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SOCIOLOGIA DE LA LEISHMANIASIS
EN TRUJILLO, AREA ANDINA DE VENEZUELA

RESUMEN

Este libro esta basado en un trabajo que se realiz6 originalmente en lengua inglesa y fue some-
tido como tesis en concordancia con los requisitos de la Universidad de Liverpool, Reino Unido, para
obtener el titulo de Doctor en Filosofia (PhD) de la Escuela de Medicina Tropical, en diciembre de 1996.
El titulo de esa obra fue The socioeconomic consequences of cutaneous and visceral leishmaniasis in
Trujillo, Andean area of Venezuela. Conserva aun plena vigencia cientifica y pertinencia social.

La investigacion estuvo orientada a contribuir con el entendimiento de los factores sociales y
economicos de la leishmaniasis cutanea (LC) y la leishmaniasis visceral (LV), con la finalidad de contri-
buir con el disefno de estrategias de control. Las consecuencias economicas de la LC investigadas fueron
los costos directos e indirectos causados por la enfermedad y su(s) tratamiento(s). Las consecuencias
psicosociales de la LC examinadas fueron los cambios conductuales, el estrés emocional, el estigma
percibido y el apoyo familiar percibido. En un estudio transversal, 1.376 hogares fueron entrevistados
mediante una encuesta de hogares con un cuestionario estructurado, en una muestra aleatoria estra-
tificada en areas urbanas y rurales. Adicionalmente, 112 pacientes de LC que recibian tratamiento en
instituciones publicas fueron seguidos en un estudio longitudinal. También se aplicaron técnicas de
investigacion cualitativa.

En cuanto a las consecuencias econémicas de la LC, los costos directos estuvieron relacio-
nados con viaje y tratamiento. Los costos de viaje ocurrieron mas frecuentemente que los costos de
tratamiento. Los costos directos promedio gastados por los pacientes de LC tratados en instalaciones
de salud publica fueron de US$ 20,1 (equivalente a 70% de un salario semanal). Los costos indirectos
considerados fueron el tiempo laboral perdido y rendimiento laboral afectado. Los costos indirectos
de los pacientes de LC estuvieron mas influenciados por su pérdida de tiempo de trabajo que por su
rendimiento laboral afectado. El precio de mercado del tiempo laboral perdido a causa de la LC por los
pacientes contratados en ocupaciones remuneradas con dinero o en especie fue, en promedio, US$
30,2 (equivalente a 1042% de un salario semanal). Los pacientes tuvieron mas frecuentemente costos
indirectos que costos directos. A pesar de los tratamientos subsidiados, la enfermedad fue una carga
economica para los pacientes. Tales consecuencias economicas parecieron haber afectado el cumpli-
miento de los tratamientos.

Con respecto a las consecuencias psicosociales de la LC, la mayoria de los pacientes refirio
haber percibido apoyo familiar para enfrentar la LC. Un gran nomero de ellos reporté haber efectuado
cambios conductuales para acelerar el proceso curativo. Muchos pacientes reportaron estar sufriendo
estrés emocional y estigma (por sobre-atraer la atencion de otros). En menor medida, los pacientes re-
portaron haber restringido sus actividades recreativas y haber sufrido rechazo por parte de otros. Las



caracteristicas demograficas de los pacientes de LC, factores relativos a la enfermedad y a la conducta
de busqueda de salud de los pacientes contribuyeron diferentemente a las consecuencias econémicas
y psicosociales de la LC. Por su parte, las consecuencias psicosociales y econémicas de la LC podrian
haber afectado la conducta de busqueda de salud de los pacientes y la evolucion de la enfermedad.

Por otro lado, el estudio de la leishmaniasis visceral se limit6 a identificar las caracteristicas so-
ciales de los pacientes de LV, explorar el conocimiento de la enfermedad y las consecuencias socioeco-
némicas asociadas a ésta en los hogares afectados. Los objetivos relacionados con la LV fueron inves-
tigados mediante una revision estructurada de las historias clinicas de LV en pacientes tratados en
hospitales publicos (periodo 1965-1994), y entrevistas con familiares de antiguos pacientes de LV. Las
consecuencias socioeconomicas causadas por la LV fueron severas, puesto que la enfermedad afect6 a
los grupos socioeconémicos mas vulnerables.

En vista de todo lo que aqui se expone, se considera que se requiere mayor investigacion acerca
de nuevos tratamientos y estrategias para administrar asistencia efectiva y eficiente a los pacientes de
leishmaniasis. En el contexto de las nuevas Misiones de Salud, se justifica y se necesita la creacion de
una Mision Barrio Adentro para atender las enfermedades tropicales, comenzando con leishmaniasis,
dengue y mal de Chagas. Pero se requiere integrar los subsistemas y programas de salud, y entender
que el gasto publico que tiene mayor impacto en salud publica y resulta mas sustentable no es el que se
ejecuta en infraestructura hospitalaria, sino el que se destina a saneamiento ambiental, agua, educa-
cion, nutricion, empleo asociativo y empoderamiento popular. Pero eso no funcionaria ni seria sosteni-
ble si no se entienden y atienden los conceptos populares de salud y enfermedad.

Parala presente edicion, la Licenciada Marianela Diaz Cardozo fue mi asistente para la traduccion
y revision gramatical del inglés al castellano; ademas de la diagramacion, lo cual reconozco y aprecio.
Deseo agradecer también los comentarios de los arbitros ciegos evaluadores del libro, los cuales sirvie-
ron para mejorar la exposicion, y el prélogo elaborado por el profesor Oscar Aguilera. Gracias a todos.



SOCIOLOGY OF LEISHMANIASIS
IN TRUJILLO, ANDEAN AREA OF VENEZUELA

ABSTRACT

This book is based on work originally produced in English and was submitted as a thesis in accor-
dance with the requirements of the University of Liverpool, United Kindom, for the degree of Doctor of
Philosophy (PhD), in the School of Tropical Medicine, in December 1996. The title of this work was The
socioeconomic consequences of cutaneous and visceral leishmaniasis in Trujillo, Andean area of Vene-
zuela. It still retains full scientific validity and social relevance.

The investigation was designed to contribute to the understanding of social and economic fac-
tors of cutaneous leishmaniasis (CL) and visceral leishmaniasis (VL), with the aim of contributing to
the design of control strategies. The economic consequences of CL were investigated by means of di-
rect and indirect costs caused by the disease and its treatment. Psychosocial consequences of CL were
examined by means of behavioral changes, emotional stress, perceived stigma and perceived family
support.In a cross-sectional study, 1,376 households were interviewed using a structured questionnaire
in a household survey, in a stratified random sample carried out in urban and rural areas. Additionally,
112 CL patients receiving treatment in public institutions were followed up in a longitudinal study. Qua-
litative research techniques were also applied.

As for the economic consequences of CL, the direct costs were related to travel and treatment.
Travel costs occurred more frequently than the treatment costs. The average direct costs expended by
CL patients treated at public health facilities were US$ 201 (equivalent to 70% of a weekly wage). The
indirect costs considered were working time and work performance affected. The indirect costs of CL
patients were more influenced by their loss of working time, which affected their job performance. The
market price of working time lost due to the CL by patients recruited in paid occupations with cash orin
kind was, on average, US$ 30.2 (equivalent to 104.2% of a weekly salary). Patients were more frequently
affected by their direct costs than the indirect costs. In spite of subsidized treatments, the disease was
an economic burden for patients. Such economic consequences seem to have affected the performan-
ce of the treatments.

Regarding the psychosocial consequences of CL, most patients reported having perceived family
support to deal with CL. A large number of them reported having made behavioral changes to accelera-
te the healing process. Many patients reported suffering emotional stress and stigma (overattracting
the attention of others). To a lesser extent, patients reported having tightened their recreational acti-
vities and suffered rejection by others. The demographic characteristics of patients with CL, factors
related to disease and health seeking behavior of patients contributed differently to economic and ps-
ychosocial consequences of CL. Meanwhile, psychosocial and economic consequences of CL may have
affected the health seeking behavior of patients and disease progression.



Whereas the study of visceral leishmaniasis (VL) merely identified the social characteristics of
patients with VL, explored the knowledge of the disease and the socioeconomic consequences of VL in
affected households. The objectives related to VL were investigated by using a structured review of me-
dical records of VL patients treated in public hospitals (1965-1994 period), and interviews with relatives
of former patients of VL. The socioeconomic consequences caused by VL were severe as the disease
affected the most vulnerable socio-economic groups.

Given everything presented here, it is considered that further research on new treatments and
strategies is required to manage effective and efficient assistance to leishmaniasis patients. In the con-
text of new quests for health, which justified the creation of the Barrio Adentro Mission, there is a need
to address tropical diseases, starting with leishmaniasis, dengue and Chagas disease. But it requires
integrating subsystems and health programs, and to understand that government spending has the
greatest impact on public health and is more sustainable not running on hospital infrastructure, but
spending on environmental sanitation, water, education, nutrition, employment and promoting popular
empowerment. But that would not work and would not be sustainable if the popular concepts of health
and disease are not understood nor taken into account.

For this edition, Ms. Marianela Diaz Cardozo was my assistant for the translation and grammar
from English to Spanish; in addition to the layout, which | recognize and appreciate. | also wish to ack-
nowledge the comments of blind reviewers of the book, which helped improve the exposition, and the
foreword by professor Oscar Aguilera. Thank you all.



SOZIOLOGIE DER LEISHMANIOSE
IN TRUJILLO, ANDENREGION VON VENEZUELA

ZUSAMMENFASSUNG

Dieses Buch basiert auf einer Arbeit urspringlich in englischer Sprache produziert und wurde
als These in Ubereinstimmung mit den Anforderungen der Universitét von Liverpool, Vereinigten Kéni-
greich, fir den Grad des Doctor of Philosophy (PhD) an der School of Tropical Medicine eingereicht, im
Dezember 1996. Der Titel dieser Arbeit war The socioeconomic consequences of cutaneous and visceral
leishmaniasis in Trujillo, Andean area of Venezuela. Dennoch behélt ihn volle wissenschaftliche Gilti-
gkeit und gesellschaftlicher Relevanz.

Die Untersuchung wurde entwickelt, um das Verstandnis der sozialen und wirtschaftlichen
Faktoren der kutanen Leishmaniose (KL) und die viszerale Leishmaniose (VL) beitragen, mit dem Ziel,
einen Beitrag zur Entwicklung von Kontrollstrategien. Die wirtschaftlichen Folgen des KL wurden mit
direkten und indirekten Kosten der Krankheit und ihre(n) Behandlung(en) verursacht sucht. Psychoso-
ziale Folgen von KL wurden mit Verhaltensanderungen, emotionaler Stress, Stigmatisierung und wahr-
genommene Unterstitzung durch die Familie untersucht. In einer Querschnittsstudie wurden 1.376
Haushalte mittels eines strukturierten Fragebogens in einer Haushaltsbefragung interviewt, in einer
geschichteten Zufallsstichprobe in stadtischen und landlichen Gebieten durchgefihrt. Zuséatzlich wur-
den 112 KL Patienten, die Behandlung in 6ffentlichen Einrichtungen in einer Langsschnittstudie gefolgt.
Qualitative Forschungsmethoden wurden ebenfalls angewendet.

In Bezug auf die wirtschaftlichen Folgen des KL, gab es direkten Kosten wegen der Reise und
Behandlung. Reisekosten traten haufiger als Behandlungskosten. Die durchschnittlichen direkten Kos-
ten von KL Patienten in Einrichtungen des Gesundheitswesens behandelt wendet waren US$ 20/ (ents-
pricht 70% der Wochenlohn). Die indirekten Kosten beriicksichtigt wurden verlorene Arbeitszeit und
Arbeitsleistung beeintrachtigt. Die indirekten Kosten von KL Patienten wurden mehr durch die Verlust
von Arbeitszeit als durch ihre Arbeitsleistung beeintrachtigt beeinflusst. Der Marktpreis der Arbeits-
zeitausfall aufgrund der KL von Patienten in bezahlten Berufen mit Geld oder Sach rekrutiert, war im
Durchschnitt 30,2 US$ (entspricht 104,2% des Wochengehalt). Die Patienten wurden haufiger von ihren
direkten Kosten als von ihren indirekten Kosten betroffen. Trotz der subventionierten Behandlungen,
die Krankheit war eine wirtschaftliche Belastung fir die Patienten. Solche wirtschaftlichen Folgen
scheinen, um die Leistung der Behandlungen beeinflusst haben.

Im Hinblick auf die psychosoziale Folgen der KL, die meisten Patienten berichteten wahrgenom-
mene Unterstitzung durch die Familie, mit der KL umzugehen. Eine groBBe Anzahl von ihnen berichte-
ten, dass Verhaltensdnderungen wurden vorgenommen, um den Heilungsprozess zu beschleunigen.
Viele Patienten berichteten, emotionalen Stress und Stigmatisierung (Aufmerksamkeit der anderen



erregen) zu leiden. In geringerem Umfang, berichteten die Patienten, ihre Freizeitaktivitaten angezo-
gen zu haben und Ablehnung von anderen gelitten zu haben. Die demographischen Charakteristika der
Patienten mit KL, die Faktoren zu Krankheit und Gesundheit-suchendes Verhalten der Patienten haben
unterschiedlich zu den wirtschaftlichen und psychosozialen Folgen von KL beigetragen. Unterdessen,
die psychosozialen und wirtschaftlichen Folgen des KL kdnnten das Gesundheit-suchende Verhalten
der Patienten und das Fortschreiten der Krankheit betroffen haben.

Wahrend die Studie von viszeraler Leishmaniose (VL), lediglich die sozialen Merkmale der VL Pa-
tienten identifizierte, erforschete die Kenntnis tber die Krankheit und die sozio6konomischen Folgen
der VL in den betroffenen Haushalten. Die VL bezogenen Ziele wurden mit Hilfe eines strukturierten
Uberprifung der medizinischen Aufzeichnungen von LV-Patienten, die in 6ffentlichen Krankenh&usern
behandelt wurden (Zeitraum 1965-1994) und Interviews mit Angehérigen von ehemaligen Patienten von
VL untersucht. Die soziokonomischen Folgen von VL verursacht waren schwer, da die Krankheit beein-
trachtigte die am meisten gefahrdeten sozio-6konomischen Gruppen.

Da alles, was hier prasentiert wird angenommen, dass weitere Forschung an neuen Behan-
dlungsmethoden und Strategien erforderlich ist, um eine effektive und effiziente Unterstitzung for
Leishmaniose-Patienten zu verwalten. Im Rahmen der neuen Suchen fir die Gesundheit, die der Grin-
dung des Barrio Adentro Auftrag gerechtfertigte, es ist notwendig, um tropischen Krankheiten anzu-
gehen, beginnend mit Leishmaniose, Dengue-Fieber und die Chagas-Krankheit. Aber es erfordert die
Integration von Teilsystemen und Gesundheitsprogrammen, und verstehen, dass die Staatsausgaben
hat den groBten Einfluss auf die 6ffentliche Gesundheit und nachhaltiger ist nicht auf Krankenhausin-
frastruktur lauft, aber die Ausgaben fir Umwelt-Hygiene, Wasser, Bildung, Erndhrung, Beschéftigung
und Volkserméachtigung. Aber das wiirde nicht funktionieren und ware nicht nachhaltig sein, wenn die
popularen Konzepte von Gesundheit und Krankheit nicht verstanden, noch bericksichtigt wirden.

Fur diese Ausgabe war Frau Marianela Diaz Cardozo meine Assistentin fir die Ubersetzung und
Grammatik aus dem Englischen ins Spanisch, zuséatzlich zu der Aufmachung; das erkenne und schétze
ich. Ich méchte auch die Kommentare von blinden Rezensenten des Buches, die die Belichtung zu ver-
bessern halfen, und dem Vorwort von Professor Oscar Aguilera bestatigen. Vielen Dank an alle.

