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RESUMEN

Introduccion: El estigma hacia los afectados por tuberculosis es un desafio importante
para el control de la enfermedad. De ahi la necesidad de conocer los factores que lo
desencadenan, ya que puede comprometer la adherencia al tratamiento y, por tanto,
incremento de complicaciones y mortalidad.

Objetivos: Determinar los factores asociados al estigma en personas afectadas por
tuberculosis en una region de alto riesgo en el Peru.

Métodos: Estudio correlacional en 110 pacientes tratados por tuberculosis. Los factores
fueron la funcionalidad familiar medida con la escala de Apgar familiar; las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas, los conocimientos sobre la enfermedad y
la comunicacion médico-paciente, a través de una encuesta. Para el estigma se utilizo
la escala de Yang. En el analisis bivariado se utilizd la prueba de chi cuadrado. La
relacion entre variables se evalué mediante la correlacion de Pearson y la regresion
lineal multivariada.

Resultados: El nivel de estigma mostro un punto de corte (cutt off) > 9 en 21,3 % en
tuberculosis sensible y 69,4 % en tuberculosis multirresistente, con diferencias
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significativas (p = 0,000). El analisis de regresién lineal multivariado evidencio que el
nivel bajo de conocimientos sobre la tuberculosis (3 = -0,32; p = 0,000), bajas
puntuaciones en escala Apgar familiar (3 = -0,41; p = <0,000) y la baja comunicacion
médico-paciente (8 = -0,47; p = 0,000) se asociaron negativamente con estigma.

Conclusiones: Se encontro un nivel alto de estigma relacionado con tuberculosis y una
asociacion negativa entre el estigma con el nivel de conocimientos sobre la enfermedad,
la funcionalidad familiar y la comunicacién con el médico.

Palabras clave: tuberculosis; estigma social; sistema de salud.

ABSTRACT

Introduction: The stigma attached to people with tuberculosis is an important challenge
posed to the control of this disease. Hence the need to know what factors trigger it, for
they may affect adherence to treatment, increasing complications and mortality.

Objectives: Determine the factors associated to stigma in people with tuberculosis from
a high-risk region in Peru.

Methods: A correlational study was conducted of 110 patients treated for tuberculosis.
The factors analyzed were family function as gauged by the Family Apgar scale,
sociodemographic and clinical characteristics, knowledge about the disease and doctor-
patient communication as measured through a survey. Stigma was determined by Yang's
scale. Bivariate analysis was based on the chi-square test, whereas the relationship
between variables was evaluated by Pearson's correlation and multivariate linear
regression.

Results: The level of stigma showed a cut off value > 9 in 21.3% in sensitive tuberculosis
and 69.4% in multiresistant tuberculosis, with significant differences (p = 0.000).
Multivariate linear regression analysis found that a low level of knowledge about
tuberculosis (3 = -0.32; p = 0.000), low scores on the Family Apgar scale (3 =-0.41; p =
<0.000) and poor doctor-patient communication (f3 = -0.47; p = 0.000) were negatively
associated to stigma.

Conclusions: The study found a high level of stigma associated to tuberculosis, as well
as a negative association between stigma and knowledge about the disease, family
function and communication with the doctor.
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Introduccion

La tuberculosis es una enfermedad compleja, por tener un caracter multifactorial e
implicaciones sociales; es consecuencia de la pobreza, aunque también compromete
capacidades y empobrece a los afectados ya que influye sobre formas de vida y
respuesta al tratamiento. De acuerdo, a los datos de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), en el 2018 a nivel global enfermaron diez millones de personas, de las cuales 1,5
millones fallecieron a causa de la enfermedad.

Per( se encuentra entre los paises con mayor tasa de tuberculosis en la region de las
Américas. En el ano 2018 se reportaron 32 642 casos de tuberculosis en todas sus formas
y 1679 casos de tuberculosis multidrogoresistente (TBMDR); la mayoria de ellos fueron
notificados en Lima y Callao.?

