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Prefacio

La tuberculosis es, en gran medida, una enfermedad de las personas y las comunidades
pobres y marginadas. Una situacién socioecondmica ya de por si precaria puede empeorar
considerablemente cuando la tuberculosis afecta a una persona o un hogar, atrapandolos
en el circulo vicioso de la pobreza y la enfermedad. Al desembolso asociado con los costos
de diagndstico y tratamiento suelen sumarse los costos de transporte hasta el centro
de salud, de alojamiento temporal y de alimentacién, ademas de la falta de ingresos
que conlleva el proceso de tratamiento y la pérdida del empleo por discapacidad o
discriminacidn. Todos estos costos pueden tener consecuencias catastréficas. Una revision
sistematica de los estudios publicados sobre los pacientes con tuberculosis y los costos
asociados con la enfermedad indica que, por término medio, el perjuicio econémico puede
equivaler a los ingresos de mds de un afio. Los pacientes con tuberculosis multirresistente
y sus hogares suelen tener que hacer frente a costos especialmente abrumadores. Como
resultado, muchas personas afectadas no consiguen recorrer el camino que debe llevarlas
desde el diagndstico hasta el final del tratamiento, lo cual no solo repercute en su propia
salud y bienestar, sino que amenaza con perpetuar la transmision de la enfermedad.

A fin de incentivar la accidn, la Estrategia Fin de la TB de la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) aspira, entre sus tres ambiciosas metas principales, a que para el 2020 no
haya personas ni hogares que tengan que hacer frente a costos catastréficos en relacion
con la atencidn de la tuberculosis. En la estrategia se proponen medidas para mejorar
la atencién centrada en las personas y en el paciente, asi como politicas audaces para
acelerar el progreso hacia la cobertura universal de salud. También se describen otros
enfoques que pueden adoptarse dentro y fuera del sector de la salud para reforzar la
proteccién social e incidir en los determinantes sociales de la tuberculosis, asi como para
facilitar la investigacidn y la innovacidn en esta area.

Para medir el progreso hacia este hito de la Estrategia Fin de la TB, la OMS recomienda
establecerlalineade baseinicial y posteriormente realizar mediciones periddicas utilizando
un indicador denominado “costos catastréficos totales debidos a la tuberculosis™! La
medicién se basa en la realizacién de encuestas que examinan los costos a los que deben

' Este indicador especifico para la tuberculosis (“costos catastréficos totales debidos a la tuberculosis”) es diferente y
no es equiparable al indicador poblacional recomendado por la OMS de “grandes gastos de atencion de salud”, que
se centra en los gastos realizados por un hogar en relacién con la atencidn de todas sus necesidades de salud (pero no
tiene en cuenta los costos que no sean médicos, indirectos o directos) y es una medicién de la proteccién ante los riesgos
financieros que se utiliza para medir el progreso general hacia la cobertura universal de salud (7). Los dos indicadores son
complementarios.
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hacer frente los pacientes en relacién con la tuberculosis y permite estimar la proporcién de
pacientes que incurren en costos catastroficos. Para acortar, se denominaran “encuestas
sobre costos” en el presente manual.

Estas encuestas tienen dos objetivos principales:

1. Documentar la magnitud y los principales factores que impulsan los diferentes costos
que deben afrontar los pacientes con tuberculosis (y sus hogares), a fin de orientar las
politicas destinadas a reducir los obstaculos econdmicos a la atencién de salud y mitigar
la repercusion socioecondmica de la enfermedad.

2. Determinar la linea de base y medir periddicamente el porcentaje de pacientes con
tuberculosis (y sus hogares), tratados en el marco del programa nacional de tuberculosis,
que incurre en costos catastroficos a causa de la enfermedad.

En este manual se presenta un método estandarizado para realizar, desde los centros de
salud, encuestas transversales que permitan calcular los costos directos e indirectos que
afectanalos pacientes con tuberculosisy a sus hogares, a partir de la experiencia acumulada
con un instrumento disefiado previamente y un protocolo piloto probado por la OMS.

El manual esta dirigido especialmente a los programas nacionales de tuberculosis y
a las entidades que colaboran en la planificacidn, ejecucidn, evaluacion e investigacion
operativa de los programas de tuberculosis.

El presente manual reemplaza la version de prueba sobre el terreno del 2015 de un
protocolo genérico elaborado por la OMS en colaboracidn con los expertos de un grupo
de trabajo dedicado a estos estudios de costos asociados con la tuberculosis, basada en
una herramienta anterior. La revisién del protocolo se basé en la experiencia adquirida en
encuestas nacionales sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes en Myanmar
(2015), Viet Nam (2016), Timor-Leste (2017), Ghana (2016), Mongolia (2017), Filipinas
(2017), Uganda (2017), China (2017) y Kenya (2017), y en el asesoramiento adicional que
proporciond el grupo de trabajo. La experiencia de las primeras encuestas indica que la
recopilacion de datos puede realizarse en menos de seis meses.

En este manual se presenta informacién general sobre la justificacion y el desarrollo
de las encuestas. Luego se explica el andlisis de la situacién que debe realizarse antes
de disefiar y llevar a cabo la encuesta, y se describe a grandes rasgos la metodologia
que conviene sequir, desde el disefio del estudio y las técnicas de muestreo hasta la
recopilacion, el tratamiento y el andlisis de los datos. Por ultimo, se aporta orientacion
para analizar los resultados y las implicaciones de politica que pueden tener, asi como
para difundirlos, a fin de que permitan pasar a la accién e investigar las modificaciones
eficaces que puedan introducirse en los modelos de prestacién de atencidn, en el apoyo a
los pacientes y en las intervenciones intersectoriales de mayor alcance.

La OMS prevé que, como minimo, el manual se utilizara para realizar encuestas en todos
los paises con una elevada carga de tuberculosis antes del 2020 —el primer afio para el
que se fijan hitos en las metas de la Estrategia Fin a TB— junto con otras herramientas
esenciales de vigilancia, seguimiento e investigacion operativa, a fin de mejorar la atencién
y la prevencidn de la tuberculosis y acabar con la epidemia.
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Glosario

Asistencia social. Transferencias en especie o en efectivo, como subvenciones por
discapacidad, asignaciones en efectivo para grupos pobres o vulnerables y prestaciones
de otro tipo como cajas de alimentos o vales de transporte que no dependen de una
contribucién.

Cobertura universal de salud. Acceso de todas las personas a los servicios de salud
necesarios (incluidos los de promocién, prevencidn, tratamiento, rehabilitacién y
cuidados paliativos) sin trabas econdmicas (3).

Consumo del hogar. Suma del valor monetario de todos los articulos (productos
terminados y servicios) que consume el hogar (incluidos los productos de cultivo
doméstico) durante el periodo de referencia.

Costos catastrofico total debido a la tuberculosis. Total de los costos a los que deben
hacer frente los pacientes que siguen tratamiento contra la tuberculosis, por encima
de un umbral determinado de los ingresos anuales del hogar antes de la tuberculosis
(p. €]., el 20%). Este indicador se centra en las dificultades financieras ocasionadas por
los costos directos e indirectos del proceso de atencidn de la tuberculosis, que pueden
afectar negativamente el nivel de vida y la capacidad para cubrir las necesidades
basicas. El porcentaje de pacientes con tuberculosis tratados en la red del PNT (y sus
hogares) que incurren en costos catastréficos debidos a la tuberculosis es uno de los tres
indicadores principales de la Estrategia Fin de la TB.

Costos directos relativos al tratamiento antituberculoso. Los costos directos
comprenden los pagos directos de servicios de atencidn de la tuberculosis mas los pagos
directos de los costos no médicos derivados de la obtencién de los servicios (p. ej.,
transporte, alojamiento, etc.), descontando los reembolsos.

Costos directos, médicos. Pagos directos efectuados por el paciente o su tutor
en relacion con los servicios de salud (consultas, pruebas, medicamentos, otros
procedimientos médicos), descontando los reembolsos.

Costos directos, no médicos. Pagos directos efectuados por el paciente o su tutor en
relacidn con el transporte, alojamiento, alimentacién, suplementos nutricionales, etc.,
descontando los reembolsos.

Costos indirectos de la atencion y el tratamiento de la tuberculosis. Costos
econdmicos y de productividad a los que deben hacer frente el paciente o el hogar por
las consultas de atencidn de la tuberculosis y la hospitalizacién durante el episodio de
tuberculosis. Los costos indirectos se calculan con dos métodos alternativos: a) pérdida
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declarada de ingresos del hogar neta de subsidios de asistencia social (que es el efecto
neto de la variacion en los ingresos durante el episodio de tuberculosis, en relacién con
la situacion previa); y b) periodo total de baja laboral, en horas, multiplicado por el
salario por hora del trabajador.

Encuesta sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes. Encuesta para
conocer los costos que deben afrontar los pacientes afectados por la tuberculosis y sus
hogares.

Episodio de tuberculosis. Tiempo transcurrido entre la “aparicion declarada de los
sintomas de la tuberculosis” y el final del tratamiento o la muerte. La técnica basica
de extrapolacion que se propone para esta encuesta presupone que el 100% de los
pacientes terminan el tratamiento.

Gasto del hogar. Desembolso de dinero o deudas en las que se incurre a fin de obtener
de bienes y servicios. Se excluyen los consumos que no se realicen en virtud de una
transaccion comercial (p. €]., los productos de cultivo doméstico) y se incluye el consumo
de "bienes duraderos”.

Gastos catastroéficos en salud del hogar o grandes gastos en salud del hogar.
Desembolso directo para sufragar la atencién de salud (por todas las enfermedades,
trastornos y traumatismos de todos los integrantes del hogar) que exceda una fraccién
determinada del gasto o del ingreso total del hogar (p. €j., el 25%), por encima del
cual se considera desproporcionado. Este indicador incide en las dificultades econdmicas
ocasionadas por los pagos directos a cualquier tipo de servicio de salud, que pueden
afectar negativamente al nivel de vida y a la capacidad de cubrir las necesidades basicas
(1). La proporcion de la poblacién que afronta un gran gasto en salud como proporcién
del gasto o los ingresos totales del hogar (p. ej., superior al 20%) es una medicién de
la proteccién financiera, una dimensidn clave de la cobertura universal de salud que a
la que se da seguimiento mediante el indicador 3.8.2 de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible (ODS), la “falta de proteccién financiera” (2).

Hogar. Grupo reducido de personas que comparte un hogar, que mancomuna los
ingresos y el patrimonio, en su totalidad o en parte, y que consume ciertos tipos de
bienes y servicios conjuntamente, sobre todo de vivienda y alimentacidn.

Ingreso del hogar. Cantidad de dinero que percibe el hogar durante el periodo de
referencia en contraprestacidn por su trabajo o servicios, por la venta de los bienes o
productos o como ganancia por inversiones financieras.!

Mecanismos para hacer frente a los costos. Mecanismos empleados para financiar
el costo de la atencidn de salud, como la solicitud de préstamos o la venta de bienes.

Proteccidn social. Conjunto integrado de politicas y programas (incluida la asistencia
social, los programas del mercado laboral y el seguro social) que proporcionan una
garantia minima de ingresos en caso de enfermedad o accidente, con el objetivo de
reducir la pobreza y de que el crecimiento econdmico sea sostenible e inclusivo.

' Definicidn del Sistema de Cuentas Nacionales S 93. SNA 4.132 [4.20]
http:/stats.oecd.org/glossary/detail.asp?ID=1255
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Red del programa nacional de tuberculosis (PNT). Establecimientos de salud, de
caracter publico o privado, que ofrecen tratamiento y notifican casos de tuberculosis
conforme a las directrices del programa nacional de tuberculosis.

Seguro de enfermedad. Tipo de seguro que cubre los costos médicos ocasionados por
enfermedades o traumatismos. Hay diversos mecanismos para organizar los seguros de
enfermedad, segun el pais.

Seguro social. Esquema contributivo, generalmente obligatorio, que agrupa los
fondos aportados por los contribuyentes y proporciona prestaciones, conforme a reglas
especificas, para cubrir riesgos. La prestacion se garantiza mediante las contribuciones,
con independencia de las necesidades o los medios de los beneficiarios.
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1.

Antecedentes y objetivos

11 Antecedentes

Las personas con tuberculosis a menudo incurren en costos importantes en relacién con la
enfermedad y con la discapacidad asociada, asi como para obtener la atencién de salud
que necesitan. Estos costos pueden obstaculizar el acceso al tratamiento y la adhesion
al tratamiento, lo que afecta los resultados de salud y aumenta el riesgo de transmisién
de la enfermedad. Ademads, agravan la carga econdmica de los hogares. En los paises de
ingresos bajos y medianos, el costo que afrontan los pacientes con tuberculosis equivale,
por término medio, a la mitad de sus ingresos anuales (4). La tuberculosis afecta de forma
desproporcionada al sector mas necesitado de la sociedad, de modo que sus efectos
econoémicos son mucho mas graves para las personas ya de por si vulnerables.

Si bien los pagos directos que realizan los pacientes para recibir atencion de salud
son un factor importante, muchas veces es la falta de ingresos lo que causa mayores
dificultades econdmicas. También son importantes los costos directos que no son de tipo
médico —por ejemplo, transporte, alimentacion y suplementos nutricionales— ya que
el proceso de atencién y tratamiento suele extenderse durante un periodo prolongado,
de entre seis meses y dos afnos. Para superar los obstaculos al acceso y a la adhesién, y
reducir al minimo la carga econémica de los pacientes (y sus hogares), resulta fundamental
abordar los costos médicos directos, los costos no médicos directos y los costos indirectos.
Es preciso contar con intervenciones que aborden los elevados costos médicos, asi como el
costo en alimentos, suplementos nutricionales y transporte, ademas de la falta de ingresos.
Por otro lado, hay que tener en cuenta el financiamiento de la salud y los modelos de
atencién centrada en el paciente, asi como los mecanismos de proteccion social: proteccion
del empleo, licencias con goce de sueldo en caso de enfermedad, asistencia social y otras
prestaciones en efectivo o en especie (5-7).

Una de las tres metas que se propone lograr la Estrategia Fin de la TB para el 2020 es
que ningln paciente ni su hogar deban afrontar “costos totales catastréficos” en relacién
con la enfermedad (8). Este objetivo estd en consonancia con las iniciativas de politica
que aspiran a que los sistemas de salud se acerquen mas a la cobertura universal de
salud, ya que no podra ponerse fin a la epidemia de tuberculosis si no se eliminan los
obstaculos generales que dificultan el acceso a los servicios. Sin embargo, debe sefalarse
que el indicador especifico de la tuberculosis de “costos catastréficos totales debidos a




LOS COSTOS DE LA TUBERCULOSIS PARA LOS PACIENTES: MANUAL PRACTICO PARA LA REALIZACION DE ENCUESTAS

la tuberculosis” es diferente del indicador de “gastos catastréficos de atencion de salud”
(definido como el gasto incurrido por la atencién de salud de todas las enfermedades, por
encima de un umbral determinado dentro del presupuesto o la capacidad financiera de
un hogar). El segundo es una medida de proteccion financiera que se usa como indicador
del progreso general hacia la cobertura universal de salud (7). El indicador especifico de
la tuberculosis es diferente porque engloba no solo los pagos directos para el tratamiento
médico, que constituyen el dnico elemento del indicador de la cobertura universal, sino
también los pagos no terapéuticos (como los de transporte y alojamiento) y los costos
indirectos, como la pérdida de ingresos. El indicador especifico de la tuberculosis esta
restringido a una poblacién particular —los pacientes con tuberculosis diagnosticada que
reciben tratamiento en el marco de los programas nacionales de tuberculosis (PNT)—,
mientras que el de “gastos catastréficos de atencién de salud” engloba los gastos de salud
de todos los integrantes del hogar en relacién con todas las enfermedades. Por tanto,
atendiendo a las diferencias conceptuales y metodoldgicas, el indicador de los costos
catastroficos totales debido a la tuberculosis no es equivalente al indicador poblacional de
los gastos catastroficos.

Es indispensable disponer de datos de calidad para poder formular politicas e
intervenciones apropiadas, asi como para medir el progreso hacia la meta de la Estrategia
Fin a la TB de eliminar los costos catastréficos debidos a la tuberculosis. En este sentido,
los paises tienen que documentar la magnitud, la naturaleza y los determinantes de los
costos que afrontan los pacientes tuberculosos y sus hogares. Para ello, se han disefiado
distintos instrumentos genéricos: en el 2011, la KNCV Tuberculosis Foundation, la OMSy la
Asociacion contra la Tuberculosis del Japén (JATA) disefiaron una herramienta para orientar
cambios en las politicas de algunos paises y demostraron su utilidad. Para estandarizarla
aun mas y medir la proporcidn nacional de hogares afectados por la tuberculosis que hacen
frente a costos catastroficos, el Programa Mundial contra la Tuberculosis de la OMS realizé
en el 2014 una revisién sistematica de las encuestas sobre los costos de la tuberculosis
para los pacientes y convocé en el 2015 un grupo mundial de trabajo para el estudio de
dichas encuestas. Este grupo de trabajo prepard una version para probar sobre el terreno
un protocolo genérico, que posteriormente se utilizd y se evalué en diez paises de cara a
una segunda reunién del grupo mundial, que tuvo lugar en el 2017. En dicha reunidn, se
analizd y se revisd la metodologfa (figura 1.1), y se evaluaron las experiencias operativas de
planificacién, ejecucién y andlisis de las encuestas, difusion de los resultados y traduccién
en politicas. El resultado de todo ello es el presente manual.

La relevancia y la importancia de este trabajo son evidentes: reducir los costos directos
e indirectos relacionados con la atencidn de la tuberculosis contribuird a mejorar el acceso
y la adhesidn al tratamiento (9), asi como la proteccién contra las dificultades econdmicas.
Los resultados de las encuestas pueden servir para evaluar los obstaculos financieros y
fundamentar los cambios en las politicas sociales y de salud, a fin de mejorar la prevencién
y la atencidn de la tuberculosis.




1. ANTECEDENTES Y OBJETIVOS

1.2 Objetivos de la encuesta

Las encuestas sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes tienen dos objetivos
principales:

1.

Documentar la magnitud y los principales factores que impulsan los diferentes costos
que deben afrontar los pacientes que tienen tuberculosis (y sus hogares), a fin de
orientar las politicas destinadas a reducir los obstaculos econdmicos a la atencién de
salud y mitigar la repercusion socioeconémica de la enfermedad.

. Determinar la linea de base y medir peridédicamente el porcentaje de pacientes con

tuberculosis (y sus hogares), tratados en el marco del programa nacional de tuberculosis,
que incurre en costos catastroficos a causa de la enfermedad.

Los resultados pueden desglosarse por subgrupos, por ejemplo: tuberculosis multirresis-
tente o tuberculosis sensible, edad, sexo, nivel de ingresos, etc. Otros objetivos de los
estudios se describen en el capitulo 11.

Figura 1.1  Primeros paises que aplicaron la metodologia de la OMS del 2015 para

realizar encuestas nacionales sobre los costos de la tuberculosis para los
pacientes (de diciembre del 2015 a enero del 2017)
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Cuadro 1.1 Metas de la Estrategia Fin de la TB

Vision, objetivo, metas e hitos

. FIN DE
HITOS 0oDS LATB
2020 2025 2030 2035
Vision Reducir las muertes
por tubercu'lgsls 35% 75% 90% 95%
En comparacién con el
Eliminacién de 2015 (%)
la mortalidad, la Reducir la tasa de
morbilidad y el incidencia de la
sufrimiento debidos tuberculosis 20% 50% 80% 90%
a la tuberculosis En comparacién con el
2015 (%)
Meta Hogares que enfrentan
costps catastroficos 0% 0% 0% 0%
debidos a la
tuberculosis (%)

2 Entre los Objetivos de Desarrollo Sostenible de las Naciones Unidas (ODS) se encuentra el de poner fin a la epidemia de
tuberculosis antes del 2030 (metas del objetivo 3).
Fuente: Estrategia Fin de la TB: objetivos e indicadores (http://www.who.int/tb/strategy/end-tb/es).




2.

Analisis de la situacion

Antes de poner en marcha una encuesta, hay que hacer un andlisis de la situacion. El
analisis de la situacién fundamentarad el disefio (muestreo y cuestionarios) y la ejecucién
practica de la encuesta (gestion y supervision; véanse los capitulos 4 y 5), y proporcionarad
lainformacidn de referencia necesaria para entablar posteriormente un didlogo de politica,
una vez que se hayan procesado los datos sobre los costos que afrontan los pacientes
(véase el capitulo 10).

Por tanto, antes de comenzar una encuesta nacional sobre los costos que afrontan
los pacientes con tuberculosis, es preciso recopilar informacién suficiente sobre las
caracteristicas epidemioldgicas de la tuberculosis, el financiamiento de la salud, los
seguros de enfermedad, las estructuras de pago de los servicios de salud, los modelos de
prestacién de atencidn de salud y los esquemas de proteccidn social que se encuentran
legislados o se ofrecen en el pals. Ademds, antes de planificar la encuesta, hay que revisar
las encuestas que ya se hayan realizado sobre los costos a nivel individual (nacionales
o subnacionales), otras investigaciones que hayan sefialado obstaculos econdmicos a
la atencidn de salud y los estudios previos sobre intervenciones para abordar los costos
que afrontan los pacientes. También se puede recurrir a informacién y estudios generales
sobre enfermedades distintas de la tuberculosis, ya que pueden ayudar a que haya una
imagen mas amplia sobre los obstdculos socioecondmicos a la atencién de salud y las
repercusiones de las enfermedades en un entorno determinado.

21 Caracteristicas epidemioldgicas de la tuberculosis

Se debe contar con datos sobre las notificaciones de casos de tuberculosis por zona y
distrito para planificar la estrategia de muestreo. El PNT confeccionard una lista de los
centros de salud que ofrecen tratamiento antituberculoso dentro de su red (incluidos
todos los centros privados que notifiquen casos de tuberculosis) y el nimero de pacientes
con tuberculosis registrados en cada centro en el afio anterior. Si se prevé estratificar
el muestreo o los resultados finales —por ejemplo, por sexo, por edad o por tipo de
tuberculosis (farmacorresistente o farmacosensible; nuevo diagndstico o antecedentes
de tratamiento; pulmonar o extrapulmonar)—, es necesario conocer estas variables
epidemioldgicas a nivel de los centros de salud.
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2.2 Sistema de salud y utilizacion de los servicios de salud

Es importante tener un conocimiento basico sobre la manera en que las personas con
tuberculosis (asi como la poblacién general) acceden a los servicios de salud para adaptar
las preguntas de la encuesta (véase el anexo 2) a la utilizacién que hacen de los servicios
de salud, desde la aparicién de los sintomas hasta el diagndstico. Hay que elaborar una
lista de los tipos de prestadores de servicios de salud mds habituales.

Resultard Util inventariar los sistemas de financiamiento disponibles y los precios de las
pruebas y los tratamientos de la tuberculosis, asi como de otros servicios clinicos conexos,
por dos motivos: primero, porque puede facilitar las entrevistas en lo que concierne a
las preguntas sobre seguros de enfermedad y costos médicos directos, y puede servir
para validar las respuestas durante las entrevistas; segundo, porque permitird orientar
el didlogo politico una vez divulgados los resultados de la encuesta, especialmente en
cuanto a la posibilidad de reducir las tarifas o mejorar la cobertura de los seguros para
determinados servicios clinicos.

2.3 Inventario del sistema de proteccion social

Antes de la encuesta, es preciso conocer en detalle los mecanismos de proteccidn social
que existen en el pais e inventariar los programas a los que pueden optar los pacientes
con tuberculosis, como por ejemplo los de seguridad social, las prestaciones especificas
para grupos vulnerables, los de vales o cupones y los subsidios. Esto permitira definir las
preguntas de la encuesta relativas a la proteccidn social recibida durante el episodio de
tuberculosis.

Conocer bien cdmo funciona el sistema de proteccion social y cémo pueden acogerse
los hogares afectados por la tuberculosis contribuira significativamente a la capacidad de
establecer un didlogo politico integral, ya que permite determinar las necesidades que
tienen los pacientes con tuberculosis. También puede sefalar nuevas vias para facilitar el
acceso o bien para adaptar o vincular esquemas existentes que no estén aprovechandose
al maximo. En el recuadro 2.1 se exponen ejemplos de los mecanismos de proteccién social
que pueden inventariarse.

2.4 Revision de las encuestas de demografia y salud, y de ingresos y
gastos del hogar

El instrumento de la encuesta (véase el capitulo 4) incluye un apartado con preguntas para
calcular los ingresos anuales del hogar como manera de medir su capacidad econdmica
para cubrir las necesidades basicas. En esta parte del cuestionario hay que incluir
preguntas sobre los bienes y recursos con los que cuenta el hogar o sobre el consumo,
a partir de otras encuestas nacionales, como las de demografia y salud, nivel de vida o
ingresos, consumos y gastos del hogar. Estos instrumentos se obtienen generalmente del
instituto de nacional de estadistica o de un organismo oficial analogo. La recopilacién de
estos cuestionarios externos es una parte importante de los preparativos.




2. ANALISIS DE LA SITUACION

Los diferentes mecanismos de proteccion social que pueden inventariarse y describirse son
los siguientes:

1. Mecanismos de proteccidn social especificos para la tuberculosis que ya existan en la
actualidad, por ejemplo:

transferencias de efectivo para enfermos de tuberculosis (condicionadas o no);
asistencia alimentaria para enfermos de tuberculosis (alimentos en especie, vales o
bonos, asignaciones de efectivo, etc.);

asistencia al transporte para enfermos de tuberculosis (en especie, vales o bonos,
asignaciones de efectivo, etc.);

asistencia a la vivienda para enfermos de tuberculosis;

formacién profesional, microcréditos o apoyo empresarial para enfermos de
tuberculosis;

apoyo psicosocial y tratamiento para los casos de consumo de drogas o
drogodependencias y otros problemas de salud mental en enfermos de
tuberculosis.

2. Mecanismos generales de proteccidn social a los que pueden optar los enfermos de
tuberculosis (lista no exhaustiva), por ejemplo:

a.

asistencia social:

i. transferencias de efectivo o en especie (condicionadas o no),
ii. seguridad social y pensiones,

iii. comedores escolares,

iv. apoyo nutricional,

v. subsidios (educacion, salud, etc.);

seguro social:

i. seguro de enfermedad,

ii. seguro de desempleo,

iii. pensiones (vejez, discapacidad, etc.);
intervenciones en el mercado de trabajo:

i. programas de capacitacion profesional,

ii. servicios laborales,

iii. servicios sociales que facilitan la movilidad.

