diferente hacia esa persona por el resto 36,7%
de su vida.

A4 Algunas personas no quieren que aquellos con TB jueguen con 26.7%
sus hijos. ’
A5 Algunas personas se mantienen alejadas de las personas con

TB. 76,7%
A6 Algunas personas piensan que las personas con TB son 36.7%
repugnantes. ’
A7 Algunas personas no quieren hablar con personas con TB. 63,3%
A8 Algunas personas tienen miedo a las personas con TB. 63,3%
A9 Algunas personas intentan no tocar a otras con TB. 60,0%
AT0 Es posible que algunas personas no quieran comer o beber 63.3%
con parientes que tienen TB. ’
A11 Algunas personas prefieren no tener personas con TB viviendo 50.0%
en su comunidad. ’

Son varios los componentes con un peso importante en el nivel de estigma hacia PATB
observado en la comunidad (Tabla 15):

e “Algunas personas se sienten incomodas al estar cerca de quienes tienen TB” (83%).

e “Es posible que algunas personas no quieran comer o beber con amigos que tienen
TB” (77%).

e “Algunas personas no quieren que aquellos con TB jueguen con sus hijos” (77%)

e “Algunas personas se mantienen alejadas de las personas con TB” (77%)

Mientras los y las familiares de PATB resaltan dimensiones que tienen que ver con el
comportamiento de las propias PATB, las personas de la comunidad resaltar comportamientos
estigmatizadores de la propia comunidad en el nivel de estigma observado. Para una persona
de la comunidad es mas facil admitir comportamientos estigmatizadores en la propia
comunidad. En cambio, un familiar dificilmente admitira estos comportamientos en su propia
familia.



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

Preguntas Resultado
B. ¢Ha visto o escuchado de miembros de su comunidad con TB
que hayan experimentado estigma debido a su condicion de TB?

66,7%

El 67% (20 personas de 30) afirman haber percibido estigma hacia PATB en su comunidad
(Tabla 16). Esto confirma que la comunidad, junto con los centros laborales y el hogar, son los
espacios con mayor presencia de estigma.

Los y las entrevistadas enfatizan que el estigma en la comunidad dificulta la busqueda de
ayuda principalmente en las dos etapas iniciales de la cascada de atencidn: reconocimiento de
sintomas de TB y busqueda de atencion (Tabla 17). Es posible que esto se deba al temor de las
PATB de ser vistas por algln vecino o vecina recibiendo tratamiento para TB. Esto puede
significar el aislamiento social no sélo para la persona con TB; sino también para toda su
familia.



Tabla N® 17 - Estigma observado en la comunidad, en trayectoria de TB y entornos

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

Entornos

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

Reconocer los sintomas de TB 20,0% 65,0% 50,0%
Buscar atencion en los servicios de salud 35,0% 60,0% 35,0%
Obtener un diagndstico preciso y oportuno 35,0% 55,0% 55,0%
Inicio de tratamiento oportuno y adecuado 25,0% 55,0% 35,0%
Recibir apoyo para la adherencia al tratamiento 20,0% 55,0% 40,0%
Completar un tratamiento exitoso 20,0% 50,0% 50,0%

Post tratamiento 10,0% 45,0% 40,0%




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

Tabla N® 18 - Dimensiones del estigma percibido en los centros de salud

Preguntas Resultado
Al Algunos trabajadores de salud se sienten nerviosos al tratar a pacientes
46,7%
con TB.
A2 Algunos trabajadores de salud sienten lastima por los pacientes con TB. 33,3%
A3 A algunos trabajadores de salud no les gusta ayudar a los pacientes con
20,0%
TB.
A4 Algunos trabajadores de salud se mantienen alejados de los pacientes
26,7%
con TB.
A5 Algunos trabajadores de salud piensan que es la misma persona quien
. 16,7%
tiene la culpa de desarrollar TB.
A6 Algunos trabajadores de salud se sienten enojados con los pacientes
23,3%
con TB.
A7 Algunos trabajadores de salud piensan que seria mejor aislar a los 36.7%
pacientes con TB durante la fase intensiva del tratamiento. P07
A8 Algunos trabajadores de salud consideran que los pacientes con TB son 30 0%
peligrosos e
A9 Algunos trabajadores de salud piensan que seguir el tratamiento para la 53 3%
’ 0

TB deberia ser forzado de ser necesario.

El personal de salud entrevistado para este estudio resalta dos dimensiones del nivel de
estigma hacia PATB observado por este publico de interés (Tabla 18):

e “Algunos trabajadores de salud piensan que seguir el tratamiento para la TB deberia
ser forzado de ser necesario” (53%).

e “Algunos trabajadores de salud se sienten nerviosos al tratar a pacientes con TB”
(47%).

En este caso se resaltan actitudes autoritarias de parte de algunas personas en los
establecimientos de salud, junto con el temor al contagio por atender a PATB.

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

Preguntas Resultado
B. ¢Alguna vez se sintid estigmatizado porque su trabajo implica 50.0%
interactuar con personas con o que han tenido TB? ’

C. ¢Ha experimentado estigma en los hospitales/clinicas donde trabaja, de 20,0%

los vecinos o comunidad donde vive y de su familia o parientes?

La mitad del personal de alud entrevistado, es decir 15 personas, afirman que fueron
estigmatizadas por su trabajo de atencion a pacientes con TB (Tabla 19).



Tabla N® 20- Confirmacion de estigma observado por trabajadores de salud en sus colegas

Preguntas Resultado
E. éHa visto o escuchado que sus compafieros de salud sean
estigmatizados debido a que su trabajo implica interactuar con personas 20,0%

gue tienen o han tenido TB?

F. éSabe de algun colega, trabajador de salud, que sea estigmatizado en los

hospitales o clinicas donde trabaja, por los vecinos o comunidad donde 66,7%
vive o por sus familiares o parientes?

Sélo 6 entrevistados y entrevistadas (el 20%) afirmo haber percibido estigma en sus colegas
por su trabajo de atencion a personas con TB (Tabla 20).

El entorno donde se experimenta y donde se percibe mas estigma es el centro laboral de los
y las entrevistadas. Es decir, en el propio establecimiento de salud. Se entiende que aquellos
o aquellas que estigmatizan son parte del personal de salud (Tabla 21)



Tabla N® 21 - Estigma experimentado y observado en trabajadores de salud, en trayectoria de TB y entornos

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

Entornos
T to de la TB (C da de atencid
FERBE 15 (B ) (CEEER €l eRenElsi) Centros de salud  Comunidad Centro laboral

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 20,0% 0,0%

13,3%
parientes

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

Entornos
Trayecto de la TB (Cascada de atencidn)
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8.4.5. (Caracteristicas de la muestra

a. Personas con diagndstico de TB

En la muestra de PATB los hombres son el 56% en tanto que las mujeres son el 43%.
Predominan adultos jévenes y mediana edad de 25 a 44 afios llegando a la mitad de |a
muestra. El 53% de PATB no se identificd con alguna categoria social propuesta en la
entrevista; luego estan los que se identifican como migrantes pobres del 4rea rural y

residentes de barrios marginales.

La gran mayoria de PATB, el 94%, estaba en tratamiento en el momento de la

realizacidon de la encuesta.

Tres cuartos de la muestra estd conformada por pacientes con TB pulmonar, y cerca

del 8% tiene TB extrapulmonar.

Tabla N° 22 - Caracteristicas de PATB encuestados

Tipo de tuberculosis diagnosticada por ultima vez

Cantidad % Cantidad %
Femenino 149 43,3% 18-24 84 24,4%
Masculino 192 55,8% 25-44 177 51,5%
Transgénero 1 0,3% 45-64 74 21,5%
Otros 2 0,6% 65 0 mas 9 2,6%
Total 344 100,0 % Total 344 100,0%
Autoidentificacion del PATB
Cantidad %
Persona viviendo con VIH 2 0,6%
Minero 3 0,9%
Trabajador de salud 9 2,6%
Refugiado 6 1,7%
Residente de barrio marginal urbano 60 17,4%
Persona pobre rural 64 18,6%
Persona que consume drogas 7 2,0%
Persona con discapacidad 5 1,5%
Persona indigena 9 2,6%
Expresidiario 1 0,3%
Ninguno 184 53,5%
Total 344 100,0%
Situacién del Tratamiento
Cantidad %
Completé el tratamiento de TB hace mas de un afio 7 2,0%
Completé el tratamiento de TB en el Ultimo afio 12 3,5%
Actualmente estoy en tratamiento de TB 325 94,5%
Nunca he seguido un tratamiento de TB 0 0,0%
Total 344 100,0%




Cantidad %
TB pulmonar 263 76,5%
TB multidrogoresistente 19 5,5%
TB extremadamente resistente 8 2,3%
TB extrapulmonar 27 7,8%
No lo sé 27 7,8%
Total 344 100,0%

b.  Familiares o cuidadores de las personas con diagnostico de TB

Alrededor de tres cuartos de la muestra de familiares de PATB son hombres. La
misma proporcién son personas de 25 a 44 afios (mediana edad). Predominan en la
muestra los conyuges (otro), padres y hermanos.