La terapia directamente observada, recomendada por la OMS desde el ano 1992, sigue
siendo la principal medida para el control de la enfermedad. Su efectividad depende de
la deteccion y tratamiento oportuno de todos los casos de tuberculosis, pero eso no es
suficiente. Se requiere también la motivacion del paciente y su conocimiento sobre la
enfermedad, al igual que el apoyo familiar, de la comunidad y del personal de salud,
entre otros.®

En el ano 2017 en el Per( ingresaron a la cohorte de tratamiento 26 099 pacientes entre
nuevos y recaidas; los resultados evidenciaron un éxito terapéutico del 86 %. Se puede
sefalar, ademas, que en la cohorte de TBMDR del ano 2016 ingresaron 1271 casos, con
59 % de éxito. Sobre la base de lo anterior, es conveniente mencionar que la tasa de
éxito del tratamiento para tuberculosis sensible y MDR, es castigada fuertemente por el
abandono y la inadecuada adherencia al tratamiento. 4>

El estigma hacia los afectados con tuberculosis es uno de los principales factores sociales
relacionados con la falta de adherencia al tratamiento.(7:® Los enfermos se sienten
estigmatizados y, por tanto, discriminados. Debido a su enfermedad son aislados
socialmente, tienen menos oportunidades de educacion, dificultad para acceder a
empleos, en muchos casos se les prohibe compartir utensilios o espacios con otros
miembros de la familia y amigos y, aunque resulte paradéjico, la propia familia también
discrimina a los dolientes, porque cargan igualmente con parte del estigma cuando uno
de sus miembros esta afectado por la enfermedad. Asi mismo, el estigma afecta la
efectividad de los sistemas de salud. Se ha evidenciado que el estigma es una barrera
importante que impide el acceso a la atencion médica, demora el diagnostico y el
tratamiento y, por tanto, el control de la enfermedad.(®-10:11)

Algunos estudios han demostrado factores asociados con el estigma en tuberculosis,
atendiendo a cuestiones de género, edad, niveles educativos, insuficiente apoyo social,
falta de apoyo familiar, escasos conocimientos sobre la enfermedad, inadecuada
comunicacion médico paciente. Estos criterios, que generan efectos negativos en los
pacientes y en los sistemas de salud, se encuentran mencionados con mayor frecuencia
en la literatura.(11,12,13,14,15,16,17)

En Perl se han realizado pocos estudios sobre el estigma y factores que lo provocan;
mucho menos se ha investigado atendiendo a la funcionalidad familiar, los
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conocimientos sobre enfermedad y la comunicacion médico-paciente. Asi que, por la
relevancia del tema, esta investigacion tuvo como objetivo determinar los factores
asociados al estigma en personas afectadas por tuberculosis en una region de alto riesgo
en el Perl. Se espera que los resultados permitan plantear intervenciones que
contribuyan a reducir el impacto negativo que tiene el estigma en el abordaje de los
casos, acrecentando la eficiencia del programa para el control de la enfermedad.

Métodos

Se llevo a cabo un estudio correlacional de disefio observacional y transversal en
pacientes con tratamiento para tuberculosis en establecimientos de salud de la region
Callao, area endémica de tuberculosis en Peru y que acudieron por diferentes motivos
al Hospital «Daniel Alcides Carridn», durante los meses de junio a diciembre 2018.

De los pacientes recibidos en dicho periodo, 153 cumplieron con los criterios de inclusion
y exclusion. Para el calculo del tamano de la muestra se aplico la formula para
poblaciones finitas con un nivel de confianza del 95 %, se obtuvo una nuestra de 110
pacientes, los cuales se seleccionaron de acuerdo a un muestreo aleatorio simple.

Como criterios de inclusion se consider6 que los pacientes fueran mayores 18 anos y
estar recibiendo tratamiento para tuberculosis en establecimientos de salud de la region
Callao.

Los criterios de exclusion fueron: tener diagnostico previo de enfermedad mental y no
firmar el consentimiento informado.

En primer lugar, se utilizé una encuesta previamente validada, que comprendia datos
sociodemograficos y clinicos. Se evaluo la funcionalidad familiar con la escala de Apgar
familiar de Smilkstein,('® que permite medir la satisfaccion con respecto al apoyo
familiar en cinco dimensiones: adaptabilidad, asociacion, crecimiento, afecto vy
resolucion. Cada pregunta es respondida con la escala de Likert, con puntuaciones de
cero (nunca) a cuatro (siempre). El puntaje total se calcul6 a partir de la suma de las
cinco preguntas. Valores entre 17 y 20 puntos fueron considerados normales.(™ La
comunicacion médico-paciente y el conocimiento sobre la enfermedad fue evaluada con
cuatro preguntas: satisfaccion con la explicacion sobre la enfermedad, diagnostico,
tratamiento y las reacciones adversas al tratamiento, utilizando una escala de Likert
con un rango entre 1y 3 puntos. Se consider6 una puntacion maxima de 12 puntos.