3. Legislacién del pais basada en los derechos:

a.
b.
C.
d.

derecho al empleo;

derecho a la proteccion y los servicios sociales;
derecho a la vida;

derechos de las personas discapacitadas.

Fuente: Banco Mundial. Capacidad de recuperacién, equidad y oportunidades. Estrategia del Banco Mundial para la
proteccién social y el trabajo 2012-2022
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2.5 Determinacion de los interesados directos

Analizar quiénes son los interesados directos serd importante tanto a efectos practicos
como de promocidn de la causa. Por un lado, estdn las personas y entidades que, como
tales, deben participar en la planificacion de las encuestas; por otro lado, estaran
las personas y entidades con potestad para actuar, a quienes habrd que presentar los
resultados de la encuesta. Involucrar a estos interesados directos incluso desde la fase de
aprobacién también puede ser beneficioso, a fin de obtener las autorizaciones necesarias
para reclutar a los pacientes en los centros de salud.

El equipo encargado de la encuesta normalmente estard compuesto por personal
del ministerio de salud y del programa nacional de tuberculosis (PNT), ademads de
otros colaboradores clave (véase el capitulo 8). Serd imperativo conseguir que los altos
responsables del ministerio de salud estén informados sobre la realizacién de la encuesta.
Puede celebrarse una reunién multisectorial en la fase de planificacién para configurar el
disefio de la encuesta y forjar un interés compartido (recuadro 2.2). Por dltimo, el mismo
grupo de interesados directos se reunird al final de la encuesta, en un taller multisectorial,
para poner en comun los resultados.

Los interesados directos pueden ser distintos en cada pais, pero se deben siempre
incluir los organismos oficiales que sean los responsables de la proteccidn social, como los
ministerios de bienestar social o de trabajo. También pueden participar otros funcionarios
publicos, como pueden ser los responsables de sanidad y del seguro social, de desarrollo o
reduccién de la pobreza, de asuntos de género, de alimentacion y agricultura y ganaderia
y del sistema penitenciario. Por otro lado, otros interesados directos clave pueden
proceder del sector privado, como prestadores de atencién de salud, universidades o
instituciones cientificas, sociedades profesionales, asociaciones bilaterales y multilaterales
y organizaciones sin fines de lucro y de la sociedad civil, incluidas las de representacién de
los pacientes.

Como parte del andlisis de la situacidn, resulta atil examinar las encuestas recientes
sobre salud o economia que se hayan realizado en el pais y determinar qué ministerios
o instituciones académicas o técnicas las han realizado. Una organizacidén que tenga
experiencia en el disefio o realizacidn de encuestas de ese tipo (en particular de salud o de
economia) puede poseer un conocimiento metodoldgico y operativo muy valioso para el
disefio y la ejecucion de la encuesta sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes.
Por otro lado, es posible que sepan encontrar a personas experimentadas que puedan
encargarse de realizar la encuesta.




2. ANALISIS DE LA SITUACION

En febrero del 2017, se celebré una reunidn entre el personal de la Divisidn de la OMS

de Apoyo Técnico en el Pacifico y el Ministerio de Salud y Servicios Médicos de Fiji para
informar sobre la encuesta, antes de su realizacidn, a los representantes de otros ministerios
fijianos, a los organismos de las Naciones Unidas (como el PNUD, que en la actualidad es el
principal beneficiario de la subvencidn del Fondo Mundial para la tuberculosis en las islas
Fiji), al Banco de Reserva, a la Universidad Nacional de Fiji, al mecanismo coordinador del
Fondo Mundial en el pais, a las organizaciones no gubernamentales y a otras entidades. Los
objetivos de la reunidn fueron dos: en primer lugar, suministrarles informacién a las partes
interesadas sobre la realizacidn inminente de la encuesta; y, en segundo lugar, garantizar
desde el principio la participacién de los encargados de formular politicas y otras entidades
con capacidad de efectuar cambios en las politicas, con miras a facilitar que tuviesen en
cuenta y adoptasen los resultados de la encuesta.

En la reunion, el personal de la OMS expuso la Estrategia Fin de la TB, la justificacion

y la definicién del indicador sobre el costo catastréfico y los planes para garantizar el
seguimiento mundial de este indicador. Un representante del Ministerio de Salud y Servicios
Médicos de Fiji presentd la situacion epidemioldgica de la tuberculosis en las islas y los
planes para llevar a cabo la encuesta, insistiendo en los motivos para su realizacion. A
continuacion, el mecanismo coordinador del Fondo Mundial en el pais defendid el proyecto
y se procedid a debatirlo, comentando los resultados previstos y las posibilidades para
proteger a los pacientes vulnerables ante el problema del costo catastréfico. El Ministerio de
Salud y Servicios Médicos convocara al mismo grupo de interesados directos cuando finalice
la encuesta, a fin de difundir los resultados y abordar las implicaciones de politica.




3.

Disefio de las encuestas y limitaciones

3.1 Eldiseio de la encuesta

Si bien hay multitud de métodos de cdlculo de los costos que afrontan los pacientes, el
presente manual se centra en un tipo de estudio transversal realizado desde los centros
de salud, ya que el grupo mundial de trabajo lo considera el mas factible y practico. En
este disefio, se invita a participar a todos los pacientes tratados en el marco del programa
nacional de tuberculosis que acuden a una cita en un centro incluido en la muestra durante
el periodo de estudio.

Se realiza una sola entrevista a cada paciente para que informe sobre los costos
en los que ha incurrido en relacién con la tuberculosis y el tiempo que ha dedicado al
proceso de buscar y recibir atencién. Algunos encuestados se hallaran en plena fase del
tratamiento intensivo inicial, mientras que otros se encontraran en la fase de continuacién
o consolidacidn, y los datos se recopilaran Ginicamente en relacién con la fase concreta en
la que esté. Cuando los pacientes estén en la fase de tratamiento intensivo, se recopilaran
datos retrospectivos sobre la frecuencia y la duracién de su proceso de buscar y recibir
atencidn (“datos de utilizacion") y sobre los costos relacionados antes del diagndstico de
la tuberculosis. La recopilacion de datos de los pacientes que se encuentran en la fase
intensiva o en la de continuacién permite estimar los costos pasados y futuros durante
todo el episodio de enfermedad (figura 3.1).

De esta manera se simplifica el muestreo y la recopilacion de datos resulta mas eficaz,
ya que la mayoria de los pacientes que acudan al centro durante el periodo de la encuesta
reunirdn los requisitos para participar. Como no hace falta una segunda entrevista, la
recopilacién de datos puede completarse en un plazo de dos a tres meses en los paises
donde la incidencia de la tuberculosis es moderada o alta. Sin embargo, hay que tener
en cuenta que la aplicaciéon de un disefio transversal para luego calcular resultados
longitudinales requiere de hipdtesis simplificadoras e introduce algunas dificultadas para
el andlisis e interpretacion de los resultados.

En la figura 3.1 se esquematiza el disefio transversal y las técnicas de andlisis sobre la
programacion de las entrevistas, la recopilacién de datos retrospectivos, las proyecciones y
las imputaciones prospectivas para recrear informacion longitudinal de una entrevista por
paciente. La técnica de andlisis se aborda en el capitulo 6.
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Figura3.1 Esquema del disefio transversal y la técnica de andlisis

El punto azul indica el momento en que se realiza la entrevista. Las zonas sombreadas en azul y en
verde y rojo mds intensos representan los datos retrospectivos recopilados en la entrevista. Las zonas
sombreadas en verde y en rojo mas suaves representan la extrapolacion de los costos a futuro. En
amarillo se sefialan los costos que se calculan tanto a partir de la informacion que aporta el encuestado
como de las imputaciones realizadas con los datos de otros pacientes.
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3.2 Limitaciones de la encuesta

Dada la naturaleza transversal del proyecto, la encuesta presenta ciertas limitaciones que
deben tenerse en cuenta cuando se expongan o se debatan las implicaciones de politica.

* Hogares afectados por costos catastréficos: el objetivo de la encuesta es registrar
todos los hogares afectados por un costo total catastréfico debido a la tuberculosis,
pero en la practica el marco muestral son los pacientes notificados, de modo que solo
se incluye a las personas diagnosticadas dentro de la red del PNT y, a través de ellas, a
sus hogares.

¢ Estimacion de los costos: puesto que solo se entrevista al paciente una vez, hay que
efectuar una estimacion de muchos de los costos que debe afrontar. Ademas, solo se
pregunta por los costos anteriores al diagndstico a los pacientes que estan en la fase
intensiva.

® Sesgo de memoria: una de las mayores dificultades a la hora de calcular los costos
totales que han afrontado los pacientes es el sesgo de memoria, es decir, la inexactitud
del recuerdo sobre el tiempo y el dinero dedicados al proceso para el diagndstico y el
tratamiento de la tuberculosis. Este sesgo afecta sobre todo a las estimaciones de los
costos correspondientes al periodo previo al tratamiento. El método propuesto, segun
el cual solo se pregunta por los costos relativos al diagndstico a los pacientes que estan
en la fase intensiva, pretende reducir al minimo este tipo de sesgo. No obstante, si el
paciente refiere costos muy bajos o un nimero reducido de consultas de atencién de
salud antes del diagndstico de la tuberculosis, es posible que no haya facilitado toda la
informacion, con lo cual se estaria subestimando el costo total. Por el contrario, también
es posible sobreestimar los costos.

® No se incluyen los costos sufragados después de terminar el tratamiento
(incluidos los de caracter funerario): los costos directos y los costos indirectos de la
tuberculosis pueden extenderse mucho mas alla del periodo de tratamiento, tanto para
el enfermo como para el hogar, incluso para las personas a las que se declara curadas.
La enfermedad puede dejar secuelas a corto o largo plazo. La necesidad de seguir
recibiendo tratamiento médico, la discapacidad persistente y los efectos duraderos de
los mecanismos negativos para hacer frente a la situacién econdmica —p. ej., vender
los bienes del hogar o sacar a los hijos de la escuela— pueden deteriorar la economia
doméstica durante afios. Para documentar las necesidades de apoyo social y econémico
a largo plazo que tienen los hogares afectados por la tuberculosis, la cuantificacién
de los costos debe contemplar un margen temporal mas amplio de lo que permite el
disefio de las encuestas descrito en el presente manual.




4.

Poblacion de la encuesta y muestreo

4.1 Poblacion de la encuesta

La poblacién de la encuesta estd integrada por todos los pacientes (incluidos los menores
acompafados de un tutor) que reciben tratamiento por tuberculosis farmacosensible o
multirresistente (en la fase de continuacion o en la fase intensiva) dentro de la red del
programa nacional de tuberculosis (PNT). El muestreo se efectla entre los establecimientos
de salud publicos o privados que tratan y notifican casos de tuberculosis de acuerdo con las
directrices del programa nacional de tuberculosis.

La repercusidn de los costos de la tuberculosis se analiza a nivel del hogar; asi, si mas de
un integrante del hogar recibe tratamiento, en principio se calculan los costos para todos
los pacientes en ese hogar, entrevistando a todos los integrantes del hogar en tratamiento.
No obstante, en las encuestas realizadas hasta la fecha se ha comprobado que incluir
los costos sufragados por los demads integrantes del hogar con tuberculosis apenas
modifica la proporcion estimada de hogares con costos catastréficos. Por consiguiente, se
considera optativo preguntar, al final del instrumento, si hay otros integrantes del hogar
en tratamiento por tuberculosis y cudles han sido los costos asociados. En caso de que se
entreviste a varios integrantes del mismo hogar, las preguntas sobre ingresos y consumos
del hogar solo deben plantearse al jefe o sostén del hogar.

Asi pues, los resultados de la encuesta solo pueden generalizarse al subconjunto de
personas con tuberculosis que reciben tratamiento dentro de la red del PNT (y sus hogares).
No pueden extraerse conclusiones acerca de todas las personas con tuberculosis en el pais.
Si bien esto es una limitacidn, es la Unica manera factible de establecer un marco muestral
para la encuesta.

4.2 C(riterios de inclusion y exclusion

Los criterios de inclusion y exclusion se definen segin la poblacién de interés descrita
en los objetivos de la encuesta. Los pacientes que relnen los criterios seran todos
los que estén registrados consecutivamente para recibir tratamiento antituberculoso
(independientemente de la edad y de la forma de tuberculosis que presenten, farma-
cosensible o resistente), que estén asistiendo a un centro incluido en la muestray que lleven
un minimo de 14 dias en la fase actual de tratamiento, intensiva (inicial) o de continuacién
(consolidacién). No podran participar en la encuesta los pacientes recién diagnosticados
que no hayan comenzado el tratamiento.
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Tampoco reuniran los criterios los pacientes tratados en establecimientos no afiliados
al PNT, los que tengan tuberculosis confirmada pero todavia no hayan comenzado el
tratamiento o lleven menos de dos semanas en la fase de tratamiento actual y los menores
de 15 afios si no estan acompafiados de un tutor o tutora legal.

4.3 Muestreo

Hay tres técnicas posibles para obtener una muestra representativa de la poblacion de
interés: en la mayoria de los entornos, la mas adecuada es el muestreo aleatorio por
conglomerados (o grupos).

Muestreo del 100%

Este método es el mas apropiado para los paises pequefos en los que haya pocos centros
de salud que ofrezcan tratamiento antituberculoso. Consiste en incluir en la muestra a
todos los pacientes que rednen los criterios que acuden a todos los centros de salud del
pais dentro de un periodo definido, hasta alcanzar el tamafio muestral de la encuesta.
Se ven representados los centros grandes y los pequefios por igual, sin tener que aplicar
complicados métodos de muestreo. Este método esta probandose en las Islas Salomén
(recuadro 4.1).

Muestreo aleatorio simple

En teoria, seria posible obtener una muestra aleatoria simple de los pacientes que reciben
tratamiento contra la tuberculosis multirresistente o sensible dentro del territorio nacional,
siempre que el pais utilice un registro electrdnico y actualice continuamente la informacién
de vigilancia epidemiolégica para que sirva de marco muestral. Esta estrategia de muestreo
no se ha utilizado en las encuestas sobre costos realizadas hasta ahora y, por lo tanto, no
se ha comprobado si es factible. Es probable que esta modalidad sea mas costosa, ya que

Las Islas Salomén —un Estado insular de Oceania— notifican cerca de 420 casos de
tuberculosis al afio en una poblacién que no llega a los 600.000 habitantes. Se determiné
que el tamafo muestral necesario para la encuesta sobre costos en las Islas Salomédn era
de 211 pacientes con tuberculosis, teniendo en cuenta el nimero de centros de salud que
ofrecen el tratamiento, el nimero de pacientes diagnosticados y tratados en el pais cada
afo y presuponiendo una incidencia de costos catastréficos del 30%, con una precision
absoluta del 4%.

Las Islas Salomén estan organizadas en nueve divisiones administrativas. Cada una
dispone de un centro designado de atencidn de la tuberculosis que presta los servicios de
diagndstico, tratamiento y control a los enfermos y sus hogares. La muestra de la encuesta
sobre costos de las Islas Salomén incluird a todos los diez centros existentes en vez de
limitarse a una fraccion representativa. En cada centro, se reclutara por orden a todos los
pacientes que acudan a consulta en relacidn con el tratamiento de la tuberculosis (siempre
que lleven al menos dos semanas en la fase actual).
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puede resultar dificil llegar a todos los individuos incluidos (a menos que se permita realizar
las entrevistas por via telefdnica, algo que no se ha probado y cuya validez probablemente
sea dificil de asegurar). Sin embargo, dado que tedricamente resulta atractiva, los paises
que tengan las condiciones adecuadas pueden explorar esta posibilidad.

Muestreo por conglomerado

Los métodos de muestreo por conglomerado (también denominados grupos) son adecua-
dos cuando hay dificultades logisticas para cubrir todo el territorio del pais o cuando hay
muchos centros de salud que atienden a pacientes con tuberculosis. Los conglomerados
en general son los centros de salud, pero también pueden ser zonas administrativas o
geograficas. Para evitar el riesgo de que la muestra no incluya a los centros mas grandes,
debe aplicarse una ponderacidn probabilistica proporcional al tamafio, para lo cual hace
falta contar con informacién sobre el nimero de notificaciones por conglomerado (véase
el capitulo 2). En los paises que no dispongan de la lista completa de los centros de salud
y el correspondiente niimero de casos notificados, pueden tomarse como conglomerados
las unidades administrativas o zonas geograficas.

Desde el punto de vista logistico y econémico, una ventaja del muestreo por conglo-
merados es que, en general, resulta mas facil reclutar a los pacientes y recopilar los datos
que con el muestreo aleatorio simple. Una desventaja es que el tamafo muestral debe ser
mayor que con el muestreo aleatorio simple, debido a los efectos del conglomerado (las
personas incluidas en los conglomerados pueden presentar mas semejanzas entre si que
con los pacientes con tuberculosis de otras zonas del pais).

El nimero éptimo de conglomerados depende de la variabilidad de la prevalencia de
los costos catastréficos entre los conglomerados y dentro de ellos, y del costo de incluir en
la encuesta un conglomerado nuevo en relacién con el costo de aumentar el tamafio de un
conglomerado existente. Segun las encuestas anteriores, se recomienda incluir al menos
25 conglomerados y que cada conglomerado tenga entre 10 y 40 pacientes.

Independientemente de la modalidad que se decida utilizar entre las descritas en los
parrafos anteriores, la estratificacion del muestreo puede mejorar la representatividad de
los subgrupos importantes, por ejemplo, de las personas con tuberculosis multirresistente.
Si se busca obtener cdlculos desglosados por subgrupos, serd necesario determinar el
tamafo muestral de cada subgrupo de interés, lo cual aumentara el tamafio de la muestra
global.

En el anexo 3 se describen con mayor detalle los cdlculos del tamafio muestral y las
técnicas de muestreo.

4.4 Reclutamiento de los pacientes

A grandes rasgos, hay dos maneras de reclutar a los pacientes. La primera (y la que
mas se utiliza) consiste en reclutar consecutivamente a todos los pacientes que acuden
a las consultas de control, hasta reunir la cantidad necesaria. La sequnda es extraer
aleatoriamente una muestra de los pacientes que siguen tratamiento en el centro a partir
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del registro distrital de tuberculosis. En el recuadro 4.2 se describe un ejemplo de esta
modalidad, aplicada en Filipinas.

No es necesario estratificar el muestreo segln los pacientes que estdn en la fase
de tratamiento intensivo y los que estan en la de continuacién, pero puede servir para
equilibrar bien los dos grupos y garantizar que suficientes pacientes aporten datos sobre
los costos previos al tratamiento, que solo se solicitan a los pacientes en la fase intensiva.

Programar las entrevistas también puede ser util para no desaprovechar la oportunidad
de entrevistar a aquellos pacientes que estan a punto de terminar el tratamiento y para
reducir el tiempo de inactividad de los encuestadores. En el recuadro 4.3 se expone un
ejemplo de este tipo de reclutamiento, que se siguid en la encuesta de Viet Nam.

El equipo encargado de la encuesta nacional de Filipinas solicitd a los centros de salud
muestreados una lista de todos los pacientes tratados que reuniesen los criterios de
inclusién. A partir de estas listas, seleccionaron aleatoriamente el nimero necesario de
pacientes de cada centro y los citaron en el consultorio para una entrevista o consulta. Los
pacientes que no podian asistir fueron entrevistados en sus domicilios. Este método tiene la
ventaja de reducir el sesgo, ya que amplia la encuesta mas alld de los pacientes que asisten
al establecimiento de salud durante el periodo de la encuesta, pero también puede ser mas
costoso que el reclutamiento secuencial de los individuos que se personan en el centro de
salud consecutivamente. En Filipinas, se aplicd este muestro con 188 conglomerados, cada
uno de los cuales estaba integrado por 10 pacientes.

Los centros de salud incluidos en la encuesta prepararon una lista de los pacientes que
reunian los criterios dentro de la fecha de registro. Cada centro tenia el objetivo de
encuestar a 36 pacientes, 18 en la fase de tratamiento intensivo y 18 en la de consolidacion.
Si el nimero de pacientes que reunian los criterios en el momento de la recopilacién de
datos era inferior a 36, todos se consideraban validos para participar. Por el contrario, si

la lista de los pacientes que reunian los criterios era igual o superior a 36, el personal del
centro seleccionaba aleatoriamente a 18 para el grupo de tratamiento intensivo y 18 para el
grupo de consolidacion, y los reclutaban por orden cronolégico segtn las fechas de registro
en cada grupo. Este método permitié encuestar a los pacientes que llevasen al menos 14
dias en la fase de tratamiento.

Se programaron las fechas de las entrevistas para que el primer paciente reclutado con
tuberculosis farmacosensible llevase 5,5 meses en tratamiento. Las fechas se fijaron segtin
resultase mas cdmodo a los pacientes, con visitas a los domicilios o en las consultas de
control en el centro. Uno o dos dias antes de la cita, el personal del centro llamaba para
recordarle al paciente la hora y el lugar convenidos. Ademas, en algunos casos se les pedia
que aportasen todas las facturas relacionadas con el diagnéstico y el tratamiento.

Fuente: Procedimiento normalizado de trabajo para la encuesta sobre los costos de la tuberculosis para los
pacientes de Viet Nam.
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Recopilacion y tratamiento de los datos

5.1 Datos que seran objeto de la encuesta
Descripcidn del instrumento de recopilacion de datos

En el anexo 1 se incluye un enlace al instrumento genérico de recopilacion de datos. En
el anexo 2 se describen las principales adaptaciones del instrumento genérico que haran
falta en cada pais. El instrumento consta de cuatro partes, que se detallan en el cuadro 5.1.
En la figura 5.1 se presenta un esquema de los elementos constitutivos del instrumento.

Cuadro 5.1 Contenido de los cuatro componentes del instrumento de encuesta

COMPONENTE CONTENIDO

Parte | Datos del paciente, que se obtendran a partir de tarjeta de tratamiento
antituberculoso, antes de entrevista (todos los pacientes que retinen los
criterios).

Parte Il Consentimiento informado, criterios de inclusién y exclusidn, y lista de

verificacién sobre las partes del cuestionario que habra que cumplimentar
en funcién de la categoria de tratamiento y de la fase (todos los pacientes).

Parte IlI Tiempo perdido y costos antes del tratamiento antituberculoso actual (solo
nuevos casos entrevistados en la fase intensiva).

Parte IV Tiempo perdido, costos y mecanismos para hacer frente a los costos durante
la fase de tratamiento actual contra la tuberculosis farmacosensible o
multirresistente (todos los pacientes).

La informacién de la tarjeta de tratamiento antituberculoso (parte 1), el consentimiento
informado (parte 1) y la informacién sobre de los costos relacionados con el tratamiento
antituberculoso actual (parte 1V) deben recopilarse para todos los pacientes que retnan
los criterios.

Los datos de los costos incurridos y la pérdida de ingresos relacionados con el proceso de
atencidn y las pruebas diagndsticas desde el inicio de la sintomatologia tuberculosa hasta
el momento en que la persona entra en la red del PNT como paciente con tuberculosis
(parte Il) solo se recopilan con respecto a los nuevos pacientes, ya sea que estén siguiendo
un tratamiento de primera o de segunda linea, cuya entrevista tenga lugar en la fase
intensiva. Con esto se reconoce que a los pacientes les resulta dificil recordar lo que sucedié
y los costos que tuvieron que afrontar muchos meses antes de la entrevista. Ademas, los
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pacientes en la fase intensiva también informaran sobre los costos sufragados durante la
fase intensiva “actual” (parte IV).

Por el contrario, los pacientes entrevistados en la fase de continuacién solo tendran
que aportar datos sobre los costos afrontados y el tiempo perdido durante esa fase, a
excepcién de una pregunta, relacionada con los ingresos del hogar en el momento del
diagndstico.

Figura5.1 Esquema de los elementos que componen el instrumento de encuesta

|. Consentimiento informado

!

II. Datos del paciente (obtenidos
de la tarjeta de tratamiento)

|
J |

Casos en la fase intensiva Casos en la fase de continuacion
del tratamiento del tratamiento

J

1. Costos desde la aparicion de
los sintomas hasta el diagndstico

J

IV. Costos durante el tratamiento actual de la TB-FS o TB-MDR

Los datos recopilados en la parte Ill sobre nuevos casos entrevistados en la fase intensiva
servirdn para imputar los datos y estimar los costos afrontados por los pacientes
encuestados en la fase de continuacién y para los casos que repiten tratamiento. De
manera andloga, los datos de los costos en la fase de continuacion, solicitados a los
pacientes encuestados en esta fase, serviran para proyectar a futuro los costos de la fase
de continuacidn correspondientes a los pacientes entrevistados en la fase intensiva.

Datos recopilados con el instrumento genérico
El instrumento de recopilacion de datos esta disefiado para obtener informacién sobre:
e cuadro clinico;

e variables demograficas, situacién laboral y composicidn del hogar;
e sjtuacién socioecondmica;
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e utilizacion de los servicios de salud (en todos los tipos de establecimientos antes del
tratamiento y en “establecimientos de la red del PNT" durante el tratamiento);

e tiempo dedicado e ingresos perdidos por el proceso de atencién;

e costos médicos directos, costos no médicos directos y costos indirectos;

e ingresos individuales y del hogar;

e tiempo dedicado por los cuidadores;

® mecanismos para hacer frente a los costos (solicitud de préstamos, venta de bienes,
etc);

® consecuencias sociales y percepcion de las repercusiones de los costos.

Uno de los objetivos de la encuesta es calcular el indicador de la Estrategia Fin de la TB,
es decir, el porcentaje de pacientes con tuberculosis que deben hacer frente a costos que
ascienden a un total por encima del 20% de los ingresos del hogar. En este sentido, se

Figura5.2 Esquema de los datos recopilados mediante el instrumento genérico

Calculo de los beneficios:
Ingresos del hogar declarados
antes de la tuberculosis o
menos los ingresos del
hogar declarados durante el
tratamiento antituberculoso

Calculo del capital humano:
Horas perdidas por valor horario

Porcentaje J/
d? Ingresos Costos médicos directos + costos no médicos directos + costos indirectos
perdidos durante =
el tratamiento Total de ingresos del hogar

antituberculoso

Estimacion de los

Consumo Gasto Ingresos i )
declaradodel O declaradodel O declaradosdel Y resies SEC los
hogar hogar hogar bienes y recursos

del hogary las
caracteristicas
habitacionales

determina el porcentaje de los ingresos perdidos desde que aparecid la sintomatologia,
para lo cual se necesita contar con los datos de los costos y de los ingresos.