Vi
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PROLOGO

Este consistente y riguroso trabajo de sociologia de las enfermedades tropicales y en concreto,
de la leishmaniasis en el estado Trujillo, parte de Los Andes venezolanos, resulta una extraordinaria
oportunidad para poner en evidencia la existencia y la importancia que tiene considerar nuestra pro-
blematica de salud desde la amplia perspectiva que supone los estudios sociales de la misma.

La investigacion del Doctor Benito Diaz estuvo orientada a contribuir con el entendimiento de
los factores sociales y econémicos de la leishmaniasis cutanea (LC) y de la leishmaniasis visceral (LV),
a fin de contribuir con el disefio de adecuadas estrategias de control. Igualmente, se consideraron las
consecuencias socio-econémicas y psicosociales que provoca la enfermedad entre los que la padecen,
sus familiares, los sectores sociales afectados y las implicaciones que esto tiene en su tratamiento por
parte de los entes publicos que tienen la responsabilidad de garantizar su control, erradicacion y/o mi-
nimizacion.

Enfrentar el reto de garantizar condiciones de salud dentro de lo que la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) considera los estandares modernos a ese respecto, exige precisamente el desarrollo de
investigaciones y la produccion de conocimientos sobre perspectivas amplias, multi o transdisciplina-
rias, donde el enfoque privilegie las condiciones sociales, econémicas, psicoldgicas y culturales en las
que emerge y se desarrollan las enfermedades.

Es por ello que el riguroso rastreo desarrollado en este trabajo, utilizando fuentes directas e indi-
rectas, estudios longitudinales, metodologias cuanti-cualitativas, analisis de historias de salud por lar-
gos periodos, encuestas, entrevistas y el amplio despliegue tecno-metodolégico con el que cuentan las
ciencias sociales resulta indispensable y constituye un aporte inestimable para desarrollar politicas,
estrategias y medidas de salud publica adecuadamente orientadas a considerar todas las implicaciones
que deben ser consideraras, actualmente, cuando se quiere tener una perspectiva integral de los pro-
blemas de salud.

Conocido es que el campo de las enfermedades tropicales supone un reto de grandes propor-
ciones dada la cantidad de la poblacion mundial afectada por ellas y el nada desestimable dato de que
esa poblacion es fundamentalmente perteneciente a los paises ambiguamente definidos como paises
subdesarrollados o mas simplemente pobres, lo que implica lamentablemente que no son prioridad
para los centros internacionales que manejan y concentran los recursos orientados a fomentar estos
conocimientos. Por lo que la contribucion del trabajo del Doctor Benito Diaz se acrecienta en la medida
en que suma conocimientos Utiles, rigurosos y necesarios al desigual combate de las enfermedades
tropicales y en concreto al combate de la leishmaniasis, cuando lo comparamos con el combate de otras
pandemias.
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Rescato, para finalizar, lo bien escrito que esta el trabajo, asi como una de las conclusiones esen-
ciales del autor cuando afirma que “...se requiere integrar los subsistemas y programas de salud, y
entender que el gasto publico que tiene mayor impacto en salud publica y resulta mas sustentable no es
el que se ejecuta en infraestructura hospitalaria, sino el que se destina a saneamiento ambiental, agua,
educacion, nutricion, empleo asociativo y empoderamiento popular. Pero eso no funcionaria ni seria
sostenible si no se entienden y atienden los conceptos populares de salud y enfermedad”. Quizas este
comentario concentra de la mejor manera el valor de esta contribucién. Contribucion que no sélo evi-
dencia el excelente trabajo de su autor, sino los innumerables aportes concretos de las Universidades
Autonomas venezolanas en general y de la Universidad de Los Andes de Venezuela en particular, que
han producido y estan produciendo para la comprension y la resolucion de nuestros mas importantes
problemas, siendo el de la salud uno de los mas acuciosos.

En la ciudad de Mérida, a los nueve dias del mes de julio de 2012.

Oscar Aguilera
Coordinador del Centro de Investigaciones en Ciencias Humanas de la ULA, HUMANIC.
Director de FERMENTUM, Revista Venezolana de Sociologia y Antropologia.
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11 Introduccion.

Originalmente, la leishmaniasis fue incluida en la lista de las seis enfermedades objeto del pro-
grama especial de investigacion en enfermedades tropicales conocido globalmente por sus siglas en
inglés TDR (correspondientes a Tropical Diseases Research) por su impacto en la salud publica, sino
porque representa un modelo inmunolégico que podria ser 0til para el estudio de otras enfermedades
tropicales (Walton, 1988; Desjeux, 1992). Posteriormente, varios estudios acerca de la expansion y dis-
tribucion de la enfermedad fueron llevados a cabo. Se observé que habia un gran nomero de personas
sufriendo de leishmaniasis, y que el riesgo de transmision se estaba incrementando. Entonces, se dijo
que la leishmaniasis era endémica en 82 paises, 70 de los cuales eran en vias de desarrollo, donde exis-
tian alrededor de 350 millones de personas en riesgo de contraer la enfermedad (OMS, 1990). Por otro
lado, se estim6 que en 1992 habia 1,5 millones de casos nuevos de leishmaniasis cutanea y 500 mil casos
de leishmaniasis visceral (Remme et al, 1993).

El conocimiento de los aspectos biomédicos y epidemiolégicos de las leishmaniasis cutanea y vis-
ceral ha aumentado en afos recientes. Por el contrario, muy poco se sabe de los factores socioecono-
micos y culturales relacionados con la transmision de la enfermedad y de las consecuencias socioeco-
nomicas producidas por la enfermedad (Diaz, 1992). Las relaciones socioculturales y econémicas de la
leishmaniasis permanecen virtualmente indocumentadas y no se aprecian en la mayoria de los estudios
(Wijeyaratne, 1988).

Las consecuencias socioeconomicas de la leishmaniasis parecen ser localmente desiguales y va-
riables en Latinoamérica, debido tanto a causas naturales como sociales. La diversidad y el tamario del
continente latinoamericano ha resultado en una multiplicidad de especies de insectos vectores y sus
parasitos asociados de Leishmania (Ward, 1992). Ademas, mientras mas contrastantes las condiciones
climaticas, mientras mas variable el paisaje, y mientras mas prolificos los huéspedes, mayor sera la
diversificacion de su agente infeccioso y los tipos clinicos de la enfermedad (Moskovskij, citado por
Garnham, 1971b). En conjunto, esto llevaria a una mayor diversidad de patrones clinicos y epidemiolo-
gicos (Desjeux, 1992). Las caracteristicas y procesos de las sociedades latinoamericanas contribuyen a
variaciones de las consecuencias socioeconémicas de la leishmaniasis, asi como a la existencia de sus
diversos patrones epidemiologicos.

El conocimiento de los factores sociales y economicos de la leishmaniasis puede contribuir al
entendimiento de los patrones epidemiol6gicos de la enfermedad y al mejoramiento de las estrategias
de control. Para este fin fue llevado a cabo este trabajo. Esta tesis esta concentrada en el estudio de las
consecuencias economicas y psicosociales de la leishmaniasis cutanea. Aspectos socioeconémicos de
la leishmaniasis visceral también fueron explorados y son presentados en un capitulo separado.

1 EI TDR es uno de los mas grandes esfuerzos de cooperacion internacional e interinstitucional para enfrentar
especificas enfermedades en el mundo tropical. Fue orquestado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), con el
apoyo del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) y el BANCO MUNDIAL, y seleccioné como blanco
de sus acciones a las seis enfermedades tropicales de mayor importancia mundial en sumomento. Acerca de las priori-
dades de investigacion socioeconomica del TDR, ver la tabla 2.1.
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CAPITULO I: INTRODUCCION

1.2 Organizacion del libro.

Este libro esta organizado en cinco partes de la siguiente manera:

Parte A, compuesta por cuatro capitulos. El capitulo 1introduce los temas estudiados y describe
las secciones cubiertas en cada capitulo. En el capitulo 2 se presenta una revision de literatura, la cual
cubre aspectos historicos, acercamientos conceptuales y métodos para determinar las consecuencias
socioeconomicas de las enfermedades tropicales en general, y de la leishmaniasis en particular. Las
referencias a la leishmaniasis se relacionan en su mayoria a América Latina. En el capitulo 3 se delimita
el pais, el area de estudio y los aspectos de la epidemiologia de la leishmaniasis en Venezuela, resaltando
aspectos historicos y cambios en los patrones epidemiologicos. En el capitulo 4 se describen los objeti-
vos del estudio y los métodos de recoleccion de datos.

Parte B, consiste en tres capitulos, en los cuales se presentan los resultados del estudio de la
leishmaniasis cutanea. El capitulo 5 expone los resultados de los aspectos sociodemograficos y epide-
miolagicos de la LC y de los conocimientos y practicas de la gente acerca de la enfermedad. El capitulo
6 se refiere a las consecuencias psicosociales de la LC. El capitulo 7 caracteriza las consecuencias eco-
nomicas de la LC.

Parte C, contiene los resultados del estudio de la leishmaniasis visceral en el capitulo 8.
Parte D, contiene la discusion de los resultados principales y la conclusion del estudio tanto de la
leishmaniasis cutanea como visceral. En el capitulo 9 la discusion esta organizada de acuerdo al marco

conceptual (resumido en la figura 9.) y los objetivos de la investigacion.

Parte E, consiste en la bibliografia del estudio e informacion adicional acerca del trabajo de cam-
po, presentada como apéndices.
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21 Introduccion.?

Acorde con el analisis de la literatura encontrada, en sintesis podemos afirmar que los primeros
estudios del impacto socioeconémico de las enfermedades tropicales fueron llevados a cabo bajo la
influencia de las teorias econémicas clasicas y neoclasicas. Desde el punto de vista de la metodologia,
la mayoria de tales estudios fueron conducidos siguiendo un modelo de analisis macroeconémico. Al-
gunos modelos microeconémicos solos, asi como una mezcla de técnicas micro y macroeconémicas,
también fueron utilizadas para evaluar el impacto socioeconémico. La teoria del capital humano (para
detalles ver luego) proporcioné el marco para ubicar los hallazgos particulares en el contexto de las
explicaciones de los problemas del desarrollo socioeconémico. Esta teoria explicé la existencia de re-
laciones entre la naturaleza de las enfermedades y sus efectos socioeconémicos. Las investigaciones
conducidas desde ese punto de vista teérico intentaron demostrar que las enfermedades tropicales
eran una importante barrera para el desarrollo. En ese contexto, la malaria y la esquistosomiasis han
sido las enfermedades mas estudiadas en relacion a sus efectos econémicos.

Actualmente se puede observar un cambio en las prioridades de investigacion (ver tabla 2.1). El
foco esta ahora mas en el micro analisis, particularmente en los efectos de las enfermedades tropica-
les en los hogares y sus miembros. Muchos estudios son restringidos a niveles locales y comunidades
en vez de al sistema productivo nacional. Este cambio en el foco de la investigacion para concentrarse
mas en los efectos intra-hogar es recomendado por algunas instituciones internacionales (WHO/TDR,
1980; WHO, 1993; Vlassoff, 1992). Las razones de esta nueva tendencia metodoldgica podrian deberse a
lo siguiente:

a) Las investigaciones pasadas producian explicaciones insatisfactorias y cifras y modelos poco
confiables acerca de las relaciones entre enfermedades tropicales y sus efectos socioeconémicos.

b) El fracaso de muchos programas de control vertical. Los programas de salud verticales habian
sido favorecidos anteriormente por agencias de donantes o patrocinantes, pero ha habido algunas limi-
taciones y no son siempre costo/efectivos (Mills y Thomas, 1984). Ahora son promovidos los programas
de salud mas horizontales y multiuso, y éstos requieren informacion sobre los niveles locales a los cua-
les van a ser administrados (Vlassoff, 1992).

c) La posibilidad de que nuevas drogas estén disponibles para usar en poblaciones en riesgo o
victimas de enfermedades -lo cual parece bastante probable en los casos de la malaria y la esquistoso-
miasis. Sin embargo, es probable que la distribucion vertical no pueda ser costeable por algunos paises
(Vlassoff, 1992; Mills, 1991). Por lo tanto, saber a fondo acerca de mecanismos financieros alternativos y
la voluntad de la gente de compartir sus cargas de tales esquemas de distribucion se vuelve una priori-
dad en la agenda de investigacion de instituciones internacionales (WHO/TDR, 1993)3.

2 Agradezco a Hilary Goodman y a Dave Mushell, miembros del personal docente de la Division de Salud Interna-
cional en la Escuela de Medicina Tropical de Liverpool, por los comentarios Gtiles en un borrador inicial de este capitulo.

3 Este enfoque se expresa también, por ejemplo, en los estudios multidisciplinarios sobre efectividad de nuevas
herramientas de control del dengue y estimaciones de costos directos e indirectos y esquemas alternativos de distribu-
cién, como el que se realiza en Venezuela y otros paises bajo el nombre genérico de Proyecto DENCO (Dengue y Comu-
nidad), en la primera década del siglo XXI.
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d) Cambios en el ambiente politico: presiones del Fondo Monetario Internacional/Banco Mundial
sobre los gobiernos para reducir el gasto publico y para promover tarifas de usuario asi como otras
alternativas de financiamiento en el sector salud. Para este fin es necesario saber cuanto le cuesta la
enfermedad a las familias y a las comunidades locales, asi como el impacto de los cobros a los usuarios.
Estos cambios en los enfoques podrian también estar relacionados con la posibilidad de disefar nuevos
programas de intervencion estimulando la participacion de las comunidades en algunas tareas, buscan-
do una creciente efectividad* (World Bank, 1987; Gilson, 1989; Kanji, 1989; Ugalde, 1985).

En las siguientes secciones seran presentadas las principales asunciones y hallazgos de los estu-
dios sobre el impacto socioeconémico de las enfermedades tropicales.

2.2 La historiade los estudios sobre las consecuencias socioeco-
nomicas de las enfermedades tropicales.

Las consecuencias economicas de las enfermedades tropicales llamaron la atencion por primera
vez a principios de los afios 1.900, tanto en paises industrializados como en los paises en vias de desarro-
llo. Por ejemplo, en el caso de los Estados Unidos de América, se pensaba (Herms, 1913) que las pérdidas
economicas debidas a la malaria no consistian sélo en las muertes, costos de drogas y cuentas de médi-
cos, sino especialmente en las pérdidas indirectas a través de la ineficiencia del personal en el trabajo,
reduccion de la capacidad de ganancia, reduccion en los valores de la tierra y de la propiedad, ventas de
granjas, y familias abandonando areas donde la malaria era endémica, asi como también la ausencia de
los ninos en la escuela. Un ejemplo relacionado con este abordaje tedrico aplicado a paises en vias de
desarrollo, en el caso de la malaria en Venezuela, puede verse en este mismo capitulo en la seccion 24.a.

Segun la revision de literatura de los profesores britanicos A. Mills y M. Drummond (1987), el pri-
mer estudio sobre los beneficios del control de la malaria en un pais en vias de desarrollo fue publicado
en 1935 en la India por Sinton (Mills y Drummond, 1987). Pero los analisis sistematicos de las variables
implicadas empezaron en la década de 1950, en conexion con la campafna mundial para controlar y
erradicar la malaria. Posteriormente, los efectos socioeconémicos de la esquistosomiasis fueron estu-
diados, particularmente en relacion con programas de uso del agua y desarrollo (TDR/WP/76.31, 1976).
Ambas enfermedades se convirtieron en los modelos para investigacion y ambas constituyen las enfer-
medades tropicales mas estudiadas en relacién a su impacto socioeconémico en las sociedades hasta
el presente, comenzando el siglo XXI.