Para medir el estigma se utilizd la escala de Yang,'®') que es especifica para
tuberculosis y cuenta con una confiabilidad medida por alfa de Cronbach (0,88).(1%)

La escala consta de nueve items y tres dimensiones: experiencias negativas, reacciones
emocionales y estilos de afrontamiento. También, se encuentra en escala Likert y su
valor total es calculado con la suma de los items, con puntuacion que va desde 0 a 27.
Puntaciones altas en la escala significan niveles altos de estigma.
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Una vez realizada la recoleccion de informacion, los datos fueron ingresados a una base
en Excel y luego exportados al paquete estadistico IBM SPSS version 25. Para el analisis
descriptivo se calcularon las medidas de frecuencia y de tendencia central de acuerdo
a la naturaleza de las variables. En el analisis bivariado se utilizo la prueba de chi
cuadrado. Asimismo, se usaron los analisis de correlacion de Pearson y la regresion lineal
multivariada para evaluar la relacion entre las variables.

El estudio fue revisado y aprobado por el Comité Institucional de Etica para la
investigacion del Hospital «Daniel Alcides Carrion» en la region Callao, Peru.

Resultados

Participaron en el estudio 110 pacientes. La mediana de edad fue 33 + 2 anos. En la
tabla 1 se pueden observar las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los
participantes en la investigacion. El 61,8 % pertenecia al género masculino y el 46,4 %
tenia la secundaria como grado de escolaridad maximo. Al momento de realizarse el
estudio eran casados o convivientes el 52,7 % de sujetos, por lo cual tenian
responsabilidades familiares que cumplir. La modalidad laboral mostré 37,2 % de
independientes y 9,2 % de desocupados; sin embargo, el hecho de ser independiente no
era indicativo de continuidad laboral. Asi, el 70 % de los sujetos estudiados habia tenido
periodos prolongados de desempleo, todo ese grupo fue considerado como desocupados
para los fines del estudio. Asimismo, el 69,1 % de la poblacion tenia un ingreso
economico familiar no mayor a 250 dolares.

Presentaban TBMDR el 44,6% de los pacientes. Esa cifra tiene comporta una explicacion
necesaria: el hospital donde se desarrollo el estudio tiene caracter de referencia
nacional, por lo cual a esta institucion acuden los pacientes mas complicados.
Finalmente, el 89,1 % fueron pacientes nuevos con tuberculosis.

Tabla 1 - Caracteristicas sociodemograficas y clinicas

Caracteristicas n=110 %
Género
Masculino 68 61,8
Femenino 42 38,1
Edad
18-27 56 50,9
28-37 25 22,7
38-47 13 11,8
> 48 16 14,6
Estado civil
Soltero 48 43,6
Casado 36 32,7
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Conviviente

Divorciado/separado

Escolaridad

Sin instruccion
Primaria
Secundaria
Universitaria

Superior técnica
Modalidad laboral

Dependiente
Independiente
Desempleado

Ingreso econémico familiar
Hasta 250 doélares
De 251 a 430 dolares

Tipo de tuberculosis

Sensible
MDR

Estatus del tratamiento

Antes tratado

Paciente nuevo

22 20

4 3,6
13 11,8
32 29,1
51 46,4
11 10,0
3 2,7
59 53,6
41 37,2
10 9,2
76 69.1
34 30,9
61 55,4
49 44,6
12 10,9
98 89,1

En relacion con los niveles de estigma, se calculé un punto de corte (cutt off) mayor o
igual a 9 en el 21,3 % y 69,4 % de pacientes con tuberculosis sensible y MDR,

respectivamente (p = 0,000).