Sin embargo, la principal intencién de la encuesta es medir los costos sufragados por
los pacientes con tuberculosis, incluido el nivel y la composicidn de diferentes tipos de
costos médicos directos, costos no médicos directos y costos indirectos (falta de ingresos)
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respecto de todo el episodio de tuberculosis (antes y durante el tratamiento, pero no
después de terminarlo).

También se recopilan los datos necesarios para calcular los ingresos del hogar segtin
el nivel de vida. Es preciso conocer los ingresos del hogar tanto para el denominador del
indicador de la Estrategia Fin de la TB como para el calculo del lucro cesante durante el
tratamiento (costos indirectos en el numerador, figura 5.2).

A continuacidn se describen con mayor detalle las diversas categorias de datos sobre
ingresos y costos que se recopilardn. En el capitulo 6 se detallan los enfoques analiticos.

Datos sobre los ingresos del hogar

La medicidn de los ingresos del hogar puede basarse en el consumo declarado del hogar,
en el gasto declarado del hogar, en los ingresos anuales declarados del hogar o en los
bienes y recursos que el hogar posee. El instrumento incluird preguntas sobre uno o varios
de estos cuatro datos y es el equipo responsable de la encuesta el que deberd elegir
la medicion mas sélida del nivel de vida en funcion del pais, sopesando las ventajas y
las desventajas de cada una (70). En los paises de ingresos bajos y medianos, el equipo
elegird entre el dato de los bienes y el del consumo para determinar los ingresos; de
hecho, la mayoria de los economistas prefieren el consumo porque se fundamenta en la
teoria econdmica. A nivel del centro de salud, el dato de los bienes en propiedad puede
recopilarse “de manera segura”, mientras que, por el contrario, en ese contexto no resulta
ideal obtener los datos de consumo de una persona que no sea el sostén del hogar, ya
que podria resultar tendencioso. Lo ideal podria ser triangular los ingresos recopilando
diversos datos y podrian probarse diferentes opciones en una encuesta piloto. En el futuro,
a medida que se analicen mas datos nacionales de las encuestas sobre los costos que
afrontan las personas con tuberculosis, la comparacion de las diversas mediciones del nivel
de vida recopiladas en el nivel del centro de salud puede permitir determinar qué medidas
es mas factible recopilar y cuales son mas sélidas.

Si en la encuesta se utilizan los ingresos basados en los bienes, en el consumo o en el
gasto, la lista de preguntas sera especifica para el pais que realiza la encuesta; por eso, el
instrumento genérico incluye el titulo del apartado, pero no contiene ninguna pregunta por
defecto. Lo ideal es que estas preguntas se extraigan de los indicadores correspondientes
de la instancia mas reciente de la encuesta de demografia y salud, la encuesta de ingresos
y gastos del hogar, del estudio de los niveles de vida o de otras fuentes de informacién
analogas. Para las preguntas sobre los bienes y recursos que posee el hogar, es importante
que la lista de activos y recursos o caracteristicas habitacionales sea lo suficientemente
exhaustiva (al menos diez elementos) para permitir que haya suficiente variacion
entre los entrevistados. El instituto nacional de estadistica o las dependencias publicas
competentes pueden suministrar informacién sobre las Ultimas encuestas nacionales y la
lista de preguntas usadas para determinar los bienes y recursos que posee el hogar o las
caracteristicas habitacionales de la poblacidn.

20



5. RECOPILACION Y TRATAMIENTO DE LOS DATOS

Datos sobre los costos directos en esta encuesta

Los pagos efectuados personalmente por los pacientes en la bisqueda o el acceso a los
servicios de salud para la tuberculosis se consideran “costos directos” e incluyen los costos
médicos y no médicos, netos de los reembolsos.’

Se consignaran los costos médicos directos pagados antes del diagndstico y durante
la hospitalizacién, las consultas médicas, el tratamiento directamente observado o las
citas para recoger los farmacos antituberculosos. Respecto a las hospitalizaciones y las
consultas médicas, la encuesta desglosa estos costos por actividades si el encuestado es
capaz de detallarlos: precio por dia de hospitalizacién, precio de la consulta, radiografias,
medicamentos, analisis de laboratorio y otros procedimientos.

Los costos no médicos directos incluyen el precio del transporte de ida y de vuelta a las
consultas y los alimentos adquiridos por el paciente (y por los integrantes del hogar que lo
hayan acompafado) durante los desplazamientos al centro de salud. Aqui se incluyen los
alimentos necesarios durante la hospitalizacién o los alimentos y suplementos nutricionales
recomendados que sean adicionales a la canasta familiar habitual. En algunas ocasiones,
los pacientes tienen que viajar mas de un dia hasta el lugar donde reciben la atencién
médica: en ese caso, el costo de las pernoctaciones fuera del hogar también debe incluirse
como un costo no médico directo. Otras veces, los pacientes y sus cuidadores deben
instalarse en la ciudad para el tratamiento antituberculoso; en esos casos, los costos de
mudanza y de alojamiento también se considerarian costos no médicos directos.

Datos sobre costos indirectos en esta encuesta

Los costos indirectos se miden a partir de los ingresos que los pacientes dejan de
percibir durante el tratamiento (figura 5.2) o de una medida del costo de oportunidad
de la busqueda de atencidn o la permanencia en la atencidn, es decir, una valoracién del
tiempo “perdido” por el paciente y los integrantes de su hogar a lo largo del episodio de
tuberculosis. La encuesta recopila datos que permiten calcular los costos indirectos con dos
métodos distintos: el calculo del beneficio y el cdlculo del capital humano.

El método de célculo de la variacion de ingresos del hogar se basa en los ingresos del
hogar declarados en tres momentos dados (antes de la aparicién de la sintomatologia
tuberculosa, en el momento del diagndstico y durante la fase de tratamiento “actual”)
para calcular la variacién de los ingresos antes y durante el episodio de la tuberculosis.
Se trata del método mas sencillo y conceptualmente mas apropiado, pero solo funciona
bien en entornos que tienen una economia predominantemente formal donde los sujetos
del estudio puedan declarar los ingresos del hogar validos en valores monetarios. Si lo
declarado sobre los ingresos del hogar no resulta fiable, no se recomienda aplicar este
método para valorar los costos indirectos, sino que es mejor valorar el tiempo perdido.

El método del capital humano se basa en el tiempo dedicado a todo el proceso para

T Algunos autores clasifican los costos no médicos como “costos indirectos”, aunque en este manual no se ha adoptado
esto, dado que se consideran costos directos que afrontan los enfermos de tuberculosis. Conviene consignar por separado
los gastos de transporte, alojamiento, alimentacion y suplementos nutricionales, y no solo como costos “no médicos”
directos.
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buscar y recibir atencién a lo largo del episodio de tuberculosis (en horas), multiplicado
por el valor por hora de los ingresos individuales. A los menores se les asigna por defecto
un valor salarial por hora de cero y en su lugar se toman los datos del salario por hora
de los cuidadores. Los ingresos por hora se calculan a partir de los datos de los ingresos
individuales declarados por todos los encuestados o a partir de los ingresos del hogar
estimados y los datos sobre la composicién del hogar.

® Los ingresos por hora declarados se calculan a partir de los ingresos individuales y de
las horas de trabajo que declara el encuestado. Este método es el preferido si los sujetos
pueden declarar ingresos individuales validos.

e Los ingresos individuales se calculan a partir de los ingresos del hogar declarados
0 estimados (véase la informacién sobre los ingresos del hogar, en los parrafos
anteriores). Una vez que se han calculado los ingresos del hogar, es posible calcular los
ingresos individuales atribuyéndole al individuo una proporcién de los ingresos anuales
del hogar segun el nimero de adultos que integran el hogar. Los ingresos por hora se
calculan a razén de las horas de trabajo declaradas o bien, si no se dispone de ese dato,
presuponiendo una semana laboral de 40 horas (o el promedio de la semana laboral
nacional).

Véase el capitulo 6, que contiene mas detalles sobre los métodos de analisis.

5.2 Técnicas de recopilacion e introduccion de datos
Lugar de entrevista

El enfoque que exige menos recursos es entrevistar a los pacientes en el mismo
establecimiento donde son atendidos. De ser posible, la entrevista deberia tener lugar
en un espacio o una sala aparte, a fin de evitar las distracciones, prevenir contagios y
salvaguardar la confidencialidad e intimidad del paciente. En todas las interacciones, los
encuestadores mantendran la confidencialidad, para evitar que las respuestas conlleven
consecuencias o cambios en la atencién médica que se brinda a los pacientes. Segun
lo larga que sea la espera para pasar a consulta, se puede entrevistar a los pacientes
mientras esperan (siempre que no pierdan el turno) o, si no, cuando salgan de la consulta.
Otra posibilidad es concertar las entrevistas en el domicilio, algo que requiere mas tiempo
y resulta mas costoso para el equipo investigador, pero que puede resultar mas factible
para los pacientes y reducir los sesgos de seleccién (véase el capitulo 4).

Consentimiento informado

Antes de la entrevista, el encuestador debe explicar brevemente al paciente la finalidad
del estudio. Debe darle tiempo para que leay comprenda el formulario de consentimiento
informado (véase el capitulo 7), para lo cual puede ser necesario contar con versiones en
todos los idiomas o dialectos locales. Si el paciente accede a participar, el personal de salud
le pedird que firme el documento o el encuestador anotara que otorgd el consentimiento
oral. El encuestador debe archivar y guardar los formularios de consentimiento informado.
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Entrevista

Los encuestadores leeran las preguntas a los pacientes en su lengua materna y pueden
anotar directamente las respuestas en el cuestionario impreso o en una versién electrénica
(véase el apartado sobre ingreso de datos). Comprobaran las historias clinicas de los
pacientes y procuraran obtener respuestas vélidas. El instrumento de la encuesta debe
estar disponible en todos los idiomas o dialectos locales, pero es posible que se necesite
un intérprete si en la encuesta participan inmigrantes.

Tiempo requerido para la entrevista

Para realizar la entrevista siguiendo el instrumento genérico se necesitan entre 45y 60
minutos. Antes de la entrevista, el encuestador tendra que responder algunas preguntas a
partir de las historias clinicas, lo cual le llevard unos 15 minutos.

Ingreso de datos

El cuestionario genérico esta disponible tanto en versién impresa como electrénica para
que pueda ser usado desde tabletas y computadoras portétiles. Durante las entrevistas,
los datos se registran directamente de dos formas:

® sin conexion a internet, con el formulario electrénico, tras lo cual los datos se transmiten
por internet posteriormente (varios cuestionarios a la vez; la conexién a internet solo es
necesaria para el ultimo proceso);

e sobre el papel, si la entrevista se lleva a cabo con un formulario impreso, tras lo cual se
introducen los datos en el formulario electrdnico en una unidad central.

Instrucciones para los encuestadores de Uganda

Las entrevistas seran realizadas por un equipo de encuestadores del centro de salud a los
que se habra impartido una capacitacion. El encuestador acudird al centro asignado a las
08.00 de la mafana, esperard a que lleguen los pacientes y buscard un lugar adecuado para
realizar las entrevistas dentro del establecimiento. Cuando los pacientes con tuberculosis
obtengan acceso al tratamiento, el personal de salud los remitird a los encuestadores con
una tarjeta. Se entregaran a los pacientes los formularios de consentimiento redactados en
el idioma que conozcan mejor. En todas sus interacciones, los encuestadores mantendran
la confidencialidad de los pacientes y el respeto a las creencias culturales y religiosas de

los entrevistados. Con el consentimiento del paciente, los encuestadores examinaran la
tarjeta y determinaran si el paciente reune los requisitos para la encuesta; en caso de que
el paciente redna los criterios, rellenaran las partes | y Il con la informacién de la tarjeta y el
registro de tuberculosis, y seguidamente entrevistaran al paciente. Las entrevistas =
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durardn entre 45 minutos y una hora. A continuacidn se describen los pasos para entrar al
cuestionario electrénico mediante tabletas.

1. Introducir las claves o el diagrama o dibujo de acceso para entrar en la tableta.
2. Hacer clicen el icono ONA en la tableta y luego elegir cumplimentar formulario nuevo.

3. Hacer clic en la “encuesta nacional sobre costos catastréficos por TB en Uganda”; el
formulario demorard unos tres segundos en cargarse. A medida que se introducen
datos, se puede deslizar hacia adelante o utilizar las flechas para avanzar.

4. Antes de introducir los datos de la tarjeta y el registro de tuberculosis, se comprobara
que el paciente retina los criterios para participar en el estudio (debe llevar como
minimo 14 dias en tratamiento).

5. Se haran verificaciones para determinar si el paciente retne los requisitos para
participar en el estudio.

6. El paciente serd excluido del estudio:
a. siesmenorde 18 afios y no viene acompaiado de un adulto;
b. sise encuentra en otro grupo de tratamiento;
¢. sino presta su consentimiento para participar.

7. Unavez se haya incluido al paciente en el estudio, se le plantearan todas las preguntas
hasta el final.

Guardar los datos y abrir un cuestionario nuevo para el préximo paciente.
Leer las preguntas a los pacientes en su lengua materna.

10. Elformulario de consentimiento solo se traducira a los principales idiomas o dialectos
locales.

Instrucciones para los encuestadores de Viet Nam

1. Antes de la entrevista, el personal de atencidn de salud volvera a explicar brevemente
al paciente la finalidad del estudio.

2. Dejar que el paciente lea y comprenda el “formulario de consentimiento informado”.
Si accede a participar, el personal de salud le pedira que firme este “formulario de
consentimiento informado” (el personal de salud puede leer y explicarle al paciente el
formulario si este no sabe leer o tiene algin problema para la lectura).

3. Entrevistar al paciente siguiendo el cuestionario. El personal comprobara que el
paciente comprenda correctamente todas las preguntas.

4. El personal consignara en el cuestionario todos los datos de la entrevista con el
paciente.

5. Se abonard un incentivo a los pacientes que participen en el estudio. El personal del
centro conservara los recibos.

El personal de salud recopila los formularios de consentimiento informado con la firma de
los pacientes, los cuestionarios cumplimentados y la informacién econdmica relacionada.
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5.3 Encuesta electrdnica

Se ha disefiado un sistema electrénico genérico para la encuesta que puede utilizarse
en computadoras portatiles o en dispositivos méviles con i0S o Android. La encuesta
electrénica funciona con formularios en XLS, gestién segura de los formularios electrénicos
y datos en tiempo real. Esta plataforma se disefié con ONA (ona.io), ya que habia dado
buenos resultados a los investigadores expertos en salud reproductiva y ébola de la OMS.
La eleccion obedece sobre todo a que es de acceso abierto, permite recopilar datos sin
estar conectado a internet, para transferirlos posteriormente a la base de datos en linea, y
puede servir para la recopilacién ordinaria de datos en el futuro si se desea. Esta aplicacion
también permite llevar un control de versiones, lo cual significa que no se perderan los
datos recopilados a medida que se perfeccione la encuesta después de la fase piloto. En
lo que respecta a la tecnologia, se necesita un navegador web actualizado, como Google
Chrome, Internet Explorer o Mozilla Firefox. Hay otras plataformas similares que ya estan
disponibles en el mercado, o lo estaran préximamente, y cuyas caracteristicas son similares.

Se puede acceder a la encuesta electrénica alojada en ONA mediante un navegador
web o a través de ODK (Open Data Kit) Collect, una aplicacién gratuita de Android. Hard
falta conexién a internet la primera vez que se abra la encuesta. Una vez cargada la
encuesta, ya no se necesita conexidn para entrar. Si hay una conexidn activa, las respuestas
de los pacientes se cargan automaticamente a una base de datos web una vez que se
envian. Cuando la conexidn es limitada, se puede rellenar el formulario y las respuestas se
guardaran para transferirlas a la base de datos, cuando vuelva a conectarse a internet. La
base de datos es segura y Unicamente pueden acceder a ella las personas autorizadas, con
un nombre de usuario y una contrasefia.

La encuesta electrénica genérica contiene saltos y dirige al entrevistado a diferentes
apartados segun el tipo de tuberculosis que tenga y la fase de tratamiento en que se
encuentre. El cuestionario electrénico puede programarse para que automaticamente
realice un célculo basico de los costos.

Las preguntas pueden mostrarse en muchos idiomas, que se seleccionan en un menu
desplegable. Si un pais necesita otras adaptaciones, como por ejemplo traducciones que
todavia no se hayan hecho, puede solicitar el formulario XLS del “instrumento genérico” a
tbdata@who.int, traducirlo, adaptarlo y cargarlo para sustituir la versién genérica.

Si se decide realizar la encuesta en formato electrdnico, es posible que el comité de
ética exija que el formulario de consentimiento informado se firme en versién impresa,
ya sea por medio de la firma del paciente o su huella dactilar. En el caso de la encuesta
electrénica también puede usarse la firma digital.

5.4 Control de calidad

El coordinador de la encuesta establecera el plan de supervisidn sobre el terreno. El jefe
de equipo verificard todos los cuestionarios al final de cada jornada, al menos al principio
de la encuesta, para detectar y corregir rapidamente cualquier error que pueda haber.
Posteriormente, el responsable de datos puede comprobar periddicamente la calidad de la
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informacidn. Si los datos se recopilan en papel, el ingreso electrénico de los datos puede
hacerlo luego el encuestador, el supervisor o un equipo de digitadores contratados a tal
efecto. Esto es algo que debe decidir el grupo consultivo de la encuesta.

En el recuadro 5.2 se describe la experiencia de dos paises.

En la encuesta nacional de Uganda sobre los costos afrontados por los pacientes
(2017), la unidad central de cada centro participante se encargd de supervisar el comienzo
de la recopilacion de datos. El coordinador de la encuesta nombrd un equipo supervisor. En
cada centro, el supervisor local comprobaba todos los cuestionarios al final de cada jornada
para detectar errores y corregirlos. La finalidad de la supervision fue ayudar al equipo de
campo a recopilar datos de calidad y reclutar a los participantes. Los jefes de equipo a nivel
del centro comprobaban a diario los datos recopilados y validados por los encuestadores.

En la encuesta nacional de Viet Nam sobre los costos afrontados por los pacientes
(2016), se realizaron dos visitas de seguimiento a cargo de funcionarios de investigacién,
un especialista de la OMS en Viet Nam y los coordinadores provinciales, durante el
periodo de recopilacion de datos, que fue de un mes. El objetivo de la primera visita fue
ofrecer orientacidn practica al personal distrital para la realizacién de las entrevistas y
proporcionarles sugerencias para mejorar las entrevistas y la recopilacién de los datos. En
la segunda visita, dedicada a evaluar la calidad de los datos recopilados, se examinaron a
conciencia todos los cuestionarios cumplimentados y los datos consignados se cotejaron
con las historias clinicas y los registros. En los casos en los que fue necesario revalidar los
cuestionarios, se solicité al personal distrital que organizasen entrevistas posteriores para

corregir la informacion.

5.5 Depuracion de los datos

Los responsables del andlisis de los datos deben comprobar si hay valores extremos
con tabulaciones sencillas (p. ej., respuestas sobre tiempo perdido, ingresos declarados,
nimero de veces que se acudid a los servicios de salud antes del diagndstico, que deben
coincidir con el proceso del paciente, etc.) y comunicar al equipo investigador todos los
problemas que detecten. Si surgen problemas, como inverosimilitudes o preguntas
omitidas sistemdticamente, puede solicitarse un examen de los cuestionarios originales
(si se hicieron en papel) o una nueva entrevista con el paciente, siempre que sea posible.
En el segundo caso, habra que decidir si se sobrescriben los datos con un valor supuesto.
Algunos valores extremos estan justificados y no deben corregirse. El responsable del
analisis debe determinar si un resultado constituye un dato consignado correctamente o
un error, para lo cual quizé tenga que comunicarse con el encuestador original o hablar con
el investigador principal. También tendra que transformar algunos textos de respuesta en
datos numéricos o categdricos.
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5.6  Estudio piloto sobre la recoleccidn e introduccion de datos

Se aconseja organizar una encuesta piloto de duracién limitada, en algunos de los centros
incluidos en la muestra, para probar todo el proceso de reclutamiento de pacientes,
entrevistas e ingreso de datos. Con la prueba piloto, pueden detectarse y resolverse
problemas inesperados antes de poner en marcha la encuesta en todos los centros, ademas
de orientar las modificaciones que pueda necesitar el instrumento. Si no surgen problemas
considerables durante la fase piloto, pueden conservarse los datos recopilados como
parte de la encuesta para que contribuyan al tamafio muestral necesario. Unicamente se
incluiran estos datos en la encuesta global si transcurre poco tiempo entre la prueba piloto
y el comienzo de la encuesta oficial. Muchas veces, los estudios piloto pueden realizarse
junto con la capacitacién para la encuesta o enseguida después (véase el capitulo 8).
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Analisis

6.1 Estadisticos descriptivos

Después de depurar los datos, habrd que elaborar estadisticos basicos y tabulaciones
cruzadas para describir la poblacidn de pacientes, la utilizacién de los servicios de salud,
el modelo de atencién de la tuberculosis (lugar de tratamiento, nimero de consultas,
etc.), las variables demograficas (como edad y sexo) y la informacién sobre el tratamiento
antituberculoso (p. ej., resistencia, fase de tratamiento, retraso en el diagndstico, etc.). El
anexo 4 contiene un ejemplo de cuadro de estadisticos descriptivos, junto con cuadros
para presentar los resultados de la encuesta.

El cddigo para el andlisis de los datos de la encuesta estd disponible en Statay enR, y
puede solicitarse a tbdata@who.int.

6.2 Calculo de los ingresos del hogar

Hay varias maneras de calcular los ingresos del hogar anuales en una encuesta sobre
los costos afrontados por los pacientes con tuberculosis (figura 5.2). Es aconsejable que
el equipo encargado decida el método mas adecuado antes de disefiar la encuesta.
La decisidn se basara en la experiencia que tenga el pais para medir los “ingresos” del
hogar. Segtn el método que elija, el equipo investigador local aprovechara las preguntas
pertinentes de la Ultima encuesta realizada (consumo, gasto o nivel de vida). Es posible
que baste con un conjunto reducido de preguntas (permitiendo acortar el cuestionario de
la encuesta), pero para elegir el conjunto apropiado se requiere cierto trabajo preparatorio
(recuadro 6.1). Como se ha mencionado anteriormente, las diversas maneras de medir el
nivel de vida tienen ventajas y desventajas, y no son equivalentes (70). Los paises deben
elegir la medicidén mas sélida y menos tendenciosa. Si necesitan ayuda para decidir qué
método usar o ¢cdmo aplicarlo, pueden consultar a la OMS o a otros organismos técnicos
que colaboren en la encuesta. A continuacion se resumen cuatro métodos de célculo de
los ingresos del hogar. Si los investigadores eligen un método (p. €j., declaracién de los
ingresos del hogar mensuales) ademas de la prediccién de los ingresos del hogar anuales
a partir de los bienes y recurso del hogar y las caracteristicas habitacionales, pueden
eliminarse del cuestionario las preguntas relativas a los otros dos métodos (p. €]. “consumo
mensual del hogar” y “gasto mensual del hogar”), aunque también pueden conservarse
para comparar los resultados con diversos métodos y realizar andlisis de sensibilidad, dtiles
para la evaluacién transversal de la encuesta nacional y para mejorar la metodologia.
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1. Consumo mensual del hogar

Una manera de calcular los ingresos es determinar el consumo del hogar, es decir, los
recursos que se consumen realmente en el hogar. Se trata de una medicién que usan mucho
los economistas en las encuestas de economia doméstica y hay quienes la consideran una
medicién mas exacta de los ingresos que los propios ingresos declarados. Puede usarse
en el contexto de cualquier pais, pero es Util sobre todo en los paises donde predomina el
sector de trabajo informal y donde los ingresos declarados son mas inexactos (como se ha
descrito anteriormente).

Para medir el consumo en la encuesta sobre costos, se le formulan al entrevistado
diversas preguntas sobre las cantidades de dinero que ha gastado (en su caso) en
determinados productos y servicios, como alimentos, articulos no alimenticios, articulos
duraderos (productos que duran mucho tiempo, como por ejemplo una bicicleta) y vivienda.
Como se ha dicho, la eleccién de las preguntas sobre el consumo se hara teniendo en
cuenta las encuestas anteriores de consumo del hogar o nivel de vida. En la practica, para
determinar el consumo del hogar, se han resumido algunas de las preguntas planteadas
en encuestas anteriores sobre la situacidn socioecondémica de los hogares. Por ejemplo,
en lugar de preguntar por el consumo del hogar en vehiculos de todos los tipos posibles,
se han agrupado en una sola pregunta acerca del gasto en vehiculos, ya que el desglose
no reviste especial interés en este caso. Aun asi, los encuestadores tendran que describir
a los pacientes estas categorias mas amplias y, si procede, tendran que insistir para que
no haya grandes areas de gasto que queden excluidas. El instrumento genérico no incluye
preguntas predeterminadas sobre el consumo del hogar, ya que este apartado de la
encuesta debe adaptarse a los modelos de consumo propios del pais.

Si en la encuesta se pregunta por el consumo mensual del hogar en ciertas categorias
de servicios y productos, en el andlisis habra que multiplicar esas cantidades por 12 para
obtener el consumo anual.

2. Gasto mensual del hogar

El gasto excluye el consumo que no se base en transacciones comerciales. Por lo tanto, la
produccidn casera quedaria excluida de esta medicion (pero si se incluiria en el consumo).
Por otro lado, el gasto incluird los productos que se hayan adquirido pero no se hayan
consumido en el periodo cubierto por la encuesta (70).

3. Ingreso mensual declarado del hogar

Los ingresos declarados del hogar han sido el principal método para medir los ingresos
en las encuestas mas recientes sobre costos que se han realizado, fundamentalmente por
su sencillez. Este método puede ser el mas adecuado en los paises donde predomine el
sector de trabajo formal (p. €]., el empleo publico, la empresa privada u otros sectores
laborales muy reglamentados) y los ingresos mensuales declarados puedan basarse en la
informacion de los recibos de sueldo.

Enlos paises cuyo sector de trabajo informal es importante, el ingreso mensual declarado
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del hogar tiene algunas limitaciones. Por ejemplo, puede fluctuar enormemente entre un
mes y el siguiente si los pacientes tienen trabajos intermitentes, eventuales o estacionales.
Ademas, los ingresos declarados son susceptibles de sufrir un sesgo de memoria (sobre
todo cuando los entrevistados no cobran un sueldo regular, reflejado en una némina), con
lo cual pueden sobrevalorar o infravalorar los ingresos reales del hogar.