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

Cantidad % Cantidad %
Femenino 8 26,7% 18-24 2 6,7%
Masculino 22 73,3% 25-44 23 76,7%
Transgénero 0 0,0% 45-64 5 16,7%
Otros 0 0,0% 65 0 mas 0 0,0%
Total 30 100,0% Total 30 100,0%
Relacién de parentesco con PATB
Cantidad %

Padre 9 30,0%

Abuelo 0 0,0%

Hijo 1 3,3%

Nieto 1 3,3%

Hermano 8 26,7%

Otro pariente 11 36,7%

Total 30 100,0%

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

Entre las personas de la comunidad las mujeres son un poco mas que los hombres.
En la muestra hay un equilibrio personas de mediana edad (25-44) y adultos/as (45-
64). Mas de la mitad de la muestra conoce a 2 0 mas personas con TB en su

comunidad.



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

Cantidad %
Femenino 17 56,7%
Masculino 13 43,3%
Transgénero 0 0,0%
Otros 0 0,0%
Total 30 100,0%

PATB gue conoce personalmente en su comunidad

Cantidad %
18-24 1 3,3%
25-44 17 56,7%
45-64 12 40,0%
65 0 mas 0 0,0%
Total 30 100,0%

Cantidad %
Ninguna 0 0,0%
Solo una 1 3,3%
Dos 0 mas 16 53,3%
No lo sé 13 43,3%
Total 30 100,0%

d.  Trabajador de salud a cargo de la atencion TB en los centros de salud
En la muestra de trabajadores en salud los hombres son la gran mayoria (28 de 30).
Son mediana edad (25 a 44 afios) con algunos adultos (45-64 afios). La mayoria son

enfermeros/as. 29 de 30 atienden a personas con TB.

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

Cantidad % Cantidad %
Femenino 2 6,7% 18-24 0 0,0%
Masculino 28 93,3% 25-44 19 63,3%
Transgénero 0 0,0% 45-64 11 36,7%
Otros 0 0,0% 65 0 mas 0 0,0%
Total 30 100,0% Total 30 100,0%

Funcién en el hospital o clinica donde trabaja

Cantidad %
Doctor 3 10,0%
Enfermera/o 19 63,3%
Otro 8 26,7%
Total 30 100,0%

Brindo servicios a personas con TB anteriormente

Cantidad %
Si 29 96,7%
No 1 3,3%

Total 30 100,0%




9. Anélisis de los resultados obtenidos

En este capitulo se realizard un analisis de los principales hallazgos del estudio de
Estigma asociado a la TB en la ciudad de Santa Cruz de la Sierra de Bolivia. El mismo se
efectuard destacando lo encontrado en los cuatro grupos de interés de la investigacién:

e Personas con diagndstico de tuberculosis (PATB)
e Familias de PATB

e Comunidades donde viven PATB

e Personal de salud que atienden a PATB

Antes de este analisis especifico por cada uno de estos grupos de interés, se
analizaran los indicadores clave del estudio, lo que permitird la comparacién entre
niveles de auto estigma, estigma experimentado y estigma percibido entre estos
grupos.

9.1. Indicadores clave del estudio

Grafico 1. Valor de indicadores clave de estigma en TB

1a Autoestimga anticipado en PATB.
la

1b PATB reportan que autoestigma le impidié buscar y
acceder a servicios de TB.
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56%

2a Nivel de estigma hacia PATE percibido por la familia.

2b PATB reportan que estigma experimentado en la

3a Nivel de estigma hacia PATB percibido por la
comunidad.

4b 52% 2a
29%

3b PATB que reportan que estigma en comunidad les
impidio buscar y acceder a servicios de TB.

37%

38% 4a Nivel de estigma hacia PATB percibido por

trabajadores de salud.

4a 2b

4b PATB que reportan que estigma en entorno médico
les impidio buscar y accedcer a servicios de TB.
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59%
3a

5 PATB reportan que estigma en su centro labororal les
impidid buscar y acceder a servicios de TB.

3b

En el Grafico 1 se observa que cerca de la mitad de las PATB manifiestan auto
estigma, y que el 56% expresa que el mismo les impidid buscar y acceder a servicios de
TB. Esto quiere decir que entre 5 a 6 de cada 10 personas que han accedido a los
establecimientos de salud para el tratamiento de TB, han tenido que lidiar con el auto
estigma. Han tenido que hacer frente a |la desvalorizacion social internalizada por ellos
y ellas mismas. Obsérvese que el auto estigma es, junto con el estigma experimentado
en los centros laborales, el mas alto. Ambos afectan a alrededor del 57% de las PATB
entrevistadas en el estudio.

familia les impidio buscar y acceder a servicios de TB.
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En los ambitos del hogar, la comunidad y los establecimientos de salud, el estigma
percibido es mayor que el estigma experimentado por las PATB. Es decir que el nivel de
estigma hacia PATB percibido por familiares, personas de la comunidad y personal de
salud es siempre mayor al estigma experimentado segun lo reportado por las propias
PATB. Sin embargo, hay que abordar esta comparacién con cautela debido a las
diferencias en el tamafio de muestra para estos indicadores. Mientras el nivel de
estigma percibido se obtiene a partir de muestras de 30 personas entrevistadas en cada
grupo de interés (familiares, comunidad, personal de salud), el porcentaje de estigma
experimentado por las PATB se obtiene a partir de una muestra de 344 entrevistados y
entrevistadas.

9.2. Andlisis de resultados por grupos de interés

Luego de hacer un andlisis de los indicadores clave del estudio, en este punto se
presentaran los datos referidos al estigma en PATB.

9.2.1. Personas con diagnostico de TB

a. Componentes del auto estigma

En una escala del 1% al 100%, el nivel de auto estigma anticipado entre PATB es del
49% (Grafico 1). Es decir, se trata de un “nivel intermedio”. En el Gréfico 2 (pagina
siguiente) se muestran las dimensiones que conforman este nivel de auto estigma,
ordenadas de mayor a menor identificacién con las mismas. Es decir, se colocan
primero las dimensiones que tienen un mayor porcentaje de entrevistados y
entrevistadas que afirman estar “muy de acuerdo” o “de acuerdo” con las mismas. Se
identifican tres grupos:

e Las dimensiones que logran una identificacion de mas del 50% de PATB
incluidas en la muestra. Son dimensiones con un peso importante en el nivel
de auto estigma.

e Las dimensiones que logran una identificacion entre el 40% vy el 50% de la
muestra. Se puede afirmar que tienen un peso intermedio en el auto estigma.

e Y, finalmente, las dimensiones con una identificacion de menos del 40% con un
peso menor en el nivel de auto estigma.
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Grafico 2. Dimensiones de auto estigma en PATB
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En el grupo de las dimensiones con mayor peso destacan los sentimientos de temor
y culpabilidad. Temor a contagiar a otros/as; temor a avisar del estado de salud a
otros/as, temor a la reaccidn de éstos/as. Y culpabilidad por significar una “carga” para
la familia en términos de cuidado.

En el grupo de dimensiones con un peso intermedio en el nivel de auto estigma
(entre el 40% al 50%) aparece el temor a tener VIH/SIDA asociada a la enfermedad de
TB, y el temor a ser relacionado/a por los y las demas con aquella infecciéon por tener
TB. Es decir, este temor especifico de ser relacionado/a con el VIH/SIDA no es un factor
de primer orden en el auto estigma de TB.

En el grupo de dimensiones con menos del 40% de peso en la conformacion del nivel
de auto estigma estd el sentimiento de soledad, y el temor a ser visto en un
establecimiento de salud de atencién de TB. En Bolivia los servicios de atencién de TB
estan integrados a otros servicios de salud, de modo que el ser visto en un
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establecimiento de salud no significa que los y las demds asociardn de manera
inmediata a la persona con la TB.

Del total de PATB incluidas en el presente estudio (344) el 76% (261 personas)
experimentaron en algiin momento el auto estigma anticipado (Tabla 7). Es decir, estas
personas experimentaron al menos uno de los sentimientos negativos que conforman
el auto estigma. De quienes experimentaron algln sentimiento de auto estigma, el 56%
(145 personas) afirmaron que estos sentimientos asociados al auto estigma les
impidieron buscar y acceder a servicios de TB.

b. Estigma experimentado en PATB
A parte del nivel de auto estigma se indagd en las PATB el estigma experimentado,
y los entornos en los cuales los y las entrevistadas experimentaron este estigma, como

como se muestra en el siguiente grafico:

Grafico 3. Estigma experimentado en PATB
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Cerca del 44% de las PATB afirman haber experimentado estigma debido a su
condicion (Grafico 3). Este porcentaje es similar al nivel de auto estigma anticipado que
llega al 49% (Grafico 1). Es decir que se tiene un nivel intermedio de auto estigma'y, al
mismo tiempo, el estigma experimentado afecta a casi la mitad de la muestra.

