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The technique used was focus group and the instrument used was a semi-structured interview based on the
objectives and research categories. Results: 10 heads of household were interviewed, average age 37.5 years,
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INTRODUCCION

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 2020,
la tuberculosis (TB) es una de las 10 principales causas de
mortalidad en el mundo vy la principal causa de muerte por
un solo agente infeccioso (Rankin VIH/SIDA); en el mundo 10
millones de personas enfermaron de tuberculosis, ademas
los hombres mayores de 15 afos representaron el 56%,
32% fueron mujeres y 12% niflos menores de 15 afios. Entre
todos los afectados el 8,2% eran personas con VIH. Ademas,
la tuberculosis resistente sigue siendo un problema de salud
publica. En 2019, en todo el mundo, cerca de medio millén de
personas desarrollaron TB resistente a la rifampicina (TB-RR),
de los cuales el 78% tenia TB multirresistente (MDR-TB) -

Segun la OMS, en el mundo, en 2019, se estima que 10
millones de personas contrajeron la TB y 1,4 millones de
muertes se debieron a esta y de esta cantidad de muertes
208,000 tenian VIH. La Estrategia para el fin de la TB planteada
en 2014 estd relacionada a los objetivos de desarrollo
sostenible de la ONU, de reducir las muertes por esta infeccion
en un 95% y los nuevos casos en un 90% entre el 2015 y 2035,
garantizando que ninguna familia realice gastos exorbitantes
debido a esta enfermedad 2.

A nivel de Latinoamérica, se estima que ha sido la primera
region en lograr los Objetivos de Desarrollo del Milenio en
2015 (por ejemplo, detener y comenzar a revertir la incidencia
de TB, y reducir a la mitad la prevalencia y la mortalidad a
diferencia de 1990). A pesar del éxito logrado, la TB todavia
representa una prioridad de salud de primera clase en la
region, con una heterogeneidad subregional relevante, asi
como diferencias nacionales e incluso subnacionales .

En 2019, en las Américas fueron estimados 289 000 casos
de tuberculosis y la mortalidad fue de 22 900, donde el 26%
de estas muertes corresponden a la coinfeccion por TB/VIH.
Ademds de los casos de TB DR donde estimaron 11 000 casos 2.

Peru tiene la mayor incidencia per cdpita de tuberculosis
en las Américas, incluyendo la forma resistente a multiples
medicamentos (alrededor de 2,300 pacientes por afio, 35%
de todos los casos en la regién) y ampliamente resistente a
medicamentos (alrededor de 100 pacientes por afio, 75%
de todos casos a nivel de Latinoamérica). Para la OMS, su
reduccion es lenta, alrededor del 1,5% anual, justo por debajo
de la reduccidn global del 1,65% anual. La tasa de reduccion
necesitaria aumentar a un 4-5% anual, para alcanzar la meta
de desarrollo sostenible ®.

El panorama descrito evidencia, el problema de salud
publica que representa la tuberculosis en el contexto
internacional y nacional, haciendo necesario generar
0 proponer nuevas intervenciones avocadas a seguir
disminuyendo la prevalencia e incidencia de la misma. Para
ello, se requiere conocer a profundidad diversos aspectos
que engloba la enfermedad, dentro de ellos la familia del
paciente y como este percibe el impacto de la enfermedad
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en ellos. La familia es parte del componente estructural de
una sociedad, eje fundamental para motivar al paciente
para su total restablecimiento, considerando las indicaciones
del personal sanitario y participando en las evaluaciones
médicas pertinentes. El apoyo afectivo es fundamental ante el
padecimiento de una enfermedad por parte de un integrante
de la familia, esto motiva y alienta al paciente a continuar con
su proceso de recuperacion, dejando de lado pensamientos
negativos que pueden influir en su actuar y afrontamiento
de esta enfermedad. Otro aspecto a resaltar es el fuerte
estigma social que representa esta enfermedad para el que
la padece, sentimientos de vergiienza y exclusion social pasan
por sus pensamientos, y pueden constituir una barrera para su
recuperacion y cura ©.,

La familia es generalmente considerada como una
importante institucion social y un lugar de gran actividad
social para la persona. Es una unidad social creada por sangre,
matrimonio o adopcion, y puede describirse como nuclear
(padres e hijos) o extendida (que abarca a otros parientes) ©.