4.  Prediccion de los ingresos anuales del hogar segun los bienes en propiedad y las
caracteristicas habitacionales del domicilio

Otro método es calcular el ingreso anual del hogar a partir de una lista de preguntas sobre
los bienes en propiedad (p. ej., vehiculos, teléfonos maviles, etc.) o las caracteristicas de
la vivienda (p. €]., el nimero de ambientes, el material de construccién, etc.). Este método
puede ser Gtil en los paises cuyo sector de trabajo informal sea importante y donde
exista un conjunto validado de preguntas sobre bienes en propiedad o caracteristicas
habitacionales.

Al analizar los datos recopilados con este método, se calcularan los niveles y las
puntuaciones relativas de pobreza de los entrevistados y sus hogares. Para ello, se genera
una ecuacién de regresién entre las variables de los bienes y los ingresos declarados del
hogar en el conjunto de datos externo (es decir, la encuesta sobre el nivel de vida o estudio
andlogo). Véase el recuadro 6.1, que detalla cémo transformar las preguntas sobre los
bienes en una estimacién de los ingresos del hogar anuales.

Para seleccionar las variables sobre los bienes del hogar que mejor se relacionan con los
ingresos o gastos, se aconseja tomar una encuesta reciente que se haya realizado en el
pais para cuantificar los bienes y los ingresos y gastos de los hogares. Muchas de estas
encuestas pueden descargarse de la biblioteca de microdatos del Banco Mundial
(http://microdata.worldbank.org/index.php/home). Suelen contener largas listas
de preguntas validadas sobre la titularidad de bienes. Si no hay encuestas recientes en
el pais, puede plantearse tomar como referencia una encuesta de un pais vecino cuyas
caracteristicas econoémicas sean parecidas.

Una vez obtenidos los datos de la encuesta previa, hay que aplicar una regresion lineal
multivariable para predecir los ingresos o los gastos del hogar a partir de todas las
variables de bienes contenidas en la encuesta. El paso siguiente sera seleccionar los items
sobre bienes que guardan mayor conexion para totalizar los ingresos o gastos del hogar,
tomando los que tengan los valores p mas bajos o los estadisticos mas altos en la regresion
resultante. La lista de bienes seleccionados, incluida originalmente en una encuesta
externa, formara parte del instrumento de la encuesta sobre costos que afrontan los
pacientes con tuberculosis. Recomendamos que se tengan en cuenta al menos 10 tipos de
bienes para diferenciar eficazmente los niveles de ingresos entre los hogares.
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6.3 Calculo de los costos

El disefio transversal de la encuesta requiere que se haga un cdlculo de los costos. A
continuacion se detalla el método recomendado.

e Para calcular los costos en el resto de la fase de tratamiento en la que se encuentra el
paciente: se extrapolaran a futuro los costos que ha tenido el paciente hasta la fecha en
esa fase. Por ejemplo, si solo lleva un tercio de la fase de tratamiento, se multiplicaran
por tres los costos que haya tenido hasta esa fecha. Para ello, se utilizan las preguntas
sobre la duracidn prevista de la fase y los dias completados.

e Para calcular los costos de la otra fase de tratamiento: se empleard la mediana de
los costos y el nimero de horas declarados por otros pacientes de la muestra que se
encuentren en esa fase de tratamiento. En este calculo, se computan por separado los
costos para los pacientes con tuberculosis farmacosensible y para los pacientes con
tuberculosis multirresistente. Una variante mas sutil (para los analisis de sensibilidad)
seria extrapolar los datos de pacientes equiparables (zona de residencia, edad, situacién
socioecondmica, etc.), a fin de evitar el enmascaramiento de desigualdades en el total
calculado extrapolando la mediana de costos y de tiempo de otros pacientes.

Los dos tipos de calculo se realizan dentro del cédigo estadistico que pueden solicitar las
personas que estén interesadas.

Por ultimo, deben sumarse los costos directos de los tutores si estos forman parte del hogar
del paciente. Estos costos directos los declarard el entrevistado. Desde abril del 2017, el
grupo mundial de trabajo ha acordado que los costos indirectos de los tutores no deben
formar parte de los indicadores de la Estrategia Fin de la TB.

6.4 Determinacion de los costos catastroficos

Se asignarad a cada hogar un valor binario para determinar si como consecuencia de la
tuberculosis tuvo que hacer frente a un costo total catastréfico, definido como el 20% de
los ingresos anuales. Ademas, pueden aplicarse otros valores de corte para los analisis
de sensibilidad y para umbrales variables, por quintiles de ingresos. Los valores binarios
permitiran calcular el porcentaje de los enfermos de tuberculosis tratados en la red del PNT
que tuvieron que afrontar costos catastroficos. Los porcentajes también pueden declararse
por quintil de ingresos, sexo, tipo de tuberculosis, centro de salud y conglomerado
geografico dentro del pais si el tamafio muestral lo permite.

6.5 Estrategias para hacer frente a los costos

El andlisis de las estrategias empleadas para hacer frente a los costos permitira conocer
¢dmo los pacientes afrontan el costo del tratamiento antituberculoso. Cada estrategia
puede examinarse como una variable binaria —es decir, si el hogar empled alguna o
no— o como una cantidad absoluta. Los mecanismos para hacer frente a los costos no
equivalen a los costos catastrdficos, pero son un elemento importante a la hora de disefiar
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y defender medidas para reducir los costos. Se aconseja analizar la correlacién entre los
costos catastroficos y la adopcidn de ese tipo de estrategias paliativas.

6.6 Consecuencias sociales

El instrumento genérico contiene preguntas sobre las consecuencias sociales de la
tuberculosis y su tratamiento, como la exclusion social, el divorcio, la desescolarizacién
de los menores, etc. Los encargados de formular politicas pueden comprender estos
indicadores con mayor facilidad que la definicién de costo catastréfico y, por lo tanto,
el analisis integral debe incluir los estadisticos descriptivos sobre la frecuencia de estas
consecuencias.

6.7 Ajuste por la correlacion dentro de los conglomerados para obtener
un calculo nacional

Es posible que deba ajustarse la proporcion de pacientes (y hogares) encuestados que se
enfrentan a costos catastréficos para que sea representativa a nivel nacional, por ejemplo,
si el reclutamiento es muy alto o muy bajo en algunos conglomerados o si hay necesidad
de ajustes por la correlacién dentro de los conglomerados).

Ajustes de los conglomerados

En las encuestas con muestras por conglomerados, las observaciones de un mismo con-
glomerado carecen de independencia estadistica, porque los individuos de los conglome-
rados probablemente compartan mas semejanzas que los de otros conglomerados. Para
abordar la correlacién dentro de los conglomerados, hay que computar un error estandar
sélido, lo cual puede hacerse con un analisis a nivel individual de los datos de la encuesta
mediante regresidn logistica. La estimacion resultante proporcionaria un error estandar
mayor —y, por consiguiente, un mayor intervalo de confianza— que la regresion logistica
ordinaria, que ayuda a corregir la falta de independencia estadistica de los individuos den-
tro de los conglomerados.

Ponderaciones

En los entornos donde se haya elegido el muestreo por conglomerados, pero no se
entreviste a suficientes pacientes en todos los conglomerados durante la recopilacién
de datos, habra que comparar los datos existentes de estas unidades con las unidades
completadas.

Si el nimero de pacientes reclutados en cada conglomerado varia notablemente (lo
cual no deberia suceder si se respeta el protocolo del estudio), el método de muestreo no
puede considerarse realmente de probabilidad proporcional a la muestra. Si preocupa que
el propio conglomerado esté asociado con un riesgo desproporcionado de sufrir costos
catastrdficos, serd importante establecer una correccién en el andlisis para este posible
sesgo.

Para ello, los conglomerados se pueden ponderar de forma proporcional al niimero de
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individuos entrevistados en cada conglomerado. Por ejemplo, si estaba previsto que el
tamano del conglomerado fuese de 27 pacientes, pero al final se produce una diferencia
importante por las dificultades de reclutamiento, la ponderacién asignada a cada paciente
nuevo dentro del conglomerado en cuestidn serd igual a 27 dividido por el nimero real de
nuevos pacientes entrevistados. El andlisis debe llevarse a cabo cony sin las ponderaciones,
examinando detenidamente las diferencias en los valores obtenidos.

6.8 Analisis de sensibilidad

Se recomienda comunicar los resultados principales junto con andlisis de sensibilidad. A
titulo de ejemplo, se puede utilizar tanto el método de cdlculo de la variacién de ingresos
del hogar como el método del capital humano para valorar los costos indirectos, o bien
diferentes técnicas para estimar los ingresos. También puede ser valioso presentar la
proporcion de pacientes (y hogares) afectados por los costos catastréficos segln si se
cuentan todos los costos directos o si solo se cuentan los costos médicos. En estos calculos
no se tiene en cuenta la pérdida de ingresos ni la valoracion del tiempo perdido, que puede
resultar dificil medir con exactitud. Otro analisis de sensibilidad que ha sido valioso en
las encuestas realizadas hasta ahora consiste en alterar el umbral definitorio de costo
catastrdfico (figura 6.1).

Figura 6.1 Efecto del cambio de umbral definitorio de costo catastrdfico sobre el
porcentaje de hogares que afrontan costos totales catastréficos
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Consideraciones éticas

7.1 Aprobacion ética

Antes de poner en marcha el proyecto, debe presentarse el protocolo a un comité de ética
para que dé su visto bueno. La documentacion que debe presentarse al comité comprende
la solicitud de aprobacién, el CV del investigador o de los investigadores principales y el
protocolo detallado de la encuesta, que constara de los elementos siguientes:

e lajustificacion de la investigacion;

® una descripcion clara de los objetivos;

® |a descripcion precisa de todos los procedimientos e intervenciones;

® |a prevision del nimero de sujetos que serdn reclutados;

e |os criterios de seleccion de los participantes;

® |los documentos de informacion para los participantes y los formularios para obtener el
consentimiento informado;

® la descripcidn de los aspectos éticos y de cdmo se abordaran.

En el anexo 11 se aportan ejemplos de las preguntas que puede plantear el comité de ética
y las respuestas que puede ofrecer el equipo del estudio.

7.2  Proteccion de la confidencialidad

La proteccidn de la confidencialidad de los pacientes es fundamental. Se preseleccionard a
los encuestados a partir de los registros de tuberculosis vinculados a las historias clinicas,
que contienen datos personales identificativos y datos de salud y de otra indole que
pueden tener caracter sensible y necesitar proteccién. El instrumento de recopilacién de
datos no debe incluir el nombre ni otros datos con los cuales resulte posible identificar a la
persona. En cambio, puede usarse el niimero del registro de tuberculosis para relacionar al
encuestado con el registro y con su historia clinica, en caso de que sea necesario a la hora
de realizar el control de calidad, validar los datos o conocer posteriormente el resultado
del tratamiento. Una opcidn es crear un cddigo para cada encuestado, con una clave
(que se conservara en un seguro lugar) que permita vincularlo al nimero del registro de
tuberculosis y a los datos personales.
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7.3  Consentimiento informado

Es necesario informar a los pacientes, en su lengua materna, sobre la finalidad de la
encuesta, la confidencialidad de los datos recopilados, la duracién de la entrevista y su
derecho a retirarse de la encuesta en cualquier momento. Después de asegurarse que
estd todo claro y de que el sujeto ha comprendido la informacién proporcionada, el
investigador obtendra el consentimiento del sujeto. Si no puede plasmarse por escrito,
debe documentarse el consentimiento oral.

La parte Il del instrumento de recopilacidn de datos incluye un modelo genérico de
consentimiento (véase el anexo 1), que deberd adaptarse a las circunstancias de cada
territorio como parte de la adaptacion general del protocolo de la encuesta. La informacidn
debe incluir lo siguiente:

e finalidad y procedimientos de la encuesta;

® motivos y mecanismo de seleccidn de los candidatos a participar;

® molestias previstas;

e derecho a abstenerse de participar en la encuesta o a revocar el consentimiento en
cualquier momento sin penalizacion;

e afiliacion institucional e informacidn de contacto del investigador;

¢ medidas de proteccion del anonimato o la confidencialidad;

® comunicacion de los resultados al participante o a la sociedad;

e retribucidn, de haber alguna (por ejemplo, reintegro de los costos de transporte o
compensacion por el tiempo dedicado a la encuesta);

® apoyo social y asistencia social al alcance del paciente con tuberculosis, en particular si
se ha trazado el mapa del sistema de proteccidn social antes de la encuesta (segun lo
descrito en apartado 2.3).

Ademads de traducir el modelo de consentimiento informado del protocolo genérico, puede
incluirse un documento aparte para el consentimiento de los pacientes pediatricos.

7.4  Retribucion para los encuestados

Se puede retribuir a los pacientes en efectivo o en especie por el tiempo dedicado, el
desplazamiento o las molestias asociadas con la entrevista. No es aceptable que los
participantes corran con los costos de transporte o pierdan tiempo de trabajo para
participar en la encuesta, pero la retribucién debe ser moderada, para no inducir a
nadie a participar por el mero lucro. El coordinador de la encuesta decidira si se ofrece
una retribucién y, en su caso, qué cantidad, algo que debe describirse claramente en el
documento de informacidn para el participante. En el capitulo 9 (presupuesto) se detallan
las retribuciones que se han ofrecido en los paises que han realizado la encuesta.

35



3.

Organizacion y capacitacion del equipo
a cargo de la encuesta

Organizar y llevar a cabo una encuesta sobre costos es una tarea importante que requiere
el apoyo de un equipo. En la fase de planificacidn, el organismo que gestiona y realiza
la encuesta debe definir las funciones y responsabilidades de los miembros de dicho
equipo, y en este capitulo se describe su composicién, funciones y responsabilidades. La
composicion exacta y las cadenas de mando variaran, pero es indispensable que tengan
funciones y responsabilidades claras, compatibles con su formacién y experiencia. En la
figura 8.1 se presenta un organigrama genérico del equipo a cargo de la encuesta, que
deberd adaptarse al contexto nacional. En el anexo 5 se detalla la composicion del equipo
y los requisitos que idealmente deben reunir los miembros.

Figura 8.1 Organigrama del equipo a cargo de la encuesta sobre los costos de
la tuberculosis para los pacientes

Investigador principal < T2 d? salyd / Grupo
L consultivo técnico

Coordinador de la encuesta
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Responsable de datos Analista de datos / Estadistico Jefes de equipo
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centros de salud

8.1  Supervision y gestion

La responsabilidad maxima de la gestion de la encuesta corresponde al ministerio de
salud. Puede constituirse un grupo consultivo técnico a nivel nacional, con representantes
de otros organismos interesados que no trabajen estrictamente en las areas de tuberculosis
y salud, ademds de colaboradores internacionales, para que presten apoyo técnico.
Asimismo, puede obtenerse asistencia técnica a distancia del grupo mundial de trabajo
sobre las encuestas de costos de la tuberculosis para los pacientes.
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Aunque la direccién de la encuesta recaiga en el ministerio de salud, es aconsejable
que la ejecucidn practica esté a cargo de una institucion académica con experiencia
en la realizacién de encuestas en centros de salud, por ejemplo las que llevan a cabo
investigaciones en epidemiologia, ciencias sociales o economia de la salud. Si se contrata la
realizacidn de la encuesta a una organizacién académica o un instituto de investigacidn, la
entidad contratada tendra que dar parte de sus actividades de forma regular, directamente
al ministerio o al grupo consultivo técnico dirigido por el ministerio. El contrato estipulara
los materiales a entregar (y el calendario de entregas), los recursos humanos, las medidas
de garantia y control de calidad, la propiedad de los datos y las condiciones econdmicas.

8.2 Composicion del equipo a cargo de la encuesta

El equipo a cargo de la encuesta debe estar compuesto, como minimo, por un investigador
principal, un coordinador y un responsable de datos, ademas de los encuestadores.
Conviene contar con jefes de equipo si el coordinador no estara presente con cierta
frecuencia en todos los conglomerados. Para reducir el riesgo de sesgo y los conflictos de
intereses, los encuestadores no deben formar parte de la plantilla estable de los centros
donde tengan lugar las entrevistas.

Resulta muy valioso contar con un estadistico que calcule los tamafios muestrales y
se encargue del andlisis de los datos. Ademads, si lo permiten los recursos, un experto en
informatica o computacion puede adaptar el protocolo a las herramientas de la encuesta
electrdnica.

8.3 Reclutamiento del equipo

Es poco probable que todo el personal necesario para la encuesta esté disponible en la
institucion encargada de realizarla, especialmente en lo que concierne al coordinador y a
los encuestadores. Habra que contratar personal siguiendo los procedimientos vigentes
en el pais, proceso que debe empezar tan pronto como resulte practico una vez que se
tenga la aprobacidn del comité de ética y el financiamiento necesario para la encuesta.
Por el caracter temporal de los contratos, puede plantearse la adscripcién de personal
de universidades, institutos cientificos u organizaciones no gubernamentales del pais que
participen en el proyecto en comisién de servicio. La pérdida de colaboradores puede
evitarse en parte si se comienza la encuesta poco después de la capacitacién de los
encuestadores y si se proporciona un entorno de trabajo propicio u otros incentivos, como
una referencia profesional para un futuro empleo o un certificado de participacion en la
encuesta.

8.4 Redaccion de los procedimientos estandarizados de trabajo y plan
de supervision de la encuesta

La experiencia de los primeros paises que han realizado este tipo de encuestas indica que
se necesitan procedimientos estandarizados de trabajo en las siguientes areas (véanse los
ejemplos del anexo 12):
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1. Procedimientos estandarizados de trabajo para que el personal asignado a los centros
de salud garantice la recopilacién de datos de calidad:
a. finalidad y alcance de la encuesta;
b. persona responsable;
¢. procedimiento (cronograma del estudio; preseleccién y elaboracién de la lista de
pacientes que rednen los criterios; seleccion de los pacientes; realizacion de las
entrevistas).

2. Procedimientos estandarizados de trabajo para que los coordinadores provinciales

garanticen la supervision de la calidad de los datos:

a. finalidady alcance de la encuesta;

b. persona responsable;

¢. procedimiento (presentacion del cuestionarioyladocumentacién conexaalaunidad
del distrito, asistencia a la unidad del distrito para la seleccion de los pacientes,
entrevistas, supervision y comprobacion de los cuestionarios cumplimentados por
los encuestadores).

3. Procedimientos estandarizados de trabajo para el ingreso de datos que establezca
la persona responsable y los procedimientos de verificacion, incluidos los controles
aleatorios sobre los datos introducidos en los dos formatos: impreso y electrdnico
(ONA).

El protocolo de la encuesta debe definir con claridad los indicadores y los puntos de
referencia, en tanto que los jefes de equipo y los supervisores deben estar bien capacitados
para adoptar medidas cuando no estén cumpliéndose los puntos de referencia. Debe
haber una supervision regular. En el anexo 13 se expone un ejemplo de un plan externo
para el sequimiento de la encuesta y en el anexo 14 se explica un ejemplo de una lista de
verificacion.

8.5 Capacitacion

Es importante capacitar al personal para que la encuesta se realice de manera
estandarizada, garantizando la validez de los datos y la comparabilidad de los resultados.
El coordinador de la encuesta debe organizar la capacitacion, participando personalmente
y dirigiendo algunas partes, aunque también pueden participar el investigador principal y
otros colaboradores. En cada pais debe haber entre uno y tres capacitadores.

La capacitacion debe impartirse sistematicamente a todas las personas que intervengan
en la encuesta sobre costos, haciendo hincapié en el cuestionario y en la entrevista. Es
sumamente importante que los encuestadores entiendan todas las preguntas y las formulen
de manera estandarizada. Ademads, debe valorarse la idoneidad de los encuestadores para
realizar las entrevistas. Durante la capacitacion, los encuestadores practicaran entre si con
el cuestionario y en centros simulados para comprobar que comprenden las preguntas y
las respuestas.
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La capacitacion durard entre uno y varios dias, segin la experiencia que tengan
los encuestadores en la realizacion de encuestas en los centros de salud y seguin sus
conocimientos sobre la tuberculosis y sobre las herramientas de recopilacidn de datos en
linea.

En el anexo 6 se indican los distintos objetivos posibles de la capacitacién de los
encuestadores y en el recuadro 8.1 se brinda un ejemplo de capacitacién de dos dias para
los recopiladores de datos. En el anexo 7 se ofrece un modelo genérico de programa de
capacitacion.

8.6 Elaboracion del cronograma

Serd preciso elaborar un cronograma para la planificacién, la ejecucion y el andlisis de la
encuesta. En el anexo 8 se ofrece una plantillay un ejemplo.

Objetivo de la capacitacion

Encuestadores:

— Conocer los aspectos éticos de la realizacion de las entrevistas.

— Aprender técnicas de entrevista (indagacién adecuada).

— Ser capaces de seleccionar a los participantes apropiados para el estudio.

— Familiarizarse plenamente con el cuestionario y dominar perfectamente las
posibilidades de saltearse secciones.

— Comprender los indicadores que se emplean en el cuestionario.

— Comunicar a los responsables de la investigacién las dudas o problemas que puedan
surgir en relacién con el cuestionario o la recopilacién de datos.

Jefes de equipo y coordinadores de la encuesta:
— Evaluar la idoneidad de los encuestadores para realizar la encuesta.

Resultados de la capacitacion de los encuestadores

1. Presentarsey explicar la encuesta al participante.

2. Explicar al paciente la justificacion de los criterios de inclusion.
3. Explicar al paciente el proceso de consentimiento informado.
4

Crear una situacion cémoda para los participantes y un ambiente adecuado para
formular las preguntas.

5. Familiarizarse con el cuestionario para formular las preguntas con soltura, como parte
de la conversacion, no formalmente.

6. Formular las preguntas en el orden en que aparecen en el cuestionario y con la misma
terminologia (en el idioma local). Es posible que haya que explicar algunas preguntas y
que el encuestador sugiera posibles respuestas sobre los tipos de costoso el =>
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tiempo perdido. En funcién de la fase de tratamiento en que se halle el paciente, quiza
le cueste recordar todos los costos que ha sufragado. El encuestador debe facilitarselo
al maximo, recurriendo a referencias locales para recordar las fechas, por ejemplo

el calendario y las festividades locales, las cosechas u otros referentes temporales
andlogos, para ayudar al entrevistado a que recuerde cuando tuvieron lugar las
consultas, etc.

7. Comprendery ser capaz de explicar las definiciones de los indicadores (tipos de costos,
qué significa el costo de alimentacidn, transporte y alojamiento, qué esta incluido y
qué no, y cdmo ayudar a los pacientes a recordar mediante preguntas o referencias).
Con esto se pretende mejorar la uniformidad de las entrevistas y la ayuda para
recordar.

8. Evitarinfluir en las respuestas, empleando un lenguaje gestual amable pero neutro y
sin educar al paciente.

9. Comprobar que se han respondido todas las preguntas. Si un participante se niega a
responder a una pregunta o es incapaz de dar una respuesta, habra que indicarlo en el
campo correspondiente.

10. Mantener el control de la entrevista (conversaciones ajenas al propdsito de la encuesta,
silencios).

11. Comprobar las historias clinicas de los pacientes (incluso en caso de no participacion
en la encuesta). Conocer las diferentes fases del tratamiento antituberculoso (intensiva
o inicial, continuacidn o consolidacion), los tipos de tratamiento (hospitalizacion,
diferentes formas de tratamiento directamente observado, etc.) y los costos asociados
(andlisis de esputo, prueba de confirmacién, dispensacién de medicamentos, etc.), para
no contabilizar dos veces un mismo costo. Los encuestadores también deben tener
claro qué farmacos se incluyen entre los antituberculosos y cudles son medicamentos
adicionales que pueden prescribirse a los pacientes o que pueden adquirir ellos por su
cuenta.

40



9.

Presupuestacion

9.1 Calculo del presupuesto antes de planificar la encuesta en detalle

En la fase inicial de planificacion debe realizarse una estimacién aproximada del
presupuesto, para evaluar la disponibilidad de financiamiento y saber si serd necesario
movilizar mds recursos. Para esta estimacion aproximada, puede emplearse un nimero
hipotético de participantes (entre 750 y 1800 en los paises con una carga de tuberculosis
alta) y multiplicarlo por un promedio por participante de US$ 80, en el caso de Asia, 0
US$ 120 en el caso de Africa.’

El presupuesto detallado debe elaborarse en paralelo junto con el protocolo de la
encuesta, ya que las limitaciones presupuestarias pueden tener implicaciones importantes
con respecto al tamafo de la muestra, el nimero de conglomerados y la contratacién del
personal de la encuesta, etc. En el anexo 9 se proporciona un modelo de plantilla para
elaborar un presupuesto detallado, que contiene, sin pretender ser exhaustivo, las partidas
mas importantes que seguramente habrd que contemplar. El presupuesto definitivo
también debe quedar reflejado en el presupuesto del plan estratégico nacional contra la
tuberculosis.

Hay varios factores importantes que influyen en el monto total del presupuesto.

¢ Tamaio muestral, nimero de conglomerados y distancias geograficas. El tamafio
de la muestra y el numero de conglomerados determinan el nimero de encuestadores
(y equipos) necesarios, la cantidad de dispositivos méviles necesarios (en caso de que
se utilicen) y la duracién del periodo de recopilacién de datos.

e (Costos laborales. Generalmente es necesario contratar a personal especifico para
la encuesta, aunque algunas encuestas se hayan realizado en su totalidad o en parte
gracias a la plantilla estable del programa. Los recursos humanos han supuesto entre el
31%y el 37% del presupuesto en los paises que ya realizaron esta encuesta por primera
vez (figura 9.1).

¢ Numero de encuestadores. El volumen previsto de pacientes por dia en un conglom-
erado también afecta al numero de encuestadores necesarios. Myanmar dispuso de
10 encuestadores para 25 conglomerados; Uganda, de 15 para 67 conglomerados;

T Estos valores corresponden a la media de los presupuestos de los primeros ocho paises que han realizado la encuesta

(Kenya, Ghana, Myanmar, Viet Nam, Mongolia, Timor Leste, Islas Salomén y Filipinas).
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Viet Nam, de 22 para 20 conglomerados; y Kenya, de 30 para 30 conglomerados. En
Filipinas, se contratd a 298 trabajadores de salud que realizaron las entrevistas en el
domicilio cuando los pacientes no acudian al centro.