En 1955 la Asamblea de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), voto a favor de la creacion de
un programa mundial de erradicacion de la malaria. La OMS se convirti6 en el cuerpo coordinador de
esa campana vertical. Pero en 1969, la vigésima sequnda Asamblea Mundial de la Salud formalmente
decidio que la erradicacion global de la malaria no era factible, al menos en el futuro predecible, y, en

4 Esta orientacion se vincula con el enfoque promovido por el Banco Interamericano de Desarrollo sobre “capital
social”, el cual tiene aun amplia difusién en el mundo académico y en los formuladores de politicas publicas.
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cambio, recomendaron una estrategia de control (Gish, 1992). Analisis de las razones subyacentes del
fracaso de esa campana contribuyeron a la formulacion del concepto de Atencion Primaria de la Salud,
como una estrategia basica internacional para mejorar la salud publica (Schofield, 1993; Ugalde, 1985).
Tales discusiones tuvieron lugar al tiempo que laidea de un “Nuevo Orden Econémico Internacional” es-
taba siendo propuesto como medio para alcanzar un crecimiento econémico sostenible, y el sistema de
las Naciones Unidas comenzo a realinear sus politicas de acuerdo con ese nuevo énfasis (TDR/WP/76.31,
1976). En Venezuela ocurria en ese momento la bonanza petrolera coincidente con el primer periodo de
gobierno presidido por Carlos Andrés Pérez, durante el cual se promovié también el discurso y la diplo-
macia internacional para la creacién del Sistema Economico Latinoamericano (SELA).

Este fue el contexto en el que un esfuerzo institucional internacional fue lanzado por vez primera,
el cual sugirio el estudio de las consecuencias socioeconoémicas de las enfermedades tropicales parasi-
tarias. Esto fue incorporado al Programa Especial para la Investigacion y el Entrenamiento en Enferme-
dades Tropicales (TDR) de la Organizacién Mundial de la Salud, el Banco Mundial y el Programa de las
Naciones Unidas para el Desarrollo.

Tal estrategia global utilizariainformacion y recursos centralizados para enfrentar las enferme-
dades tropicales (TDR, 1987). De hecho, se argumenté (TDR/WP/76.31, 1976), que este Programa Especial
proporcionaria un marco internacional para una campafa concertada para alcanzar metas especificas
relacionadas con: a) conocimiento empirico acerca de como las enfermedades tropicales realmente
afectan a la gente y como mejorar sus programas de control, y, b) la provision de informacién basica
para tomar decisiones acerca de la asignacion de recursos en proyectos para enfrentar los efectos de
tales enfermedades.

La Tabla 2.1 resume los principales temas de investigacion y propuestas metodoldgicas para el es-
tudio de los efectos socioeconomicos de las enfermedades tropicales, segun lo que ha sido sugerido por
la WHO-TDR, tomando como base la lectura y analisis de los Reportes Anuales de TDR de 1976 a 1995

5 Para el andlisis de la politica internacional que influencia los cambios y establecimiento de las prioridades en
el sector salud durante este periodo de tiempo, ver Walt (1994).
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Tabla 2.1 Resumen de las Prioridades de Investigacion Socioeconémica del programa TDR de 1976 a 19958

ANO PRINCIPAL PROBLEMA DE PROPUESTA METODOLOGICA
INVESTIGACION -Sugerencia oficial para investigarlo-
-Definido oficialmente-

1976 | Medicion directa de qué le sucede a la Un acercamiento multidisciplinario en la
gente como resultado de las investigacion socioccondmica, no a gran escala
enfermedades tropicales, asi como cuando | sino en un marco muestral mucho més reducido.
estas enfermedades son controladas; El nivel de la aldea es el mas apropiado en
particularmente, cémo son afectadas sus estudios micro y debe concentrarse la unidad de
condiciones econdmicas. anilisis en la familia nuclear.

1977 La Conducta Humana que afecta la Una estrategia global basada en un acercamiento
epidemiologia de las seis enfermedades en fases para emprender estudios del
tropicales precisadas por la TDR. Incluye comportamiento. Las prioridades de
acciones de la gente que puedan estar investigacién deberian ser ubicadas a lo largo del
moldeadas por eventos culturales, sociales, | tiempo, tanto en perspectivas a corto como a
econdémicos, religiosos, demogréficos, mediano plazo.
histdricos, etc., ¢ instituciones.

1978 Los calculos de los estudios cldsicos Ampliar vision de los efectos econdmicos y
costo/beneficio de los efectos del control sociales en estudios de las enfermedades
de la enfermedad en el desarrollo son tropicales.
enganosos.

1979 Conocimientos, Actitudes y Pricticas de | Estudios de Conocimientos, Actitudes y
las poblaciones en relacion a las Pricticas (CAP).
enfermedades tropicales. Relaciones entre Anilisis Costo/Efectividad (ACE) de las
factores socioecondmicos y factores acciones y los programas de control.
cpidemiolégicos. Necesidad de estandarizar los procedimientos

metodologicos.

1980 | CAPy ACE. Establecer una linca base Desarrollar y probar directrices para evaluar las
social y econdmica en la comunidad, consecuencias socioeconémicas de las
Registrar posibles cambios en las enfermedades tropicales. El hogar como la mejor
condiciones econdmicas y de vida. unidad para analizarlas.

1981 Relaciones entre condiciones sociales, La bisqueda de nuevos métodos para valorar:
culturales, demogréficas y econdmicas y ¢l | +Participacion y cambios de comportamiento;
control/transmision. . —
+CAP y factores de riesgo. +Bfectividad;
+Impacto socioeconémico en el hogar,la | +Esfuerzos de equipo interdisciplinarios.
comunidad, el pais y recursos para
controlar (incluyendo tradicionales).

6 Esta tabla se basa en una revision exhaustiva de todos los documentos relacionados existentes en la biblioteca
de la sede de la WHO-TDR en Ginebra, Suiza, en 1996. Agradezco la colaboracién de su bibliotecaria, sefiora Zoyla Wal-

ters. Las fuentes documentales originales revisadas estéan en inglés y la traduccion fue elaboracién propia.
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Tabla 2.1 Resumen de las Prioridades de Investigacion Socioeconémica del programa TDR de 1976 a 1995 (cont.)

1983 | Enfoque en Atencién Primaria de la Ensayar nuevos métodos:

Salud y la comunidad. Investigacién participativa en lugar de las
+Impacto de las condiciones sociales, encuestas de CAP solas.

culturales y econdmicas en la transmision y

control de las enfermedades.

+Impacto socioecondmico en ¢l hogar y la

comunidad.

1985 | Enfoque en Atencién Primaria de la Nucevos métodos para evaluar las
Salud y la comunidad. intervenciones y participacién comunitaria.
+Impacto de las condiciones sociales,
culturales y econdmicas en la transmision y
control de las enfermedades.
+Impacto socioecondmico ¢n ¢l hogary la
comunidad.
+Participacién comunitaria.

1987 | +Participacién comunitaria en la Nuevos métodos para evaluar las
investigacion y en la ¢jecucion de medidas | intervenciones y participacién comunitaria.
de control.
+Creencias, conductas ¢ impactos
socioecondmicos que afectan la
participacion comunitaria.

1989 | Costos causados por las enfermedades Necesidad de estandarizar los procedimientos
tropicales y la conducta de blsqueda de de investigacion.
ayuda médica en individuos y hogares +Definicion de perfiles ideales.

+Desarrollo de soffware.

1991 | Papel de las mujeres. Procedimientos de Evaluacién Répidos (PER).
Costos sociales y econdémicos impuestos frecuentemente ¢i Rapid Assessmen
por las enfermedades tropicales en: ‘!:’mocam —Rii?)m como A !
+ Hogares y
+ Programas de control.

Costos “ocultos™ de trabajadores de
salud comunitarios voluntarios.
Andlisis Costo/Efectividad.

1993 Mecanismos financieros innovadores
para pagar por asistencia médica. Desarrollar protocolos estdndares de
Papel de las mujeres. investigacién.

Aplicabilidad de “métodos avanzados de Usar métodos avanzados de investigacion en
investigacion de las ciencias sociales”. ciencias sociales (Métodos basados en soffware).

1995 | Impacto de los cambios en los sistemas | ARdlisis Costo/Efectividad.
de financiamiento y mecanismos en la Métodos cualitativos.
tropicales. Andlisis cualitativo de data textual.
Estrategias innovadoras de comunicacion | Investigacién transdisciplinaria comparable, a
de la salud. gran escala.
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2.3 Aproximaciones conceptuales para medir consecuencias
socioeconomicas de las enfermedades tropicales.

a) Aproximaciones conceptuales al problema de las consecuencias socioeco-
nomicas de las enfermedades tropicales.

En términos economicos, las mayores consecuencias de las enfermedades pueden relacionarse
con los costos que ellas causan. En el campo de la economia de la salud existen muchas definiciones de
costo, de acuerdo con el propdsito del analisis del costo (Cumper, 1986; Creese y Parker, 1990). En gene-
ral, se hace una distincion mas amplia entre costos directos (lo que el individuo o sociedad gasta debido
al malestar de salud o enfermedad) y costos indirectos (en lo que el individuo dejo6 de participar o lo que
la sociedad se perdio debido al malestar de salud o enfermedad). Existe controversia acerca de los mé-
todos para contabilizar los costos directos en los analisis de costos relacionados con la salud (Phillips
et al, 1993). Respecto a los costos indirectos, la discusion es aon mas extendida. Los mayores problemas
son como contabilizar las actividades en las cuales la persona enferma ha dejado (o disminuido) de par-
ticipar; y, como traducir tales pérdidas a un sistema de valor comin, una medida de los costos (Lubecky
Yelin, 1988). Existen dos métodos principales para valorar los costos indirectos: uno es la aproximacion
desde el punto de vista del capital humanoy el otro es el de la voluntad para pagar. Entre estos dos mé-
todos, el mas frecuentemente empleado para evaluar los costos indirectos de las enfermedades es el
del capital humano (Koopmanschap et al, 1995).

La teoria del capital humano establece que las personas son agentes productivos. La produc-
cion economica puede ser mejorada mediante la inversion, tanto en educacion como en servicios de
salud. Esto,a cambio, ofrece una retribucion continua en el futuro. Por lo tanto, los programas de salud y
el control de enfermedades aumentan la cantidad de la fuerza laboral asi como la calidad del rendimien-
to de los trabajadores; la educacion también afecta positivamente la calidad del trabajo. Se sostiene
(Mushkin, 1962) que la inversion en el capital humano podria explicar por qué la produccion en las eco-
nomias desarrolladas se haincrementado mucho mas rapido de lo que podria explicarse por los aportes
(inputs) de capital fisico y adiciones a la fuerza laboral. Relaciones similares se han observado en otros
lugares en relacion a los efectos del control de algunas enfermedades tropicales (algunos ejemplos son
discutidos mas adelante). El origen de una teoria del capital humano podria rastrearse a través de las
consideraciones y discusiones en los paises desarrollados, luego de la Sequnda Guerra Mundial, sobre
los programas para el crecimiento economico y el desarrollo econémico; y en su busqueda por un acer-
camiento practico para medir los logros alcanzados mediante inversiones en salud y educacion (Mush-
kin, 1962). Actualmente, todavia se piensa que, debido a que la buena salud incrementa la productividad
economica de los individuos y la tasa de crecimiento econémico de los paises, la inversion en salud es
uno de los medios para acelerar el desarrollo (World Bank, 1993).

El abordaje teorico del capital humano fue un estimulo para invertir en salud y bienestar, bus-

cando un incremento en los ingresos nacionales y crecimiento econémico nacional. Una consecuencia
de la inversion en salud fue una reduccion en la tasa de mortalidad y un aumento en la expectativa de
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vida, lo cual condujo a una aceleracion en el crecimiento poblacional en los paises en vias de desarrollo
(Ram & Schultz, 1979). A cambio, esto trajo un tipo diferente de problemas socioeconémicos desde la
perspectiva de esta aproximacion: el aumento en el nimero de nifios se volvié mayor que el incremento
en el nomero de trabajadores. Esto podria considerarse una “pérdida” de inversion en recursos no-
productivos. Sin embargo, se planteo que la inversion en salud, particularmente en control de enferme-
dades, también aumenta el rendimiento de los trabajadores en una nacion al incrementar la vitalidad
de tales trabajadores; sobre todo, en paises en vias de desarrollo con altas tasas de predominio de en-
fermedades tales como malaria y esquistosomiasis, las cuales “son principalmente las incapacitadoras
de la humanidad, mas que las asesinas” (Mushkin, 1962).

La aproximacion del capital humano también ha sido aplicada para evaluar los efectos proce-
dentes de diferentes programas de intervencion en términos de cambios en la capacidad productiva
de una sociedad. Permite que se hagan comparaciones, para evaluar proyectos y programas de inter-
vencion en competencia por la asignacion de recursos escasos (Mills & Thomas, 1984). Como tal, se ha
usado en muchos analisis de costo-beneficio para evaluar las mejoras en la vida y la salud en términos
monetarios. Sin embargo, se ha observado que esta aproximacion subvalora la vida en si y que incor-
pora valores implicitos que afectan las prioridades que se puedan establecer. Por ejemplo, hace énfasis
en aquellos programas que son dirigidos hacia quienes perciben elevados salarios, en contraste con
los programas dirigidos hacia los ancianos y los pobres (Mills & Drummond, 1987). De acuerdo con esta
aproximacion, las principales consecuencias socioeconémicas de las enfermedades tropicales consis-
tenen:

a) Muertes, lo cual significa pérdida de trabajadores;

b) Incapacidad, lo cual supone pérdida de tiempo laboral;

c) Debilidad, lo cual implica pérdida de la capacidad productiva en el trabajo (Mushkin, 1962).
Efectos adicionales serian:

d) Gasto publico y privado dedicado al tratamiento y control, el cual podria, de otra manera, apli-
carse a propositos alternativos;

e) Impedimento de la explotacion de recursos naturales, especialmente de tierra para produccion
agricola, y, posiblemente, de potencial turistico; éste ha sido el caso con la malaria en varios
paises (Mills & Thomas, 1984), asi como con la oncocercosis, la cual ha influenciado los patrones
de asentamiento poblacional en las tierras de Africa Occidental. Una consecuencia similar con-
sistiria en la reduccion de la tasa de utilizacion de los recursos, lo cual conlleva a un descenso en
la productividad y la produccién, tal como se ha observado (Putt et al, 1980) en el caso de la tripa-
nosomiasis en Nigeria.

La teoria econémica clasica y neoclasica aplicada al estudio de las consecuencias socioecono-
micas de las enfermedades tropicales, supuso que las personas afectadas o expuestas son individuos
racionales, que buscan utilidad o satisfaccion en los bienes, de los cuales la salud o la evitacion de la
enfermedad es sélo uno. Esos individuos son miembros de hogares, los cuales son unidades racionales
de toma de decisiones (Popkin, 1982). Su conducta econémica esta orientada hacia la optimizacion de
su bienestar mediante el uso de bienes del mercado y tiempo de los miembros del hogar para producir
bienes. Por ejemplo, se dice (Banguero, 1984) que la demanda de bienes antimalariales depende basica-
mente de los costos de oportunidad de éstos y del ingreso total del hogar. Sin embargo, los teoremas
economicos de la teoria de la utilidad y las funciones de preferencia parecen inaplicables al describir la
conducta de personas rurales y urbanas marginales en paises en vias de desarrollo; poder tomar deci-
siones racionales entre diferentes alternativas parece ser un activo patrimonial disfrutado sélo por los
ricos (Andreano & Helminiak, 1988).
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b) Problemas en la definicion de las consecuencias socioeconémicas de las
enfermedades tropicales.