El jefe de familia es la persona que forma parte del
colectivo, que puede ser mujer u hombre, que se caracteriza
por que los integrantes le muestran respeto y lo consideran
su guia. En la mayoria de familias ese rol estd reservado
para el esposo, que por lo general es de quien depende el
sostenimiento econdmico del grupo familiar. En otros casos
ese rol lo desarrolla otro integrante como la esposa, o uno de
los hijos, o uno de los abuelos .

Existen diversos autores que sefalan una variedad
de tipologias familiares, la mayoria de ellas se basa en su
composicion y roles que desempefian sus integrantes. La
clasificacion familiar que se tiene regularmente se hace
en funcion a la cantidad de miembros que la integran y las
relaciones que se dan entre ellos @.

El riesgo familiar total, viene a ser la demostraciéon de
consecuencias adversas, tanto individuales como familiares,
debido a algunos factores detectados al momento de la
evaluacion ©). El riesgo se caracteriza por distintos aspectos de
tipos bioldgico-demografico, socioecondmico, psicoafectivo,
ambiental y de practicas de salud.

El tratamiento de la TB sigue siendo un desafio debido
a la necesidad de considerar, al abordarlo, el contexto de la
salud individual y colectiva. Ademas, se ha demostrado que los
problemas sociales y econdmicos son variables y que deben
considerarse cuando se trata de la efectividad del tratamiento 9,
Es relevante desde una perspectiva clinica y de salud publica, ya que
la tuberculosis es una enfermedad contagiosa grave. El tratamiento
con antibidticos, que reduce la carga bacteriana en los pulmones,
puede ser Util para reducir la probabilidad de transmision, junto con
otras medidas de salud publica, como el aislamiento y cubrirse al
toser.

Ren Jing y colaboradores, en China, en su estudio realizado
en pacientes con TB, encontraron que, las percepciones de los
pacientes sobre su participacion en la atencién médica fueron
generalmente negativas. Prestar atencidn a las preferencias
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y necesidades de los pacientes y tomar decisiones en
consecuencia son estrategias efectivas para promover el
compromiso del paciente. En el proceso de participacion, los
proveedores deben establecer interacciones efectivas con
los pacientes y cooperar con sus familiares puesto que esto
genera preocupacion en el paciente, limitando su compromiso
con el tratamiento Y,

Yellappay colaboradores, en laIndia, encontraron que laTB
y el DOTS tienen un impacto relevante en la vida del paciente,
y a menudo se extiende a la familia y los cuidadores. La familia
fue la principal fuente de apoyo durante la recuperacion del
paciente. Los pacientes y sus familias tuvieron que afrontar
la estigmatizacion, el miedo vy las dificultades financieras que
surgieron de la TBy el DOTS 2,

McNally Thomas y colaboradores, en Perd, en sus
resultados presentaron cuatro temas clave que influyen en
los resultados de los pacientes en cada grupo participante:
factores personales del paciente, factores externos, factores
clinicosy la relacion cuidador-paciente. Los factores personales
incluyeron pacientes de alto estandar y conocimiento y
educacion de la poblacion, que pueden facilitar el compromiso
con el tratamiento. Los factores externos incluyeron el efecto
adverso del impacto financiero de la TB-MDR en pacientes y
sus familias 42,

El objetivo del presente estudio fue comprender la
apreciacion sociosubjetiva de los pacientes respecto al impacto
familiar durante su tratamiento de TB en un establecimiento
del primer nivel de atencion.

MATERIALES Y METODOS

En esta investigacion utilizé el enfoque cualitativo, ya que
permite describir e interpretar diversos acontecimientos de
las dindmicas sociales y asi en ellas analizar los significados e
intenciones de los participantes de dichos acontecimientos
desde su propia dptica *4. El disefio de estudio fue el
fenomenoldgico, el cual se centra en las experiencias vividas
dentro de un grupo particular. El objetivo fundamental de
este disefio es llegar a una descripcidon de la naturaleza del
fenémeno particular.