Asi mismo, se encontraron diferencias significativas entre las dimensiones del estigma:
experiencias negativas, reacciones emocionales y estilos de afrontamiento y el tipo de
tuberculosis (p = 0,001, p = 0,006 y p = 0,003, respectivamente) (Tabla 2).

Tabla 2 - Niveles de estigma en pacientes con tuberculosis sensible y TBMDR

Tuberculosis sensible

Niveles de estigma n=61n (%)
(n =110) .

Si No
Experiencias negativas 22 (36,1) 39 (63,9)
Reacciones Emocionales 24 (39,3) 37 (60,7)
Estilos de afrontamiento | 36 (59,0) 25 (41,0)
Punto de corte (cutt off) n (%) Categoria
>9 48 (78,7) No estigma
<9 13 (21,3) | Con estigma

Tuberculosis MDR

n =49 n (%) Valor p
Si No
30 (61,2) 19 (38,8) 0,001
32 (65,3) 17 (34,7) 0,006
15 (30,6) 34 (69,4) 0,003
n (%) Categoria Valor p
15 (30,6) No estigma
- 0,000
32 (69,4) | Con estigma

En el analisis bivariado se evidencié que los pacientes mayores de 38 afos, divorciados,
con niveles bajos de educacion, ingresos econémicos menores a 250 dolares y que
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presentaban antecedentes de tratamiento previo para tuberculosis, obtuvieron
puntaciones mas altas para el estigma relacionado con tuberculosis (Tabla 3).

Tabla 3 - Caracteristicas sociodemograficas y asociacion con los niveles de estigma
relacionados con la tuberculosis

Niveles de estigma

Caracteristicas n=110 % y Valor p
Media DS
Género
Masculino 68 61,8 10,40 5,25 0,65
Femenino 42 38,1 10,10 4,87
Edad
18-27 56 50,9 8,92 4,55
28-37 25 22,7 10,20 4,12
38-47 13 11,8 10,45 3,98 0,051
> 48 16 14,6 10,71 4,32
Estado civil
Soltero 48 43,6 8,98 4,55
Casado 36 32,7 9,33 3,98
Conviviente 22 20 9,40 4,24 0,045
Divorciado/separado/viudo 4 3,6 11,65 4,27
Escolaridad
Sin instruccion 13 11,8 10,50 4,50
Primaria 32 29,1 10,21 4,33
Secundaria 51 46,4 9,80 4,22 0,001
Universitaria 11 10,0 7,50 4,01
Superior técnica 3 2,7 8,42 4,15
Modalidad laboral
Dependiente 59 53,6 9,88 4,55
Independiente 41 37,2 9,45 4,23 0,22
Desempleado 10 9,2 9,23 4,50
Ingreso econémico familiar
Hasta 250 dolares 76 69.1 10,18 3,80
251-430 dolares 34 30,9 8,80 3,50 0,002
Tipo de tuberculosis
Sensible 61 55,4 9,80 3,71
MDR 49 44,6 11,57 3,96 0,003
Estatus del tratamiento
Antes tratado 12 10,9 11,25 4,25 0.001
Paciente nuevo 98 89,1 9,30 4,51 ’

En tabla 4 se presenta la vinculacion entre el nivel de conocimiento de los participantes,
la funcionalidad familiar, el estado de comunicacion médico-paciente y el estigma
relacionados con tuberculosis. Los puntajes promedio de cada uno de ellos fueron: 5,45
(DS = 2,76); 11,87 (DS = 3,88); 5,67 (DS = 1,8), respectivamente. El analisis de
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correlacion indicé conocimiento de los pacientes sobre la tuberculosis (rho Spearman: -
0,45, p = 0,001), funcionalidad familiar (rho Spearman: -0,67, p = 0,003) y comunicacion
médico paciente (rho Spearman: -0,59, p = 0,000), todos se asociaron inversamente con
el estigma.

Seguidamente, se realiz6 un modelo de regresion lineal multivariado, controlando
ciertas variables confusoras como género, edad y nivel educativo, confirmando los
resultados del analisis bivariado, el estigma se encuentra relacionado significativamente
con bajo nivel de conocimiento sobre TB (f3 = -0,32; p = 0,000), bajas puntuaciones en
escala APGAR familiar (8 = -0,41; p = < 0,000) y baja comunicacién médico-paciente (3
=-0.47; p = 0,000).