El abordaje operacional que se asuma para evaluar las consecuencias socioeconémicas de las
enfermedades tropicales dependera del enfoque tedrico y el marco conceptual escogido. Sin embar-
go, en la mayoria de los estudios no existe discusion acerca de las definiciones; éstas, simplemente, se
asumen. Ha habido una falla al apreciar la naturaleza de las secuencias causales que subyacen en la
relacion entre la infeccion parasitica, la enfermedad, y las variables economicas y sus efectos (Prescott,
1979). La especificacion de las consecuencias socioeconémicas ha sido altamente imprecisa e inadecua-
da (Andreano & Helminiak, 1988).

Dimensiones de las consecuencias socioecondmicas.

Segun Nabarro y McConnell (1989), el estudio del impacto econémico de las enfermedades en
los individuos y en los hogares debe incluir dos dimensiones principales: la vulnerabilidad del hogary los
mecanismos para enfrentar la vulnerabilidad que utilizan los individuos. Sin embargo, segun Andreano
y Helminiak (1988), las principales dimensiones del impacto socioeconémico son los efectos reales y los
potenciales en la sociedad a nivel local y nacional.

Tipos de consecuencias socioeconémicas.

Cualquiera que sea la magnitud y las dimensiones del impacto socioeconémico de una enferme-
dad, éstaimpone un costo en la sociedad (individuos e instituciones). En términos econémicos académi-
cos, los costos podrian ser explicados (Mills & Thomas, 1984) o:

a)desde una definicion economica, como el valor de las oportunidades a las que se renuncia para
alcanzar algo (costos de oportunidad); o,
b)desde una definicién contable, como el gasto total de dinero requerido para alcanzar algo.

En cualquier caso, parece evidente que los costos de la actividad o los costos de los efectos
considerados dependeran de las definiciones asumidas o del sistema de costos empleado (Kaewsonthi
et al, 1989). Los costos socioeconémicos impuestos en la sociedad como efectos de las enfermedades
tropicales, segun Creese (1982), recaen en la pérdida de tiempo, muertes prematuras y gasto.

Mills (1991) ha sostenido que existen dos grandes tipos diferentes de impacto socioeconémico
en términos de costos de recursos. Estos son:
1) En los sujetos, (individuos, instituciones y toda la sociedad), produciendo:
a) Costos directos, aquéllos gastados directamente en hacerle frente a la enfermedad, en
tratamiento y prevencion, o
b) Costos indirectos, aquéllos que afectan la produccién economica como resultado de la
presencia de la enfermedad; los cuales se pueden observar:
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2) Alolargo del tiempo, dando como resultado consecuencias a corto y a largo plazo.

Las consecuencias a corto plazo son:
a) reduccion en la oferta de mano de obra y en la productividad del trabajo, y
b) restricciones en la oferta de la tierra.

Las consecuencias a largo plazo son:

a)efectos demograficos en el consumo per capita, en la oferta de mano de obra y en la for-
macion de capital;
b)falta de voluntad para asumir riesgos e innovar; y
c)desarrollo intelectual reducido de los niios.

Shepard et al (1991) han sefalado que el impacto econémico (sus casos de estudio se refieren a
paises con malaria endémica en Africa), deberia ser entendido en tres componentes:

a) Costos directos. Relacionados a los gastos de los hogares y gobiernos en tratamiento y pre-
vencion.
b) Costos indirectos. Los efectos en el rendimiento econémico causado por la mortalidad, morbi-
lidad y debilidad.
c) Efectos intangibles. Asociados a los cambios en la calidad de vida resultantes de los cambios de
estado de salud. Este componente en particular parece merecer investigacién, aunque Shepard y
sus colegas no desarrollan esto en su analisis.

Andreano y Helminiak (1988) consideran que, aunque hasta el presente la mayoria de las investi-
gaciones se enfocan en los efectos a corto plazo en el consumo econémico, las enfermedades tropicales
producen una gama de cuatro diferentes tipos de efectos socioeconémicos. Estos son:

a) Efectos de consumo de salud. Incluyen sufrimientos, pérdida del disfrute y muerte prematura.

b) Efectos de interacciones sociales y esparcimiento. Estos estan relacionados con la restriccion

y reduccion del esparcimiento.

c) Efectos a corto plazo de produccion. Principalmente por pérdida de entradas para la produc-

cion del mercado (trabajadoresy tierra) y los servicios de consumo del hogar (ej. cuidado infantil).

d) Efectos a largo plazo de produccion y consumo. Se refieren a los efectos demograficos en el
trabajo y en el consumo de capital, y actitudes y conductas innovadoras. Los efectos sutiles, sinergéti-
cos, frecuentemente a largo plazo, incluyendo a aquéllos que afectan la innovacion, asuncion de riesgos
y como es percibida la vida, podrian representar los mas importantes efectos de las enfermedades tro-
picales, pero hasta ahora no se sabe con certeza como hacer para medirlas.

Se ha dicho (Rosenfield et al, 1981) que el impacto socioeconémico de la leishmaniasis y otras
enfermedades tropicales pueden ser observadas en términos de debilidades fisicas asociadas con las
diferentes etapas de la infeccion, y en la forma en que la vida familiar es interrumpida. Estos, entonces,
se convierten en los criterios para evaluar las consecuencias socioeconémicas. Pero la nocién de
discapacidad como un gran impacto socioeconomico en el rendimiento productivo debe ser cuidado-
samente reevaluado (Parker, 1992), como resultado de una variedad de hallazgos contradictorios (como
se muestra mas adelante). Se debe prestar particular atencion a la discapacidad psicosocial. Se plantea
(Watson, 1972), que los efectos de la enfermedad pueden ser fisicos o psicosociales. Mientras que los
componentes fisicos de la enfermedad afectan s6lo a la victima, sus aspectos sociales son mucho mas
amplios. Por ejemplo, los labios de una mujer tienen un gran significado social y sumas sustanciosas de
dinero son gastadas en publicitar productos para su decoracion y encanto, siendo los gastos cosméti-
cos una parte del presupuesto del hogar. Ser amenazada por una enfermedad desfigurante como la leis-
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hmaniasis cutanea puede imponer sufrimiento social. Watson (1972) considera que es dificil tener una
relacion sencilla con alguien cuya piel es anormal, y mientras mas anormal sea, mas alienadas quedan
las victimas.

Segun un documento inicial del TDR (WHO-TDR_Guidelines, 1980) las enfermedades tropicales
producen consecuencias sociales y economicas, aunque no hay una delimitacion clara entre ellas, so-
bre todo cuando se analizan a nivel del hogar. Las enfermedades tropicales producen debilidad fisica,
lo cual puede llevar a efectos psicologicos, emocionales, intelectuales y sociales. En cualquier caso, la
preocupacion principal es como la enfermedad restringe la capacidad del hogar y del individuo “para
participar en la sociedad en cualquier lugar dentro del ciclo de la vida” (Directrices WHO-TDR, 1980).

Segun Popkin (1982), las enfermedades tropicales afectan la capacidad fisica de los individuos,
los hogares y las comunidades. Esto exige cambios en la asignacion del tiempo, intensidad del trabajo,
niveles generales de actividad del individuo y en la demanda de materiales y bienes del mercado. Como
resultado, el principal impacto socioeconémico debe ser visto en relacién a la participacion social y
el resultado economico (output) tanto a corto como a largo plazo. También se dice que los efectos so-
cioeconomicos varian de acuerdo a las diferencias en el acceso a la dotacién de habilidades y riqueza, y
a los servicios entre grupos sociales (Rosenfield et al, 1984). Este impacto esta principalmente relacio-
nado con a) disponibilidad y productividad del tiempo del hogar y tiempo del mercado; b) lademanda de
varias mercancias para la subsistencia; y c) demanda de bienes que son insumos de mejor salud.

Otra aproximacion interesante es sugerida por Evans et al (1993) en un reciente estudio de los
factores sociales y econémicos de la filariasis. Empiezan por diferenciar entre los impactos sociales
y economicos que lleva la enfermedad, y los factores socioeconémicos que afectan la transmision y
el predominio de la enfermedad, los cuales son procesos que interactian. Luego, discuten separada-
mente el impacto social y el impacto econémico. De acuerdo con este acercamiento, el impacto social
estaria primordialmente relacionado con: a) cambios en la conducta social de las personas afectadas;
b) presiones que influyen en la aceptacion de la persona enferma en su sociedad local; c) cambios en el
desempeno de las funciones sociales de acuerdo con los roles del enfermo; y d) variaciones posibles en
la actividad sexual de las personas afectadas en relacion a las percepciones de la gente acerca la enfer-
medad. Elimpacto econémico se presentaria como: a) costos directos al hogary al sistema de asistencia
médica traidos por la enfermedad; y b) costos indirectos como resultado de la reduccion de ingresos
debido a disminucion del volumen de produccion. Sin embargo, se sefala que una gran cantidad de di-
ficultades surge al medir cualquier reduccion atribuible del ingreso y del resultado productivo (output)
como consecuencia de la presencia de la enfermedad (Evans et al, 1993).

En general, las enfermedades tropicales afectan a individuos. Pero si la enfermedad es definida
como un fenémeno biosocial, se relaciona y afecta a todo tipo de sujetos sociales (individuos, grupos
sociales e instituciones) que interactuan en una sociedad en un tiempo particular. El modo en el que la
enfermedad afecta a los diferentes sujetos sociales y sus respuestas para enfrentarla, dependeran del
punto en el quela enfermedad pueda modificar el actual patron de relaciones sociales entre ellos.
El tipo y el grado de efecto social dependera de la intensidad natural de la enfermedad y su capacidad
para interrumpir la practica social de los individuos. Particularmente, el impacto econémico dependera
de la capacidad de la enfermedad para interrumpir o amenazar el actual resultado de la produccion
(output) y las condiciones de existencia de la produccion en si.
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De esta manera, contraer la enfermedad en un foco de transmision como resultado de activida-
des econémicas o proyectos de desarrollo significa que potencialmente, tarde o temprano, los recursos
y su tasa de utilizacion cambiaran (Kapp, 1978). Entonces, el efecto de la enfermedad en los individuos
también variara como resultado de que los individuos hayan cambiado y se hayan desarrollado como
nuevos sujetos sociales. Asi, puede afirmarse que los efectos que una penetracion comercial por eco-
nomias de mercado avanzadas tienen sobre la tasa de utilizacion de los recursos e instituciones tipicas
en sociedades tradicionales son un tipo de contacto cultural. Esto puede observarse, por ejemplo, en el
caso de los esquemas modernos de colonizacion que estan siendo desarrollados en la cuenca de la selva
amazonica asi como en otras areas tropicales.

Desde el punto de vista econémico, los procesos que estamos comentando implican:
a) Cambios radicales en la tasa de utilizacion de los recursos;
b) La tierra ahora sera valiosa como una fuente de ingresos en efectivo:
c) Los cultivos se tornaran mas sistematicos y continuos;
d) Lo anterior llevara a una creciente presion de la poblacion, bajos ingresos, precios fluctuantes
y altos indices de preferencia de tiempo. Como resultado, la gente intentara maximizar los ingre-
sos actuales a los costos actuales. Asi pues, al analizar el impacto socioeconémico de las enfer-
medades tropicales, el nomero de horas-hombre perdidas, o la pérdida anual de salario no indica-
rian con precision el punto en el cual las pérdidas resultantes son alteradas y causadas por el tra-
bajador enfermo y sus dependientes y porla comunidad (Kapp, 1978). Consecuentemente, en el
estudio del impacto socioeconomico de las enfermedades tropicales, los tipos existentes de re-
laciones sociales y econémicas deben tenerse en mente como contexto referencial. Expliquemos
esto mas en detalle.

En la economia clasica, la naturaleza y el hombre se vuelven factores productivos cuando se
integran en algunas relaciones de produccion. Entonces se desarrollan como tierra, trabajo y capi-
tal. Estos son los factores de produccion en la sociedad capitalista moderna en términos econémicos.
El impacto economico de las enfermedades en los individuos y en los hogares variara de acuerdo a
como estén integrados en las diferentes relaciones de produccion prevalecientes en la sociedad local.
El impacto econémico en la comunidad local variara de acuerdo a la importancia local relativa de las
relaciones de produccion con mas gente afectada por la enfermedad. Esto se debe a la existencia de
diferencias econdmicas entre trabajadores, por ejemplo, entre los que trabajan para empresas moder-
nas o el gobierno y los agricultores independientes, a veces a niveles productivos de subsistencia. Los
efectos de la enfermedad en relacion a las pérdidas en el salario pueden ser mejoradas por pagos de la
empresa, si esto ha sido establecido bajo las regulaciones del contrato de trabajo. Por ejemplo, De Bel-
lard (1923) mostré algunas cantidades del tiempo perdido por los trabajadores debido a enfermedades
tropicales y accidentes laborales en los inicios de las actividades de la industria petrolera en Venezuela.
Dijo que esta situacion imponia un costo a la empresa petrolera. Por lo tanto, se establecié una politica
para que laempresa evitara pagos extras debido a enfermedades: los hombres debian ser médicamente
examinados cuidadosamente antes de ser alistados como empleados; habia una busqueda general de
leishmaniasis cutanea activa y otras lesiones inhabilitantes en las piernas. Por su lado, Guerra (1988) ha
senalado que se esperaba que se incrementara el numero de casos reportados de leishmaniasis cuta-
nea en la selva peruana, desde que en 1975 la leishmaniasis fue declarada una enfermedad ocupacional
en Peru, y los pacientes reciben tratamiento gratuito, permiso de enfermedad y otros beneficios de sus
empleadores.
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Consideraciones para este estudio.

En la presente investigacion se sugiere que la unidad seleccionada de analisis para el estudio
del impacto econoémico de las enfermedades tropicales debe considerar las relaciones sociales de pro-
duccion que pueden observarse a nivel del hogar y de las unidades productivas en el lugar de trabajo.
Se asume que en una etapa temprana del desarrollo econémico, cuando el resultado (output) de las uni-
dades productivas de la sociedad local alcanzan el nivel de subsistencia, la casa y la unidad de produc-
cién podrian tomar el mismo lugar. En esta etapa, el hogar podria considerarse una unidad productiva
donde las decisiones se toman de acuerdo con el volumen de produccion, la reproduccién de la fuerza
laboral y sobre otras instituciones a un dominio local. Pero cuando el resultado productivo (output) de la
sociedad local da un excedente econémico y ocurre un intercambio econémico regular con individuos
de otras sociedades, las actividades productivas y las relaciones de produccion tienden a aumentar y
diversificarse. Luego, las actividades productivas tienden a ser separadas de la casa y los miembros del
hogar tenderian a participar en diferentes actividades productivas y en diferentes relaciones de pro-
duccion.

Desde una perspectiva historica de analisis, este proceso ha sido anteriormente discutido. Es-
tudios clasicos de ciencias sociales acerca de la separacion del hogar de las actividades productivas ha
sido presentado por Marx (1954) y por Weber (1968). Marx (1954) analiz6 el proceso basado en el desa-
rrollo de la mercancia, como un subproducto del desarrollo de la cooperacion y de la division del trabajo
en la manufactura. Por su lado, Weber (1968) afirmaba que en el curso del desarrollo cultural el hogar
y la ocupacion econémica se tornan ecolégicamente separadas, y el hogar deja de ser una unidad de
produccion comin y es mas bien una de consumo comun. En la tabla 2.2 se presenta un resumen de los
tipos de consecuencias sociales y econémicas de las enfermedades tropicales, como han sido senaladas
en algunos estudios discutidos previamente.