La unidad de analisis seran las personas afectadas con
tuberculosis, con la verificacion de su prueba de baciloscopia
positiva. El lugar de estudio fue un establecimiento del
primer nivel de atenciéon de Lima Norte. La poblacion
estuvo conformada por 12 pacientes que se encuentren en
tratamiento antituberculoso y pertenezcan a la jurisdiccion
del establecimiento. Los criterios de seleccion fueron,
persona afectada con tuberculosis que sea jefe de familia
y con hijos, aquellos que estén recibiendo tratamiento
antituberculoso y que firme el consentimiento informado.
La muestra quedd conformada por 10 participantes, la cual
se basd en la saturacion de informacion, ademas de cumplir
con los criterios de inclusidn. La técnica de recoleccién

de datos fue focus group, los cuales son utilizados como
herramienta de investigacion en varias disciplinas sociales
como psicologia, sociologia, educacion, antropologia,
comunicacion, medicina *°. Ademas, se utilizd la entrevista
semi estructurada; esta técnica es mas flexible que las
entrevistas estructuradas, ya que parten de preguntas
planeadas, las cuales pueden acoplarse a las necesidades
de los entrevistados.

El proceso de andlisis se concentré en la seleccion,
recopilacion e interpretacion de los datos y la elaboracion de
una matriz comparativa para la triangulacion de la informacion.
El proceso de triangulacion a emplear es la triangulacion
metodoldgica, que consiste en analizar la informacion en
una matriz que integre varias técnicas o instrumentos de
investigacion ¢, que en el presente estudio sera la informacion
obtenida de la guia de focus group y de la entrevista semi
estructurada. En la investigacion se utilizaron los 4 principios
bioéticos de la investigacion.

ANALISIS Y DISCUSION DE
RESULTADOS

El andlisis y discusion de la presente investigacion,
se estructurd siguiendo un orden ldgico, segin los datos
obtenidos luego de la aplicacién de la entrevista a los jefes de
familia. Ademas, los objetivos planteados en la investigacion
sirvieron de guia para la redacciéon de los resultados. Las
categorias y subcategorias emergieron en el proceso de
analisis, las cuales fueron planteadas previo al recojo de datos.

Comprender la apreciaciéon sociosubjetiva de los pacientes
respecto al impacto familiar durante su tratamiento de
tuberculosis en un establecimiento del primer nivel de atencién.

Segunlos objetivos planteados en la presenteinvestigacion,
en primer lugar, se propuso a la categoria riesgo econémico
de las familias de las personas afectadas con tuberculosis
durante su tratamiento, para tener una mejor comprension
del impacto de la enfermedad en la esfera econémica de la
familia seguin la percepcién del jefe de familia afectado con TB.

El impacto econdmico de la tuberculosis proviene del
tamario del problema y del hecho de que en los paises en
desarrollo la mayoria de los afectados estan econémicamente
en un segmento activo de la poblacidn. Los costos sustanciales
sin tratamiento de la TB son asumidos por los pacientes y
sus familias. Estos suelen ser mayores que los costos del
tratamiento para el sector de la salud. El mayor costo indirecto
de TB para un paciente es la pérdida de ingresos por estar
demasiado enfermo para trabajar.

Un entrevistado expresd que tenia un trabajo eventual,
el cual tuvo que dejarlo debido a la enfermedad, dejando de
aportar a la economia de la casa, sin embargo, tuvo el apoyo
de su esposa, la cual asumid la carga econdmica de la familia
mientras se recuperaba.
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Percepciones de las personas
afectadas con tuberculosis sobre
el riesgo de sus familias durante

el proceso de tratamiento

Pregunta guia: écudles son las
percepciones de las personas

el riesgo de sus familias durante
el procesos de tratamiento?

afectadas con tuberculosis sobre | —|

Subcategoria: riesgo econémico

Subcategoria: riesgo bioldgico

Subcategoria: riesgo dinamica
familiar

Figura 1. Categorias y subcategorias las percepciones de las personas afectadas con tuberculosis sobre el riesgo de sus familias

durante el proceso de tratamiento.

[...] yo trabajaba eventualmente, no era fijo, estar enfermo
ha causado muchos problemas a mi familia, porque ya no
puedo aportar para la comida y algunas cositas mds que
apoyaba en casa, pero que mi sefiora madre también se
encuentra mal de salud. [...]

Sin embargo, otros entrevistados, recibieron apoyo por
parte de sus jefes, brindandole las facilidades para continuar su
tratamiento, ello tuvo un impacto positivo para los integrantes
de la familia.

[...] @ mi me ayudaron mucho sobre todo en el trabajo,
porque me dijeron que me ponga bien para volver, por eso
estuve 1 mes de para, pero me pagaron mi sueldo, pude seguir
manteniendo a mi esposa e hijos, ya sigo con el tratamiento y
me siento mucho mejor y continuo con mi trabajo [...].