Asistencia técnica. En el presupuesto también habra que incluir la asistencia técnica
si la encuesta necesita apoyo externo. Respecto al apoyo internacional, habra que
contar como minimo una misién de una semana y una asistencia remota de una a tres
semanas. Las dreas para las que solicitaron apoyo los primeros paises que realizaron
la encuesta con el método de la OMS del 2015 son: adaptacién del protocolo, calculo
del tamafio muestral, capacitacién del equipo de la encuesta y de los encuestadores, y
actividades posteriores a la ejecucidn (andlisis y divulgacion de resultados).

9.2 Elementos caracteristicos de un presupuesto

En las figuras 9.1y 9.2 se ilustran los principales elementos que deben presupuestarse en
la encuesta sobre costos. A continuacién se indican las partidas mas destacadas.

Recursos humanos. Incluye la proporcién salarial o remuneracién del investigador
principal, del coordinador, del analista de datos, del responsable de datos, del jefe de
equipo y de los encuestadores.

Asistencia técnica. Incluye los traslados y honorarios para la prestacion de asistencia
técnica.

Adaptacion de la encuesta. Incluye la elaboracién del protocolo en relacién con los
costos, la adaptacién del instrumento (incluida la traduccién y retrotraduccion) y el
analisis de situacidn.

Evaluacion ética. Incluye las solicitudes y las tasas de los comités de ética.

Tecnologias y materiales de comunicacion e informatica. Incluye computadoras,
alquiler de los aparatos mdviles para la recopilacién de los datos, precio de la asistencia
técnica para el formulario electrénico de recopilacion de datos basado en la web,
material de oficina y configuracién de la base de datos.

Incentivos para los pacientes. Reintegro de los costos de transporte para acudir a
la visita (en las encuestas recientes se ofrecid a los encuestados un incentivo de entre
US$ 1,60 y US$ 3 por paciente).

Recopilacidn de datos. Incluye los costos de transporte para los encuestadores y jefes
de equipo.

Visitas de supervision. Incluye vidticos y dietas para las visitas de supervision.
Depuracion y andlisis de los datos. Incluye el costo de contratacién de personal o de
proveedores si es adicional al costo de contratar a un responsable de datos y un analista

(partida de recursos humanos) o al de la asistencia técnica para esta actividad (partida
de asistencia técnica).
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e Capacitacion y reuniones. Incluye el costo de la capacitacion previa a la recopilacién
de datos, como la capacitacidn para los encuestadores, mas las reuniones ordinarias
para la encuesta y una reunién para dar a conocer los resultados, con las entidades
colaboradoras del sector de la salud y de otros sectores.

e Redaccion del informe y cargo de publicacién. Incluye el costo de contratacion del
personal o los proveedores que redacten y revisen el informe de la encuesta y preparen
el manuscrito para su publicacién, ademas de los cargos para presentar los resultados
en revistas cientificas.

Figura9.1 Promedios regionales del presupuesto de la encuesta segun las partidas
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Figura9.2 Presupuesto de la encuesta por fases en algunos paises (2016-2017)
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9.3  Estructura del presupuesto

Resulta atil estructurar el presupuesto en cuatro grandes apartados.

® Recursos humanos y asistencia técnica: a lo largo de toda la encuesta.

* Fase preparatoria: capacitacion, adaptacion del protocolo, visitas previas a la encuesta
y encuesta piloto.

® Fase de ejecucion: incentivos para los pacientes, recopilacién de datos y visitas de
supervision.

® Fase posterior a las operaciones sobre el terreno: analisis y depuracién de datos,
redaccion del informe, revisién final, tarifas de publicacion y reunién de divulgacion.

9.4 Presupuesto total

El presupuesto total necesario para realizar la encuesta sobre los costos para los pacientes
ha oscilado entre los US$ 27.000 y los US$ 166.000 (cuadro 9.1), excluido el financiamiento
para la asistencia técnica internacional. El presupuesto por encuestado (excluida la
asistencia técnica) ha sido de entre US$ 22 y US$ 129.

9.5 Fuentes de financiamiento

Con la Estrategia Fin de la TB, las encuestas sobre los costos de la tuberculosis para los
pacientes forman parte del proceso para sefialar los cambios necesarios en las politicas
y contribuyen al seguimiento del progreso hacia las metas de la estrategia, incluida la
eliminacién de los costos catastroficos. Esto significa que la encuesta sobre costos debe
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Cuadro 9.1 Ejemplos de presupuestos recientes para las encuestas sobre costos segin
la metodologia de la OMS

PRESUPUESTO
. . PRESUPUESTO o TAMANO POR FUENTE DE
REGION R (US$) ANO MUESTRAL | ENCUESTADO FINANCIAMIENTO
(Us$)
Escuela de Higiene y
. Ghana 55.455 2016 725 76 Medicina Tropical de
Africa Londres/USAID
Kenya 144.034 2017 1117 129 Fondo Mundial
Myanmar 22.000 2015 1.000 22 OMS Myanmar
. Challenge TB
Viet Nam 63.726 2016 735 87 y KNCV
OMS Mongolia y
Oficina Regional
Mongolia 27.664 2017 400 69 para el Pacifico
Asia Occidental de la
OoMS
Universidad Nacional
Timor-Leste e Australiana y Oficina
a 38.842 2016 656 59 Regional para el
Islas Salomon e )
Pacifico Occidental
de la OMS
Filipinas 165.611 2016 1800 92 Fondo Mundial
Américas Cocha.bamba 16.300 2016 500 33 Universidad Libre de
(Bolivia) Bruselas

formar parte del plan nacional estratégico del pais para la atencidn y prevencién de la
tuberculosis, debe tenerse en cuenta para el financiamiento nacional y debe incluirse en las
notas conceptuales para el Fondo Mundial u otros mecanismos financieros internacionales.
Los donantes internacionales que han aportado fondos hasta ahora son el Fondo Mundial,
los Centros para el Control y la Prevencidn de Enfermedades (CDC) de los Estados Unidos, la
Agencia de los Estados Unidos para el Desarrollo Internacional (incluido el financiamiento
de Challenge TB), el Banco Mundial, los drganos nacionales de subvenciones para
investigacion y la OMS. En el cuadro 9.1 se indica la fuente de financiamiento confirmada
o prevista de los primeros paises que han llevado a cabo una encuesta sobre costos
representativa a nivel nacional con la metodologia de la OMS del 2015.
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10.

Divulgacion de los resultados e
implicaciones practicas y de politica

10.1 Introduccion

Los resultados de la encuesta sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes
pueden servir de fundamento significativo para el debate sobre las politicas en dos
areas diferentes. En primer lugar, pueden mitigarse los costos modificando la prestacion
de servicios de salud hacia un modelo centrado en el paciente, para lo cual se pueden
introducir alteraciones en los esquemas de financiamiento, las estructuras de pagos y
las normas y practicas de la atencién, como la descentralizacién, la atencién ambulatoria
o la atencién comunitaria, todo lo cual complementa el trabajo realizado para avanzar
hacia la cobertura universal. En segundo lugar, los costos que sigan existiendo después
de optimizar las politicas de financiamiento y atencién pueden mitigarse mejorando las
medidas de proteccion social en colaboracidn con los interesados directos del sector social.
Hay que aprovechar al maximo las oportunidades que ofrezca la encuesta sobre costos
para facilitar el debate politico en ambas areas y estimular la participacion de todos los
sectores.

La encuesta también desglosard la carga financiera por tipos de costos, a saber:
costos médicos directos, costos no médicos directos y costos indirectos, antes y después
del diagndstico de la tuberculosis. Con ello se cuantifica la importancia relativa de cada
categoria y se sustenta el debate sobre la estrategia de mitigacion mas eficaz en una
localidad. El cuadro 10.1 presenta diversas opciones de intervencion caracteristicas para
cada tipo de costo, que pueden servir como punto de partida para el debate.

Algunas intervenciones son en gran medida responsabilidad del PNT o del ministerio
de salud, pero otras muchas requieren la colaboracién de los demds interesados directos.
La encuesta sobre costos brinda la oportunidad de involucrar a los grupos de interés clave
y de entablar relaciones colaborativas con ellos. Su eficacia serd mayor si se determina
quiénes son los principales interesados directos y se consigue involucrarlos desde el
principio (véase el capitulo 2, en relacién con el inventario del sistema de proteccién social
y los interesados directos), para plantearles consultas sobre el disefio de la encuesta, para
interpretar los resultados y para planificar las acciones posteriores.

Para que los resultados de la encuesta se traduzcan en acciones concretas a nivel
nacional, se proponen los pasos que se describen a continuacion.
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10.2 Consulta técnica para examinar los resultados de la encuesta

Antes de emprender una consulta amplia con muchos interesados directos para tratar
los resultados de la encuesta, el PNT y el investigador principal pueden celebrar una
consulta técnica de menor escala con los principales interesados. Asi, podran examinar
los resultados de la encuesta detalladamente, aclarar los problemas operativos, tratar los
posibles sesgos y limitaciones, e interpretar conjuntamente el resultado.

El indicador de la Estrategia Fin de la TB debe interpretarse en el contexto, teniendo
en cuenta que mide la repercusion incremental de la tuberculosis sobre la vulnerabilidad
financiera de los hogares afectados. Aunque un hogar no deba afrontar costos catastréficos
por la tuberculosis, igualmente es posible que tenga importantes gastos médicos por otras
enfermedades. A este respecto, es importante interpretar los resultados en el contexto del
progreso general de pais hacia la cobertura universal de salud.

En esta consulta técnica, pueden comenzar a eshozarse las principales intervenciones
dirigidas a reducir la carga financiera de los pacientes con tuberculosis; ademas de esas
intervenciones, habra que definir con claridad las acciones que deba emprender cada uno
de los interesados directos, a fin de formular un proyecto de plan nacional cuyo objetivo
Gltimo sea eliminar los costos catastroficos para los pacientes con tuberculosis.

Cuadro 10.1 Principales categorias de costos y posibles intervenciones que pueden
plantearse para eliminarlos o mitigarlos

1 : APOYO SOCIAL A LOS PACIENTES CON
E@TCEOGS?E'A :S;\'/?CLfOCSAMB'O EN LA PRESTACION DE LOS TUBERCULOSIS Y ESQUEMAS DE PROTECCION
SOCIAL
Costos Simplificar el proceso de atencion de Reducir, subsidiar o eliminar los
médicos la tuberculosis: pagos directos.
directos: — Conocer los comportamientos — Incrementar la cobertura de
antes del de busqueda de tratamiento y los seguros (general).
diagnéstico adaptarse a ellos. — Reembolsar los pagos
de — Actualizar y promover la directos que efecttien los
tuberculosis calidad en el diagnéstico de la enfermos de tuberculosis.
tuberculosis a nivel nacional y — Reglamentar y eliminar los
eliminar las pruebas irracionales. honorarios informales.
— Ampliar el acceso a las pruebas Involucrar a los actores
de diagndstico molecular rapido. pertinentes, tanto en el dmbito
— Hacer un uso eficiente de las de la tuberculosis como en
radiografias de tdrax. otras esferas, para definir las
— Mejorar la vinculacién con oportunidades de mejora del
los profesionales del sector acceso.
privado con politicas uniformes
(p. €j., calidad de la atencidn,
gratuidad).
Intensificar la bisqueda dirigida
de casos, incluido el diagndstico
sistematico en los grupos de riesgo
prioritarios.
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APOYO SOCIAL A LOS PACIENTES CON

CATEGORIA POSIBLE CAMBIO EN LA PRESTACION DE LOS TUBERCULOSIS Y ESQUEMAS DE PROTECCION
DE COSTO SERVICIOS

SOCIAL
Costos Ampliar el conjunto de servicios Reducir, subsidiar o eliminar los
médicos del drea de tuberculosis gratuitos pagos directos:
directos: 0 muy subvencionados, para — Aumentar la cobertura
después del que cubra todos los farmacos, de los seguros para los

diagnéstico
de
tuberculosis

los medicamentos auxiliares, los

procedimientos para vigilar los

efectos adversos y el tratamiento
profilactico.

Promover el tratamiento integrado

de las comorbilidades y los factores

de riesgo (coinfeccion por VIH,
diabetes, otras neumopatias,
tabaquismo, consumo nocivo de
alcohol).

Mejorar la calidad de la atencidn de

la tuberculosis:

— Actualizar y promover la calidad
de la atencién de la tuberculosis
a nivel nacional, con énfasis
en la atencion centrada en las
personas.

— Eliminar los tratamientos, las
hospitalizaciones y las pruebas
diagndsticas que no tengan un
fundamento racional.

servicios relacionados con la
tuberculosis.
— Aumentar la cobertura
de los seguros para las
comorbilidades y los factores
de riesgo correspondientes.
— Reglamentary eliminar los
honorarios informales.
Mejorar el mecanismo de pago a
los profesionales de la salud para
evitar la prestacion excesiva de
servicios.
Explorar los sistemas de
proteccidn social existentes para
grupos y personas vulnerables
con problemas de salud.

Costos no
médicos
directos

Promover modelos de atencién

de ambito local que acerquen los
servicios a los pacientes, incluida
la atencion en la comunidad y en el
lugar de trabajo.

Mejorar la calidad del asesoramiento
nutricional y reglamentar las
recomendaciones nutricionales de
los profesionales de la salud que
no tengan base racional (p. €j.,
suplementos).

Brindar asistencia a través del
programa de tuberculosis:
— Transferencias de efectivo.
— Asignaciones especificas
(p. €j., alimentos, transporte,
etc.) en efectivo, en forma de
vales o0 en especie.
Ampliar la aplicacidn de
los esquemas generales de
asistencia social.
Fomentar la participacion de
las ONG, de las organizaciones
de la sociedad civil y de las
asociaciones de pacientes
para garantizar que se ofrece
suficiente apoyo a los enfermos
de la localidad.
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APQOYO SOCIAL A LOS PACIENTES CON

CATEGORIA POSIBLE CAMBIO EN LA PRESTACION DE LOS TUBERCULOSIS Y ESQUEMAS DE PROTECCION
DE COSTO SERVICIOS

SOCIAL
Costos Diversas intervenciones para Facilitar la inscripcion de los
indirectos facilitar el diagndstico temprano pacientes y sus hogares en los
(pérdida de y la atencidn centrada en el sistemas existentes de proteccion
ingresos) paciente, reduciendo al minimo social:

el tiempo dedicado al proceso de -
blsqueda de atencidn y tratamiento

Asistencia social para
los hogares pobres y

(descentralizacion, reduccion de los vulnerables.

tiempos de espera, menos consultas, — Subsidios por enfermedad y
evitar las hospitalizaciones discapacidad.

innecesarias, etc.). — Prestaciones dinerarias o en
Mejorar el acceso a los servicios especie.

sociales:

— Mejorar el conocimiento del
personal de salud sobre los
sistemas de proteccion social.

— Integrar los servicios de salud
con los servicios sociales (en un
mismo lugar fisico).

— Involucrar a la sociedad civil, las
organizaciones comunitarias y
los voluntarios de sectores que
no sean de salud (trabajo social,
caridad, servicios juridicos y
voluntariados).

Defender la revisién o la mejora
del seguro social como sustituto
de los ingresos durante la
enfermedad.

Legislar o aplicar las
disposiciones en materia de
derechos sociales, econdémicos
y laborales para proteger a las
personas durante la enfermedad
y el proceso de atencion
asociado.

10.3 Informe de la encuesta y otros materiales de comunicacion

Sobre la base de la consulta técnica, se redactara un informe preliminar sobre la encuesta
(en el anexo 10 figura una plantilla). El informe puede sequir el formato comun de las
encuestas nacionales de salud, por ejemplo, partiendo de la introduccidn y los objetivos,
pasando por los métodos y los resultados y concluyendo con una discusién. Como las
encuestas sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes tienen muchas implicaciones
para el sector social, es importante suministrar informacidn basica, como parte de los datos
de referencia, sobre el programa nacional de tuberculosis y su estructura de prestacién
de servicios y sobre el esquema nacional de financiamiento de la salud. La informacién
obtenida en el andlisis de la situacion (capitulo 2) también debe figurar en el informe,
sobre todo un resumen de las encuestas de economia y de salud que se hayan realizado
anteriormente y el inventario de los sistemas de proteccidn social. Para garantizar la
conexion con las acciones ulteriores, hay que abordar a fondo las implicaciones de politica,
describiéndolas en el informe junto con una serie de recomendaciones para las politicas.
Antes de terminar, debe constar un resumen de la consulta con los interesados directos
(véase el capitulo siguiente) y los planes de accién definidos en ella.

Ademas del informe completo sobre la encuesta, resulta atil preparar materiales
de comunicacién dirigidos a diferentes publicos, como pueden ser un resumen técnico,
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Figura 10.1 Primera encuesta nacional de Viet Nam sobre los costos de la tuberculosis
para los pacientes

PRIMERA ENCUESTA NACIONAL DE VIET NAM SOBRE LOS COSTOS QUE

AFRONTAN LOS PACIENTES CON TUBERCULOSIS Y SUS FAMILIAS
2016
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[AYATATATAALARATA A

0,
98 A) [73—99] de los hogares afectados por la TB-MDR tuvieron que hacer frente a un nivel de
costos por encima del 20% de sus ingresos familiares anuales

E Costos soportados por los hogares afectados por la TB o TB-MDR, por término medio
Los pacientes tuvieron que hacer frente a costos directos e indirectos por un
monto medio de:

USS 1054 [917-1191] POR EPISODIO DE TB

de los cuales US$ 508 [403-613] (el 48%) corresponden a la pérdida declarada de ingresos familiares

USS 4302 [2923-5681] POR EPISODIO DE TB-MDR
de los cuales US$ 2134 [1524-2734] (el 50%) corresponden a transporte, alojamiento, suplementos
nutricionales y alimentos especiales
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B Estrategias para hacer frente a los costos y repercusion percibida
Hogares afectados por la TB o la TB-MDR

38% de las familias adoptaron una de estas estrategias: solicitud de un préstamo, uso de los ahorros,
empréstito o venta de bienes

22% de las familias experimentaron inseguridad alimentaria

27% de las familias “percibieron” la carga financiera como “grave” o “muy grave”

Referencia: Measuring catastrophic costs due to tuberculosis in Vietnam N. V. Nhung NV, N.B Hoa, N.T. Anh, L.T. Ngoc Anh,

A.Siroka, K. Lonnroth, I. Garcia Baena, INT J TUBERC LUNG DIS 22(9): 983-990.
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un resumen para los encargados de formular politicas, materiales para medios de
comunicacién, notas de prensa, una ficha descriptiva, infograficos, etc.

10.4 Consulta con los interesados directos

La consulta con los interesados directos puede ser el lugar ideal para divulgar los resultados,
involucrando a los interesados directos, comprometiendo a los politicos y abogando por un
intenso apoyo social a las personas con tuberculosis y sus hogares. Partiendo del informe
preliminar redactado tras la consulta técnica, se comentaran los principales resultados
con todos los interesados directos. Habra que describir claramente las intervenciones
prioritarias en las esferas de los servicios de salud y su financiamiento, asi como en la

La primera encuesta nacional de Viet Nam sobre los costos de la tuberculosis para los
pacientes, realizada en el 2016, determind que el 63% de los hogares afectados por la
tuberculosis tuvieron que hacer frente a costos catastréficos, en tanto que, en el caso de la
tuberculosis multirresistente, fueron el 98% de los hogares. Una vez terminada la encuesta,
el programa nacional de tuberculosis (PNT) organizé una reunidn con los interesados
directos para dar a conocer los resultados, sefialar las principales areas en las que era
necesaria una accion politica y elaborar un marco de seguimiento y evaluacién de nuevas
politicas, intervenciones y abordajes destinados a reducir los costos para estos pacientes.
Se invitd a participar al departamento de proteccidn social del Ministerio de Bienestar
Social (MOLISA), a los departamentos del Ministerio de Salud responsables de planificacién
y finanzas, administracién de servicios médicos, cooperacion internacional y estrategia

de salud, al sindicato de agricultores, al sindicato de mujeres, a la OMS, a la red nacional
de investigaciones sobre tuberculosis (VICTORY), a antiguos enfermos de tuberculosis y a
instituciones cientificas de ambito local e internacional.

Después de las exposiciones sobre los resultados de la encuesta, el financiamiento y la
prestacion de atencion para la tuberculosis, el plan estratégico nacional y los sistemas

de proteccion social en Viet Nam, se celebraron sesiones plenarias y paralelas sobre

las implicaciones de politica y los pasos a seguir. Se llegd a la conclusion de que cerca

del 30% de las personas con tuberculosis no tienen acceso al seguro de enfermedad. El
seguro actual cubre la atencidn hospitalaria, pero no todas las pruebas y tratamientos
necesarios. En consecuencia, muchos pacientes pagan de su bolsillo algunos servicios
médicos vinculados directa o indirectamente a la atencion de la tuberculosis. Ademas, la
mayoria de los enfermos no tienen acceso a la asistencia social, al seguro de enfermedad

ni a otros servicios de proteccion social. La coordinacion entre el sector de la salud y los
sectores sociales es limitada, aunque un nuevo proyecto piloto, coordinado por el Ministerio
de Bienestar Social, esta creando los mecanismos para prestar apoyo a los enfermos de
tuberculosis multirresistente. Gracias a dicho proyecto, se ha constatado que las politicas
sociales para las personas con tuberculosis siguen siendo insuficientes, que los asistentes
sociales no conocen bien la enfermedad y que el personal de salud tampoco conoce bien los
sistemas existentes de proteccion social, como las tarjetas de seguro de enfermedad para
los pobres.
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En la reunién se acordd adoptar las medidas siguientes.

1. Elaborary presupuestar un conjunto integral de servicios ambulatorios de atencién de
la tuberculosis y abogar por la cobertura en el seguro nacional de enfermedad.

2. Incluir el apoyo social especifico para los pacientes con tuberculosis en la aplicacién de
las ayudas del Fondo Mundial.

3. Preparar un fondo social para los pacientes con tuberculosis que permita adquirir
tarjetas de seguro de enfermedad para los pobres y ofrecerles vales de transporte,
alimentos o dinero en efectivo, segun las necesidades particulares. El fondo se nutrira
de contribuciones de empresas, benefactores, etc.

4. Trazar una hoja de ruta para la colaboracidn entre el PNT, el Ministerio de Salud y el
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (MOLISA), con miras a:

— ampliar a los pacientes con tuberculosis el mecanismo actual del MOLISA de
adquisicion de tarjetas de seguro de enfermedad;

— sensibilizar los sistemas actuales de proteccion social general a las necesidades de
los pacientes con tuberculosis;

— evaluar las necesidades adicionales de recursos econdmicos y humanos;

— capacitar al personal de salud en materia de proteccion social y al personal de
servicios sociales en los aspectos basicos de la tuberculosis, incidiendo en la
derivacion a las pruebas diagndsticas;

— vigilary evaluar las iniciativas; como punto de partida, continuard evaluandose el
proyecto piloto del MOLISA de proteccidn social para pacientes con tuberculosis
multirresistente, que sigue en curso.

5. Colaborar con el sector del trabajo para examinar las disposiciones actuales en materia
de proteccion de los trabajadores (p. ej., para evitar los despidos por tuberculosis y
las cancelaciones del seguro de enfermedad), a fin de fortalecer y aprovechar mejor el
marco normativo.

6. Utilizar las plataformas existentes de investigacion para probar nuevos abordajes
destinados a reducir los costos que afrontan los pacientes.

7. Adaptar el marco de seguimiento y evaluacion de la red SPARKS (Social Protection
Action Research and Knowledge Sharing) e incorporar las investigaciones operativas
en el marco de la red VICTORY.

8. Trabajar hacia una guia nacional sobre las intervenciones para reducir o subsidiar los
costos de la tuberculosis para los pacientes con tuberculosis.
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mejora de la proteccion social. Las funciones y las responsabilidades de los asociados clave
deben quedar claramente definidas en el marco general de un plan nacional de accién para
eliminar los costos catastréficos de los pacientes debidos a la tuberculosis. En los recuadros
a continuacién se describe la reunidn con los interesados directos que tuvo lugar en Viet
Namy las acciones acordadas como resultado de ella.

La finalidad de la encuesta sobre costos no solo es medir el indicador de la meta
mundial. Gracias a la experiencia adquirida en varios paises pioneros, se ha comprobado
que constituye una valiosa herramienta para encontrar obstaculos criticos en la atencién
de la tuberculosis, que recrudecen el sufrimiento humano e impiden el progreso en el
control de la enfermedad. Por consiguiente, la finalidad Ultima de la encuesta unicamente
se cumplird si todos los participantes clave acttian para mitigar las dificultades financieras
a las que se ven abocados los pacientes y sus hogares y asegurar una atencién de la
tuberculosis centrada en el paciente.

En este sentido, la reunidn de consulta con los interesados directos es el punto final del
proceso de la encuesta y, al mismo tiempo, el punto de partida de las labores concertadas
por los asociados nacionales para adoptar medidas valientes hacia la eliminacién total de
los costos catastréficos debidos a la tuberculosis.
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11.

Investigaciones complementarias

Es posible que se necesiten otros estudios descriptivos para complementar las encuestas
nacionales sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes, a fin de documentar
los determinantes de los costos en diferentes subgrupos y de comprobar cudles son las
intervenciones mas pertinentes y factibles a la hora de reducirlos o mitigarlos. Ademas,
es preciso acrecentar el acervo mundial de datos empiricos sobre la eficacia y costo-
efectividad de las intervenciones para reducir o mitigar los costos, en particular con
respecto a las de proteccién social.

Para mejorar las intervenciones a nivel nacional y subnacional, es preciso realizar un
seguimiento y evaluarlas, ademds de llevar a cabo estudios operativos. La red SPARKS estd
canalizando diversas iniciativas sobre las prioridades de investigacion relacionadas con
los costos que afrontan los pacientes con tuberculosis, la proteccion social y los métodos
cientificos (17). El objetivo de esta red mundial es facilitar la investigacién orientada a la
accién sobre la repercusion de la proteccion social en la salud publica, centrandose en los
paises de ingresos bajos y medianos.

Se necesita mas investigacion metodoldgica para refinar la metodologia de la encuesta,
optimizar las mediciones de los costos y los ingresos y definir mejor un umbral valido para
los costos catastréficos. Como parte de este Ultimo objetivo, hay que documentar las
consecuencias de los diferentes niveles de alteracién econdmica a corto y largo plazo, tanto
en la situacion social como en la salud, con estudios cuantitativos y cualitativos.

A continuacidn se indican algunas investigaciones que podrian realizarse.