Del porcentaje de PATB que afirmaron haber experimentado estigma por su
condicion, el 57% menciona que experimentd estigma en los centros laborales. Lugo
estda la comunidad con el 47%, y el hogar con el 38% que afirmaron haber
experimentado estigma que les dificultd la busqueda y uso de servicios de TB.

El ultimo lugar es ocupado por los establecimientos de salud. Solo el 29% de quienes
alguna vez experimentaron estigma afirmaron haber sido estigmatizados en este
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espacio. Segun los y las responsables del Programa Nacional de Control de la
Tuberculosis en los establecimientos de salud, se realizan capacitaciones continuas al
personal de salud para mejorar la calidad y calidez de atencion a PATB, y para prevenir
la discriminaciodn y el estigma.

Sin embargo, como se vera mads adelante, a pesar de que el estigma experimentado
en los establecimientos de salud afecta a un menor porcentaje de PATB, es un elemento
crucial al inicio de la cascada de atencién y define en gran medida, si la persona
continuara o no con el tratamiento.

c. Estigma experimentado en la cascada de atencion

En el siguiente grafico, se muestran los niveles de estigma reportados por las PATB
gue alguna vez experimentaron este estigma debido a su condicién, en las diferentes
etapas de la cascada de atencidon, segin los cuatro entornos analizados hasta este
momento: centros laborales, comunidad, hogar y establecimientos de salud:

Grafico 4. Estigma experimentado en la cascada de atencion
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El estigma es un obstaculo principalmente en la primera etapa de la cascada de
atencién: en el reconocimiento de los sintomas de TB (Grafico 4). En la mayoria de los
entornos (excepto en los Centros de Salud), el estigma experimentado dificultd el
reconocimiento de estos sintomas. Una vez que esta dificultad es superada, el estigma
experimentado se presenta en menor porcentaje en las etapas posteriores de la
cascada de atencién. Una vez que la PATB reconoce los sintomas, tiende a buscar con
mayor facilidad la atencién en los servicios de TB.

Es posible afirmar que en la medida en que se trabaje en un mayor conocimiento de
los sintomas de la TB y, al mismo tiempo en la prevencion del estigma en los centros



laborales, en la comunidad y en las familias, sera posible fortalecer la cascada de
atencion en conjunto. Una vez que la persona reconoce sus sintomas y busca ayuda en
algn establecimiento de salud, el cumplimiento de las demas etapas del proceso esta
menos sujeto al estigma en los entornos estudiados.

A parte de los entornos que figuran en el Grafico 4, se consulté a los vy las
entrevistadas si experimentaron estigma en otros entornos. Se trata del estigma
experimentado en los centros de estudios y en espacios sociales, religiosos o
deportivos. El nivel de estigma reportado en estos otros entornos es, en promedio,
menor al 10%.

d. Estigma experimentado y estigma percibido hacia otros PATB

En las entrevistas a PATB se les consulto si percibieron que otras personas con TB
fueron estigmatizadas debido a su condicién. Asi, mientras el 43,6% reportaron estigma
experimentado alguna vez (Grafico 3), sélo el 23,8% - casi la mitad - conoce a otras
personas con TB que hayan sido estigmatizadas debido a su condicion (Tabla 9).

En el estigma observado hacia otras PATB se enfatiza que los entornos donde mas
se presenta el mismo son el hogar, el centro laboral y la comunidad (Tabla 10). No hay
diferencias sustanciales entre las etapas de la cascada de atencién. En todas ellas el
estigma observado impide por igual el proceso de atencidn.

e. Experiencias y sentimientos asociados a la estigmatizacion

En las experiencias de estigmatizacion relatadas por los y las entrevistadas se pueden
identificar los siguientes momentos y entornos criticos:

Una primera situacién critica es el momento en el cual la persona recibe el
diagnostico de TB. Antes de llegar a este momento la persona experimenta una tos
continua con otros sintomas asociados a la TB. Sin embargo, en los relatos se evidencia
que, por lo general, las personas no sospechan que tienen TB. Simplemente acuden al
servicio de salud por los sintomas persistentes. Asi que, en la mayoria de los casos no
se puede hablar de una etapa previa de reconocimiento de sintomas de TB antes de
acudir al establecimiento de salud.

Por lo general, en el momento de recibir el diagndstico varias PATB relatan que
sintieron estigma en la reaccion inicial del personal de salud:

“En el hospital me llevaron a emergencias y me salio positivo TB. Y ahi fue muy
negativo para mi, porque el cambio en la atencion (del personal de salud) fue
notorio. Solo venia una enfermera (a verme). Me cambiaron de habitacion. (El
personal de salud) hacia comentarios despectivos (de los y las pacientes con TB)
porque decian que nosotros éramos drogadictos y rameras” (Mujer, 45-64 afios,
en tratamiento).
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“En el hospital (el personal de salud) les decian a los que venian a visitarme: ‘no
pueden entrar en esa sala porque ahi todos son tuberculosos, (son) indigentes’.
Eso a mi me dolio mucho” (Hombre, 25-44 afios, en tratamiento).

En estos relatos las PATB expresan mas que una “descripcion objetiva” de las
reacciones del personal de salud, los sentimientos de los y las entrevistadas. Estos
sentimientos estan asociados al estigma experimentado con relacion a las reacciones
iniciales del personal de salud.

Aungue, como se ha visto antes, el porcentaje de PATB que reportan estigma en los
establecimientos de salud es el mas bajo en comparacién con el estigma en centros
laborales, comunidad y hogar, la reaccién inicial del personal de salud es clave al inicio
de la cascada de atencion. Si las PATB experimentan estigma de parte del personal de
salud durante el diagndstico, la posibilidad de adherencia al tratamiento disminuye.
Hay que considerar que la encuesta en Bolivia recoge informacion de pacientes en
actual tratamiento. La muestra no es representativa de pacientes que hayan
abandonado este tratamiento. Es posible entender que entre los que abandonan el
tratamiento, el estigma experimentado de parte del personal de salud, sobre todo
durante el diagndstico es mayor.

Una segunda situacion critica es el estigma en los centros laborales y la posibilidad
de despido. Varias de las PATB incluidas en el estudio trabajan en el sector informal
donde no hay contratos laborales, ni beneficios sociales (seguro social de corto plazo,
0 aportes para la jubilacién). Las instituciones estatales no logran proteger a gran parte
de los asalariados del sector informal, sobre todo en empleos precarios. Por tanto, la
posibilidad de despido “por temor al contagio de TB” es alta.

Esta situacion se vuelve mas critica aun, debido al DOTS institucional que requiere
la asistencia diaria de las PATB al servicio de salud para recibir su dosis de
medicamentos. Esto significa que la PATB tiene que pedir permiso constante de su
empleador o empleadora del sector informal para asistir todos los dias al servicio de
salud. En estas circunstancias la posibilidad que el empleador o la empleadora se
enteren de la condicion de la PATB es alta y, con ello, la posibilidad de despido se
incrementa significativamente.

En el relato de experiencias de estigma, las situaciones de despido por la condicion
de TB fueron enfatizadas por los y las entrevistadas:

“En mi trabajo, apenas les dije que necesitaba licencia para hacerme un
diagnostico y que habia la posibilidad que tenga TB, me despidieron” (Mujer, 25-
44 afios, completo el tratamiento hace menos de un afio).

“Cuando me dieron el diagnostico de TB tuve que informar a mi jefe, y él me dijo
que me iba a dar de baja (hasta que terminé me tratamiento). El me dijo que me



avisaria para volver al trabajo. Pero nunca me llamd. Se comportaba de manera
diferente conmigo. Parecia que no queria que vuelva a trabajar. Asi que tuve que
dejar el trabajo” (Hombre, 25-44 afios, actualmente en tratamiento).

Si bien el trato discriminatorio en el trabajo es importante, lo que mas preocupa a
las PATB es la alta posibilidad de despido y consiguiente precarizacion laboral y
econémica de la persona y su familia. Por esto, el mas alto nivel de estigma
experimentado segln lo reportado por las PATB es en los centros laborales.

Una tercera situacion critica en la experiencia de las PATB incluidas en el presente
estudio es la articulacion de dos o mas estigmas. El estigma de “tener TB” vy el peligro
de contagiar a otros u otras, y otro estigma previo. Las PATB se refieren sobre todo a
dos estigmas previos a la TB:

e El estigma del “flojo, irresponsable y bebedor”.
e Elestigma del “pobre e ignorante”.