Tabla 2.2 Resumen de los tipos de impacto social y econémico de las enfermedades tropicales, segun una mues-
tra de estudios seleccionados.

EN LOS COSTOS DE LOS En los Sujetos Costos directos
RECURSDS | | e
(Mills, 1991) Costes indiroctos

Alo largo del tiempo A corto plam

Alargo plazo

COMPONENTES DEL Coatos directos A corto plazo
IMPACTO | ] e
(Shepard ot al, 1991) Alargo plaz

Costos indsrectos

Efiectos intamgibles
EFECTOS Efectos de consumo de la salud
SOCIOECONOMICOS
(Andreano y Helminiak, 1985)

Efecios de i i0n social y esp

Efectos de produccidn a cono plarxo

Efecios de produceiin a largo plaro
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Tabla 2.2 Resumen de los tipos de impacto social y econémico de las enfermedades tropicales, segin una mues-
tra de estudios seleccionados (cont.)

EFECTOS VINCULADOS A Incapacidad Socioecondmica

DEBILIDADES FiSICAS | | e
(Rosenfield et al, 1981; Dievctsices Peigososial
WHO-TDR, 1930; Popkin, 1982:
Watcon, 1572)
Vida Familiar Isterrumpdda | Fisdologica
Emocional
Inelectual
Socizl
Partigipassin Sogial AGomo plasd
Alargo plazo

Rendimicsto Econdmico Acorto plazo

IMPACTO SOCIAL Y Impacto Social Conducta
ECONOMICO | ] s
{Evans et al, 1593) Aceptaidn soci)

Desempehio de

Impacto Econbmico Costos indirectos’ Resiltedos de
produccion (ougpe)
Costos directox’

Paralos Bagares y
sistenia d¢ atencitn de sslud

24 Métodos para medir las consecuencias socioeconémicas de
las enfermedades tropicales en paises en vias de desarrollo.

Muchos modelos han sido aplicados para evaluar las consecuencias socioeconémicas de las en-
fermedades tropicales en paises en vias de desarrollo. Estos tienen algunos rasgos distintivos y hacen
énfasis en aspectos particulares de acuerdo a las definiciones asumidas. A continuacion, se resaltan
algunos de ellos.

a) Conteo simple de los items de las consecuencias socioeconomicas.

Este es uno de los primeros y mas simples métodos. Consiste en:
a)Indicar los tipos de pérdidas debidas a la enfermedad;
b) Colocar un valor actual y precio a la vida, fuerza de trabajo, produccion, productividad y
propiedades;
c) Evaluar las tasas de prevalencia y de mortalidad y el gasto publico bruto directamente
relacionado con la enfermedad. Luego, multiplicar c) por b) y sumarlo todo; asi, la pérdida
total debida a la enfermedad puede ser evaluada. Un ejemplo es lo siguiente:
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En 1945, en un estudio temprano de las pérdidas anuales debidas a la malaria en Venezuela (Ber-
ti, 1966), se indico que las pérdidas anuales para el pais eran de aproximadamente 184.185.000 bolivares
(Bs, moneda local; tasa de cambio no indicada). Se decia que este total era igual al 20% del poder adqui-
sitivo de toda la poblacion y resultaba de:

* Muertes: 5 mil personas, cada una con un valor de pérdida por causa de muerte de Bs. 15 mil -se
estima que una vida humana valia Bs. 15 mil-;

* Gasto publico: para asistencia médica de 25% de los 400 mil casos, con un costo promedio de
Bs. 10 cada uno; y por tres toneladas de quinina administradas gratuitamente, con un costo de Bs. 185
mil —s6lo 25% de los casos de malaria recibieron asistencia médica-;

* Tiempo de trabajo perdido: de 300 mil personas en edad productiva, durante 15 dias cada uno
(con un salario diario promedio de Bs. 4, este total es igual a Bs. 1.200.000 por dia, y por 15 dias son Bs.
18 millones) -se estima que las personas que sufren de malaria se ausentan en el trabajo por 15 dias—;

* Reduccion de la productividad: de 25% de la capacidad total de trabajo, llevando a crecientes
pérdidas (las 300 mil personas enfermas, con un salario promedio de Bs. 4, producirian un rendimiento
valorado en Bs. 1.200.000 por dia; pero debido a la debilidad causada por la malaria, producirian 25% me-
nos por dia, lo cual es igual a Bs. 300 mil por dia y a Bs. 90 millones por afo) -se estima que los efectos
debilitantes son constantes y duran un afo-;

* Depreciacion de las propiedades: puesto que la tierra en las areas expuestas a la malaria se
devalta en comparacion con las areas no infectadas.

Sin embargo, una importante deficiencia de la aplicacion de este método es que el valory la for-
ma en como b) y c) son obtenidos, y la relacién entre b) y c), son poco confiables y abiertas a dudas. En-
tonces, los efectos relativos sobre a) no estan claros y es bastante dificil hacer comparaciones de estos
hallazgos. De cualquier modo, este método se aplico en anos tempranos para justificar la importancia
de invertir en programas de control.

Recientemente, un abordaje similar ha sido usado para evaluar los costos socioeconomicos de
la leishmaniasis cutanea en la Guyana Francesa (Dedet et al, 1991). En este estudio los datos se obtuvie-
ron por medio de una investigacion retrospectiva sobre la informacion relacionada con la leishmania-
sis rutinariamente recolectada por un hospital y por el servicio de asistencia médica del ejército en el
periodo de un afio (1979-1980). Los costos socioeconomicos de la leishmaniasis se estimaron en 562.733
francos franceses (Ff). Los items de costos considerados fueron los siguientes:

» Examenes dermatoldgicos: una cantidad de 219 personas recibieron examenes dermatolégicos
con un valor de 5.902 francos franceses (Ff);

* Pruebas bioldgicas: éstas fueron divididas en pruebas diagnésticas (con un valor de Ff. 30.234),
pruebas adicionales y otras pruebas relacionadas con los efectos secundarios del tratamiento (con un
valor de Ff. 13.391);

* Tratamientos: una cantidad de 184 tratamientos (13161 ampollas) fueron completados (con un
valor de Ff. 53.550). La mayoria de los pacientes eran militares. La aplicacion de los tratamientos trajo
otro tipo de costos, los cuales son los siguientes:

* Dias de hospitalizacion: el tratamiento de 175 pacientes requirié 602 dias de hospitalizacion y
1.043 dias de confinamiento en enfermeria en unidades militares mas pequeiias (con un valor de Ff.
459.656). En la Guyana Francesa, a los pacientes militares se les permitio licencia del trabajo o ausencia
de sus deberes (arret de travails’) hasta que las lesiones hubieran sanado por completo. Como resulta-
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do, 1450 dias de deberes militares se perdieron. Adicionalmente, se perdieron 938 dias de imposibilidad
para cumplir las actividades militares (indisponibilité de service) debido a la severidad de la enferme-
dad. Los dias perdidos por los militares a causa de la leishmaniasis no fueron evaluados en lo absoluto.
El unico valor sefalado fue el costo de la hospitalizacion. Es dificil realizar comparaciones a partir de
este estudio, aunque se plantea una conclusion: el costo de la enfermedad representa el 0,13% del pre-
supuesto general y un 043% del presupuesto del Seguro Social del pais.

b) Evaluacion de la variacion del desempeno econémico a través del sistema
de contabilidad nacional.

Siguiendo la teoria del capital social, Ram y Schultz (1979) senalaron que lainversién en salud en
los paises en vias de desarrollo produce mejor salud, lo cual conduce a mas y mejor trabajo por parte
de la fuerza laboral. Como resultado, hay una mayor proporcion de horas-hombre y mayor rendimiento
por hora-hombre. Sin embargo, observaron que habia pocos datos empiricos en la literatura que apoya
las declaraciones anteriores. Dijeron que habia tres formas para evaluar esas relaciones. Estas eran:

a) Mediante una funcién de produccion de rendimiento con un indice de salud como unade las
entradas;

b) Mediante la asociacion de las tasas de salario para trabajadores sanos y enfermos; y

c) Mediante la asociacion de las ganancias en la productividad total en un periodo de tiempo para
“mejoras de salud” y variables tales como “cambio técnico”.

Intentaron probar la tercera aproximacion a través del examen de la agricultura de la India
para el periodo 1951-1971. Analizaron las cuentas nacionales y sectoriales y encontraron que una parte
sustancial del crecimiento econémico total continuaba sin explicacién. Presumieron que esto seria en
parte un reflejo del “progreso técnico”, y, en gran parte, una consecuencia de la mejoria en la salud de
los trabajadores. Pensaron que esto se debia a que la incidencia de la malaria habia descendido de alre-
dedor de 75 millones de casos en 1952-53 a aproximadamente 1,1 millones de casos en 1950-60. También
debido a una campana masiva contra la tuberculosis que fue lanzada en la década de 1950. Luego com-
pararon la data sobre la produccién agricola de aquellos distritos con las mas altas y mas bajas tasas
de predominio de malaria y observaron una asociacion consistente de las variables. Sin embargo, sefia-
laron que su analisis era esencialmente conjetural, aunque plausible. Ellos reconocieron que no habian
sido capaces de realizar ninguna evaluacion directa de los efectos de los trabajadores del sector salud
en las variaciones del producto interno bruto y del producto nacional neto, debido a la carencia de data
a un nivel menos agregativo.

La propuesta metodolégica de Ram y Schultz es interesante, aunque existen algunas limitacio-
nes. Varios cambios en el sistema de contabilidad nacional son requeridos como base para estudios mas
exactos que adopten esta aproximacion. En los sistemas de contabilidad nacional actuales (siguiendo
los modelos nacionales de contabilidad de las Naciones Unidas como estandar), el desempefio produc-
tivo del pais es registrado para sectores técnicos, agentes econémicos, fuentes de inversion y gasto,
y las principales variables macroeconémicas son analizadas. No obstante, la economia clandestina o
informal en las areas urbanas y las actividades no-modernas y no-comerciales en las areas rurales,
tampoco son registradas ni contabilizadas. Asi, las actividades agricolas a nivel de subsistencia o cuyos
productos no son distribuidos a través de los canales formales de mercadeo, no son registradas. Las ac-
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tividades productivas intra-hogar no son asentadas y la contribucion econémica de algunos miembros
del hogar (por ejemplo, las mujeres) no es tomada en cuenta en los actuales sistemas nacionales de
contabilidad. Ademas, los actuales sistemas nacionales contables estan basados en una estrecha visién
economica del desarrollo, medido a través de indicadores agregados, tales como el producto interno
bruto (PIB), el cual no refleja con exactitud las razones del crecimiento econémico. Por ejemplo, el modo
en que la destruccion de los recursos naturales es registrada mediante estadisticas economicas actua-
les, hace que el PIB crezca (Naredo, 1987), y en una epidemia el PIB puede crecer debido a que la gente
enferma aumenta su consumo de productos farmacéuticos y utiliza mas las instalaciones hospitalarias
(Max-Neef, 1991). Por lo tanto, es dificil utilizar este tipo de informacién confiablemente, aunque podria
ser un indicador bruto del contexto en el cual ocurre el impacto socioeconémico de las enfermedades
tropicales’.

c) Evalvacion de la asignacion del tiempo en el hogar y cambios en la
demanda y demanda derivada.

Esta aproximacion metodoldgica es sugerida por Popkin (1982). Sus postulados principales son:
Las enfermedades tropicales afectan la capacidad fisica de las personas para realizar actividades.
Esto produce cambios en el tiempo que los individuos, hogares y comunidades asignan para participar
y cumplir tanto en actividades econémicas intra-hogar como en actividades comerciales y no-comer-
ciales. Esto produce también un cambio en la intensidad del trabajo, lo cual conduce a cambios en los
niveles generales de actividad del individuo, lo cual afecta la demanda de materiales y bienes de merca-
do. Como resultado, hay un cambio en el uso de los servicios de salud. Juntos, estos factores tienen un
impacto socioeconémico al producir:
a) Menor participacion social y
b) Menor rendimiento econémico.

Debido a las consideraciones anteriores, Popkin sugiere que se lleven a cabo encuestas mul-
tiproposito para recolectar datos acerca de como la enfermedad produce cambios en los patrones de
asignacion del tiempo a actividades comerciales y no-comerciales entre los miembros del hogar; cam-
bios en lademanda de varios materiales, tales como nutricion y salud; y cambios en lademanda derivada
de bienes de mercado, tales como insumos (inputs) para la produccion de cuidados médicos. Popkin es
un representante de la llamada New Home Economics o Nueva Economia del Hogar (NEH). Esta es una
version de la teoria econoémica de la utilidad marginal, donde se supone que los individuos racionales
buscan utilidad o satisfaccion del uso de sus bienes. Asi que pueden encontrarse algunas restricciones
(Andreano y Helminiak, 1988) al aplicar esta propuesta para estudiar los efectos de las enfermedades
en areas rurales. En particular, tales defectos conceptuales estan relacionados con la asuncion de uni-
formidad del tiempo y del espacio econémico, con la homogeneidad de los agentes econémicos y del
analisis racional para realizar actividades econémicas.

Por las consideraciones antes argumentadas, Popkin sugirio aplicar la siguiente metodologia de
investigacion:

7 Una version mejorada de este método es presentada en el lamado “método de friccion de costos” (Koopsman-
chap et al, 1995), para medir costos indirectos de las enfermedades. Sin embargo, una gran limitacion de este método es
que la ausencia laboral a corto plazo (una semana o menos) no se asume como causa de costos indirectos.

20




CAPITULO II: REVISION DE LITERATURA SOBRE LAS CONSECUENCIAS SOCIALES Y ECONOMICAS DE LA LEISHMANIASIS Y OTRAS ENFERMEDADES TROPICALES

a) Definir el hogar como la unidad de analisis, puesto que puede ser identificada como una unidad
productiva racional de toma de decisiones;

b) Observar los efectos de una enfermedad en la asignacion del t iempo del individuo. Se supone
que esto puede proporcionar un entendimiento de algunos de los efectos indirectos de la enfer-
medad;

c) Estos efectos en el tiempo para la produccion comercial y para el hogar pueden relacionarse
con el valor del tiempo (productividad o intensidad del trabajo en un tiempo determinado), para
poder estimar el impacto de la enfermedad en la produccion total del hogar; y

d) Esto puede hacerse mediante el uso de funciones de produccion precisas para varias activida-
des comerciales y del hogar, lo cual proporciona estimados para el producto marginal de cada
persona.

Popkin también llamaé la atencion hacia algunas otras variables que pueden funcionar contra-
rrestando los efectos negativos de las consecuencias de las enfermedades tropicales®. Estas son:

* Sustituciones intra-hogar: un miembro saludable del hogar puede reemplazar al enfermo en el
desempeno de sus deberes (e]. las mujeres pueden reemplazar a los hombres en algunas actividades
agricolas);

* Variaciones estacionales: el impacto econémico puede variar de acuerdo al momento en que
ocurra la enfermedad (ej. si es en la estacion de siembra o de cosecha);

* Actividades economicas mixtas:los miembros del hogar pueden tomar parte en diferentes tipos
de actividades econdmicas y los efectos de la enfermedad pueden ser diferentes para cada una de ellas;

* Los efectos de otras enfermedades;

* Algunas estructuras comunitarias: ciertos tipos de relaciones sociales, valores sociales, parien-
tes cercanos, creencias, actitudes y solidaridad, pueden estar profundamente preocupados y, por tanto,
pueden ayudar al enfermo a mitigar las consecuencias; y,

* Participacion social en organizaciones: la participacion de los miembros del hogar en algunas
organizaciones autogestionadas relacionadas con las necesidades sociales locales (comités de tierras,
usuarios de sistemas de riego, cooperativas, sindicatos, asociaciones vecinales, sociedades de autoayu-
da). Estas organizaciones pueden mejorar los efectos economicos de la enfermedad entre sus miem-
bros, porque pueden proporcionar apoyo en caso de necesidad, convirtiéndose en una suerte de seguro
social local informal.

d) Medicion de vinculos entre discapacidad y rendimiento productivo.