11.1  Vinculacion de los datos de la encuesta con los resultados del
tratamiento

A partir de los cédigos de los pacientes, como el niimero de registro de tuberculosis,
pueden consultarse los resultados del tratamiento antituberculoso de los encuestados.
Asi, se puede analizar la asociacién entre los costos (y posiblemente otros determinantes) y
los resultados terapéuticos. Puede tratarse de analisis descriptivos sencillos de la evolucion
de los pacientes, segun los diferentes niveles de costo, o bien andlisis mas complejos,
de regresidn logistica multivariable, que indaguen si los costos constituyen un factor de
riesgo independiente de un resultado terapéutico adverso, en lugar de otros factores de
confusidn, como la pobreza o la situacién laboral.

Dichos anadlisis serian tiles para validar o modificar el umbral tentativo del costo
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catastrdfico que ha definido la OMS (costo total relacionado con la tuberculosis superior
al 20% de los ingresos anuales del hogar). En la eleccién de este umbral influyeron
principalmente los datos de 900 hogares afectados por la tuberculosis en el Pert, segin
los cuales, los pacientes con tuberculosis cuyos costos superan este umbral tienen el doble
de probabilidades de presentar un resultado terapéutico adverso: el fracaso terapéutico,
la pérdida de seguimiento, la recurrencia de la enfermedad e incluso la muerte (72). Por
otro lado, si se eliminan los costos que exceden este umbral, desaparecen los resultados
terapéuticos adversos para mds pacientes de la cohorte que eliminando ningln otro
umbral probado en el andlisis de sensibilidad, por ejemplo el 10% o el 30% (12). Hacen
falta mds estudios para determinar si este umbral también es valido en otros entornos
y en diferentes subgrupos, por ejemplo, por tipo de tuberculosis o nivel de ingresos. Sin
embargo, conviene sefialar que estos estudios no abordan qué umbral guarda mayor
asociacién con las dificultades sociales para el hogar, que es un tema aparte.

11.2 Investigaciones cualitativas

Las investigaciones de tipo cualitativo permiten ahondar el conocimiento sobre la
naturaleza de los costos (p. ej., por qué ciertos costos son altos y otros bajos) y explorar
las repercusiones de los costos y los diversos mecanismos positivos y negativos para
hacer frente a los costos. Pueden recopilarse datos cualitativos durante las entrevistas
con los pacientes o por separado, en entrevistas individuales mas exhaustivas, grupos de
discusion, talleres o visitas a domicilio. Por otro lado, estos métodos son Utiles para que
afloren ideas sobre intervenciones factibles y aceptables para reducir o mitigar los costos.
En este sentido, pueden realizarse entrevistas cualitativas tanto con los pacientes como
con los integrantes del hogar, ademas del personal de salud y servicios sociales y de los
encargados de formular politicas.

Para garantizar un buen acceso y reducir los costos de la atencidn, resulta crucial que los
modelos de atencidn se adapten a las personas. La calidad de la atencién puede valorarse,
desde la perspectiva del paciente, con estudios cualitativos y encuestas cuantitativas (13).
Asimismo, pueden tenerse en cuenta aspectos como la estigmatizacion y la discriminacion,
por ejemplo para indagar en el riesgo de falta de ingresos por exclusién social o el
desempleo a causa de la tuberculosis.

Entrevistar a los hogares afectados por la tuberculosis, a fin de conocer sus actitudes
y percepciones sobre la salud, la atencidn de salud, los costos y, concretamente, la
tuberculosis, puede mejorar el acceso a la atencién de salud y los resultados de salud
positivos. Para que tenga repercusion, la intervencion no solo debe ser factible y eficaz,
sino que debe resultar aceptable para la poblacién local y adecuada a sus necesidades
de salud. Un ejemplo negativo seria un programa de transferencias bancarias que no
resultaria ni factible ni aceptable en una comunidad agraria y rural en la que el ganado y
las tierras son la principal moneda de cambio. En el recuadro 11.1 se brinda un ejemplo de
aplicacién de las investigaciones cualitativas para disefiar intervenciones.
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11.3 Investigaciones operativas pragmaticas para evaluar intervenciones
nuevas y cambios en las politicas

Una vez determinados los costos elevados que deben afrontar los hogares afectados
por la tuberculosis, es momento de dar paso a las intervenciones y los cambios en las
politicas que permitan reducirlos. Las iniciativas nuevas para reducir los costos y mejorar
el acceso deben ser objeto de seguimiento y evaluacién. A tal efecto, pueden disefarse
investigaciones como las siguientes: estudios en los que se compara la situacién previa
y posterior a la introduccién de una medida, teniendo en cuenta un resultado concreto
(p. €]., la tasa de éxito terapéutico y la incidencia de los costos catastréficos); y ensayos
experimentales (naturales, cuasiexperimentales o aleatorizados) en los que se valora un
resultado particular, en grupos que reciben una intervencion (p. €j., hogares, centros de
salud, distritos), comparandolo con otros grupos en los que no se interviene.

En la figura 11.1 se esquematiza un marco sencillo, elaborado por la red SPARKS, para
definir las opciones de intervencidn a partir de un analisis de la situacién, resumiendo los
posibles objetivos y resultados de interés y los disefios de las investigaciones. A grandes
rasgos, las intervenciones pueden centrarse en el sector de la salud (estructuras de pagos,
tecnologia empleada, prestacion), en el de la proteccion social (seguro de enfermedad,
otras transferencias de efectivo, etc.) o en ambos. La colaboracién intersectorial, la mejora
de las cadenas de derivacion y la division clara de funciones son medidas que deben
plantearse y que pueden constituir intervenciones por derecho propio. El plan de trabajo
de la red SPARKS contiene mas informacion (77).

En el Perq, se realizé un ensayo controlado y aleatorizado de una intervencion
socioecondmica para mejorar la instauracion de los tratamientos de profilaxis y el éxito del
tratamiento antituberculoso en 32 barrios marginales del Callao. En este estudio, el equipo
cientifico de Innovacién por la Salud y el Desarrollo (IPSYD) recopilé datos longitudinales
sobre la percepcidn de los hogares afectados por la tuberculosis en relacién con la atencién
de la tuberculosis y el apoyo socioecondmico que recibian (72). Los resultados resultaron
cruciales porque demostraron la importancia que los hogares conceden no solo a las ayudas
econémicas (en este caso, las transferencias de efectivo), sino también a la ayuda social,
como la informacién y la educacidn ofrecidas en las visitas a domicilio y en las reuniones

de la comunidad. Por otro lado, el equipo de IPSYD contribuyd a establecer un grupo civico
de tuberculosis, el LUPORFAT (Lucha por Familias Afectadas por la Tuberculosis), al cual se
plantearon consultas antes y durante el estudio para garantizar la repercusién maxima de
una intervencion aceptable y apropiada para la localidad. Todo ello ha sido fundamental
para perfeccionar la intervencién del estudio CRESIPT (Community Randomized Evaluation of
a Socioeconomic Intervention to Prevent TB), que comenzd a reclutar a pacientes a fines del

2016.
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11.4 Analisis de la relacidn costo-efectividad y de las implicaciones
econdmicas mas amplias

Los andlisis de economia de la salud pueden adoptar una perspectiva del sistema de salud
si solo incluyen los costos del sistema de salud, o una perspectiva de la sociedad si también
se incluyen los costos para los pacientes, bien como parte de los insumos o bien como
un resultado independiente. La encuesta de costos puede utilizarse para este segundo
tipo de valoracion, que ofrece una imagen econdmica mas integral. Ademds de calcular
los costos para los pacientes y hogares, pueden realizarse predicciones de los costos de
la tuberculosis para la macroeconomia (es decir, estimando el efecto sobre el producto
interno bruto y la productividad multifactorial del pais). Los datos también pueden usarse
para los estudios de elaboraciéon de modelos econdmicos. Por otro lado, el instrumento
genérico puede adaptarse e incluirse en estudios que generen datos a nivel individual para
las evaluaciones econdmicas, como los ensayos de tipo experimental y cuasiexperimental
cuyos criterios de valoracion no sean los costos para los pacientes.

Figura 11.1 Marco de investigacién operativa pragmatica sobre las intervenciones para
reducir los costos de la tuberculosis para los pacientes

1. Analisis de B Documentacion de los costos para los paciente
la situacion B Analisis de la cobertura universal y la proteccion social
B Ensefianzas de iniciativas anteriores

2. Intervenciones ‘ ‘

Sector de atencién de salud Vinculacién Sector social
‘ Integracion
Tecnologia  Reduccién  Modelos Proteccién Proteccién
adecuada  de los pagos de social social general
paralos  atencidn especifica sensible ala
pacientes para la tuberculosis

tuberculosis

3. Objetivosy (A) Acceso; (B) Adhesion; (C) Consecuencias socioeconomicas de la
resultados enfermedad.
B Desglosado por situacidn socioecondmica, sexo, edad, tipo de
tuberculosis, etc.
W Costo, relacion costo-efectividad, relacion costo-beneficio

4. Disefios Después de la intervencidn (con datos de referencia); antes y después;
serie cronoldgica; controlado; ensayo controlado aleatorizado;
cualitativo; métodos mixtos; modelizacion
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11.5 Adaptacion del instrumento de encuesta para disefios o ensayos
longitudinales

El instrumento genérico puede adaptarse para la realizacidon de estudios longitudinales
(con repeticion de las entrevistas en lugar de un disefio transversal), entre los que cabe
citar los estudios descriptivos de cohortes, para evaluar la evolucidn de la salud a largo
plazo y las secuelas sociales de la tuberculosis, o los estudios intervencionistas cuyos
criterios de valoracion no sean los costos para los pacientes, sino, por ejemplo, las medidas
para mejorar la deteccién temprana de la tuberculosis.

En el recuadro 11.2 se presenta un estudio longitudinal en el que se ha empleado el
instrumento genérico (TB Sequel).

TB Sequel es un estudio prospectivo de cohortes, multicéntrico e internacional, para conocer
la patogenia y los factores de riesgo de las secuelas crénicas de la tuberculosis pulmonar. El
estudio, financiado por el Ministerio de Salud aleman y con una duracién prevista de cinco
afos, se realiza en cuatro paises africanos (Sudafrica, Tanzania, Mozambique y Gambia).
Se reclutara a 1600 pacientes con tuberculosis pulmonar (cerca de 400 por centro) en el
momento del diagndstico y se realizard un seguimiento prospectivo por lo menos durante
los dos afios siguientes al inicio del tratamiento antituberculoso, pudiendo prolongarse
mds alla de esos dos afios. El objetivo principal de este estudio es describir la evolucién en
el tiempo de los sintomas neumoldgicos y del deterioro de la funcional pulmonar durante y
después del tratamiento antituberculoso, incluida la proporcion de pacientes afectados y el
tipo y la gravedad de las alteraciones.

El proyecto TB Sequel comprende un subestudio socioecondmico que persigue cuatro
objetivos:

(i) describir la calidad de vida relacionada con la salud de los adultos que reciben
tratamiento contra la tuberculosis pulmonar;

(i) determinar los costos econdmicos que deben afrontar los pacientes y hogares en
relacién con la tuberculosis pulmonar y su tratamiento;

(ii)  definir los factores socioecondmicos y clinicos asociados con una calidad de vida
deficiente y las consecuencias econdmicas graves de la tuberculosis para los pacientes;

(iv) calcular los costos del sistema de salud para tratar la tuberculosis pulmonar.

El instrumento genérico ha sido adaptado por el equipo investigador para utilizarlo en el
momento del reclutamiento y a los 2, 6, 12 y 24 meses, momentos en los que se pretende
documentar los costos del diagndstico, durante el tratamiento, al final del tratamiento y
a largo plazo una vez que ha terminado el tratamiento. Los instrumentos originales eran
la herramienta para calcular los costos para el paciente con tuberculosis (tool to estimate
TB patient’s cost), elaborada por la KNCV Tuberculosis Foundation, la OMS y la Asociacién
contra la Tuberculosis del Japdn (JATA), y el protocolo genérico de la OMS disefiado en
noviembre del 2015 (Protocol for survey to determine direct and indirect costs due to TB and
estimate proportion of TB-affected households experiencing catastrophic costs), que fueron
modificados para la recopilacidén de datos longitudinal y reelaborados en un instrumento de
encuesta de cuatro etapas, tal como se detalla a continuacién.
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Antes del tratamiento

. , Durante el tratamiento
Inicio o dia 0

Altes Zimesses 6 meses (TB-FS)
6,12y 24
meses (TB-FR) 12y 24 meses
(TB-FS)

Después del tratamiento

El instrumento del dia 0 esté disefiado para documentar los datos socioecondmicos
iniciales, que luego serviran como punto de comparacidn, y los costos afrontados por el
paciente antes del diagndstico y en relacién con el diagndstico, asi como las estrategias
para hacer frente a los costos entre el momento en que el paciente presenta los primeros
sintomas o busca ayuda o tratamiento y el momento en que comienza el tratamiento.

El instrumento para la fase de tratamiento, que se cumplimenta a los 2 y 6 meses en los
casos de tuberculosis farmacosensible y a los 2, 6, 12 y 24 meses en los de tuberculosis
farmacorresistente, documenta los pagos directos que efectta el paciente en relacién

con el tratamiento o la hospitalizacion durante el tratamiento, los datos socioecondmicos
como la pérdida de ingresos y el apoyo social y los costos para hacer frente a los gastos. El
instrumento posterior al tratamiento no documenta costos de tratamiento sino los costos
directos por ingresos hospitalarios, los datos socioeconémicos y las estrategias para hacer
frente a los costos durante el seguimiento a largo plazo después de terminar el tratamiento.

El instrumento adaptado es parecido a los genéricos, ya que incluye preguntas sobre

los costos directos (netos de reembolsos) de la atencion médica (precio de las consultas,
pruebas diagndsticas, medicamentos, tasas de hospitalizacidn, etc.), los costos directos en
transporte y alimentacion sufragados durante el proceso de atencidn, la pérdida de ingresos
(célculo de capital humano y falta declarada de ingresos) y los mecanismos socioecondmicos
para hacer frente a los costos (préstamos, venta de bienes, desescolarizacidn de los hijos,
etc.). Se incluyen las preguntas acerca de las solicitudes anteriores de tratamiento, con el
numero y el tipo de los establecimientos de salud consultados. También se incluyen los
datos sobre la situacidn socioecondmica y los ingresos individuales y del hogar al inicio del
estudio, asi como las variaciones de los ingresos individuales y del hogar. Por otro lado, se
recopilan datos sobre la cobertura del seguro de enfermedad y los reintegros, y sobre los
subsidios sociales o licencias remuneradas por enfermedad.

Adaptar la herramienta a los estudios longitudinales permite repetir las mediciones para
compararlas con el transcurso del tiempo e incluso describir las variaciones que tienen
lugar después de concluir el tratamiento. Los estudios longitudinales son mas caros que los
transversales, pero resultan particularmente valiosos para describir la carga econémica de
la tuberculosis en las diferentes fases del tratamiento (p. ej., la inicial y la de consolidacion)
0 para averiguar si las consecuencias econdémicas o los mecanismos para hacer frente a los
costos son reversibles cuando el paciente se recupera (p. €j., reincorporacion al trabajo,
mejora de la productividad laboral, capacidad para devolver los préstamos, etc.).
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Anexo 1

Instrumento genérico de encuesta

El Programa Mundial contra la Tuberculosis ha disefiado un instrumento genérico para la
realizacién de la encuesta sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes, alojado
en la aplicacion ONA. Puede utilizarse el diccionario de datos de https://enketo.ona.
io/x/#Y5T9 como punto de partida para generar la encuesta del pais. A continuacion
se muestra una captura de pantalla de la encuesta electrdnica. Puede descargarse una
version imprimible para trabajar sobre papel, en un documento de Word, en la direccién
https://www.who.int/tb/publications/patient_cost_surveys/en/.

Figura A1.1 Captura de pantalla del instrumento genérico de la encuesta sobre costos:
version electrénica en la plataforma ONA

PARTE I. Informacion del paciente que debe obtenerse de la tarjeta de tratamiento, previo a la

entrevista
NUMERO DE REGISTRO DEL PACIENTE EN EL ESTABLECIMIENTO: FECHA DE LA ENTREVISTA
yyy-mm-dd Z
NOMBRE DE LA PROVINCIA NOMBRE DEL DISTRITO
none selected M
LUGAR DE LA ENTREVISTA (NOMBRE DEL ESTABLECIMIENTO) NOMBRE DEL ENTREVISTADOR
CATEGORIA DEL ESTABLECIMIENTO DE ATENCION EN SALUD NOMBRE Y APELLIDO DEL PACIENTE
(O centro de salud
(O Clinica pablica
O oNG
(O clinica privada
O other
SEXO EDAD DEL PACIENTE FECHA DE DIAGNOSTICO ESTABLECIMIENTO DONDE SE
REALIZO EL DIAGNOSTICO
O Hombre Vyyy-mm-dd o
. o (O centro de salud
O Mujer X
O dlinica publica
O onG
QO Cclinica privada
O Other
TIPO DE TUBERCULOSIS (RECIBE ACTUALMENTE DURACION EN MESES DEL DURACION EN MESES DEL
TRATAMIENTO PARA TUBERCULOSIS TRATAMIENTO DE LA FASE INTENSIVA TRATAMIENTO DE LA FASE DE
O Pulmonar, confirmado MULTIDROGO RESISTENTE (TB-MDR)? CONTINUACION
bacteriolégicamente .
Osi
(O Pulmonar NO ;
confirmada O No
bacteriolégicamente
(O Extra-pulmonar
FECHA DE INICIO DE TRATAMIENTO EL PACIENTE ESTA ACTUALMENTE (CUANTOS DIAS DE TRATAMIENTO ESTATUS VIH
DE LA FASE ACTUAL EN FASE INTENSIVA O DE HA COMPLETADO DESDE EL INICIO N
CONTINUACION? DE ESTA FASE? (O VIH negativo
, ~
ryyy-mm-dd z L
(O Fase intensiva O VH positivo
O Fase de continuacion O No testado
(O se desconoce el estatus
VIH
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Anexo 2.

Adaptacion del instrumento genérico

ELEMENTO

al contexto local

PRINCIPALES AREAS QUE REQUIEREN ADAPTACION A PARTIR
DEL INSTRUMENTO GENERICO

Parte I:
Datos de la tarjeta
del tratamiento

Sefalar las preguntas centrales que determinan el patrén de avance
discontinuo del cuestionario, por ejemplo, si el paciente sigue
tratamiento por tuberculosis multirresistente y si estd en la fase
intensiva (inicial) o de continuacion (consolidacion).

Esta parte puede desdoblarse en dos:

a. datos disponibles en las tarjetas de tratamiento;

b. datos disponibles de otras fuentes. Estas fuentes tendrian
que documentarse (y tendrian que redactarse procedimientos
estandarizados de trabajo para que los encuestadores puedan
consultar facilmente la informacion).

Documentar la eleccion de:

— nombre de la regidn y lugar de la entrevista segun los centros
incluidos en la muestra;

— nombre de los encuestadores (incluir el nombre de los
encuestadores que participaran).

Reemplazar las opciones de:

— lugares de diagndstico;

— centros de salud;

— tipos de prestadores de tratamiento directamente observado.

Habra que documentar en detalle las opciones de pautas de
tratamientos prescritos para la tuberculosis farmacosensible,
multirresistente y ultrarresistente.

Documentar la moneda (generalmente moneda nacional o ddlares
estadounidenses).

Parte Il: Indicar el nombre y la direccion del investigador principal.

_Consentlmlento Adaptar el texto sobre los incentivos para el paciente.

informado . ot
Documentar adecuadamente la unidad con que se cuantificara el
tiempo perdido (minutos u horas) para la dispensacién de farmacos,
tratamiento directamente observado, etc. (Posteriormente se
convertird a horas en el analisis.)

Parte IlI Tipo de servicio de salud, para reflejar las tipologias y categorias

locales.
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ANEXO 2. ADAPTACION DEL INSTRUMENTO GENERICO AL CONTEXTO LOCAL

ELEMENTO

PRINCIPALES AREAS QUE REQUIEREN ADAPTACION A PARTIR
DEL INSTRUMENTO GENERICO

Parte Ill:

Costos sufragados
antes del
diagnéstico

Tipo de servicio de salud, para reflejar las tipologias y categorias
locales, incluidos los establecimientos de atencion de salud que no
sean publicos.

La terminologia sobre los servicios de atencidn de salud debe reflejar
el uso habitual en el territorio.

Parte IV:
Costos de la fase
actual

Tipo de servicio de salud, para reflejar las tipologias y categorias
locales, incluidos los establecimientos de atencién de salud que no
sean publicos.

Adaptacion de las preguntas sobre variables sociodemograficas
(educacidn, empleo, ocupacién) a partir de las categorias habituales
que se hayan usado en otras encuestas nacionales.

indice de estado socioeconémico: esta seccién no contiene preguntas
preasignadas, ya que comprenderd una lista de los bienes que pueden
tener en propiedad los hogares. Depende por completo del pais y debe
configurarse a partir de la ltima encuesta nacional (o estudio andlogo)
que se haya realizado sobre el nivel de vida.

Seguro de enfermedad y sistemas de proteccidn y prestaciones
sociales: las opciones dependeran del inventario que se haya realizado
sobre el seguro de enfermedad y los esquemas de transferencia
existentes en el pais.

Adaptar todas las preguntas sobre los niveles de vida, es decir,

los “ingresos” del hogar (dato necesario para el denominador del
indicador de la Estrategia Fin de la TB). Para ello, primero se elige una
medida y luego se disefa el cuestionario sobre gastos, consumos o
bienes, ademads de los “ingresos declarados del hogar”, que vienen por
defecto. De la misma manera, para la seccidn sobre bienes o recursos
del hogar, las preguntas sobre gastos o consumos dependen del pais

y el cuestionario se disefiara con las preguntas sobre consumo o gasto
del hogar que se hayan incluido en las Ultimas encuestas nacionales de
nivel de vida.

Se pregunta por el ingreso mensual individual para calcular un salario
por hora y valorar el tiempo perdido (calculo del capital humano): debe
expresarse muy claramente que se trata de una remuneraciéon mensual
que se percibe en contraprestacién por un trabajo realizado (por
cuenta propia o ajena).
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Anexo 3.

Calculo del tamario de la muestra
y técnica de muestreo para una encuesta
en conglomerados

Para calcular el tamafo de la muestra, deben presuponerse varias hipdtesis a partir de los
datos cientificos existentes.

Paso 1. Calcular la proporcion real de hogares que afrontan un costo total catastréfico
debido a la tuberculosis (g). Estos datos pueden obtenerse de varias fuentes.

e Datos de una encuesta anterior sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes.

e Datos de una encuesta sobre costos de la tuberculosis para pacientes de paises cuyos
niveles de ingresos, servicios antituberculosos y modelos de atencién sean similares.

e Encuestas recientes sobre gastos del hogar que incluyan un médulo de salud desglosado
segun la principal causa de enfermedad, aunque las respuestas estén reagrupadas bajo
un epigrafe de “enfermedades infecciosas” y no especificamente de tuberculosis. En
estas encuestas, ademas, la tuberculosis es una enfermedad declarada por los propios
encuestados, es decir que no se trata de un caso registrado y notificado. También debe
tenerse en cuenta que estos datos solo recopilen los costos médicos directos, sin incluir
los de transporte, alojamiento, alimentacién y suplementos nutricionales, asi como la
falta de ingresos durante el tratamiento.

Paso 2. Decidir la precisidn relativa alrededor de la estimacion extraida de la encuesta (d),
que se recomienda que sea de entre el 20% y el 40%. La precisidn se refiere a la amplitud
relativa del intervalo de confianza del 95%. Por ejemplo, si se presupone que el 30% de los
hogares afrontan un costo total catastréfico y la precision relativa es del 20%, el intervalo
de confianza del 95% ird del 24% al 36%.

Paso 3. Calcular la magnitud del “efecto de disefio” (DEFF) relacionado con el muestreo por
conglomerados. Dado que las muestras por conglomerados tienen mayor incertidumbre
estadistica que las muestras aleatorias simples (para determinadas hipdtesis), el tamafo
muestral de la encuesta por conglomerados debe incrementarse multiplicando el tamafio
de la muestra aleatoria simple por un factor llamado “efecto de disefio”.

Paso 4. Cuando la muestra represente una proporcién grande (5% o mas) de la poblacién
de interés (todos los enfermos de tuberculosis tratados en toda la red del PNT dentro de
un afio), debe corregirse el tamafio muestral con una “correccidén de poblacién finita”
que represente la precision agregada al incluir en la muestra un porcentaje mayor de la
poblacién:
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ANEX03.CALCULODELTAMANO DELAMUESTRAY TECNICADEMUESTREO PARAUNAENCUESTAEN CONGLOMERADOS

1.96°n (1 — ) mg
d*n-1) +1.96% (1 — ng) mg

N =DEFF +

Donde NFPC es el tamafio muestral corregido segln la poblacién finita, N es el tamafio de
la muestra original y T es el tamafio de la poblacidn de casos de tuberculosis notificados
al afio en el pais. El efecto de la correccidn por poblacién finita consiste en que el tamafo
muestral necesario disminuye cuanto mds cerca se encuentra el tamafo de N al tamafio
de la poblacién T. Si se calcula que el tamafio de la muestra original es de 500 casos en un
pais que tiene 3000 casos notificados de tuberculosis, el tamafio muestral corregido segin
la poblacion finita sera de 428.

Paso 5. Puede aumentarse el tamafio muestral para permitir que algunos pacientes no
participen. Se calcula la tasa de participacion (presuponiendo la cantidad de pacientes que
no participaran): se puede suponer, por ejemplo, que la participacién sera del 90%. El nuevo
tamafo muestral serd = (tamafio) / 0,9. Sin embargo, en la practica, puede proyectarse un
tamafo muestral de pacientes incluidos a nivel del centro, en vez de pacientes invitados,
con instrucciones para proseguir el muestreo hasta alcanzar el nimero deseado. En este
€aso, se presupone una participacion del 100%.

Puede utilizarse una aplicacién web con la metodologia descrita en este capitulo para
calcular el tamafio de muestra y el nimero de conglomerados segtn las hipdtesis de los
encuestadores: http://samplesize.herokuapp.

Seleccion de los conglomerados: paso a paso

Para determinar el nimero de pacientes por conglomerado, se divide el tamafio total de
la muestra por el nimero de conglomerados. En todos los centros de salud seleccionados,
se reclutara consecutivamente a los pacientes hasta reunir el nimero necesario de casos
nuevos.

En cada encuesta nueva, hay que seleccionar nuevamente los conglomerados
con los ultimos datos disponibles sobre los casos notificados de tuberculosis.
No se puede dar por supuesto que los conglomerados de una encuesta anterior sean
representativos de la situacion actual.