Cuando antes de la condicién de TB la persona esta estigmatizada como “floja,
irresponsable y bebedora”, se tiende a relacionar la TB como una consecuencia de su
“vida llena de vicios”. Se “culpa” a la persona por la TB. En estos casos, la tendencia al
despido del centro laboral, al aislamiento social en el barrio e, incluso, a la expulsién
del hogar se incrementa. Es decir, la articulacién entre el estigma del bebedor, con el
estigma de TB, se traduce en varios casos en la ruptura de la red de relaciones de la
persona afectada:

“(Refiriéndose a una persona con TB que la entrevistada conoce) (...) es una
amiga de infancia. Al igual que yo estdbamos en una vida de fiestas, alcohol y
drogas. Ella se contagio primero (de TB), y luego yo. Se enteraron en su casa (que
tenia TB), le dieron la espalda en su familia y le botaron de la casa. (Incluso su
familia) tuvieron que irse del barrio” (Mujer, 18-24 afios, actualmente en
tratamiento)

“En el barrio los vecinos piensan que soy ladron (...) y me dicen cosas ofensivas.
La verdad por estar con malas amistades y por el consumo de marihuana estoy
asi (con TB)” (Hombre, 25-44 afios, actualmente en tratamiento).

“Es que yo tomo mucho, por eso también me he contagiado (de TB). Me peleaba
con mi esposa (cuando tomaba). Entonces al ver que tenia tuberculosis mi
esposa se fue con mis hijos. Ahora estoy solo” (Hombre, 25-44 afios,
actualmente en tratamiento).

Un segundo estigma previo a la condicion de TB es el ser “pobre e ignorante”.
Cuando la persona ya esta estigmatizada como pobre, tiende a ser culpada por haberse
n o«

contagiado de TB. Es por su “ignorancia”, “por no saber cuidarse” y por “no alimentarse
bien” que tiene TB. En este caso, el estigma relacionado con TB generalmente no deriva



en la ruptura de las relaciones sociales como en el estigma del “bebedor e
irresponsable”. El resultado tiende a ser un agravamiento de su vulnerabilidad social en
el centro laboral y en el barrio. Se trata de una “persona ignorante que se contagio de
TB por no saber cuidarse”:

“En el centro (de salud) la primera vez que fui de emergencia me trataron como
indigente o drogadicta, y la atencidn fue muy deficiente por como vestia” (Mujer,
25 a 44 afios, completo el tratamiento hace mds de un afio).

9.2.2. Familiares o cuidadores/as de PATB

En este punto se analizaran los principales resultados de las 30 encuestas aplicadas
a familiares o cuidadores de PATB. Debido a lo reducido de la muestra el analisis sera
principalmente cualitativo.

Como se menciond antes, el nivel de estigma hacia PATB percibido por familiares,
en una escala del 1% al 100% estd en un nivel intermedio, alcanza al 52% (Grafico 1).
Los componentes de este estigma percibido con mayor nivel de identificacion de los y
las familiares entrevistadas tienen que ver con (Tabla 11):

e Actitudes de sus parientes con TB (“he notado cambios en mi familiar desde el

diagndstico de TB”, “mi familiar me pide que mantenga la TB en secreto”, “mi
familiar oculta su diagndstico de TB a la comunidad”).

e Y con sus propias actitudes como familiares (“oculto a la comunidad el hecho
gue mi familiar tiene TB”).

Si el 44% de las PATB reporta haber experimentado estigma a nivel general (Grafico
3), un porcentaje similar de familiares afirma haber experimentado estigma por tener
un pariente con TB: 43% (Tabla 12).

En el relato del estigma experimentado por ser parientes de personas con TB, los y
las entrevistadas hacen énfasis en el barrio. El estigma es experimentado en este
entorno como “murmuracion”:

“En el barrio hay quienes murmuran la condicion de mi familia y juzgan sin saber
como se contagio mi hermano” (Mujer, 25 a 44 afios, hermana de PATB).

“En el barrio son discriminativos con cualquier persona enferma (de TB). Lo
discriminan por su condicion” (Mujer, 25 a 44 afios, pariente de PATB).

Los entornos donde los familiares experimentan mayor estigma para apoyar a sus
parientes con TB son el propio hogar y la comunidad (Tabla 14). Al igual que las PATB,
los familiares afirman que los establecimientos de salud son los entornos donde han
experimentado menos estigma en la cascada de atencion. Esto confirma una vez mas,



gue en los servicios de salud las practicas de discriminacion y el propio estigma son
menores que en otros entornos.

No hay diferencias significativas entre los diferentes momentos de la cascada de
atencion donde el estigma haya sido un mayor obstaculo. En todo el proceso, el estigma
experimentado tiene mas o menos el mismo peso. Entre los familiares entrevistados
para el presente estudio, alrededor del 35% respecto de la comunidad, y alrededor del
40% respecto del hogar, reportaron dificultades asociadas al estigma en estos
entornos.

Otro elemento similar entre PATB y familiares es que el porcentaje de estigma
experimentado es mayor al porcentaje de estigma percibido en otros familiares de
personas con TB (Tablas 12 y 13). Mientras el 44% de los familiares experimento
estigma, solo el 17% conoce a otras familias de personas con TB que también hayan
sido estigmatizadas.

Cuando los familiares relatan la experiencia de personas con TB tienden a enfatizar
el sentimiento de soledad de estas personas y la necesidad de estas de apoyo
emocional:

“Cuando acompafié a mi hermano (al Centro de Salud) muchos (pacientes con
TB) se acercaron a mi para que los escuche ya que no tienen a quién contar (sus
cosas) porque fueron abandonados por sus familiares y amigos” (Mujer, 25-44
afios, hermana de PATB).

“Una amiga me comentd que su hermano que tenia TB termind su relacion con
su novia por la enfermedad. Entonces se deprimid y dejé de comer. Entonces eso
le debilitd sus defensas. El bacilo se hizo mds fuerte y lo tuvieron que internar”
(Mujer, 25 a 44 afios, madre de PATB).

9.2.3. Personas de la comunidad

Al igual que en los familiares de PATB, se aplicaron 30 encuestas a personas de
barrios donde viven las PATB. El nivel de estigma hacia PATB percibido por personas de
la comunidad, en una escala del 1% al 100% llega al 59% (Grafico 1). Se trata del nivel
de estigma percibido mas alto. Como se recordara, el nivel de estigma hacia PATB
percibido por familiares es del 52%. Este nivel de estigma percibido en personal de
salud llega al 37%.

Este mayor nivel de estigma hacia PATB percibido por personas de la comunidad,
esta relacionado con un importante nivel de estigma experimentado por las propias
PATB. Después del estigma experimentado en los centros laborales, es en la comunidad
donde las PATB reportan mayor estigmatizacion (

Grafico 2). De esta manera, la comunidad aparece como el segundo entorno con
mayores niveles de estigmatizacion (percibido y experimentado).
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Los componentes mas importantes del estigma hacia PATB percibido en la
comunidad tienen que ver con la “incomodidad” en la comunidad ante la presencia de
personas con TB (“algunos se sienten incdmodos cerca de personas con TB”, “algunos
no quieren comer con amigos con TB” y “algunos se mantienen alejados de personas
con TB”) (Tabla 15).

Las personas de la comunidad afirman en el 66,7% de los casos que observaron
estigma hacia PATB en sus barrios (Tabla 16). Esto confirma que uno de los entornos
donde se observa mayor estigma hacia personas con TB es en el barrio. Como se ha
visto en el punto anterior, este estigma no sdlo se circunscribe hacia las PATB; sino que
se extiende también hacia sus familiares.

Como en los familiares, en la comunidad se reporta un mayor estigma observado
hacia PATB en los entornos de la propia comunidad y de los centros laborales (Tabla
17). En cambio, al igual de los familiares y que las propias PATB, el menor estigma
observado es en el entorno de los establecimientos de salud.

No hay diferencias significativas del estigma observado en los diferentes momentos
de la cascada de atencion segun lo reportado por las personas de la comunidad.

En el relato de experiencias de estigmatizacién a PATB, las personas de la comunidad
entrevistadas para el presente estudio enfatizan las situaciones de abandono familiar.
La ténica del relato es que, por el temor al contagio, las familias tienden a abandonar a
la persona con TB:

“En la familia los dejan solos con su enfermedad. En otras veces he visto que se
separan los esposos por temor al contagio (de TB)” (Hombre, 45-64 afios, conoce
a 2 o mds personas con TB).

“En las familias dejan solos a los enfermos (con TB). Por eso dejan el
tratamiento” (Mujer, 25 a 44 afios, conoce a 2 o mds personas con TB).

También las personas de la comunidad destacan que el estigma en el barrio se
traduce principalmente en que los y las duefias de casa no quieren alquilar cuartos a
personas con TB, o, si se enteran de su condicidn, tratan de desalojar a los inquilinos:

“Habia un vecino que le detectaron tuberculosis pulmonar. Su esposa lo dejo y
se fue a vivir con su mamd. Y donde él vive, el duefio de la casa le pidio que
desocupe los cuartos donde vivia. Tuvimos que hablar con el (duefio de casa). Le
informamos acerca de la enfermedad y el tratamiento. Entendio (el duefio) y le
dijo (a la persona con TB) que tenia que cumplir con el tratamiento,; porque si no
(cumplia con el tratamiento), lo desalojaba” (Hombre, 25 a 44 afios, conoce a 2
0 mds personas con TB).