Tabla 4 - Nivel de conocimiento de los participantes, funcionalidad familiar, estado de
comunicacion médico-paciente y el estigma relacionado con tuberculosis

Correlacion con el nivel Regresion lineal

Caracteristicas Media ?/E_ de estigma (correlacion Valor con el nivel de Valor
de Pearson) P estigma
Conocimiento sobre | 5 45 | 5 7¢ -0,45 0,001 -0.32 0,000
tuberculosis
P <
APGAR familiar 11,87 3,88 -067 0,003 -0.41 0,000
Comunicacion 5,67 | 1,8 -0,59 0,000 -0.47 0,000

médico-paciente

Discusion

El estigma es un poderoso proceso social que se caracteriza por etiquetado, estereotipos
y el aislamiento del individuo, lo que lleva a la pérdida de estatus y discriminacion. (2921
Puede ser experimentado en todas las etapas de la vida; sin embargo, en pacientes con
tuberculosis es particularmente grave y afecta negativamente a los que buscan una
atencion de calidad en los servicios de salud en un momento en que estan en su fase
mas vulnerable. Muchas veces produce aislamiento social, conduce a demoras en el
diagnostico y a falta de fidelidad terapéutica y, también, abandonos, resistencia a
farmacos y/o muerte por enfermedad.(¢:312,15,17)

Un sistema de salud es una estructura donde interactlan personas e instituciones
organizadas, con la finalidad de prevenir, diagnosticar, recuperar y rehabilitar. Ello
requiere apoyarse en pilares éticos y paradigmas fundamentales, frente a opciones
pragmaticas, cientificas o empiricas. Tal es el caso de la lucha contra la tuberculosis,
que necesita conjugar o integrar todo lo mencionado en una sola formula que permita
el fortalecimiento, expansion y sostenibilidad de las intervenciones. Ahora bien, el
estigma es un impedimento para el desarrollo del sistema de salud, y en consecuencia
para el control de la tuberculosis, socavando sus bases fundamentales, convirtiéndose
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en una barrera para el acceso a la atencion, recuperar o mantener una calidad de vida
saludable y, por tanto, lograr resultados exitosos. (20:21,22,23,24,25)

El presente estudio es uno de los primeros en Peru que utiliza la escala de estigma de
Yang,'")) instrumento que presenta buena confiabilidad por consistencia interna y
aceptable validez de contenido, por lo cual es Util en la evaluacion del estado del
estigma relacionado con la tuberculosis.

Existen diversos métodos de medicion y puntuacion de estigma relacionado con esta
enfermedad endémica,('1.12.26:27) por lo que es dificil comparar los resultados con los de
otras investigaciones. Existen investigaciones realizadas en China por Yiny otros, ") que
mostraron un alto nivel de estigma relacionado con la tuberculosis, semejante a lo
encontrado en el presente estudio. Por otro lado, Somma y otros?® llevaron a cabo un
estudio en India, Bangladesh, Malawi y Colombia para medir determinantes
socioculturales y de género y utilizaron un instrumento parecido al de la experiencia de
China, con resultados similares. En la investigacion realizada por de Almeiday otrros,?)
se analizaron las propiedades psicométricas iniciales de una escala de estigma
relacionado con la tuberculosis en Brasil, originalmente validada en Tailandia. A
diferencia a la escala utilizada en este estudio, la utilizada por de Almeida y otrros,?
presenta solo dos dimensiones: la perspectiva de la comunidad y el paciente hacia la
tuberculosis. Ellos concluyen que es un instrumento valido y confiable para el contexto
de ese pais.

El analisis bivariado de la presente investigacion revel6 que el estigma en afectados por
tuberculosis se asocié con algunas caracteristicas sociodemograficas como el estado
civil, el nivel de escolaridad y los ingresos familiares. Por otro lado, no se asocié con el
género y ni con la modalidad laboral. La asociacion con las caracteristicas
sociodemograficas se ha explorado en muchos estudios, pero con resultados
contradictorios, tal vez esto pueda ser explicado por las diferencias en los instrumentos
de medicion del estigma.(30:3":32) Aunque, segln Yin y otros!'” la variacion en los
resultados podrian explicarse ademas por la diversidad cultural y escenarios
epidemiologicos diferentes en los paises, de tal manera que no son comparables los
resultados.