Ejemplo. Se calcula un tamafio muestral de 360 nuevos pacientes con tuberculosis
después de aplicar el efecto del muestreo por conglomerados: 30 conglomerados
de 360 / 30 = 12 pacientes nuevos que habrd que seleccionar por conglomerado. A
continuacion se sequiran los pasos que se explican en los parrafos siguientes.

a. Determinar la unidad de muestreo, es decir, el nivel al cual se seleccionan los
conglomerados. La unidad de muestreo mds habitual en las encuestas sobre costos es
el centro o establecimiento de salud que ofrece tratamiento antituberculoso dentro de
la red del PNT, pero también pueden usarse unidades mds grandes, como un municipio
0 una regidn, por cuestiones logisticas o bien si no se dispone de los datos a nivel del
centro.
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b. Elaborar una lista, denominada “marco muestral por conglomerados”, de las unidades
de muestreo y del nimero de pacientes con tuberculosis al afio, a partir de la cual se
seleccionaran los conglomerados. La lista normalmente estara disponible en el PNT
a nivel nacional, provincial o distrital. A continuacion figura un ejemplo de marco
muestral por conglomerados, en el cual se tomaron los centros de salud como la unidad
de muestreo.

¢. Calcular el nimero acumulado de pacientes y consignarlos en una columna adicional. El
nimero acumulado en el segundo centro serd el nimero de pacientes del primer centro
més el nimero de pacientes del sequndo centro; el nimero acumulado en el tercer
centro sera el nimero acumulado en el segundo centro mas el nimero de pacientes del
tercer centro, y asi sucesivamente. El total de pacientes diagnosticados en el pais del
ejemplo asciende a 6322.

d. Determinar el intervalo de muestreo: 6322 / 30 = 211.

e. Seleccionar aleatoriamente un ndmero entre 0 y 211 (con un cuadro de nimeros
aleatorios o a partir de los Ultimos digitos de la serie de un billete de banco, por
ejemplo). En este caso, el nimero seleccionado es 120.

f. Se selecciona el primer conglomerado con el 120: sera el primer centro porque 120 cae
entre 0y 246 (nimero de pacientes en el primer centro).

g. Lossiguientes conglomerados se seleccionan agregando el intervalo de muestreo de 211
a este primer nimero de 120. El siguiente nimero (120 + 211) =331 cae entre el 246 y el
1823 (nimero acumulado de pacientes en el segundo centro) y, por tanto, se selecciona
el segundo conglomerado en el segundo centro. El tercer nimero (331 + 211) = 542
también cae entre el 246 y el 1823, de forma que el tercer conglomerado también se
selecciona en el segundo centro.

Este proceder puede combinarse con un disefio estratificado a fin de aumentar la precision
y la representatividad de la muestra. Ademas, la estratificacién permite calcular los costos
catastrdficos por la tuberculosis especificamente dentro de los estratos, pero su precisién
es inferior a la del calculo general a nivel nacional. Por ejemplo, la estratificacidn puede
hacerse por centros urbanos y rurales de la forma siguiente: si el 25% de las notificaciones
de tuberculosis proceden de zonas urbanas y el 75% de zonas rurales, la encuesta debe
asignar cerca del 25% del reclutamiento a los centros (conglomerados) de zonas urbanas y
el 75% a las zonas rurales. También se puede estratificar la encuesta por regidn geografica
0 por multirresistencia, repitiendo el proceso descrito anteriormente para pasar del
tamafio muestral total a la seleccién de conglomerados, por separado para cada estrato.
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En Viet Nam, primero se estratificaron las provincias en tres zonas segun las
correspondientes proporciones del total de casos notificados. Asi, los conglomerados (20 en
total) de cada zona eran proporcionales a los casos notificados en cada zona, es decir, habia
7 conglomerados en la regién del norte, 2 en la central y 11 en el sur. Para aumentar la
factibilidad de la encuesta, teniendo en cuenta las limitaciones de tiempo y presupuesto, se
eligieron entre una y tres provincias por zona con un muestreo probabilistico proporcional o
aleatorio simple: dos provincias en el norte (probabilistico proporcional), una provincia en el
centro (aleatorio simple) y tres provincias en el sur (probabilistico proporcional). El nimero
de distritos en cada provincia incluida se decidié segun la proporcidn de casos notificados
entre las provincias seleccionadas en cada zona. Los distritos de cada provincia se eligieron
aleatoriamente. Dentro de las unidades distritales de tuberculosis, reunian los requisitos
para participar en la encuesta los pacientes en tratamiento que acudian consecutivamente
al establecimiento y reunian los requisitos de inclusion. El registro de tuberculosis de estas
unidades puede usarse como punto de acceso para el muestreo de los pacientes en las
unidades distritales de tuberculosis.
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Cuadro A3.1  Ejemplo de marco muestral y seleccién de conglomerados
NUMERO DE PACIENTES . ,
O G| scamoseavareci | MU ECERe | conclomeraoo
A 246 246 1
B 1577 1823 2,3,4,56,7,89
C 468 2291 10, 1
D 340 2631 12
E 220 2851 13
F 246 3097 14,15
G 190 3287 16
H 1124 4411 17,18, 19, 20, 21
I 61 4472
J 154 4626 22
K 139 4765 23
L 60 4825
M 14 4839
N 38 4877
0 19 4896
P 41 4937
Q 120 5057 24
R 455 5512 25, 26
S 51 5563
T 26 5589
U 199 5788 27
v 21 5809
w 32 5841 28
X 69 5910
Y 6 5916
Z 145 6061 29
AA 129 6190
BB 87 6277 30
CC 10 6287
DD 35 6322

Nota: Reproducido de: Ten Dam HG. Surveillance of tuberculosis by means of tuberculin surveys. Ginebra, Organizacién
Mundial de la Salud, 1985. Documento WHO/TB/85.145.
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Anexo 4.

Comunicacion de los resultados
de la encuesta

En el presente anexo se proponen los cuadros que pueden incluirse en el informe de la
encuesta, a saber:

A4.1 Detalle de los pacientes que reinen los criterios o no para participar en la encuesta

A4.2a Estadisticos descriptivos, por perfil de resistencia y en términos generales

A4.2b Caracteristicas sociodemograficas, por resistencia y en términos generales

A4.3  Modelo de atencién de salud de la muestra

A4.4  Horas dedicadas a buscar atencidén o acceder a ella e ingresos individuales
declarados, por paciente

A4.5 Estimacion del total de costos sufragados por los hogares de pacientes con
tuberculosis, por tuberculosis farmacosensible, tuberculosis farmacorresistente y
en total, desglose de la mediana. En délares estadounidenses del afio (IC 95%)

A4.6  Mecanismo declarado de pérdida del ahorro y consecuencias sociales

A4.7 Hogares que deben hacer frente a costos catastréficos segin diversos umbrales

A4.8  Factores de riesgo de costo catastréfico

Cuadro A4.1  Detalle de los pacientes que retnen los criterios 0 no para participar en

la encuesta
Retne los criterios No retine los criterios Total
n (%) n (%) n (%)
Sexo
Hombre
Mujer

Menores de 15 afios

Fase de tratamiento

Intensiva (inicial)

Continuacion (consolidacion)

Grupo de registro de tratamiento

Primera linea

Segunda linea
Otro

Al
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Cuadro A4.2a Estadisticos descriptivos, por perfil de resistencia y en términos
generales

La representatividad de la muestra se puede evaluar comparando las caracteristicas
demograficas de la muestra con las caracteristicas correspondientes a nivel nacional si los
datos estan disponibles en el Informe Nacional de Tuberculosis.

Sexo

TB MULTIRRESISTENTE

TUBERCULOSIS
FARMACOSENSIBLE

Total

Muestra
%

Nacional®
%

Muestra Nacional®
% %

Muestra
%

Nacional®
%

Hombre

Mujer

Grupo etario

0-14

15-24

25-34

35-44

45-54

55-64

65+

Fase de tratamiento

Intensiva (inicial)

Continuacion
(consolidacion)

Infeccidn por el VIH

Positivo

Negativo

Desconocido

Retratamiento

Nuevo

Retratamiento/
recidiva

2 Fuente: Informe nacional de tuberculosis
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Cuadro A4.2b Caracteristicas sociodemograficas, por resistencia y en términos
generales
TUBERCULOSIS

TB MULTIRRESISTENTE FARMACOSENSIBLE Total

Ingreso del hogar antes del episodio de TB, media (IC a 95%)

Declarado (mensual)

Calculado segun los
bienes en propiedad
(anual)

Calculado segun el
consumo (anual)

Proporcion que vive
por debajo del umbral
de pobreza

Caracteristicas sociodemogréficas de la muestra

Nivel de escolaridad, %

No escolarizado

Escuela primaria

Escuela media

Escuela secundaria

Estudios universitarios
0 superiores

El paciente era el principal sostén de la familia antes de la enfermedad, %

Si

Ocupacién antes de la enfermedad (por principales categorias)

Ocupacion 1

Ocupacion 2

Ocupacion 3
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Cuadro A4.3 Modelo de atencion de salud

TUBERCULOSIS
FARMACO- Total
SENSIBLE

TB MULTIRRE-
SISTENTE

Media (IC 95%) Media (IC 95%) Media (IC 95%)

Hospitalizacion

Hospitalizados en el momento de la
entrevista, n (%)

Hospitalizados en la fase actual, n (%)

Dias de hospitalizacién durante la fase
actual

Atencion ambulatoria

NUmero de consultas por episodio: total

Numero de consultas: tratamiento
directamente observado

NUmero de consultas: seguimiento

NUmero de consultas: dispensacion de
medicamentos

Numero de consultas anteriores al
diagnéstico

Numero de consultas anteriores al
diagnéstico (centro privado)

Duracion del tratamiento

Duracion del tratamiento: fase intensiva,
meses

Duracion del tratamiento: fase de
continuacion, meses

Retraso antes de iniciar el tratamiento

Dias de retraso del tratamiento
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Cuadro A4.4 Horas dedicadas a buscar atencién o acceder a ella e ingresos
individuales declarados, por paciente

Horas perdidas por el paciente, total

TB MULTIRRE-
SISTENTE

TUBERCULOSIS
FARMACO-
SENSIBLE

Total

Media (IC 95%)

Media (IC 95%)

Media (IC 95%)

Horas perdidas por el paciente, antes del
diagndstico

Horas perdidas por el paciente, fase
intensiva

Horas perdidas por el paciente, fase de
continuacién

Ingresos individuales declarados por el paciente

Antes del diagnéstico

En el momento del diagndstico

En el momento de la entrevista
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ANEXO 4. COMUNICACION DE LOS RESULTADOS DE LA ENCUESTA

Cuadro A4.6 Mecanismo declarado de pérdida del ahorro y consecuencias sociales

Quintil de ingresos

POBREZA POBREZA QUINTIL RIQUEZA RIQUEZA

MAXIMA MENOR INTERMEDIO MENOR MAXIMA TOTAL

% % % % % %
(1C95%) (1C95%) (1C95%) (1C95%) (1C95%) (1C95%)

Mecanismo de pérdida
de ahorro

Préstamo

Venta de bienes

Inseguridad
alimentaria

Divorcio o separacion

Pérdida de trabajo

Desescolarizacion de
los hijos

Exclusion social

Dias de trabajo
perdidos

Impacto percibido:

en términos econdmicos,
desde que usted
presentd los primeros
sintomas de la
tuberculosis, su hogar es
ahora:

Mucho mas pobre

Mas pobre

Igual

Mas rico

Hogares que
recibieron proteccion
social después del
diagnéstico de la
tuberculosis
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Cuadro A4.7 Hogares que deben hacer frente a costos catastréficos segun diversos

umbrales

UMBRAL DE COSTO CATASTROFICO

HOGARES CON COSTOS CATASTROFICOS

Porcentaje del ingreso familiar anual
perdido o dedicado a los costos directos
e indirectos

% (1C 95%)

20%

30%

40%

50%

60%

Porcentaje del ingreso familiar anual
dedicado solamente a los costos directos

% (1C 95%)

20%

30%

40%

50%

60%
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ANEXO 4. COMUNICACION DE LOS RESULTADOS DE LA ENCUESTA

Cuadro A4.8 Factores de riesgo de costo catastréfico

COSTO CATASTROFICO | RAZON DE POSIBILIDADES
INCURRIDO (%) (1IC95%)

Grupo etario

0-14 Referencia

15-24

25-34

35-44

45-54

55—64

65+
Sexo

Hombre

Mujer Referencia
Perfil de resistencia

Tuberculosis multirresistente

Tuberculosis farmacosensible Referencia
Retraso antes de iniciar el tratamiento

Retraso prolongado (> 4 semanas antes

del diagndstico)
Infeccion por el VIH

VIH+

VIH- Referencia
Quintil de ingresos

Pobreza maxima

Pobreza menor

Quintil intermedio

Riqueza menor

Riqueza maxima Referencia
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Anexo 5.

Responsabilidades y requisitos
del equipo a cargo de la encuesta

Investigador principal

La encuesta nacional sobre los costos de la tuberculosis para los pacientes debe contar con
un investigador principal. También es posible nombrar a varios investigadores principales
y repartir las responsabilidades. El investigador principal asume la responsabilidad general
de todas las actividades de la encuesta y es la persona que figurara en el protocolo y en
todas las solicitudes que se presenten a los comités de ética. Este trabajo (a diferencia del
coordinador) no es de jornada completa durante la realizacién de la encuesta, sino mas
bien del 25% al 50%. Teniendo esto en cuenta, el ministerio de salud serd el investigador
0 contratard a una entidad externa que tenga experiencia en la supervisién y gestion de
investigaciones o encuestas basadas en los centros de salud y que pueda, entre otras
responsabilidades, mantener y cuidar la calidad del proyecto y redactar el informe final.

Funciones y responsabilidades:

e Supervisar la redaccion del protocolo de investigacion y la tramitacion del dictamen
favorable ante los comités éticos.

e Actuar de enlace con los asociados e interesados directos que no pertenezcan al equipo
a cargo de la encuesta, en particular con el personal del PNT, el servicio de salud
publica, las instituciones cientificas locales, otros departamentos de la administracion y
posiblemente el érgano de financiamiento.

® QObtener financiamiento para la encuesta, velando por que los fondos se administren
segun los procedimientos nacionales e informando al respecto.

® Preparar el protocolo y adaptarlo segtn la metodologia estandarizada de la OMS que
se describe en este manual.

e Nombrar, en caso necesario, al coordinador de la encuesta, al responsable de datos y
al analista de datos.

e Configurar el equipo de la encuesta que tenga todas las aptitudes necesarias para
disefiar, realizar y analizar la encuesta.

® Comunicarse periddicamente con el coordinador de la encuesta y supervisar su trabajo.

® Mantenery garantizar la calidad del proyecto y redactar el informe final, garantizando
que se da a conocer a los principales interesados directos identificados en el andlisis
preliminar.
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® Convocar junto con el PNT la reunidn de divulgacién de los resultados con los interesados
directos (del sector de la salud y de otros sectores).

Principales tareas:

e Comprobar que la realizacién y el andlisis de la encuesta se ajusten al protocolo y al
plan de trabajo.

e Analizar los problemas surgidos durante la encuesta y proponer y decidir soluciones
en colaboracién con el equipo de la encuesta y el grupo consultivo técnico (en caso
necesario).

® Firmar los resultados de la encuesta.

e Convertir los resultados de la encuesta en recomendaciones politicas.

® Colaborar con el PNT para difundir los resultados.

e Ayudar al PNT a redactar resefias para convertir los resultados de la encuesta en
recomendaciones politicas y disefar intervenciones.

Requisitos:

e Preferiblemente, al menos cinco afios de experiencia en gestion en el campo de la salud
publica.

® Fuertes aptitudes de gestion, incluida la capacidad de delegar.

® |dealmente, conocimiento del tratamiento de la tuberculosis y del contexto en el cual se
realizard la encuesta.

e Conocimiento sobre las encuestas basadas en los centros de salud o las investigaciones
en salud publica.

® Relacién laboral con un organismo cuya infraestructura pueda apoyar las encuestas
basadas en los centros de salud o las investigaciones en salud publica sobre el terreno,
0 acceso a dichos organismos.

Coordinador de la encuesta

La gestidn cotidiana de la encuesta serd responsabilidad del coordinador, que puede serun
funcionario del ministerio de salud, asociado con el instituto nacional de salud (o entidad
relacionada), un profesor universitario o una persona de una entidad externa, como por
ejemplo un instituto cientifico independiente. El coordinador, que trabaja bajo supervisién
del investigador principal, se encarga sobre todo de la realizacién practica de la encuestayy,
a ser posible, participara activamente en el disefio del estudio y la redaccién del protocolo.

El coordinador supervisa el trabajo de los jefes de equipo y los encuestadores que
recopilan los datos, para lo cual debe colaborar estrechamente con ellos (y posiblemente
también con el personal responsable de los centros salud) en el terreno, bien mediante
la supervisién directa o mediante los informes regulares del personal, o bien con una
herramienta de comunicacién en linea que facilite el control de calidad. El trabajo del
coordinador puede ser intenso y serd, como minimo, de media jornada.
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Funciones y responsabilidades:

Supervisar la gestion cotidiana de la encuesta.

Ayudar en el disefio de la encuesta, incluida la adaptacion del protocolo genérico al
contexto local.

Preparar el manual de capacitacién y los materiales de la encuesta.

Preparar los procedimientos estandarizados de trabajo.

Capacitar a los jefes de equipo y a los encuestadores antes del programa piloto y de la
recopilacién de datos.

Impartir mds capacitacion a mitad del proyecto si se estima necesario a raiz de la
revision intermedia.

Supervisar la recopilacién de datos por parte de los jefes de equipo y los encuestadores
mediante visitas o informes periddicos.

Evaluar los informes de los jefes de equipo o del responsable de datos.

Supervisar la realizacion practica de la encuesta.

Principales tareas:

Coordinar la realizacién de la encuesta en el terreno.

Programar la realizacién de la encuesta en el terreno y la capacitacién necesaria,
incluida la preparacién de los materiales diddcticos.

Supervisar la redaccion del manual y de los procedimientos estandarizados de trabajo
(en caso necesario).

Comunicarse y coordinarse, junto con el investigador principal, con las autoridades
locales.

Comprobar que los procesos de garantia de la calidad se lleven a cabo segln lo
estipulado en el protocolo.

Supervisar la realizacion de la encuesta en los centros de salud.

Programar y coordinar las visitas de seguimiento de la encuesta con todas las personas
que intervienen en la realizacién de la encuesta.

Supervisar el abastecimiento de los materiales necesarios.

Supervisar el flujo de efectivo y el reparto de los fondos, rindiendo cuentas al respecto
(si el investigador principal lo delega en el coordinador).

Supervisar o realizar el analisis de los resultados.

Organizar la redaccion de los informes de las actividades y del informe final.

Elaborar el presupuesto detallado de la encuesta e informar periddicamente a los
financiadores sobre la utilizacién de los fondos (segun lo estipulado en el contrato).
Proporcionar el apoyo logistico que requiera el equipo de la encuesta.

Organizar el programa piloto y su evaluacién.

Servir de enlace sistematico con el investigador principal y mantenerlo al corriente del
avance del proyecto.

Servir de enlace con los empleados de los centros de salud (en visitas anteriores a la
encuesta y durante la realizacién del proyecto en el terreno).
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e Comunicar sin dilacién cualquier problema importante que surja en la preparacién o
realizacién de la encuesta o en la gestion de los datos.

Requisitos:

e Preferiblemente, al menos tres afios de experiencia en investigacion en el campo de
salud publica.

® Fuertes aptitudes de gestién y coordinacidn.

e Conocimiento de las investigaciones en salud publica y epidemiologia.

e Experiencia practica en el trabajo sobre el terreno.

e Experiencia en la planificacién y la realizacidn de encuestas de pacientes o encuestas
en los centros de salud, a ser posible sobre el proceso de bisqueda de atencidn y costos
de salud.

Responsable de datos

El responsable de datos se encarga de depurar y analizar los datos recopilados por
los encuestadores. Debe poseer un minimo de experiencia en la gestion de datos de
encuestas o investigaciones en salud publica; serfa sumamente valiosa la experiencia en
gestion de conjuntos de datos. La mayoria de los paises recopilaran los datos mediante
una herramienta en linea (p. €., ONA); en este caso, el responsable de datos debe conocer
el sistema y ser capaz de diagnosticar problemas y rectificarlos. Dependiendo de la
composicion del equipo de la encuesta, el responsable de datos generalmente trabajara
bajo la supervisién directa del investigador principal.

Funciones y responsabilidades:

e Coordinar las actividades de gestién de los datos: recepcidn, agrupamiento en lotes,
depuracién y unificacién de diferentes fuentes (p. ej., registro de resultados de salud y
encuesta sobre costos).

e Validar los archivos de datos introducidos por duplicado (si se utilizan cuestionarios en
papel).

e Garantizar el correcto almacenamiento de los datos y la realizacion de copias de
seguridad.

e Verificar reqularmente los archivos de datos validados en busca de errores sistematicos
y alertar al coordinador si es necesario comprobar la calidad de los datos con los
encuestadores.

e Desarrollar el software de ingreso de datos, asi como herramientas eficaces y factibles
para la encuesta.

© Preparar la base de datos para el andlisis y la interfaz de ingreso de datos.

® Colaborar en el andlisis de los resultados (dirigido por el analista de datos).

® Redactar periddicamente un informe sobre la gestion de los datos.

e Servir de enlace estable con el coordinador de la encuesta.

e Sefialar de inmediato los problemas que puedan detectarse en la gestién de los datos.
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Requisitos:

e Experiencia documentada en direccién y motivacién de equipos.

® Amplia experiencia documentada en gestién de datos para encuestas en centros de
salud o investigaciones en salud publica, incluido el control de calidad de conjuntos de
datos.

e Experiencia en andlisis de datos para derivar estadisticos descriptivos basicos.

® Experiencia en solucién de problemas de recopilacién de datos, incluida la identificacién
de errores sistematicos y puntuales en la introduccién.

® Buenas aptitudes administrativas, incluida la documentaciéon de encuestas o
investigaciones en salud publica.

Analista de datos

El analista de datos se encarga de la depuracidn y el andlisis de los datos en toda la
encuesta, ademas de las depuraciones periddicas en coordinacién con el responsable de
datos. El analista puede ser un empleado estable del ministerio de salud (o una entidad
externa)y no requiere dedicarse a tiempo completo a la encuesta. Muchas veces, es posible
encontrar un buen analista de datos en las universidades o los institutos de investigacion
radicados en el territorio. El andlisis de datos puede acometerlo el investigador principal o
el responsable de datos si tiene formacion en economia, economia de la salud o estadistica,
asi como experiencia en encuestas de este tipo, es decir que es optativo contratar a un
analista. Sin embargo, si no se incluye a un analista en el equipo de la encuesta, las
funciones y las responsabilidades deben recaer en otro miembro del equipo, por ejemplo,
el investigador principal.

Funciones y responsabilidades:

e Realizar andlisis periddicos de los datos a lo largo de la encuesta para vigilar la calidad
de los datos.

® Realizar el andlisis de los datos al término de la encuesta y comunicarlo al resto del
equipo.

Requisitos:
e Experiencia o formacidn en economia de la salud, estadistica o disciplinas conexas.

e Experiencia en depuracién y andlisis de datos.
e Conocimiento de las herramientas de recopilacién de datos en linea (si procede).

Jefes de equipo

Los jefes de equipo supervisan el trabajo que realiza el equipo encuestador sobre el terreno
y verifican que todas las actividades se llevan a cabo segun lo estipulado en el protocolo y
de conformidad con los requisitos éticos. Generalmente seran empleados de los centros de
salud en los cuales se realice la encuesta, de modo que quiza no sea necesario contratarlos
especialmente. Tendran que dedicar entre el 5% y el 10% de su jornada a la encuesta
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durante la fase de trabajo en el terreno y su colaboracién viene requerida por la entidad
a la que pertenecen. Los jefes de equipo supervisan el trabajo de los encuestadores en
su centro y se aseguran de que las entrevistas se llevan a cabo conforme a los postulados
éticos y de forma respetuosa. También verifican que el reclutamiento se ajuste al protocolo,
incluido el plan de muestreo. Si el coordinador de la encuesta no puede visitar los centros
regularmente para hacer un seguimiento, en su ausencia el jefe de equipo puede asumir
cierta supervisién y elaborar informes.

Funciones y responsabilidades:

Organizary realizar la encuesta correctamente en su centro o conglomerado de centros.
Supervisar la realizacién cotidiana de la encuesta al nivel del centro de salud.

Verificar que se hayan contactado todos los pacientes que retinen los criterios para la
encuesta y que la seleccion se efecttia segln lo estipulado en el protocolo (es decir,
pacientes que lleven un minimo de 14 dias en tratamiento; véanse los criterios de
seleccion), comprobando que haya constancia documental de todo el proceso.

Revisar regularmente los datos recopilados.

Controlar que los encuestadores cumplimenten las secciones pertinentes del
cuestionario (parte Il) segun la documentacion de la parte |.

Confirmar que el proceso de consentimiento informado se lleva a cabo segln lo
estipulado en el protocolo.

Verificar que las entrevistas se realicen segln los requisitos éticos y con el debido
respeto para la intimidad y la confidencialidad de los encuestados.

Impartir mas capacitacion o corregir a los encuestadores si se estima necesario.
Comprobar la transmisién de los datos de la encuesta a través del software en linea,
especialmente si se recopilan sin conexidn a internet.

Conservar y proteger el equipo informatico de la encuesta (tabletas o computadoras
portatiles).

Elaborar informes periddicos para presentarlos al coordinador de la encuesta, haciendo
constar el numero de personas reclutadas en el centro en relacidn con el tamafo
muestral proyectado para el conglomerado, el nimero de pacientes que han aceptado
participar y una tabulacién de todas las actividades realizadas.

Comunicarse regularmente con el coordinador para mantenerlo al corriente de la
realizacién de la encuesta al nivel del centro.

Comunicar al coordinador los problemas que surjan en la realizacién de la encuesta.
Motivar a los encuestadores para que cumplan con sus responsabilidades.

Presentar al coordinador un informe final una vez que haya finalizado la encuesta.

Requisitos:

Preferiblemente, al menos dos afios de experiencia en salud publica y gestién de
establecimientos.
Aptitudes de gestion.

85



LOS COSTOS DE LA TUBERCULOSIS PARA LOS PACIENTES: MANUAL PRACTICO PARA LA REALIZACION DE ENCUESTAS

e Experiencia practica en el trabajo en el terreno.
e (Capacidad para el trabajo en equipo y la motivacién del personal.
e Atencion al detalle y precision en los procedimientos administrativos.