Una variedad de enfoques han sido usados para medir el efecto de la discapacidad (como resul-
tado de enfermedades) en el rendimiento productivo del individuo. Estos han variado desde la compara-
cion de indicadores de infeccion (por ejemplo, indice parasitario, carga de los huevos de parasitos), con
rendimiento en las condiciones de trabajo reales o en la capacidad psicol6gica de trabajo. Trabajadores
infectados versus no-infectados, en relacion a su desempeiio o a sus ganancias, también han sido com-
parados. En estos estudios se han encontrado efectos economicos contradictorios de la enfermedad a
corto plazo, mientras que los efectos econoémicos a largo plazo han sido rara vez evaluados.

8 Observaciones similares en este respecto han sido reportadas por Conly (1976) en el caso de la malaria en Pa-
raguay.
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Para medir el impacto de las enfermedades tropicales en el desarrollo econémico y algunas

variables demograficas, Weisbrod et al (1973) sugirieron la siguiente metodologia:

a) Recolectar y comparar data de una unidad de investigacion biolégica con la data obtenida a tra-
vés de multiples encuestas de campo. Cuatro encuestas fueron administradas, dos de las cuales

fueron en hogares de areas rurales. En algunas unidades se llevaron a cabo estudios a profundi-
dad luego del examen preliminar de la data;

b) Analizar lainformacion usando técnicas econométricas. En este caso, se aplicaron dos modelos
analiticos: uno simultaneo, en el que interactuaban todas las enfermedades y variables estudia-
das; el otro, aditivo, en el que se comparaban y sumaban separadamente, una a una, todas las va-
riables estudiadas. Concluyeron que las enfermedades parasitarias investigadas en su estudio en
Santa Lucia, Indias Occidentales, en el Mar Caribe, tenian poco o ningun efecto en las variables in-
vestigadas (relacionadas a la fecundidad, desempefo académico en las escuelas, capacidad psico-
l6gica en el trabajo, rendimiento productivo y capacidad de percepcion de ingresos).

Al evaluar los vinculos entre discapacidad y rendimiento productivo de mujeres ocupadas en

actividades agricolas en Sudan, Parker (1992) aplic6 métodos cualitativos antropol6gicos asi como bio-
médicos. El procedimiento metodolégico utilizado fue el siguiente:

a) Se condujo un disefio muestral, emparejando mujeres sanas y enfermas. Se aplicaron técnicas
antropologicas de observacion en base a minuto a minuto. Cada mujer infectada fue observada
por un dia, y su par sana al dia siguiente. Cada periodo de observacion duré 16 minutos consecu-
tivos, sequidos por un intervalo de 14 minutos. Las mujeres fueron emparejadas “lo mas aproxima-
damente posible” para una amplia gama de variables, tales como su estado de salud en relacion a
cinco infecciones parasitarias, edad, pertenencia étnica, estatus socioeconémico, composicion
del hogar (con referencia particular al trabajo doméstico disponible), y el tipo de acceso social a
las plantaciones de algodon.

b) Se registraron datos antropométricos, parasitarios y hematolagicos. La observacion de las ac-
tividades femeninas diarias fueron agrupadas en c inco tipos: postura al recolectar el algodon;
tipo de descanso en las plantaciones de algod6n; actividades laborales asociadas con la recolec-

cion del algodén; otras actividades agricolas; y todas las demas actividades que no afectan direc-
tamente el rendimiento productivo diario de una mujer.

c) La observacion se realizo durante el pico de la estacion de cosecha del algodon. Pero entre las
estaciones de recoleccion del algodon se recogio la siguiente informacion: se les pidi6 a las muje-
res que recordaran el numero y tipo de actividades que habian llevado a cabo en la mafanay en

la tarde.

En esta investigacion, Parker encontré que las mujeres infectadas, a lo largo de cortos periodos

de tiempo, eran mas eficientes al recolectar algodon; mostraban una productividad relativamente mas
alta que las mujeres no infectadas. En otro estudio (Nur y Mahran, 1988) de un area con altos indices
de predominio de malaria y esquistosomiasis en Sudan, se encontré que el rendimiento agricola puede
ser mantenido, al menos parcialmente, a pesar del predominio de la enfermedad. En un estudio de la
capacidad fisica laboral de hombres adultos liberianos, que vivian en areas con diferentes indices ma-
lariométricos, se encontré que el desempeno fisico no estaba influenciado por la malaria (Brohult et al,
1981). En resumen, los hallazgos apuntan hacia la necesidad de reevaluar la nocion de discapacidad y sus
vinculos con el rendimiento productivo.
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e) Evaluacion cuantitativa del impacto de las enfermedades en unidades no-
monetarias.

El Equipo de Evaluacion de Salud de Ghana® (1981) sugiri6 una metodologia para medir el impac-
to de diferentes enfermedades utilizando como indicador el nimero de dias de vida saludable perdidos,
desde el nacimiento en adelante, debido a enfermedad, discapacidad y muerte. Esa metodologia usa
datos oficiales recolectados rutinariamente, recalculados incluyendo informacion sobre la incidencia,
predominio, mortalidad y duracion de la discapacidad producida por enfermedades, en relacion a las
variables demogréficas principales. El resultado es una jerarquia de orden de los efectos de las enfer-
medades, lo cual puede ser util para planificadores y decisores como criterios para la asignacion de re-
cursos. Esta metodologia posiciona las enfermedades que estan siendo medidas en términos de dias de
vida saludable que cada una le cuesta a la comunidad. Luego, el método posiciona las intervenciones de
salud disponibles dirigidas a enfrentar las enfermedades, comparando cuantas veces vale la pena una
intervencion (o costos) en relacion a otras intervenciones por vida saludable, por unidad monetaria. Por
ejemplo, en Ghana, comparado con el cuidado ambulatorio de pacientes, un programa de inmunizacién
contra el sarampion podria haber salvado 16 veces mas dias de vida saludable por unidad monetaria
(Equipo de Evaluacion de Salud de Ghana, 1981).

Sin embargo, se ha criticado (Mills & Thomas, 1984) que este método produce un sesgo prejui-
ciado de prioridades hacia los nifios y hacia los mas productivos miembros (adultos) de la comunidad.
El método compara enfermedades, pero parece inapropiado para evaluar el impacto de las enfermeda-
des en individuos y hogares. La medida de dias de vida saludable perdidos es derivada de un estudio de
utilidad en evaluacion econémica (una version particular del ACE), inicialmente desarrollado en paises
desarrollados occidentales. Pero recientemente se ha observado que tales medidas y criterios para la
evaluacion del impacto econémico pueden estar fuertemente ligados culturalmente y, por lo tanto, su
conveniencia para los estudios en paises en vias de desarrollo esta abierta a dudas (Vlassoff y Evans,
1993). No obstante, esta aproximacion ha sido aplicada para evaluar el impacto econémico de enferme-
dades. Por ejemplo, el reciente Reporte Mundial de Desarrollo (World Bank, 1993) mide el impacto de las
enfermedades a través del concepto de “Carga Global de Enfermedades”, basado en el nimero de Afos
Perdidos por Discapacidad (DALY, por sus siglas en inglés) por cada mil pobladores, en nimeros de 1990,
al combinar las pérdidas por muerte prematura y pérdida de vida sana como resultado de la discapaci-
dad. Elimpacto socioeconémico de la leishmaniasis en América Latina y el Caribe y la poblacién mundial
discriminada por sexo, segun este acercamiento metodol6gico, es presentado en la Tabla 2.3.

9 Ghana es actualmente una republica independiente, localizada en el continente africano, que forma parte de
la mancomunidad de naciones y que anteriormente era una colonia dentro del imperio Britanico. En esa condicion tuvo
y heredo6 la organizacién de su sistema nacional de salud conforme a definiciones similares a las del Sistema Nacional
de Salud Britanico, siendo particularmente relevantes la atencion primaria de salud y las estadisticas. En Ghana se han
realizado multiples estudios y experimentos aprovechando las facilidades sanitarias de su pasado colonial. Particular-
mente, el estudio aqui comentado evoluciond hasta convertirse en una metodologia recomendada por el Banco Mundial
paraintervenciones en materia de salud y estimaciones de los impactos del gasto en salud que se aplica a comienzos del
siglo XXI.
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Tabla 2.3 Carga de leishmaniasis en la poblacion latinoamericana, caribefia y mundial por sexo, en cientos de
miles de DALYs perdidos en 1990.

Poblacién de referencia Hombres | Mujeres
América Latina y el Caribe 0.3 0.1

Poblacién mundial 0,12 8,6
Fuente: World Bank (1993; Tablas B3 y B4). Elaboracién propia.

Este abordaje metodolagico tiene los defectos anteriormente mencionados, y el Banco Mundial
(World Bank, 1993; p.25-27) reconoce que no hay una escala absoluta con la cual esta medida pueda ser
comparada. Las Unicas comparaciones que tienen sentido son aquéllas entre categorias de la misma
medida (por ejemplo, regiones, grupos de enfermedad, o sexo). En otras palabras, aunque esta aproxi-
macion dice ser el “estandar dorado” para la medicion de efectos socioeconomicos de enfermedades,
sus asunciones teoricas deben ser analizadas criticamente cuando sean usadas en paises en vias de
desarrollo. No es conveniente en nuestras universidades y ministerios de salud y de desarrollo social el
asumir acriticamente esas orientaciones metodoldgicas, sin al menos conocer de qué fuentes abrevan,
a pesar de que actualmente sean recomendadas por instituciones y entidades donantes de financia-
mientos para investigaciones.

f) Evaluacion cuantitativa de la pérdida de mano de obra y tiempo debido a
enfermedades tropicales en comunidades rurales.

Para evaluar los costos econémicos impuestos por las enfermedades tropicales en comunida-
des rurales, Guiguemde (1986) sugirio la siguiente metodologia:
a) Llevar a cabo una encuesta epidemioldgica en la comunidad, a fin de averiguar la incidencia y
predominio de enfermedades y la estructura etaria de la poblacion;
b) Colocar un valor a cada uno de los individuos de los estratos, de acuerdo con los valores pre-
sentados en la tabla 24.

Tabla 24 Unidades de mano de obra y grupos etarios seqin Guiguemde (1986).

Estratos de grupos etarios | Valor relativo de la mano de
(en afios) obra (en unidades)
<5 0
6-15 0,5
16 —50 1
50> 0,5
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c) Calcular la proporcion de dias laborales perdidos por la comunidad debido a cada enfermedad;
d) Calcular el nomero de dias laborales activos de la comunidad por afio, de acuerdo con las es-
taciones;

e) Calcular el porcentaje de ingresos (lo cual es igual a una parte de los dias laborales activos);

f) Calcular los ingresos de una persona activa (el promedio de la produccion anual dividido por el
numero de personas adultas pertenecientes al hogar, donde la produccion se supone que es de
subsistencia);

g) Determinar el costo monetario de tratamiento por hogar, mas los salarios y el tiempo de traba-
jo gastado localmente por los servicios de asistencia médica.

El costo econémico total puede ser calculado al multiplicar b) por e) por f) y dividirlo todo entre
100 (éstos son los costos indirectos); luego, esto se le suma a g) (los costos directos). La suma representa
los costos econémicos de las enfermedades en una comunidad rural.

Este método asume una comunidad rural cuya economia i) esta basada en la propiedad fami-
liar de los factores productivos; ii) todas las unidades productivas son homogéneas y tienen un tamaiio
similar; iii) la ausencia laboral temporal de uno de los miembros de la familia es sustituida por otros
miembros; iv) la discapacidad es considerada en el grado y duracion en relacion a la estacion economica
y al grado de actividad de los hombres. La desventaja de la metodologia es que es relativamente incapaz
de contabilizar los efectos de la enfermedad en miembros individuales del hogar y unidades productivas
bajo multiples relaciones socioeconémicas de produccion diferentes. Esta es una de las caracteristicas
socioeconomicas observadas en muchas areas rurales de paises latinoamericanos.

g) Evaluacion de unidades de mano de obra perdidas debido a enfermedades
como base para determinar costos indirectos a nivel del hogar.

Ruiz-Cano™ (1992) ofrece una propuesta interesante para medir el impacto econémico de la ma-
laria. Se basa en determinar y medir las unidades de mano de obra perdidas debido a enfermedad. Esta
metodologia se deriva del enfoque del capital humano y de la apreciacion de la Nueva Economia del
Hogar. Sus principales asunciones teéricas son:

a) Los hogares rurales de paises en vias de desarrollo son unidades que produceny consumen
bienes y proporcionan mano de obra.

b) La cantidad de mano de obra contenida en la familia define la capacidad productiva y reproduc-
tiva de la familia.

c) El hogar y la comunidad son unidades de analisis para examinar el impacto economico de la
enfermedad. Se observa a través del gasto familiar de recursos, tiempo y dinero. Los gastos fami-
liares se dividen en costos directos (efectivo para medidas preventivas y curativas, incluyendo
transporte y tarifas de consultas), y costos indirectos (pérdida de mano de obra por incapacidad,
cuidado y sustitucion).

d) Para medir la mano de obra perdida debido a enfermedad, todos los miembros del hogar son

10 El estudio comentado en esta seccion fue realizado desde el Centro Latinoamericano para Estudios de la Salud
y presentado como tesis doctoral en la Universidad de Heidelberg, Alemania.
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valorados como contribuyentes a la mano de obra total del hogar. La suma de todas las unidades
de mano de obra de todos los hogares representa la mano de obra total de la comunidad, de
acuerdo con los valores contenidos en la tabla 2.5.

Tabla 2.5 Valoracion de acuerdo a la edad de la mano de obra de los miembros familiares (Ruiz-Cano, 1992).

Grupos etarios Valor de la mano de obra
en afios aportada por cada individuo
00-06 0,0
07 -09 0,3
10-14 0,7
15-59 1,0

60 > 0,5

e) Para poder saber qué hacen los miembros del hogar con su mano de obra, su gasto total de
tiempo se clasifica en:
- tiempo empleado dentro del hogar (esto incluye labores domésticas, actividades de espar-
cimiento, estudio y actividades no-remuneradas);
- tiempo empleado fuera del hogar (esto incluye viajes y actividades que reciben algun tipo
de remuneracion, tales como agricultura, pesca, caza; sélo la actividad principal se tomé
en cuenta);
- tiempo perdido debido a la malaria (definido por el enfermo; esto incluye el tiempo que
dice quedarse en cama o en la casa sin realizar actividad alguna); y,
- tiempo perdido por enfermedades diferentes a la malaria.

f) A fin de calcular el valor monetario del impacto de la enfermedad, el total de unidades de mano
de obra se multiplicaron por el valor de un dia de trabajo, sequn los salarios locales actuales. A
este total se le desconto el valor de lamano de obra perdida por incapacidad, cuidado y susti-
tucién acausa de la malaria (los costos indirectos). A esta suma se le adicioné la cantidad de di-
nero gastado en consultas, diagnésticos, tratamiento y transporte (los costos directos), para ob-
tener el valor monetario del impacto econémico de la malaria en las comunidades afectadas.