Al mismo tiempo, nuestra investigacion evidencid que el estigma vinculado con la
tuberculosis se relaciona negativamente con la funcionalidad familiar, la comunicacion
entre el médico y el paciente y los conocimientos sobre la enfermedad. Existen pocos
estudios que han abordado la relacion entre el estigma y la funcionalidad familiar, pues
la mayoria se inclina por estudiar la relacion con el apoyo social, identificando que tiene
un efecto significativo en la disminucion del estigma, pero hay que tener presente que
el apoyo social es la fuente del apoyo familiar.33:343% El presente estudio ilustra que la
funcionalidad familiar de los pacientes con TB esta algo deteriorada y mejorarla seria
una estrategia efectiva para combatir el estigma en pacientes con tuberculosis y podria
influir en el éxito de su curacion.

Como complemento, debe senalarse que se evidencio una regular comunicacion entre
médico-paciente. Algunos estudios®%3”) han sugerido que la buena comunicacion
médico-paciente no solamente mejora la satisfaccion de los pacientes con los servicios,
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sino que presenta un impacto positivo en la disminucion del dolor y la salud mental del
enfermo.(436.37) En ese sentido, se comprende que la comunicacion médico-paciente
tiene un papel importante en la disminucion del estigma, por tanto, debe ser
considerada en las intervenciones de los programas de control de tuberculosis.

La relacion entre el conocimiento de los pacientes sobre su enfermedad y el estigma
relacionado con ella, se ha confirmado en los pacientes con VIH.(3%:3% Cabe considerar
en esa misma linea, que el presente estudio permitié establecer que el conocimiento
sobre tuberculosis tiene una relacion negativa con los niveles de estigma. Otros estudios
informaron que el conocimiento de los pacientes sobre el tratamiento y su curacion
tuvieron un impacto en el estigma.(>:39 Algo semejante ocurre en los participantes de
nuestra investigacion, quienes presentaron un nivel bajo de conocimientos sobre la
tuberculosis. La puntuacion promedio fue de 5,45 de un maximo de 10, lo que sugiere
que la educacion sobre tuberculosis es incipiente en la region Callao.

El hecho que los pacientes con TB sufran rechazo social al conocerse que presentan la
enfermedad, requieren de intervenciones para garantizar que sean aceptados y
apoyados cuando busquen atencion. Esto podria lograrse mediante la descentralizacion
de los servicios, una mejor educacion sanitaria sobre la tuberculosis y el apoyo de la
comunidad a los enfermos.

En relacion con las implicaciones epidemiologicas y operacionales de la TB en la region
Callao -elevado numero de casos e incremento de abandonos al tratamiento en TB
sensible y TB MDR- se entiende que uno de los factores que puede estar contribuyendo
a esta situacion es el estigma y las percepciones relacionadas con la enfermedad. La
estrategia nacional para el control de la tuberculosis necesita desarrollar intervenciones
para la disminucion del estigma y, de esa manera, reducir esta barrera cuando los
pacientes buscan atencion. El estigma se asocia con bajos ingresos econdmicos, niveles
educativos bajos, pobre conocimiento de que la TB es una enfermedad prevenible y
curable, escaso apoyo social. Todo lo anterior hace necesario un abordaje personalizado
del problema.?

Es también relevante mencionar que nuestro estudio present6 algunas limitaciones.
Primero, los sujetos encuestados eran pacientes que se consultaron en el Hospital Daniel
Alcides Carridon y no necesariamente representativos de la poblacion del Callao. En
segundo lugar, no se investigo el estigma a partir de la percepcion de los trabajadores
de la salud.

El conjunto de evidencias permite concluir que el estigma relacionado con tuberculosis
en los pacientes atendidos en el Hospital Daniel Alcides Carrion fue alto. La mala
comunicacion médico-paciente, el bajo conocimiento sobre la tuberculosis y la baja
funcionalidad familiar, tuvieron un efecto negativo en los niveles de estigma. En ese
sentido, se entiende que las intervenciones destinadas a reducir el estigma entre los
afectados por tuberculosis deben centrarse en mejorar esos aspectos.
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