Personal asignado a los centros: encuestadores

Los encuestadores trabajaran en los centros de salud durante la encuesta. Preferiblemente,
los trabajadores del centro no haran las entrevistas ni estaran presentes mientras se
entreviste a los pacientes. En el anexo 5 puede consultarse mas informacion sobre las
atribuciones de los encuestadores. Los encuestadores se encargaran de entrevistar a los
pacientes. Habra que contratarlos especialmente para la encuesta (véase el apartado
sobre contratacion), a jornada completa o parcial segin el volumen de pacientes que haya.
Es posible que deban firmar acuerdos de confidencialidad. Deben tener buenas aptitudes
sociales y comunicativas y deben recibir una capacitacién exhaustiva sobre las técnicas
de entrevista y la estructura y las preguntas de la herramienta de recopilacién de datos.
También deben ser capaces de utilizar los dispositivos tecnoldgicos si se usa el cuestionario
en linea. En aras de la calidad de los datos, el nimero de encuestadores debe ser el minimo
indispensable, a fin de reducir la heterogeneidad de los estilos y las técnicas de entrevista
(que puede ocasionar sesgos).

Funciones y responsabilidades:

® Obtener el consentimiento informado (y el asentimiento en el caso de los menores) y
guardar los formularios de consentimiento informado segun los procedimientos de la
encuesta.

e Entrevistar a los pacientes con tuberculosis con el debido respeto a su intimidad y
confidencialidad.

e (Consignar la informacidn sobre el paciente de la tarjeta de tratamiento.

© Subir los datos de la encuesta al software en linea si se recopilan primero sin conexién
a internet (tarea delegada por el jefe de equipo, después de las comprobaciones de
garantia de calidad).

Requisitos:

e Experiencia en realizacion de encuestas y entrevistas a pacientes.

® Dominio del idioma hablado en el conglomerado o el centro de salud.

® Buenas aptitudes de administracion y organizacion.

® Buenas aptitudes sociales y comunicativas, en particular en relacién con los enfermos.

e Experiencia en el desarrollo de trabajos en el terreno para investigaciones de salud
publica o encuestas en los centros de salud.

Grupo consultivo técnico

El grupo consultivo técnico asesora al investigador principal y al coordinador en todos
los aspectos técnicos de la encuesta y en asuntos como los trdmites administrativos de
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autorizacion. Realiza aportes técnicos (sobre estadistica, epidemioldgica y economia de la
salud) en todas las actividades de las cuales se responsabiliza el investigador principal y
cuenta con expertos en estos campos. La colaboracidn con el grupo consultivo técnico serd
intensa durante el disefio y la adaptacion del protocolo, pero mas esporadica durante la
recopilacién de datos. Los integrantes se ocuparan de estas actividades a tiempo parcial y
su volumen de trabajo variard segun las fases de la encuesta: por ejemplo, durante la fase
de ejecucidn, las reuniones seran menos frecuentes, mientras que en las fases de disefio o
analisis, su participacion serd mas intensa.

En el grupo consultivo técnico puede haber expertos internacionales. En las primeras
fases, a efectos del instrumento genérico (en este manual) y para garantizar la uniformidad
de las encuestas realizadas en diferentes paises, también habra un grupo consultivo
internacional que coordinard la OMS. A continuacidn se detalla la composicion ideal del
grupo consultivo técnico y sus funciones a nivel nacional.

Composicion del grupo consultivo técnico nacional:

e Experto en ciencias sociales, epidemiologia, realizacién de encuestas.
e Conocimiento del programa de tuberculosis.

® Economista o analista de salud.

e Estadistico o especialista en andlisis de datos.

Atribuciones del grupo consultivo nacional de tuberculosis:

e Asesorar sobre el protocolo de la encuesta.

e Asesorar sobre el disefio, las pruebas preliminares y la produccién de los materiales
de la encuesta (disefio de la encuesta electrénica, revision de los procedimientos
estandarizados de trabajo), etc.

® Brindar asistencia técnica durante la capacitacion y la realizacién de la prueba piloto.

® Prestar asesoramiento puntual al coordinador de la encuesta durante la ejecucion,
segun el analisis preliminar de los datos y las misiones de seguimiento.

e Ayudar al analista local en el andlisis de los resultados.

e Aportar comentarios e ideas sobre la interpretacion de los resultados, la estrategia de
divulgacidn y las implicaciones y acciones normativas.

87



Anexo 6.

Obijetivos de la capacitacion

Para los encuestadores, los objetivos de la capacitacion son:

Conocer los aspectos éticos de la realizacién de las entrevistas.

Conocer las cuestiones relativas a la confidencialidad e intimidad.

Conocer las cuestiones culturales que puedan afectar a las entrevistas o a la realizacidn
de la encuesta.

Aprender, comprender y aplicar técnicas sélidas de entrevista (como la indagacidn).
Ser capaces de seleccionar a los participantes apropiados para el estudio.
Familiarizarse plenamente con el cuestionario.

Comprender los indicadores que se emplean en el cuestionario.

Introducir y registrar los datos de forma correcta y rigurosa.

Transmitir al jefe de equipo y al coordinador las dudas o problemas que puedan surgir
en relacion con el cuestionario o la recopilacién de datos.

Para los jefes de equipo y los coordinadores de la encuesta, los objetivos de la capacitacion
son:

Evaluar la idoneidad de los encuestadores para realizar la encuesta.
Vigilar la calidad y la exhaustividad de la recopilacién de datos.
Realizar un seguimiento de los procedimientos del estudio.

Gracias a la capacitacion, los encuestadores deben adquirir las aptitudes siguientes:

Presentarse y explicar la encuesta al participante.

Explicar al paciente la finalidad de la encuesta y el motivo de su participacion.
Obtener el consentimiento informado y archivar los formularios de consentimiento
debidamente.

Crear una situacién c¢dmoda para los participantes y un ambiente adecuado para
formular las preguntas.

Familiarizarse con el cuestionario para formular las preguntas con soltura, como parte
de la conversacién, no formalmente.

Formular las preguntas en el orden en que aparecen en el cuestionario y con la misma
terminologia (en el idioma local). Es posible que haya que explicar algunas preguntas
y que el encuestador sugiera posibles respuestas sobre los tipos de costos o el tiempo
perdido. En funcidn de la fase de tratamiento en que se halle el paciente, quiza le
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cueste recordar todos los costos que ha sufragado. El encuestador debe facilitarselo al
méximo, recurriendo a referencias temporales locales, por ejemplo el calendario y las
festividades locales, los dias de cobro de sueldos, etc.

Comprender y ser capaz de explicar las definiciones de las preguntas, por ejemplo los
tipos de costos, qué significa el costo en alimentacion, en transporte y alojamiento, qué
estd incluido y qué no, y cémo ayudar a los pacientes a recordar.

Evitar influir en las respuestas, empleando un lenguaje gestual amable pero neutro y
sin educar al paciente.

Comprobar que se han respondido todas las preguntas. Algunas preguntas de la parte |
requieren una respuesta sin la cual es imposible seleccionar las preguntas indicadas
para los encuestados. Mas adelante en la entrevista, si un participante se niega a
responder a una pregunta o es incapaz de dar una respuesta, habra que indicarlo en el
campo correspondiente.

Mantener el control de la entrevista (es decir, reducir al minimo las conversaciones
ajenas al tema, los silencios largos, etc.).

Comprobar las historias clinicas de los pacientes (incluso en caso de no participacion en
la encuesta).

Conocer y mostrarse sensibles a la tuberculosis: las diferentes fases del tratamiento
antituberculoso (intensiva o inicial, continuacién o consolidacién), los tipos
(hospitalizacién, diferentes formas de tratamiento directamente observado, etc.) y los
costos asociados (analisis de esputo, prueba de confirmacién, radiografias de térax,
dispensacion de medicamentos, etc.), para no contabilizar dos veces un mismo costo.
Por ejemplo, los encuestadores deben tener claro qué farmacos se incluyen entre los
antituberculosos y cudles son medicamentos adicionales que pueden prescribirse a los
pacientes o que pueden adquirir ellos por su cuenta.

Conocer las caracteristicas de la tuberculosis, lo que implica la participacién en la
encuesta para su propia salud y cdmo pueden protegerse. Segun los pacientes que
entrevisten (con confirmacién bacterioldgica, diagndstico clinico, tuberculosis pulmonar
o extrapulmonar, diagndstico reciente, retratamiento o tuberculosis multirresistente) y
el tiempo que lleve el paciente recibiendo tratamiento, habra diferentes riesgos para la
salud del encuestador. Por ejemplo, los pacientes que se encuentran en el primer mes
de tratamiento todavia pueden ser contagiosos: el encuestador debe ser consciente de
este riesgo y conocer las medidas de prevencion, realizando la entrevista en el exterior
o en una sala con buena ventilacién.

Utilizar el instrumento electrénico y solucionar problemas, guardar los cuestionarios y
cargarlos.
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Anexo /.

Modelo de programa de capacitacion

En este anexo se detalla un modelo de programa de capacitacion para una encuesta sobre
los costos de la tuberculosis para los pacientes, pensando para que sea impartido antes de
poner en marcha la encuesta. Esta disefiado para capacitar a los recopiladores de datos y
a los responsables nacionales de realizar la encuesta.

Cuadro A7.1  Programa de capacitacion
FECHA Y HORA ‘ SESION ‘ PONENTE OBJETIVOS DE LA SESION
09.00-09.20 | Bienveniday Representante
presentaciones del ministerio

09.20-10.00 | Introduccién al Investigador Ofrecer a todas las personas que
proyecto y repaso principal intervengan en la investigacion
de las definiciones una idea general de su
generales y del justificacidn y darles a conocer el
protocolo de protocolo de investigacion y los
investigacion procedimientos previstos
10.00-10.30 | Pausay foto de grupo | —
10.30-11.15 | Etica de la Representante Ofrecer a todos los
investigacion del ministerio encuestadores una idea de los
aspectos éticos relacionados
con las investigaciones de
campo, incluido el proceso de
consentimiento informado
11.15-11.45 | Cuestiones culturales Representante
en investigacién del ministerio
11.45-12.30 | Introduccion al Investigador Ofrecer a todos los participantes
cuestionario principal o una visién general del
coinvestigadores | cuestionario en preparacion
principales para la sesion de la tarde,
en la que se comentaran las
preguntas una a una
12.30-13.30 | Almuerzo —
13.30-15.00 | Revisién de las Investigador Conocer las preguntas en

preguntas del
cuestionario

principal o
coinvestigadores
principales

profundidad
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FECHA Y HORA | SESION PONENTE OBJETIVOS DE LA SESION
15.00-15.30 | Pausa =
15.30-17.00 | Revision de las Investigador idem
preguntas del principal o
cuestionario coinvestigadores
principales
09.00-9.30 | El proceso de Representante Conocer el proceso de
consentimiento del ministerio consentimiento informado y
informado o investigador ponerlo en practica
principal
9.30-10.30 | Ejercicio de roles Investigador Practicar con el cuestionario y
para practicar la principal o con las técnicas de entrevista, a
entrevista y utilizar coinvestigadores | fin de solventar dudas acerca del
los cuestionarios (y principales cuestionario o del proceso de la
tabletas) entrevista
10.30-11.00 | Pausa
11.00-12.30 | Ejercicio de roles Investigador idem
para practicar la principal o
entrevista y utilizar coinvestigadores
los cuestionarios (y principales
tabletas)
12.30-13.30 | Almuerzo
13.30-15.00 | Ejercicio de roles para | Investigador idem
practicar la entrevistay | principal o Adquirir conocimiento practico
utilizar los cuestionarios | coinvestigadores | sobre el uso de las tabletas para
(y tabletas) principales la recopilacion de los datos
Utilizacién de las
tabletas para recopilar
los datos: consideracio-
nes practicas
15.00-15.30 | Pausa
15.30-16.00 | Pasos siguientesy Investigador Que todos los encuestadores y
conclusiones principal o todas las personas involucradas
coinvestigadores | en el estudio conozcan los pasos
principales que se seguiran a partir de este
Representantes | momento en relacién con el
del ministerio proyecto
16.00-18.00 | Gestion de la encuesta | Investigador Aclarar las funciones y las

(solo para el equipo de
investigadores)

principal o
coinvestigadores
principales

responsabilidades de todos los
investigadores

Aclarar que se necesitaran otros
documentos (procedimientos
estandarizados de trabajo, etc.)

Que los investigadores conozcan
¢dmo utilizar y gestionar ONA

91



Anexo 3.

Modelo de cronograma y ejemplo de pais
(Filipinas)

Figura A8.1  Modelo de cronograma

MESES
ACTIVIDAD

Adaptacion del
protocolo y el
cuestionario de
referencia

Tramites ante los
comités de ética

Redaccién de los
procedimientos
estandarizados
de trabajo

Traduccion del
cuestionario a
los idiomas o
dialectos locales

Adaptacion
de la encuesta
electronica

Capacitacion para
el equipo de la
encuesta

Recopilacién de
datos

Plan de analisis

Depuracién y
analisis de datos

Primera
divulgacién de
los resultados
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Anexo 9.

Plantilla de presupuesto

Cuadro A9.1 Plantilla de presupuesto

NUMERO

VALOR DE
— UNITARIO | UNIDADES T,\%AN\E;Z TOTAL EN
(MONEDA | (O PORCEN- L usb

LOCAL) TAJE DE

TIEMPO)

Costos de preparacion

Recursos humanos en la fase de preparacién

Investigador principal

Coordinador de la encuesta

Analista de datos

Responsable de datos

Jefe de equipo

Encuestadores en los centros

Ayuda técnica para la fase de preparacion

Grupo consultivo técnico: experto en ciencias
sociales, epidemiologia, encuestas

Grupo consultivo técnico: experto o analista de
economia de la salud

Grupo consultivo técnico: estadistico

Reuniones y capacitacion en la fase de
preparacion

Fase de preparacidn: reunién de puesta en
marcha de la encuesta y capacitacién de los
recopiladores de datos

Fase de preparacidn: visita previa a la
encuesta en cada conglomerado

Fase de preparacion: taller de capacitacion
(para los encuestadores en los centros de
salud)
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NUMERO

VALOR DE
ST UNITARIO | UNIDADES wgﬁtsz TOTAL EN
(MONEDA | (O PORCEN- Bl usD

LOCAL) TAJE DE

TIEMPO)

Adaptacion de la encuesta

Andlisis de la situacion: esquemas existentes
de proteccién social al alcance de los pacientes
con tuberculosis

Traduccién del protocolo al idioma local

Retrotraduccion del idioma local al inglés

Tasas del comité de ética

Equipo informatico, base de datos y
telecomunicaciones

Equipo informatico (y mantenimiento)

Material informatico

Teléfonos con Android

Tabletas

Comunicaciones (teléfono, internet,
mensajeria)

Configuracién de la base de datos de la
encuesta

Precio de la asistencia técnica para el
formulario de recopilacién de datos en linea

Depésito de datos

Encuesta piloto

Desplazamientos

Viaticos

Saldo de telefonia mévil para los
encuestadores

Realizacion de la encuesta

Recopilacion de datos: desplazamientos,
asignaciones para los encuestadores

Saldo de telefonia mévil para los
encuestadores

Seguimiento de las visitas: desplazamientos,
viaticos

Incentivos para los pacientes

Recursos humanos en la fase de realizacion

Investigador principal

Coordinador
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PARTIDA

VALOR
UNITARIO
(MONEDA

LOCAL)

NUMERO
DE
UNIDADES
(O PORCEN-
TAJE DE
TIEMPO)

TOTALEN
MONEDA
LOCAL

TOTALEN
usb

Analista de datos

Responsable de datos

Jefe de equipo

Encuestadores en los centros

Asistencia técnica para la fase de realizacion

Grupo consultivo técnico: experto en ciencias
sociales, epidemiologia, encuestas

Grupo consultivo técnico: experto o analista de
economia de la salud

Grupo consultivo técnico: estadistico

Andlisis y depuracion de los datos

Asignacion para la persona encargada de la
introduccidn de los datos

Asignacion para la persona encargada de la
depuracion de los datos

Divulgacion

Analisis de los datos

Redaccion de los informes

Revisidn final y concordancia de los resultados

Tasas de la publicacién en revista cientifica

Reuniodn o evento de difusion

Contingencia

Total (sin porcentaje de costos indirectos)

Total (con porcentaje de costos indirectos)

Fuentes de financiamiento

Publica (estatal)

Donante 1: “nombre”

Donante 2: “nombre”

Diferencia

Total
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Anexo 10.

Plantilla de informe de la encuesta

Capitulo 1. Introduccidon y objetivos

1.
2.

Introduccidn.

Organizacion de los servicios de atencién a la tuberculosis (red de prestacidn de servicios
en los sectores publico y privado, cartera general, escala de tarifas y otra informacién
pertinente; puede incluirse en forma de recuadro).

. Resumen de las encuestas anteriores que sean pertinentes (p. j., de salud y economia).
. Objetivos de la encuesta.

Capitulo 2. Organizacion de la encuesta, estructura y presupuesto y
fuentes de financiamiento

Capitulo 3. Métodos

1.

~N o U1 b~

Descripcién general del disefio y poblacidén de la encuesta (criterios de inclusion y
exclusion).

. Definiciones (costos para los pacientes, ingresos, gasto catastréfico, medidas para hacer

frente a los costos).

. Disefio del muestreo y tamafio de la muestra:

a. muestreo;
b. reclutamiento de los pacientes.

. Proceso de recopilacién de datos (incluida la prueba piloto) y herramientas.
. Gestidn de los datos.
. Andlisis de los datos (segiin OMS, 2017).

Consideraciones éticas.

Capitulo 4. Resultados

1.

Descripcion de la muestra:

a. descripcion y evaluacion del cardcter integral de los datos de la encuesta;

b. estadisticos descriptivos y caracteristicas sociodemograficas de la muestra, por
estrato, por farmacorresistencia y en la muestra global;

¢. modelo de atencién en la muestra de la encuesta;

d. distribucion de los ingresos mensuales de los hogares antes del diagndstico de
tuberculosis y en el momento de la encuesta.
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2. Resultados principales:

a.

-~ o o N

horas perdidas en la blsqueda u obtencién de atencidn e ingresos individuales
declarados;

estimacion del costo total afrontado por los hogares de pacientes con tuberculosis
o tuberculosis multirresistente, desglose de medianas;

mecanismos declarados de pérdida de ahorros y consecuencias sociales;
proporcion de hogares que hacen frente a costos catastréficos;

factores de riesgo de experimentar costos catastroficos;

gasto médico directo como porcentaje de los ingresos anuales del hogar, por
quintiles de ingresos.

3. Efecto de la alteracion del umbral definitorio del costo catastrofico (20%, 30%, 40%,
etc.).

Capitulo 5. Discusion

1. Principales resultados de la encuesta.

2. Comparacion con las encuestas anteriores.

3. Calidad y limitaciones de la encuesta.

4. Conclusiones extraidas para la préxima ronda de la encuesta.

Capitulo 6. Implicaciones y recomendaciones normativas

1. Implicaciones normativas de los resultados.

2. Andlisis del sistema de proteccidn social (puede insertarse en forma de recuadro).

3. Consultas con los interesados directos, recomendaciones politicas y planes de accién.
4. Investigaciones complementarias.

Agradecimientos
Referencias bibliograficas
Anexos
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Anexo 11.

Ejemplo de preguntas y respuestas
en la revision ética

Cuadro A11.1 Preguntas y respuestas en el proceso de revision ética

REQUISITO ETICO

RESPUESTA DE LOS INVESTIGADORES

El disefio de la investigacion propuesto
es cientificamente sélido y no expondra a
los participantes de la investigacién a un
riesgo innecesario.

a.

¢Se formula claramente la hipétesis o el
interrogante cientifico? Se describe con
claridad?

¢{Es adecuado el disefio del estudio para
demostrar la hipdtesis o responder el
interrogante cientifico?

¢Contribuird la investigacion al
conocimiento generalizable y se justifica
la exposicion de los participantes al
riesgo?

El disefio corresponde al propuesto por el
manual de la OMS para la realizacién de
encuestas sobre los costos de la tuberculosis
para los pacientes.

a. Elinterrogante se formula con claridad
en la propuesta y queda recogido en los
objetivos de la encuesta de acuerdo con
el protocolo genérico de la OMS.

b. Se realizard un estudio transversal
para documentar retrospectivamente
los costos, el tiempo perdido y los
mecanismos para hacer frente a
los costos que emplean los hogares
afectados por la tuberculosis. El disefio
sigue el manual de la OMS y es apropiado
para los objetivos de la encuesta.

¢. Laencuesta recopilara informacion
de referencia sobre la proporcion de
hogares que deben hacer frente a costos
catastroficos por causa de la tuberculosis
y fundamentara el debate politico para
mejorar la atencidn a la tuberculosis y
fortalecer el apoyo a los enfermos. Por
tanto, los resultados tienen implicaciones
significativas para las futuras politicas
de control de la tuberculosis. El
marco muestral contribuye a producir
conocimiento generalizable para lograr
los objetivos.
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REQUISITO ETICO

RESPUESTA DE LOS INVESTIGADORES

Los riesgos para los participantes estan
justificados en relacion con los beneficios
previstos, si hubiera, y la importancia del
conocimiento que se espera obtener.

a. ¢Qué nivel de riesgo consideran que
existe?

¢Qué nivel de riesgo o molestias
considera el investigador que habra?

¢. ¢Cabe prever un beneficio directo para
los sujetos de la investigacion?

a. Laencuesta consiste en una entrevista
estructurada con un cuestionario. Apenas
comporta un riesgo minimo para los
encuestados.

b. Se solicitaran a los encuestados algunos
datos personales y delicados como
los ingresos del hogar, lo cual puede
generarles incomodidad. Informaremos
sistematicamente a los participantes
del principio de voluntariedad de la
participacion y del derecho a retirarse de
la encuesta en cualquier momento.

¢. No se prevé un beneficio directo aparte
de las retribuciones.

La seleccién de los participantes es
equitativa.

a. ¢Aqué pacientes se reclutara?
iHombres? ;Mujeres? ;Minorias étnicas?
iMenores (se justifica su inclusién
o0 exclusion)? ;Enfermos graves?
¢{Voluntarios sanos?

¢Los sujetos de la investigacion son los
adecuados para el protocolo?

a. Sereclutara a pacientes que reciben
tratamiento en los centros vinculados
al programa nacional de tuberculosis.
Optaran a participar todos los enfermos
de tuberculosis, con independencia de
la edad, el sexo, el tipo de tuberculosis
y las farmacorresistencias, siempre que
lleven al menos 14 dias en la fase actual
de tratamiento. Por consiguiente, el
proceso serd justo y la muestra ofrecera
una representacion equitativa de los
enfermos de tuberculosis.

b. Los participantes son adecuados para el
protocolo.

Medidas especiales de proteccion para
sujetos potencialmente vulnerables a las
coerciones o la influencia indebida.

a. ¢Se han adoptado medidas de proteccion
para los participantes vulnerables o
en situaciones especiales (p. ej., si la
relacion médico-paciente aumenta su
vulnerabilidad)?

a. Se ofrecera la proteccion adecuada a los
participantes vulnerables, por ejemplo
haciendo hincapié en el principio de
voluntariedad de la participaciény en el
derecho a retirarse de la encuesta. Las
entrevistas no las realizara el personal de
salud. Ademas, los pacientes que tengan
dificultades para desplazarse, como los
ancianos y las embarazadas, recibiran
asistencia para el transporte.
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REQUISITO ETICO

RESPUESTA DE LOS INVESTIGADORES

Se obtiene el consentimiento informado
del sujeto en investigacion o de su
representante legalmente autorizado.

a. ¢Elformulario de consentimiento
informado contiene todos los elementos
necesarios?

b. ¢Elformulario de consentimiento es
comprensible para los participantes?

¢.  ¢Quién obtendra el consentimiento y en
qué lugar?

a. Elformulario de consentimiento
informado contiene todos los elementos
necesarios: objetivo del estudio,
utilizacion de los datos y los resultados
del estudio, confidencialidad, etc.

b. Elformulario de consentimiento es
comprensible para los participantes y los
investigadores les explicaran el contenido
claramente para ayudarlos a entenderlo.

¢. Losinvestigadores en el terreno
obtendran el consentimiento antes
de comenzar la encuesta. Recibiran
capacitacion antes de la realizacion de la
encuesta.

¢Se reducen al minimo los riesgos para
los participantes?

a. ¢Eldisefio de lainvestigacién reduce
al minimo los riesgos para los
participantes?

b. ¢Mejoraria la seguridad de los
participantes si se incluye un comité de
datos de seguridad u otro proceso de
supervisién del proyecto?

a. El cuestionario (adaptado a partir del
modelo genérico elaborado por la
OMS) esta disefiado para asignar a los
pacientes diferentes secciones segun
la fase y el tipo de tratamiento, con lo
cual se reduce al minimo indispensable
la cantidad de preguntas que deben
responder y se garantiza que no se
recopilara informacion innecesaria.

b. Elgrupo de la encuestay la autoridad
sanitaria local velaran por la seguridad
de los participantes, de conformidad
con el protocolo. La seguridad de los
participantes es un punto destacado
de las sesiones de capacitacion para
los encuestadores y los supervisores de
campo.

Se respeta al méximo la intimidad y la
confidencialidad de los sujetos.

a. ¢Se garantiza la proteccion de los datos
personales de identidad, en la medida
de lo posible, ante el acceso o el uso
indebidos?

b. ¢Se abordan adecuadamente los
posibles problemas de intimidad y
confidencialidad especial, como por
ejemplo el uso de los datos genéticos?

a. Los datos personales de identidad estan
protegidos, en la medida de lo posible,
del acceso o el uso no autorizados. Para
la gestidn de los datos recopilados, se
asignaran cédigos a los participantes
para proteger su anonimato. No se
cederan ni comunicaran datos personales
a terceros ajenos al grupo de la encuesta.

b. Elformulario de consentimiento
informado describe adecuadamente
todas las medidas necesarias
para proteger la intimidad y la
confidencialidad personales.
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Anexos complementarios

Los anexos complementarios pueden descargarse en:

http://www.who.int/tb/publications/patient_cost_surveys/

Los anexos comprenden:

® Modelo de procedimientos estandarizados de trabajo

® Modelo de lista de verificacién de la visita de seguimiento externa

e |ista de verificacidn para la revision de la encuesta

e Lista de verificacion para evaluar los obstaculos en la preparacion de la encuesta
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