9.2.4. Personal de salud

Como en los familiares de PATB y en la comunidad, se entrevistaron a 30 personas
del personal de salud encargados de atender a pacientes con TB. El nivel de estigma
hacia PATB percibido por el personal de salud es el mas bajo: 37%, en comparacion con
el nivel percibido por familiares (52%) y personas de la comunidad (59%) (Grafico 1).
Esto se relaciona con el hecho que las propias PATB reportan el menor nivel de estigma
experimentado en los establecimientos de salud.

En este momento, los establecimientos de salud son el entorno con un menor nivel
tanto de estigma hacia PATB percibido, como experimentado. El estigma en este
entorno no es un obstaculo de primer orden para la busqueda y uso de servicios de
atencién en TB.

Los dos componentes mas importantes del estigma hacia PATB percibido por los y
las trabajadoras en salud que atienden casos de TB son: “algunos trabajadores en salud
piensan que seguir el tratamiento de TB deberia ser forzoso” y “algunos trabajadores
en salud se sienten nerviosos al tratar a pacientes con TB” (Tabla 18).

Por otro lado, la mitad del personal de salud entrevistado para este estudio afirmé
haber experimentado estigma por su trabajo con personas con TB (Tabla 19). Este
porcentaje es un poco mayor al estigma experimentado por las PATB (44%, Tabla 8), y
por sus familiares (43%, Tabla 12).

El entorno en el cual las personas de salud que trabaja con PATB ha experimentado
mayor estigma es en el servicio de salud (Tabla 21). Como se dijo antes, el estigma en
los establecimientos de salud se traduce en recomendaciones que hacen los y las
colegas de quienes trabajan con PATB para que procuren trabajar en otras secciones,
para “evitar el contagio de TB”:

“En el Centro de Salud me dicen que ya no debo trabajar con las personas con
tuberculosis porque me pueden contagiar. Me cuentan historias de que otros
(del personal de salud) ya se contagiaron (de TB)” (Enfermero, Red Este, Santa
Cruz).

10. Conclusiones y recomendaciones

10.1. Conclusiones

La informacién que se expuso en el presente informe corresponde a PATB que en la
actualidad contintan con su tratamiento (325 de 344). Sélo 19 de 344 entrevistados y
entrevistadas concluyeron su tratamiento. No ingresaron a la muestra personas que
abandonaron el tratamiento. Por la manera en la cual fueron contactadas las PATB (a
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través de Centros de Salud) no se incluyeron a personas con sintomas de TB que no
acceden a servicios de salud.

Las conclusiones que se presentan a continuacién tienen que ver con niveles de auto
estigma, estigma experimentado y estigma percibido principalmente de personas en
tratamiento actual. Se requerirda un estudio adicional para identificar los niveles y
caracteristicas de estigma en personas que han abandonado su tratamiento, y de
personas que no han accedido a servicios de TB.

Los niveles de estigma experimentado por PATB, por familiares y por personal de
salud estan entre el 40% vy el 50% de entrevistados y entrevistadas en cada uno de estos
publicos de interés. En el caso de PATB hay que afiadir que el nivel de auto estigma se
acerca también a la mitad.

En cada uno de estos publicos de interés, existen entornos particulares donde la
experiencia del estigma es mayor y mas critica:

e Entre las PATB el estigma experimentado en los centros laborales es
especialmente dafiino. En varios casos este estigma se traduce en el despido de
la persona con TB incrementdndose con ello su situacion de precariedad
economica, social y en cuanto a su salud.

e Entre familiares de PATB el estigma experimentado en el barrio es el que afecta
mas. Este estigma se traduce principalmente en murmuracion de parte de los
vecinos no sdlo contra la persona con TB; sino contra toda la familia.

e En el personal de salud se experimenta estigma por atender a pacientes con TB
principalmente entre colegas. Algunos y algunas colegas “aconsejan” al
personal de salud que trate de trabajar en otra seccién, que no atienda a
pacientes con TB porque “corren riesgo de contagiarse”.

El componente principal del estigma asociado a TB es el “temor al contagio”. Es a

partir de este temor que en los entornos donde se presenta estigma se construyen

practicas de discriminacion y aislamiento de las PATB. A este componente se afiaden
otros “estigmas asociados” que agravan la desvalorizacion de la persona con TB:

e La TB asociada a una “enfermedad” de pandilleros, drogadictos, bebedores e
indigentes.

e LaTB asociada a la pobreza e ignorancia.
En la presente investigacion, la muestra no evidencia una importante presencia de

coinfecciones asociadas a TB como el VIH/SIDA. Este componente es una preocupacion
de pocas personas.



La experiencia de la propia condicion de TB, la precariedad socio econdmica en la
cual se encuentran gran parte de PATB y sus familias, asi como la experiencia de ser
estigmatizadas en los centros laborales, en la comunidad, en sus hogares y, en menor
medida, en los servicios de salud, genera en ellas un sentimiento de soledad e
indefension. En varios casos, este sentimiento se traduce en cuadros de depresién. Esta
condicion emocional hace a las PATB mas vulnerables ante el estigma, y es un factor
importante que atenta contra la adherencia al tratamiento.

Los niveles de estigma percibidos y experimentados en los establecimientos de salud
son los mas bajos, en comparacion al estigma en los centros laborales, en la comunidad
y en el hogar. Esto esta asociado a procesos regulares de capacitacion del personal de
salud de parte del Programa Nacional de Control de la Tuberculosis en Bolivia, para
mejorar la calidad y calidez de atencion a personas con TB.

Un momento critico en la cascada de atencion es la reaccién inicial ante el
diagnostico de TB de todos los actores involucrados: PATB, personal de salud, familiares
y empleadores/as. Si se logra una primera reaccidon positiva y proactiva de la mayoria
de estos actores se incrementan las posibilidades de adherencia al tratamiento.

Es particularmente importante la reaccion inicial del personal de salud. Si frente a
un diagnodstico de TB el personal asume una postura proactiva sin discriminar y/o
estigmatizar a la PATB, la reaccion también positiva de esta persona se incrementa. De
lo contrario, las posibilidades de abandonar el tratamiento son mayores.

Lo mismo se puede decir del o de la empleadora en el sector informal. Si se logra
gue el o la empleadora reaccionen positivamente frente al diagnéstico de TB, alejando
la posibilidad de despido, es probable que los y las demas trabajadoras no discriminen
a la PATB.

La demanda principal de las PATB es una mayor informacion a la poblacién en
general sobre la TB y sobre la manera de prevenir el contagio para disminuir o evitar el
estigma y la discriminacion. Una segunda demanda tiene que ver con mayor privacidad
en la atencion a PATB en los establecimientos de salud. Esta demanda esta asociada
principalmente a infraestructura que asegure para la PATB una atencion confidencial.
Finalmente, las PATB afirman necesitar un apoyo emocional durante el tratamiento. Las
experiencias de estigma descritas en la presente investigacion afectan emocionalmente
a las personas; se requiere un apoyo psicoldgico para que las mismas concluyan el
tratamiento y superen adecuadamente su condicién de salud.

10.2. Recomendaciones

1. Se recomienda al Programa Nacional de Control de la Tuberculosis realizar un
estudio enfocado en personas con diagndstico de TB que han abandonado su
tratamiento para precisar en qué medida el estigma asociado a esta enfermedad
ha incidido para este abandono y como. El presente estudio proporciona



informacion para PATB en tratamiento actual, y para quienes lo han concluido;
pero su alcance no incluye a quienes han abandonado el tratamiento.

2. El Programa Nacional de Control de la Tuberculosis y el Servicio Departamental de
Salud de la Gobernacién de Santa Cruz requieren elaborar una estrategia de
prevencién y mitigacion del estigma asociado a la TB tomando en cuenta dos
grandes segmentos de PATB:

1) Las PATB integradas al mercado laboral, sobre todo en el sector informal y
en condiciones de precariedad del empleo. En este segmento un momento
critico que influird decisivamente en la adherencia al tratamiento, es la
reaccion del empleador o empleadora ante el diagndstico de TB. Si el o la
empleadora tienen una informacién adecuada y una orientacion que le
ayude a tomar medidas preventivas para evitar un eventual contagio, en el
entendido que esta enfermedad se puede curar de manera eficiente en un
lapso adecuado, la posibilidad de despido por TB disminuye. Incluso el o la
empleadora puede constituirse en un aliado o aliada para que el paciente
con TB acuda al servicio de salud diariamente para su tratamiento.

Se necesita elaborar materiales de informacién y de orientacion dirigidos a
los v las empleadoras para minimizar el riesgo de estigma y de despido.
Incluso se puede acompafiar estos materiales con asesoria directa de parte
de los servicios de salud para quienes toman decisiones en los centros
laborales de los y las pacientes con TB.