Sin embargo, Ruiz-Cano sefalé que los instrumentos empleados en el estudio del impacto eco-
némico de la malaria en las comunidades eran apropiados para evaluar parte del impacto funcional de
la enfermedad (ausencia fisica de las actividades diarias), pero no de los factores productivos (p. 122).
Ademas, parece que la importancia de otros factores productivos (tierra y capital), que influyen en la
capacidad del hogar para tomar decisiones, no son tomados en cuenta. En el modelo ofrecido por Ruiz-
Cano se asume que todos los hogares comparten caracteristicas similares y acceso a los factores pro-
ductivos. Sin embargo, Ruiz-Cano afirmé que en sociedades rurales con economias que no estan com-
pletamente integradas al mercado, los individuos realizan diferentes actividades productivas durante
el dia; pero éstas no fueron tomadas en cuenta al medir el impacto econémico de las enfermedades en
el hogar en ese estudio.
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Hay dos aspectos metodol6gicos centrales en la aproximacion seguida por Ruiz-Cano: uno rela-
cionado con la valoracion de la mano de obra segun la edad de los miembros del hogar (tabla 24); el otro,
relacionado con los criterios aplicados para clasificar “el tiempo total de vida familiar” (ver arriba). Dos
grandes limitantes de esta metodologia surgen de estos aspectos. La primera es que no es consistente
con la definicion de mano de obra en relacion al proceso de trabajo (ver Marx, 1954). La segunda es que
el tiempo perdido observado no se relaciona con el proceso productivo, sino con las actividades huma-
nas en general, independientemente de si podrian tener alguna significacion econémica o no. Nuestras
reflexiones en referencia a estos aspectos metodol6gicos son sacadas de las siguientes cuestiones:

i) Los factores primarios del proceso de trabajo, segun los principios econémicos, son la mano
de obra (la capacidad de los seres humanos de transformar la naturaleza para producir bienes y ser-
vicios para satisfacer necesidades humanas), la materia de trabajo (los materiales sobre los cuales se
trabaja), y los instrumentos (aquellas cosas que se usan para transformar la naturaleza dentro de un
proceso productivo).

ii) Todos estos factores primarios estan interrelacionados dentro de esta definicion y fuera del
proceso de trabajo se convierten en diferentes realidades, que pertenecen a una esfera diferente. En
otras palabras, una roca es sélo una roca, pero se convierte en una materia de trabajo Gnicamente
cuando es incorporada dentro de un proceso productivo. Un hombre es s6lo un hombre, y Gnicamente
cuando se incorpora a un proceso productivo, se convierte en un trabajador.

iii) En términos econémicos, el valor de la mano de obra depende de cuanto cuesta producirla.
Esto, a su vez, es afectado por condiciones naturales y sociales, y las necesidades culturales de la so-
ciedad. El valor de la mano de obra sera menor en areas rurales que en urbanas, y en paises en vias de
desarrollo que en desarrollados. Cuanto mas habil sea la mano de obra, tanto mas valiosa ser4, con va-
riaciones entre individuos y condiciones sociales locales. Asignarle un valor a cada uno de los miembros
del hogar de acuerdo a su edad (como se hace en la metodologia sobre la cual estamos comentando) es
s6lo una sobresimplificacion del problema.

iv) El tiempo que realmente importa al analizar el proceso productivo es el tiempo medio de tra-
bajo socialmente necesario para producir bienes de acuerdo a las condiciones sociales productivas pro-
medio. Esto debe tenerse en mente al medir el tiempo laboral perdido como un impacto socioeconémico
de enfermedades tropicales. Sin embargo, en el método sequido por Ruiz-Cano, el tiempo empleado en
algunas otras actividades con ninguna significacion economica en el volumen de produccion local (ej.
migracion, recreacion, descanso) fueron contadas junto con el tiempo directo perdido en actividades
productivas. Sequir este procedimiento sin considerar estas cuestiones (i, ii, iii, iv) podria llevar a sesgos
en el proceso de medicion y a la probable sobrestimacion de la magnitud del problema.

En la presente investigacion se asume que el acercamiento al estudio del impacto socioecon6-
mico de las enfermedades tropicales debe incluir ambas condiciones: plausibilidad bioldgica y signifi-
cacion social. La aproximacion sugerida por Ruiz-Cano maneja correctamente ambas condiciones. Sin
embargo, pensamos que el procedimiento apicado por él para clasificar el tiempo es incorrecto; sigue
preocupaciones epidemioldgicas (todo el tiempo de actividades humanas relacionado con el patrén de
exposicion a la actividad de los vectores) en vez de definiciones de la economia (el tiempo de trabajo
relacionado con el proceso productivo).

27




SOCIOLOGIA DE LA LEISHMANIASIS EN TRUJILLO, AREA ANDINA DE VENEZUELA
Dr. Benito Diaz Diaz

Técnicas de evaluacion economica han sido aplicadas al estudio de las consecuencias economi-
cas de las enfermedades tropicales. Existen diversas técnicas aplicadas al sector salud, de las cuales las
mas comunes son Analisis de Costos (AC), Analisis Costo-Efectividad (ACE), Analisis de Costo-Utilidad
(ACU) y el Analisis Costo-Beneficio (ACB) (Mills y Drummond, 1987; Mills y Gilson, 1988; Jordan, 1986).
Se supone que el resultado de una intervencion sanitaria para enfrentar el efecto de una enfermedad
tropical puede ser medido, bien en términos naturales (ACE, expresado en unidades de tipos de efectos),
como en términos mas funcionales-naturales (ACU, expresado en unidades de utilidad), o en términos
de ganancia economica (ACB, expresado en términos monetarios).

Estudios pioneros del impacto econémico de las enfermedades tropicales estaban primordial-
mente basados en analisis costo-beneficio y relacionados con el acercamiento del capital humano para
la medicion y valoracion de los beneficios. Los ahorros y el incremento de produccion potencial hechos
posibles por la reduccion de la mortalidad, discapacidad y debilidad causada por la enfermedad, eran
usualmente definidas como beneficios (Mills y Drummond, 1987). Pero debido a ciertas dificultades al
colocar un valor monetario en aspectos amplios del proceso salud-enfermedad, los analisis costo-be-
neficio estan en declive. En cambio, el analisis costo-efectividad es actualmente visto como una forma
mas apropiada de evaluar los efectos econémicos de las enfermedades tropicales y de los programas de
intervencion (Mills y Thomas, 1984).

En unarevision de literatura acerca el impacto socioeconémico de las enfermedades tropicales,
Andreano y Helminiak (1988) afirmaron que las mayores deficiencias en los reportes publicados sobre
medicion de efectos a corto plazo eran:

a) Muestreo prejuiciado de las categorias de trabajadores relacionadas con la tipicidad de la se-
veridad de la enfermedad.

b) Carencia de representatividad de las areas geograficas en términos de intensidad de la infec-
cion y de severidad de la infeccion.

c) Focorestringido a la produccion del mercado, ignorando posibles compensaciones de los hoga-
resy actividades no comerciales. Para superar estas limitaciones, han sugerido la puesta en mar-
cha de estudios cuidadosamente disenados, que representen una gama de intensidades de la in-
feccion, areas geogréficas, tipos de empleo y actividades tanto no-comerciales como comercia-
les. También sugieren hacer énfasis en los aspectos psicosociales a largo plazo relacionados con
lainnovacion, toma de riesgos y actitudes frente a la vida.

h) Resumen de las metodologias utilizadas para la medicion del impacto
socioeconomico de las enfermedades tropicales.

En resumen, los modelos para medir el impacto socioeconémico de las enfermedades tropica-
les ( a) hasta h); arriba) consisten en lo siguiente:

a) Identificar los efectos (discapacidad, muerte, restriccion de las actividades, entre otros) de la
enfermedad tropical.

b) Recolectar data primaria (bruta).

c) Procesar la data y hacer calculos. A veces, técnicas de ajuste son empleadas para tratar la data.
d) Presentar los resultados finales.
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Los siguientes asuntos deben ser resaltados:

* A veces hay identificaciones erréneas en los hallazgos; no muchos esfuerzos estan dirigidos a
hacer comparaciones, y, de los pocos, existe mas interés en las unidades monetarias. Algunos tratan de
solventar este problema expresando las cantidades de pérdidas en unidades monetarias fuertes, en su
mayoria USS.

* Algunos resultados son presentados en unidades de tiempo (dias de trabajo, horas-hombre,
etc.), pero sin tener en cuenta las condiciones socioeconémicas y tecnolégicas promedio predominan-
tes en el pais y el lugar de estudio. Asi, esto puede llevar a malentendidos y errores en la medicion de
los efectos socioeconémicos de la enfermedad. Una hora-hombre o un dia de trabajo tienen diferentes
valores y producen diferentes rendimientos sequn el escenario social considerado; por ejemplo, entre
un area urbana japonesa y un area rural latinoamericana. Similarmente, el valor de un dia de trabajo de
un campesino de subsistencia es diferente al valor de un dia de trabajo de un empleado en una empresa
moderna. Aunque éste es un topico discutido en la economia clasica, no esta claro cémo lidiar con ello
en estudios empiricos sobre impactos socioeconémicos de las enfermedades o de la pérdida de la salud.

* Un problema similar surge cuando unidades de tiempo o unidades de mano de obra son tradu-
cidas a unidades monetarias. Esto sucede al calcular costos indirectos para los individuos, los hogares y
comunidades locales. Relacionado con esto estan los problemas enfrentados cuando se intenta compa-
rar medidas actuales de impacto (expresadas bien sea en unidades monetarias, o de tiempo, o de mano
de obra) con medidas que tratan de expresar una dimension mas subjetiva como utilidad o satisfaccion,
tal como pretenden lograrlo las unidades de afios de vida discapacitados-ajustados.

* Los resultados son a veces mostrados como valores absolutos. A veces son comparados con
valores absolutos totales de otros estudios. Sin embargo, los hallazgos de estudios acerca del impacto
socioeconoémico de la enfermedad no se discuten usualmente en comparacion con otros problemas
sociales presentes en el mismo escenario. Por ejemplo, si hay pérdidas a causa de la enfermedad y éstas
son expresadas en horas-hombre, éstas no se comparan con las pérdidas de horas-hombre causadas
por otro problema social distinto a la enfermedad (e]. huelgas, desempleo, accidentes laborales, deser-
cion escolar, o cualquier otro problema relacionado con la salud). Como resultado, se disminuye la com-
paracion de la magnitud relativa de los problemas sociales en el mismo escenario, y una gran posibilidad
de ayudar a la toma de decisiones en la planificacion social.

* La investigacion es mayoritariamente a corto plazo, llevada a cabo con definiciones sobresim-
plificadas de los trabajadores. Hasta ahora ha sido imposible lidiar satisfactoriamente con el problema
de las enfermedades que afectan a trabajadores ocupados en diferentes sectores de la economia simul-
taneamente. Particularmente en los casos de cambios de patrones epidemiolégicos de la enfermedad
transmitida, tanto en areas urbanas como rurales.

— ¢Qué significa la cantidad de tiempo laboral perdido?
En general, la pérdida socioeconémica total debe ser valorada bien sea cualitativa o cuantita-
tivamente en relacién a un estandar de comparacion. De otra manera, el resultado se convierte no en

una medida del problema, sino en un ejercicio de contabilidad. Por ejemplo, no tiene sentido saber que
“de datos recolectados por medio de una encuesta a lo largo de todo un afio, de una muestra de 250
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familias arrendatarias seleccionadas aleatoriamente de una remota parte de Gezira (..), las pérdidas
totales fueron de 9.741 horas de trabajo” (Nur y Mahran, 1988, pp. 150-151). Un lado del problema es cémo
medir y comparar; cudl es la referencia mas apropiada o significativa para comparar. Otro aspecto del
problema puede ser como la persona enferma o la poblacién afectada percibe el tiempo empleado o

perdido debido a la enfermedad.

+magnitud de pérdidas en otros lugares y periodos;
+ grupos diferentes (¢son afectados diferentemente? ¢por qué?);

+ proporcion de pérdidas en relacion al ingreso diario minimo;

+ porcentajes de indices de salario minimo (diario, semanal o mensual);
+ el tiempo total real de la comunidad;
+ el rendimiento en unidades naturales producidas por la comunidad.

tropicales, de estudios seleccionados en paises en vias de desarrollo.

El tiempo de trabajo perdido debido a enfermedad podria ser comparado con:

En latabla2.6 se presenta un resumen de las aproximaciones metodolégicas y las unidades para
medir el impacto socioeconomico de enfermedades tropicales.

Tabla 2.6. Resumen de aproximaciones y unidades para medir el impacto socioeconémico de enfermedades

Impacto socioeconémico
observado por

Analizado mediante

Pérdida socioecondmica
medida por

Muertes.

Gasto piblico.

Tiempo de trabajo perdido.
Reducciones en el

rendimiento.

Valores de la propiedad.
(Berti, 1966)

Sistemas de Contabilidad Nacional.

Data recolectada rutinariamente por
los Sistemas de Salud.

Un total hecho de los valores
corrientes de vida, salarios
promedio, tierra y propiedades en
dreas endémicas, expresado en
unidades monetarias actuales.

Participacidn social.
Rendimiento econémico.
Asignacion del tiempo.

Cambios en la demanda.
(Popkin, 1982)

El individuo, hogares y
comunidades locales.

Los hogares como unidad bésica
racional de toma de decisiones.

Unidades de tiempo convertidas a
unidades monetarias.

Estimacién de la variacién del
producto marginal de cada

persona vy de la demanda intra-
hogar, en unidades monetarias.

Volumen de produccion a
nivel de Distrito.

Tasas de predominio de la
enfermedad a nivel de
Distrito.

Sistemas de Contabilidad
Nacionales y Sectoriales.

Data recolectada rutinariamente por
los Sistemas de Salud.

Una proporcion de la explicacion
de las variaciones del Volumen de
Produccion Nacional, expresada
en unidades monetarias.

Inversion en salud y

programas de control.

(Ram and Schultz, 1979)

Infeccion de individuos y Grupos etarios, grupos de Explicacion de la variacién en el

8rupos. trabajadores y hogares encuestados. | desempefio de roles sociales y
volumen productivo, bien sea en

(Weisbrod et al, 1973; Estudios de grupos sociales unidades fisicas naturales o

Parker, 1992)

homogéneos seleccionados.

unidades monetarias.
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Tabla 2.6. Resumen de aproximaciones y unidades para medir el impacto socioeconémico de enfermedades
tropicales, de estudios seleccionados en paises en vias de desarrollo.

Impacto soci dmi Analizado mediante Pérdida socioeconémica
observado por medida por
. . . . Unidades de mano de obra
Ti tra-ho rdido | Los individu
d;;?;ioalznr?emgid?c ! Inevicuos perdidas, convertidas a unidades
Distribucién de lamano de | Los hogares xoonetarias,
obra dentro de las
comunidades y hogares. Las comunidades locales.
Tasas de incidencia de la
enfermedad dentro de las
comunidades.
(Ruiz-Cano, 1992;
Guiguemde 1986)
Costos generados por Escenarios nacionales, locales, o Unidades monetarias
enfermedades a hogares, al sectoriales. (AC) v (ACB).
sector salud y a toda la
sociedad; comparado bien Analisis de Costos (AC). Analisis Unidades de tipos de efectos
con los Beneficios, o Costo-Beneficio (ACB). (ACE).
Utilidad o Efectividad, de | Andlisis Costo-Efectividad (ACE).
las medidas de intervencidn, | Andlisis Costo-Utilidad (CUA). Unidades de utilidad (ACU).
(Mills y Thomas,1984;
Mills, 1992)
Tiempo de vida saludable Data Nacional y Sectorial Bien sea en unidades de utilidad o
perdido debido a: recolectada rutinariamente, en unidades de tipos de efectos.
Enfermedad, discapacidad o | recalculada en relacidn a algunas
muerte. variables demogréficas.
(Equipo de Evaluacifn
Sanitaria de Ghana, 1981;
‘World Bank, 1993)

2.5 Referencias a las consecuencias socioeconémicas de la
leishmaniasis en América Latina.

a) El contexto histérico de la leishmaniasis en América Latina.