Segun los objetivos planteados enla presente investigacion,
en segundo lugar, se propuso la categoria riesgo bioldgico de
las familias de las personas afectadas con tuberculosis durante
su tratamiento, para tener una mejor comprension del impacto
de la enfermedad en la esfera bioldgica de la familia segun la
percepcion del jefe de familia afectado con tuberculosis.

El estudio de los contactos de pacientes con tuberculosis
es una medida preventiva importante que ayuda a identificar
los factores de riesgo de contagio, a detectar nuevos casos de
la enfermedad en forma temprana y a romper la cadena de
transmision epidemioldgica.

Al respecto uno de los pacientes expreso:

[...] al inicio tenia muchas dudas, porque creia que iba a
contagiar a toda mi familia, es mds no queria que usar los
mismos utensilios, menos mal que los doctores y enfermeras
siempre nos explicaban y nos aclaraban todas las dudas para
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poder cuidarnos, me regalaban mascarillas también |...]

Segun los objetivos planteados en la presente investigacion,
en tercer lugar, se propuso a la categoria riesgo social de las
familias de las personas afectadas con tuberculosis durante su
tratamiento, para tener una mejor comprension del impacto
de la enfermedad en la esfera social de la familia segun la
percepcion del jefe de familia afectado con tuberculosis.

Una subcategoria que emergiod fue el abandono y aislamiento
de la familia. 2 entrevistados expresaron sentimientos de
abandono y aislamiento de su familia, debido a que no prestaban
ningun tipo de ayuda a su familiar, incluso en un caso evitaban
que lo relacionen con su familia, debiendo ir en horarios no
adecuados al centro de salud para que no los reconozcan.

[...] Mi familia sentia verglienza por mi enfermedad, tenia
que ir en otro horario donde no me encuentre con el resto
de los pacientes porque podrian ver mal a mi familia. En ese
sentido, el establecimiento me ayudo para tener un horario
diferente para la toma de mis medicamentos |...]

Segun los objetivos planteados en la presente
investigacidn, en cuarto lugar, se propuso a la categoria
riesgo dinamica familiar de las familias de las personas
afectadas con tuberculosis durante su tratamiento, para
tener una mejor comprension del impacto de la enfermedad
en la dinamica familiar seguin la percepcién del jefe de familia
afectado con TB.

Una subcategoria fue la ruptura de la comunicacion
familiar. Los encuestados expresaban un alejamiento de
los integrantes de la familia, estableciendo un nivel de
comunicacion bajo. Algunos encuestados también expresaban
que incluso algunos de los integrantes de la familia no sabian
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gue padecia dicha enfermedad y que estaba en riesgo de
complicarse si no seguia las indicaciones de los profesionales.

[...] Por momentos me sentia muy afectado al ver que mis
hijos no sabian ni siquiera que enfermedad tenia, parecia que
solo se preocupaban por el dinero que tenian que darles para
sus gastos diarios. Mi padre también restaba importancia
a lo que me pasaba y cuando lo intentaba conversar no me
tomaba atencion [...]

En la busqueda de la comprension de las percepciones
del paciente afectado de TB, se recurre al modelo
social ecoldgico, el cual sirve como un marco multinivel
para comprender el comportamiento de los pacientes
con tuberculosis respecto al riesgo en sus familias y
proporciona las herramientas para disefiar posibles
intervenciones, teniendo en cuenta los complejos entornos
multinivel de los individuos. El modelo evidencia que
el conocimiento, las creencias y las percepciones de los
individuos estan influenciados por la interaccion con
familiares, amigos, ambiente de trabajo, sistemas de
salud y politicas. Los factores a nivel individual permiten
explorar el conocimiento, las creencias, las actitudes y las
habilidades que una persona necesita para reducir el riesgo
de tuberculosis y mejorar la salud y el bienestar propio y de
su familia. Este modelo también ayudara a comprender y
contextualizar las experiencias del mundo de la vida de un
paciente con TB @7,

Comprender la apreciacion sociosubjetiva de los
pacientes respecto al impacto familiar durante su
tratamiento de tuberculosis en un establecimiento del
primer nivel de atencion.

CONGLUSIONES Y
RECOMENDACIONES

La apreciacion de los pacientes respecto al riesgo familiar
durante su tratamiento no fue buena, en especial en el dmbito
econdmico, porque si bien el tratamiento es gratuito hay otros
aspectos que repercuten en el ambito familiar ya que ellos son
jefes de familia y el sostén econdmico del hogar, y sin trabajo
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