2) Un segundo segmento esta conformado por PATB que no estan integrados
en el mercado laboral o que, no son asalariados/as dependientes. En este
segmento es necesario desarrollar materiales de orientacion dirigidos a la
familia, para prevenir o minimizar el estigma en este ambito, de manera tal
que la familia se convierta en una aliada para consolidar la adherencia al
tratamiento.

3. Serecomienda al Servicio Departamental de Salud de la Gobernacién de Santa Cruz
continuar con los procesos de formacién y capacitacion al personal de salud para
mejorar la calidad y calidez de atencion a las PATB. En esta dindamica es necesario
desarrollar un protocolo para el momento en el cual se confirma el diagndstico de
TB. Se trata de un momento dificil para los y las pacientes. En esta situacion critica,
la reaccion inicial del personal de salud puede contribuir de manera significativa a
formar en el paciente una actitud proactiva. Por el contrario, si en este momento
inicial el personal de salud reacciona con una postura que estigmatiza al paciente,
las posibilidades de continuar con el tratamiento disminuyen sustancialmente.

4, En el presente estudio se ha evidenciado que el estigma asociado a la TB afecta a
los y las pacientes sobre todo en el ambito emocional. Las PATB requieren adquirir
conocimientos y desarrollar habilidades para hacer frente a este estigma en los



diferentes entornos en los que se desenvuelven. Una mejor salud emocional influira
decisivamente en la salud integral de las PATB y en la adherencia al tratamiento.

En este sentido, el Servicio Departamental de Salud de la Gobernacion de Santa
Cruz requiere conformar un programa de apoyo emocional a las PATB. Este apoyo
deberd orientarse ademads a formar en estas personas las habilidades necesarias
para afrontar de manera proactiva al estigma asociado a la TB en los centros
laborales, en la comunidad, en el hogar y en los propios establecimientos de salud.

El servicio de apoyo y contencién emocional debe incluir al propio personal de salud
que atiende a personas con TB. En el presente estudio se ha visto que cerca de la
mitad de este personal de salud experimenta estigma en los propios servicios de
salud de parte de sus colegas. Este estigma se expresa en “recomendaciones” para
gue el personal de salud deje de atender a PATB para no correr el riesgo de
contagio. El personal de salud requiere de asesoramiento psicolégico para afrontar
de la mejor manera el estigma en los mismos establecimientos de salud.

Una estrategia orientada a prevenir y mitigar el estigma asociado a la TB debe tomar
en cuenta los efectos nocivos de la “articulacion de estigmas”. En el presente
estudio se ha observado cémo la existencia previa de estigmas genera una situacion
de mayor vulnerabilidad social, econdmica y emocional, cuando se articulan al
estigma asociado a la TB.

Es necesario desarrollar protocolos especiales de apoyo a PATB que previamente
han sufrido dos estigmas: a) pandilleros, drogadictos, alcohdlicos, irresponsables y
b) pobres, indigentes e ignorantes. Cuando ambos estigmas se articulan con el
estigma asociado a la TB generan una dindmica de mayor desvalorizacion social de
PATB e implican serios obstaculos para que concluyan el tratamiento.

Finalmente se recomienda al Servicio Departamental de Salud de Santa Cruz, llevar
adelante una estrategia comunicacional destinada a informar a la poblacién sobre
la condicién de las personas con TB, y sobre las acciones mas eficientes para
prevenir el contagio de TB sin discriminar ni estigmatizar a quienes estan en esta
condicion. Esta estrategia debe ayudar a sensibilizar a la comunidad para
constituirse en un espacio de acogida y apoyo a personas con TB.
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https://iris.paho.org/bitstream/handle/10665.2/52142/OPSHSSBIOCOVID-19200008_spa.pdf?sequence=1&isAllowed=y

12. Anexos

Anexo 1: Encuestas realizadas por establecimientos de salud
(donde se realizo las encuestas)

Encuestas realizadas por establecimientos de salud

L, Casos TB Cantidad de personas encuestadas
Codigo de Nombre y encargado 2020 2021 Ew—
EESS Programa de TB PATB Familiar Comunidad
de salud
01 Lic. Irma Villegas 104 46 27 1 1 1
02 Lic. Bacilia Serrudo 35 14 5 1 1 1
03 Lic. Liseth Rodas 37 18 9 1 1 0
04 Lic. Zenaida Pérez 2 0 1 0 0 1
05 Lic. Rosmery Flores 9 0 1 0 0 0
06 Lic. Ibis Chumacero 0 1 1 0 0 1
07 Lic. Giorgina 10 10 1 0 0 0
08 Lic. Elvia Vargas 0 2 1 0 0 0
09 Lic. Wilma Ruiz 64 200 5 1 1 2
10 Lic. Reina Ortiz 13 32 0 0 1
11 Lic. Eduardo Torrez 30 200 4 1 1 0
12 Lic. Roxana Mordn 11 2 1 0 0 0
13 Lic. Carolina Lascano 0 24 6 1 2 0
14 Lic. Victoria Acho 5 5 1 0 0 0
15 Lic. Rosmery Ampuero 45 22 12 1 1 0
16 Dra. Saida Osorio 26 17 8 1 1 1
17 Dra. Sandra Janko 48 21 14 1 1 1
18 Dra. Gloria Cabrera 40 17 3 0 1 0
19 Dra. Soraya Velasco 20 2 0 0 0
20 Dra. Ana Maria Silez 10 3 0 1 1
21 LIC. Gladis Manuel 22 23 8 1 0 0
22 Dr. Antonio Rivera 24 6 5 0 0 0
23 Dra. Eliana Padilla 15 10 3 0 0 0
24 Dr. Juan Carlos Farel 17 13 3 0 0 0
25 Lic. Jose Luis Fernandez 29 16 3 0 0 0
26 Dr. Nicola Ragone 38 10 5 0 1 0
27 Dra. Claudia Ardisoni 15 8 1 0 0 0
28 Dra. Elizabeth Montenegro 12 6 1 0 0 0
29 Dra. Rebeca Gutiérrez 35 12 8 1 0 1
30 Dra. Sandra Cespedes 69 36 13 1 1 1
31 Dra. Astrofia 52 32 15 1 1 1
32 Dr. Rubén Suasnabar 58 21 13 1 1 1
33 Dra. Gabriela Rojas 20 12 4 0 0 1
34 Dr. Rafael Baigorria 6 1 1 0 0 0
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o Casos TB Cantidad de personas encuestadas
Codigo de Nombre y encargado
EESS Programa de T8 2020 2021 parg familar  Comunidad o o"@!
de salud
35 Dr. Osman Flores 38 22 8 1 1 1
36 Lic. Liset Magne Lépez 20 13 6 1 1 0
37 Lic. Ruth Azurduy 42 23 6 1 0 0
38 Lic. Maura Zarate 20 16 5 1 1 1
39 Lic. Yesica Molina 45 22 11 1 1 1
40 Lic. Marcia Llanos 10 12 3 0 0 0
41 Lic. Yovana Montiel 16 15 6 1 1 1
42 Lic. Fredy Terrazas 21 8 2 0 0 1
44 Lic. Ingrid Montero 1 1 0 0 0
45 Lic. Ana Reina Ufio 3 8 1 0 1
46 Lic. Cinthia Surubi 29 17 1 0 0 0
47 Lic. Laura Flores 1 2 0 0 0
48 Lic. Norma Flores 3 7 1 1 1
49 Lic. Graciela Viana 28 20 2 0 0 0
50 Lic. Abigail Moran 20 9 17 1 1 1
51 Consuelo Maita Rios 69 37 5 1 1 1
52 Ana Kagzzali(:i;mnguez 29 13 1 0 0 0
53 Gabriela Roda Matos 17 3 2 0 0 0
54 Maria Teresa Valverde Burgos 31 4 2 0 0 0
55 Margarita Castelldn 24 12 4 0 1 0
56 Adriana Villarroel Palachay 26 15 5 1 1 1
57 Judith Rita Rocha Huallpa 15 6 1 0 0 0
58 Tatiana é;rrr]E;ZZJ|menez 2 7 4 1 1 0
59 Maria A;\\;Ss!(;a;;/elarde 14 ) ) 0 0 0
60 Deisy Coca Soto 24 14 5 1 1 1
61 Maria Co:::rilgyiambrana o 18 4 0 0 0
62 Juana Casilla Salazar 17 9 2 0 0 0
63 Carmen Castillo Avila 20 14 5 1 0 1
64 Viviana Wolff Montalvan 33 14 6 1 0 1
65 Maritza Avalos Cruz 12 5 1 0 0 0
66 Amalia Toledo Villa 23 12 3 0 0 0
67 Lidia Cabezas Figueroa 72 25 12 1 2 1
68 LIC. Leonor Flores 4 6 1 0 0 0
69 LIC. Teresa Hilda 12 10 4 0 0 1
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Relacion de establecimientos de salud

Cog:zgsc;de Nombre completo del EESS Direccion Teléfono de contacto
01 C.NS. Irala consulta externa Av. Irala, Rene m. 70046347
02 C.S. Elvira Wunderlich Av. Pilcomayo 70060902
03 C.S. Perpetuo Socorro ¢/ Dr. Walter Suarez 74958441
04 S.C. PROSALUD el Carmen Av. Prefecto Rivas 74958441
05 C.S. PROSALUD la Madre 3°anillo radial 19 77373425
06 C.S. La Morita ¢/ augusto Zambrana 79011459
07 C.S. Roque Aguilera  —emeeee 76089244
08 C.S. San Carlos Av. Cristo redentor 60812003
09 C.S. San Luis ¢/ san Luis y bibosi 77095484
10 C.S. Virgen de Cotoca radial 27 ¢/ san pedro 72103840
11 C.S. Virgen de Fatima ¢/ Fatima club hipico 73116176
12 C.S. Willé Lemaitre Av. Bush ¢/ 6 oeste 62074810
13 COSMIL ¢/ sara y Ayacucho 72634864
14 H.B.CL. de la banca privada ¢/ Juiny Sara 72170997
15 H.G. Caja Petrolera av. Cafioto y Espafia 73443183
16 C.S. 12 de diciembre ¢/ Rosita f. coliseo 76383216
17 C.S. 18 de marzo Av. CUMVI ¢/ 1 oeste 63509774
18 C.S. 25 de diciembre Radial 10 av. Belén 71048888
19 C.S. El buen Samaritano Urb. buen Samaritano 78516210
20 C.S. Cafiada el Carmen Av. Leonardo Da Vinci 73131325
21 C.N.S. Villa 1° de Mayo 70878215
22 C.S. el Quior V.1°’mayoc/ 6 69108350
23 C.S. los pinos Urb. Quior ¢/ 11 70838459
24 C.S. Maria Cecilia Av. Arroyito ¢/ sn 76325127
25 C.S. Mi salud Radial 10 78426147
26 C.S. Noel Kemp e 75686261
27 C.S. Onduline Guapuru Av. Noel Kemp M 75664474
28 C.S. El pajonal Radial 10 M. Guapuru 75379404
29 C.S. Porvenir ¢/ san Antonio 77806008
30 C.S. Preventiva sud Radial 12 ¢/ 9 76677444
31 C.S. Pueblo Nuevo Av. 16 julioc/ 7 67783633
32 C.S. San A guatin Av. Aroyito 70864460
33 C.S. San Luisito Urb. Luisitio 67781842
34 C.S. San Miguel Junos C7sn parque dindo 67706060
35 C.S. Viday Esperanza Urb. Cupesi cerrado 72648158
36 C.S. DM.5 ¢/ palos verdes 77873211
37 C.S. 26 de septiembre b/ bibosis 61355532
38 C.S. Anita Suarez de Leigue Av. Cristo redentor 78020616
39 C.S. El dorado norte b/ dorado norte 76014296
40 C.S. Hamacas Av. Beniy alemana 72601634
41 C.S. Lazareto Av. Virgen de Cotoca 75693520
42 C.S. Los cusis Zona palma verde 74244671
43 C.S. Los Tusequis B7 los Tusequis 73179770
44 C.S. Montero Hoyos Montero hoyos 63329744
45 C.S. Pochola Trapero b/ Blooming 78093629
46 C.S. PROSALUD las pampitas av. Pedro Afiez 79947104
47 C.S. PROSALUD Villa Pillin ¢/ simén montero 76064554
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Codigo de

Nombre completo del EESS

Direccién

Teléfono de contacto

EESS

48 C.S. San Antonio b/ san Antonio 60202136
49 C.S. Santa Isabel ¢/ A. Aymerich 67649533
50 C.S. 10 de octubre Av. Virgen de lujan 77882846
51 C.S. Antofagasta Av. Tocopilla 70048996
52 C.S. Cortez Urb. Cortes sur 78069793
53 C.S. El recreo Urb. El recreo 79906695
54 C.S. El Tajibo Urb. El tajibo 76080130
55 C.S. La colorada ¢/ pan de arroz 78543865
56 C.S. Las Américas b/ las Américas 77807718
57 C.S. Los bosques ¢/ tota ices 76373516
58 C.S. Los olivos b/ Magisterio sur 65055796
59 C.S. EL Magisterio radial 5 de oct. 60901959
60 C.S. Palmar del oratorio Av. El palmar 77619559
61 C.S. Pedro Diez Av. Los lotes 79888226
62 C.S. Plan 4000 Av. Plan 4000 79044729
63 C.S. Rocay Coronado b/ coronado sur 70068652
64 C.S. Sagrada familia ¢/ 24 de junio 69245868
65 C.S. Sante sud b7 los olivo ¢/ 9 71601953
66 C.S. Tierras Nuevas al lado del kinder 76072240
67 C.S. DM12 ¢/ Colombia 77345207
68 PROSALUD la cuchilla ¢/ la colina 77318881
69 PROSALUD los lotes av. Nuevo palmar 72622716
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Anexo 2: Cronologia de coordinaciones realizadas

Relacién de coordinaciones realizadas

Participantes

abiertas del cuestionario

Fecha Tema Observaciones Equipo Programa Equipo Otros
regional TB SES (precisar)
15-7-21 Coordinaciéon PNT X X
20-7-21 Coordinaciéon PNT X EESS 01
23-7-21 Coordinacion inicial con el PNCT X X
59.7.91 Explicacion proc.ed|m|entos, y y
credenciales
Presentacioén del estudio a
29-7-21 Gerencia de Santa Cruz del PNCT X X
Solicitud informacion de PATB
30-7-21 atendidos en servicios de X X
Santa Cruz
Presentacién del estudio a
4-8-21 director del SEDES Santa Cruz X X SEDES
Presentacién del estudio a Redes de
7-8-21 directores de redes de salud de X X Salud de
Santa Cruz. Coordinacién logistica Santa Cruz
99.9-21 Complementacion preguntas y y

63



Anexo 3: Plan de analisis

1. Calculo de indicadores clave de la evaluacion

les impidié buscar y

Indicador Tlp.o de Entorno G_rupolde Cuestionario Formula
estigma interes
(1-a) Nivel de auto Suma respuesEas
. . . Al1-A12/N
estigma anticipado de | Auto estigma No PATB 1 encuestados x 4 x
la PATB (0-100%) 12
(1-b) % PATB que
reporta que el auto Estiema Suma respuesta
estigma les impidié . & No PATB 1 "si" a2/ N°
experimentado
buscar y acceder a encuestados
servicios de TB
. . Suma respuestas
(2-a) Nivel de estigma Estigma Familiares A1-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 Estiemna 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—?))el:lcl\i/;|dciepisrt||§ma Suma respuestas
comunidad/ vecinos Ees:cl’igg?dao No Comunidad 3 enﬁje_sfalcllo/s')\<14x
hacia las PATB (0- P 11
100%)
(3-b) % de PATB que
reporta que el estigma
en su comunidad/ Estigma Comunidad Sur:wf\“respueosta
. . o . . . PATB 1 si"b2/ N
vecindario les impidié |[experimentado | vecindario
encuestados
buscar y acceder a
servicios de TB
(4-a) Nivel de estigma
ercibido por los Suma respuestas
P . Estigma Personal Al-A9/N°
trabajadores de salud ercibido No de salud 4 encuestados x 4 x
hacia las PATB (0- P 9
100%)
(4-b) % de PATB que
. . Suma respuesta
reporta que el estigma Estigma Entorno oo o
L . . PATB 1 si"b1/N
en un entorno médico |experimentado| médico
encuestados




Indicador

Tipo de
estigma

Entorno

Grupo de
interés

Cuestionario

Formula

acceder a servicios de
TB

(5) % PATB que reporta
que el estigma en el
centro laboral les
impidid buscary
acceder a servicios de
B

Estigma
experimentado

Laboral

PATB

Suma respuesta
"si" b4/ N°
encuestados

2. Cdlculo de indicadores en el Trayecto de la TB (cascada de atencidn) y

entornos en los que se experimenta estigma

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

Entornos
Cent ial
Trayecto de la TB Centros : Centro | Centro de en rp; Sodcliey
., Comunidad | Hogar ; religiosos o
(Cascada de atencion) | de salud laboral estudios ——
R los sint
dZCTanocer 05 SINTOMAS |43 394 36,0% 353% | 42,0% 4,0% 4,0%
B tencid I
uscaratencion enios 4 4 gy, 23,3% 26,0% | 34,0% 10,7% 3,3%
servicios de salud
Obt di Ssti
Eenerun diagnostico 111 30 24,0% 26,7% | 32,0% 9,3% 5,3%
preciso y oportuno
Inicio de tratamient
niclo de tratamiento 9,3% 23,3% 253% | 33,3% 8,0% 4,7%
oportuno y adecuado
Recibir apoyo para la
adherencia al 12,0% 20,7% 26,0% 30,7% 10,0% 6,7%
tratamiento
C let
ompg arun . 7,3% 17,3% 25,3% 28,7% 10,7% 4,0%
tratamiento exitoso
Post tratamiento 8,0% 20,0% 23,3% 30,0% 4,7% 2,0%

Nota: Se calcula para PATB




Entornos

Trayecto de la TB Centros : Centro | Centro de Centrp; SIELE
., Comunidad | Hogar ; religiosos o

(Cascada de atencion) | de salud laboral estudios ——

R | int

dchanocer 05 5INOMAs | 93 10 46,2% 462% | 30,8% 23,1% 15,4%

B t i0 |

s::vﬁiroi Zgi’;’lzjn % | 308% 30,8% 462% | 38,5% 15,4% 7.7%

Obt di dsti

pregzs;tg”po'riﬁ:zs 01 2319 30,8% 385% | 30,8% 7.7% 7.7%

Inicio de tratamient

On;g:’tu:c) ;aazr;c'iz d% 23,1% 38,5% 53,8% | 23,1% 7.7% 7.7%

Recibir apoyo para la

adherencia al 30,8% 30,8% 30,8% 30,8% 7,7% 15,4%

tratamiento

C let

tr‘;gfﬂliiszxitoso 23,1% 30,8% 385% | 30,8% 7.7% 7.7%

Post tratamiento 23,1% 38,5% 46,2% 23,1% 7,7% 7,7%

Nota: Se calcula para Familiar PATB

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 [Pregunta2| Pregunta3 |Preguntad
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. Relacidn de tipo de estigma por grupo de interés y cuestionarios

' | cues: Estigma por P Estigma Estigma experimentado | Estigma observado Cambios y
Grupos de interés | . ) grupo de ) o .
tionario interés estigma |percibido Pregunta Entornos|Pregunta|Entornos|comentarios
Datos cuantitativos
bATR 1 primario |LALAL B, b1, b2, b3, b4 4 E -
al, a2 C 6 F 6
- ) Al -Al10 B - E -
Familiar PATB 2 Secundario c 5 = 5
Comunidad 3 Comunitario ALALL E ;
A1 -A9 C 3 B -
Personal de salud 4 En EESS E -
F 3
Datos cualitativos
PATB 1 Primario D G H, |
Familiar 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).
. Respuestas N° de
Ejemplo: Pregunta Calculo F: . Resultado
Si respuestas
al ¢Alguno de los 12 enunciados
anteriores también describe como se Contar
. ; "Si"/N° de 184 300 61%
siente usted con respecto a la TB? [Si
o respuestas
respuesta es "No" pase a la pregunta B]
a2 ¢Alguno de estos sentimientos que Contar
tiene sobre la TB le ha impedido buscary| "Si"/N° de 100 184 54%
acceder a los servicios de TB? respuestas
B. éAlguna vez sintié que fue
estdi nfatizado debidoqa su condicién de Contar
&m 0 a 5! "Si"/N° de 201 300 67%
TB? [Si respuesta es "No" pase a la
respuestas
pregunta E]
b1 ¢Ha experimentado estigma en
hospitales o clinicas que le impidiera Contar
. "Si"/N° de 120 201 60%
continuar buscando y acceder a los respuestas
servicios de TB? P
b2 ¢Ha experimentado estigma de los Contar
cra exp 0 estig "Si"/N° de 82 201 41%
vecinos de su comunidad que le
respuestas




Ejemplo: Pregunta Calculo Reseu_tlelstas A Resultado
Si respuestas
impidiera buscar y acceder a los servicios
de TB?
b3 ¢Ha experimentado estigma en el Contar
hogar que le impidiera buscar y acceder "Si"/N° de 92 201 46%
a los servicios de TB? respuestas
b4 ¢Ha experimentado estigma en el Contar
trabajo que le impidiera buscar y "Si"/N° de 15 201 7%
acceder a los servicios de TB? respuestas

6. Sinénimos utilizados en el documento

Sindnimos Grupo de interés
Auto estigma Estigma internalizado PATB
2 | Estigma anticipado Estigma percibido PATB

Estigma observado

Estigma percibido

Otros grupos de interés

3 | Estigma activado

Estigma experimentado

Todos los grupos

7. Valores escala de Likert

Dimension

Valor

Muy en desacuerdo

En desacuerdo

No opina

En acuerdo

Muy acuerdo
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Anexo 4: Relacion de documentos elaborados segtn consideraciones éticas

El equipo pais ha elaborado los siguientes documentos segun las consideraciones éticas.

1. Listados de preguntas frecuentes y sus respuestas

Listados de preguntas frecuentes

Pregunta

Respuesta

¢Cudl es el propésito de
esta encuesta?

Es una encuesta que se esta realizando en 11 paises de América
Latina para organizacion Socios en Salud. Con esta encuesta se
busca identificar de qué manera el estigma experimentado por
las personas con TB estd impidiendo la busqueda y uso de
servicios de TB, y qué se puede hacer para disminuir los niveles
de estigma en estos 11 paises, para asegurar una adecuada
atencién a personas con TB

¢Van a anotar mi nombre
en la encuesta?

No, no vamos a anotar su nombre. Esta encuesta es
confidencial. Se anotardn sus respuestas, pero su identidad sera
mantenida en reserva

¢Mis respuestas van a ser
conocidas en el Centro de
Salud donde me estan
atendiendo de TB?

No, sus respuestas individuales ni su identidad seran divulgadas
ni en el Centro de Salud donde le estan atendiendo, ni en otras
instituciones del pais. Sus respuestas formardn parte de un
informe con el resultado de 344 encuestas a pacientes con TB,
30 encuestas a familiares, 30 encuestas a personas de los
barrios, y 30 encuestas a proveedores de salud en un informe de
Bolivia.

¢Estoy obligado a
responder todas las
preguntas?

No. Si usted no desea contestar alguna pregunta tiene todo el
derecho de no hacerlo.

¢Estoy obligado a concluir
la entrevista?

No. Si usted asi lo decide puede interrumpir la encuesta en
cualquier momento.

2. Lista de servicios compartido con los encuestados

Servicio

Institucion responsable Direccién

Atencién de denuncias
contra vulneracion de
derechos

Defensoria del Pueblo Calle Andrés Ibafiez N° 241,
entre 21 de mayo y Espafia.

Fono: 3111695

Asistencia Legal Integral

ONG Casa de la Mujer

Av. Hernando Sanabria, esq.
3er Anillo. Fono 35218023

Servicio Legal Integral
Municipal

Gobierno Municipal de Santa
Cruz

3er Anillo Interno lado
Sonilum. Fono: 3455098

Centro de Estudios y
Atencidn Psicoldgica Integral

Carrera de Psicologia,
Universidad Mayor Gabriel
René Moreno

Calle México, Pabellén D,
Campus Universitario

3. Programa de capacitacién




a. Programa de capacitacion

Se capacitd a encuestadores/as y supervisores/as durante tres jornadas. Esta

capacitacion toco los siguientes temas:

e Objetivo del estudio.

e Conceptos sobre TB y estigma.

e Publicos a los cuales esta dirigido el estudio.

e Procesos de seleccidn de entrevistados/as.

e Lecturay firma del consentimiento informado.

e Repaso pregunta por pregunta de los cuestionarios.

e Como hacer repreguntas en las abiertas y cémo capturar la informacion.
e Ejercicios de gabinete con juego de roles.
e Preguntas frecuentes de entrevistados y cémo responderlas.
e |dentificacién de situaciones extremas e informacién de instituciones de

ayuda.
b. Relacion de personas capacitadas
Apellidos y nombres Correo electrénico Capacitacion |:.>a.ra*
Encuestador | Digitador

Alessandri Sejas Roberth roberth_15@hotmail.com X

Afez Gerardo afiezgerardo_18@hotmail.com X

Arteaga Milton artegamil_@hotmail.com X

Cossio Aidé cocioaide@hotmail.com X

Eglés Lorena lorguez@hotmail.com X

Flores maria_f 33@hotmail.com X

Gutiérrez Christian chrigaguba@hotmail.com X
Justiniano Karen karij_15@hotmail.com X

Justiniano Rodrigo jrodrigo_20-@hotmail.com X

Lizze Mary Maria lizze_m_m@hotmail.com X

Maldonado Fatima fatima_m_maldonado@hotmail.com X

Marcelo Mendoza j_marcelo_tkd@hotmail com X
Meneces Maldonado Alan alan_m-m@hotmail.com X

Monasterios Jhenny jennylp24@gmail.com X

Pércel Delicia deliporcel_@hotmail.com

Rocha Oscar oscar_r_16@hotmail.com X

Salazar Daniel danisalazar_h_@hotmail.com X

Soliz Wilver wsoliz_zzz@hotmail.com X

Suarez Jairo J_15suarez@hotmail.com X

Suarez Joel Js_suarez@hotmail.com X

Sumi Enrique ensumi@gmail.com X
Tardio Gabriel gabtardio_@hotmail.com X

Valenzuela Noelia noelia.valenzuela@gmail.com X
Valverde Luis valverdeluis_@hotmail.com X
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