Para Latinoamérica, las evidencias mas tempranas de efectos sociales y econémicos de la leish-
maniasis datan de los tiempos precolombinos (Gade, 1979; Le Moine & Scott Raymond, 1987; Pérez, 1988).
Esto se infiere de los estudios de ceramica antigua y otros restos arqueoldgicos. Se ha discutido que los
incas conocian la enfermedad y que la leishmaniasis era un obstaculo mayor para la expansion de su
imperio hacia las tierras bajas de la cuenca de la selva amazadnica. Por otro lado, el miedo de contraer
leishmaniasis mucocutaneay la necesidad de controlar la produccion de las hojas de coca condujoa “un
antiguo patron geografico de evitacion de la enfermedad”, al asentarse permanentemente por encima
de la zona de transmision de leishmaniasis (Gade, 1979).

Gade (1979), seiala hacia los hallazgos arqueoldgicos y escrituras de los primeros cronistas es-
panoles. Se dice que a medida que los incas integraban la hoja de coca en sus estructuras sociales y
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religiosas, la adquisicion de territorio cocalero se volvié parte del disefio imperial; pero el mas serio
problema para la produccion de coca era la leishmaniasis (pp. 264-268). Posteriormente, luego de la
conquista espafola, muchos indigenas de las tierras altas fueron forzados a trabajar en los calientes
valles de las tierras bajas y sufrieron de leishmaniasis; y el antiguo patrén ambiental de asentamiento,
que habia sido sequido para minimizar la contraccion de la enfermedad, colapso (p. 277).

Sin embargo, algunos autores apuntan a una explicacion diferente. Por ejemplo, se dice que la
leishmaniasis no era asociada por los incas con la selva amazénica; que no afectaba su patrén de asen-
tamiento en esa zona; e incluso que toda la ceramica antigua que muestra mutilacion de la nariz y labios
no necesariamente representa leishmaniasis (Le Moine & Scott Raymond, 1987).

Las referencias mas tempranas a la leishmaniasis en este siglo estan asociadas con los “chicle-
ros”, trabajadores que recolectaban chicle (la materia prima de la goma de mascar o chicle-bomba). Es-
tos sufrian frecuentemente de un tipo de Glcera, la cual empezaba en el oido externo. Muchas personas
conocian la infeccion localmente como la “Olcera del oido de los chicleros” (Seidelin, 1912), de donde se
deriva este nombre de la enfermedad en Centroamérica.

b) Referencias a los efectos socioeconomicos de la leishmaniasis.

Referencias a los efectos socioeconémicos de la leishmaniasis en América Latina han sido he-
chas en algunos estudios de la enfermedad. Mayoritariamente, se refieren a la forma cutaneay a la
mucocutdnea. Algunos de los estudios son contradictorios y, generalmente, hay una falta de rigor en
la evaluacion del impacto socioeconémico de la enfermedad. Analizando el significado social de estos
hallazgos, se pueden hacer las siguientes observaciones.

El tipo de individuos que contraen la enfermedad.

Se ha seialado (Bartolini et al, 1988) que el tipo de relaciones econémicas vinculadas con la
explotacion econémica de la Amazonia peruana llevé a la ocurrencia de tres diferentes patrones epide-
miol6gicos de la leishmanisis cutanea. El primer tipo, basado en el desarrollo intensivo de las practicas
agricolas comerciales; el sequndo tipo, basado en la extraccion de productos naturales altamente ren-
tables, tales como madera, petréleo, oro, entre otros; y el tercer tipo, referido a las areas de refugio bajo
el control parcial de la poblacion indigena.

Garnham (1971) ha argumentado que el patron epidemiolagico de la leishmaniasis americana es
progresivo y que en Latinoameérica todas las etapas pueden ser observadas, desde la zoonosis pura has-
talaantroponosis final, la cual se manifiesta como enfermedades especificas, y que estan asociadas con
su paisaje epidemioldgico propio. Resalt6 (Garnham, 1971b) que esto contrasta con la leishmaniasis del
Viejo Mundo, donde sélo dos formas (la homeda y la seca) son generalmente reconocidas. Cambios en
los patrones epidemiol6gicos de la leishmaniasis también han sido observados en Panama (De Carreira,
1992). En el caso de Venezuela, Scorza (1985) ha sefialado la existencia de tres modalidades epidemiolagi-
cas de leishmaniasis cutanea vinculadas con tres etapas de la historia econoémica reciente del pais (ver
capitulo 3)".

11 Similarmente, algunos procesos epidemiolégicos evolutivos en Latinoamérica que involucran nuevos sujetos
sociales también han sido descritos para otras enfermedades tropicales. Por ejemplo, en el caso del mal de Chagas, se
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Tipos de relaciones sociales y patrones epidemiol6gicos de la leishmaniasis.

En Ameérica Latina, en este siglo, es posible pensar en la existencia de al menos cuatro tipos
diferentes de escenarios sociales con los cuales estan relacionadas algunas modalidades basicas de
leishmaniasis. El entendimiento de estos procesos tiene implicaciones para las politicas de control y
para analizar las consecuencias socioeconémicas de la enfermedad.

La primera situacion esta relacionada con el caso de campesinos ligados a economias locales, de
agricultura de subsistencia, y esta unida a algunas practicas socioculturales rurales. Los campesinos
contraen la enfermedad al entrar al bosque y contactar los focos zoonéticos de leishmaniasis (ver Pi-
fano, 1960). Este también es el caso de las comunidades indigenas yukpa en el estado Zulia, Venezuela
(Vargas de Caminos, 1986).

La segunda situacion esta conectada con el surgimiento de casos de gente que entra en los bos-
ques a causa de:

a) El avance de empresas comerciales que extienden sus espacios productivos. Esto incluye tra-
bajos comerciales de prospeccion y explotacion de minerales tales como petraleo, oro, piedras
preciosas, aluminio, etc., y de maderas valiosas y cultivos comerciales. Esto incluye el tipo de
casos reportados en ladécada de 1920 por Tejera (1917; 1919; 1920) y De Bellard (1923), quienes
trabajaban como médicos para empresas petroleras en el estado Zulia, asi como los casos de
fiebre amarilla registrados entre los hombres que trabajaban para empresas petroleras en Bari-
nas en la década de 1940 (Ward, 1972).

b) La promocion de programas de desarrollo piblico que implicaban trasladar poblaciones a tie-
rras virgenes, esquemas colonizadores, programas de Leyes de Reforma Agraria (como el caso
descrito por Adolfo Pons, 1968, en Venezuela)y la construccion de nuevas carreterasa través
de selvas. Numerosos casos han sido reportados como p ertenecientes a estas actividades eco-
némicas en muchos paises, tales como Belice, Brasil, Colombia, Ecuador, Guyana, Honduras, Méxi-
co, Paraguay, Peru, Venezuela. En general, se ha observado que los esquemas de distribucion de
la tierra y politicas de promocion de colonizacion de nuevas tierras, desarrollo del recurso agua
segun la concepcion desarrollista, asi como inversion en industrias, han traido profundos cam-
bios sociales y ambientales. Esto ha sido ligado al incremento en la transmision de la leishmania-
sis y otra serie de enfermedades (Cooper Weil et al, 1990, pp. 45-47).

La tercera situacion esta relacionada con las nuevas presiones de urbanizacion, nuevos flujos
migratorios, la expansion de las ciudades, la extension de la frontera agricola y la urbanizacion de los
ciclos de transmision. Casos relacionados con este proceso han sido reportados principalmente en Bra-
sil y Venezuela. Ward (1992) ha sefialado que en Centroamérica, el incremento en los casos de leishma-
niasis esta asociado con las presiones del crecimiento poblacional y los correspondientes despejes de

argumenta (Pinto Dias, 1985) que la distribucién original del Triatominae (el vector del mal de Chagas) fue determinada
por factores biol6gicos y las condiciones ecol6gicas adecuadas. Sin embargo, las transformaciones ambientales hechas
por actividades humanas han llevado a que la situacién haya sido alterada, e incluso a la produccién de ciclos epide-
mioldgicos en asentamientos urbanos. Como resultado, se han reportado focos urbanos de transmision de T. cruzien
Argentina, Bolivia, Brasil, Uruguay, Venezuela, México y paises centroamericanos. Segun Pinto Dias (1985), para poder
entender tal proceso, es necesario adoptar la perspectiva de una epidemiologia histérica.
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tierray trabajos agricolas. Esto ha sido similarmente observado en paises del area mediterranea, donde
se piensa (Horchner, 1991) que la razon para la endemicidad y la presente extension de la leishmaniasis
es la expansion de biotopos propicios para el vector (jejenes), asi como de huéspedes reservorios, de-
bido al incremento de los enormes complejos hoteleros y hogares vacacionales en el contexto de las
actividades econémicas orientadas al turismo.

La cuarta situacion esta vinculada a la mezcla de procesos sociopoliticos, con movimientos po-
blacionales humanos, guerra de guerrillas y actividades militares. Esto ha sido observado en Belice,
Colombia, Guatemala, Guyana Francesa, Nicaragua y Panama. Situaciones similares han sido descritas
en otros paises como Sudan, Afganistan, Irak, Turquia, y en soldados durante la guerra del Golfo Pérsico.

El impacto socioeconémico de la leishmaniasis, como se describe en casos de estudio.

En casos de estudio, el impacto socioeconémico de la leishmaniasis es expresado mayoritaria-
mente en términos cualitativos descriptivos. Usualmente, la fuente de informacion primaria acerca de
los efectos socioeconomicos de la leishmaniasis no es mostrada y los procedimientos de calculo no son
senalados. Sin embargo, un creciente reconocimiento de la carga socioeconémica que la enfermedad
impone sobre las poblaciones afectadas y el sector salud, puede ser encontrado por todas partes. A
veces es resaltado como justificacion para lanzar algunos programas de control. Las dimensiones prin-
cipales del impacto socioeconémico se expresan:

a) como un creciente nomero de enfermos (usualmente entre la gente mas pobre), en su mayoria
de paises en vias de desarrollo (Modabber, 1993);

b) como una carga para los hogares afectados y los presupuestos del sector de asistencia sanita-
ria encargado de lidiar con las consecuencias de la enfermedad y de los efectos secundarios de
tratamientos costosos (Zeledon, 1992);

c) como una barrera que afecta las posibilidades de desarrollo econémico (Wijeyaratne, 1988;
Wijeyaratne et al, 1994).

En uno de los primeros estudios, en 1958, Garnham y Lewis evaluaron el problema de la leishma-
niasis cutanea en la Honduras Britanica, y como resultado se establecio alli una Unidad de Investigacion
de Leishmaniasis Dérmica. Luego, Lainson y Strangways-Dixon (1963), discutieron la importancia médi-
cay economica de la leishmaniasis cutanea en la Honduras Britanica. Se encontré que la leishmaniasis
era una enfermedad suave, normalmente restringida a una sola lesion, relativamente indolora, de la
piel. La enfermedad era un peligro ocupacional que afectaba mayoritariamente a la gente envuelta en
actividades relacionadas con los bosques, especialmente los recolectores de chicle y caoba. El hecho de
que dos tercios del pais eran bosques, y que un tercio de |la poblacion trabajadora estaba involucrada en
actividades forestales, condujo a que hubiera un alto riesgo de contraer la enfermedad. Los principales
efectos observados fueron los psicolégicos, especialmente cuando habia desfiguracion facial (Lainson
y Strangways-Dixon, 1963).

Posteriormente, se observé que la infeccion humana con L. mexicana habia mermado con la
reduccion de la recoleccion de chicle y del aumento en urbanizacion y destruccion de los bosques (Moli-
neaux y Ashford, 1983). También se observo que el incremento de leishmaniasis cutanea estaba relacio-
nado con el proceso de urbanizacion, con nuevas modalidades epidemiolagicas. No obstante, los efectos
de la destruccion forestal sobre la transmision de la leishmaniasis y otras enfermedades tropicales no
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estan tan claros y se muestran efectos contradictorios (Walsh et al, 1993). Por otro lado, el crecimien-
to en el nimero de casos humanos reportados es un hecho, aunque existe una gran variacion en las
cantidades y en la fuente de la variacion. Por ejemplo, en Bolivia se ha sefialado (David et al, 1993) que
tal discrepancia en el nomero de casos reportados, aun de la misma region, es un resultado del tipo de
investigacion llevada a cabo (basado, bien en la deteccion pasiva de casos, o en la deteccion activa de
casos). Sin embargo, en Panama el crecimiento en el nomero de casos de leishmaniasis cutanea puede
ser explicado, tanto como un resultado de mejores procesos de deteccién, cuanto como una consecuen-
cia de la migracion de poblaciones susceptibles hacia areas endémicas debido a la apertura de nuevas
carreteras, expansion de la tierra agricola y limpieza de bosques (De Carreira, 1992).

Un problema de salud publica.

Segun Desjeux (1992), en términos economicos, la leishmaniasis es mas importante que lo que
sugeriria el nomero de casos, puesto que esta afectando mayoritariamente a personas del estrato so-
cioeconomico mas bajo, quienes tienen minima influencia politica y una muy limitada capacidad de asu-
mir los costos de |la enfermedad. En una perspectiva mundial, comparada con la leishmaniasis visceral,
el impacto de la leishmaniasis cutanea es menos dramatico, pero, sin embargo, causa mayor sufrimien-
to, particularmente debido a los traumas sociales y psicol6gicos asociados con la desfiguracion, usual-
mente a una edad temprana (Remme et al, 1993; Modaber, 1993).

En Latinoamérica se piensa que la leishmaniasis constituye un serio problema de salud publica,
y que aun las formas mas leves de leishmaniasis cutanea pueden producir importantes pérdidas so-
cioeconomicas en términos de discapacidad de la persona afectada y del costo del tratamiento, lo cual
a veces produce consecuencias colaterales indeseables (Zeledon, 1992). Ademas, se cree que el impacto
de la leishmaniasis en la salud publica de los paises latinoamericanos donde ésta es endémica, es signi-
ficativo debido al alto costo y la larga duracion del tratamiento y de los aspectos socioeconomicos de la
enfermedad; aunque ésta es a veces ampliamente desconocida e ignorada por las autoridades sanita-
rias locales (David et al, 1993). Sin embargo, los reportes de leishmaniasis, particularmente de la forma
visceral, la cual esta asociada con el VIH, se han incrementado (WHO, 1990). En afos recientes, Espaiia,
Francia, Portugal y Brasil han reportado la mayoria de los casos (Echevarria et al, 1993). Se espera que
esta situacion empeore al punto de que sera creado un registro internacional en la OMS, a fin de evalvar
laincidencia y predominio de las co-infecciones VIH/leishmaniasis alrededor del mundo (Desjeux, 1992).

Informacion acerca de los efectos socioeconémicos de la leishmaniasis se puede encontrar en
diversos paises latinoamericanos. Por ejemplo, en Ecuador, la leishmaniasis afecta areas en desarrollo
y tiene un efecto adverso en el desarrollo agricola y la colonizacién de nuevas tierras (Gomez, 1988). En
Costa Rica, se dice que (Hidalgo et al, 1988) la leishmaniasis cutanea y mucocutanea representan un se-
rio problema economico, debido a lo siguiente: a) la enfermedad produce discapacidades que disminu-
yen la productividad nacional, y afecta a los pacientes tanto mental como fisicamente; b) el tratamiento
es muy costoso y tarda mas de 3-4 semanas por caso promedio, lo cual impone fuertes demandas de
tiempo del personal médico y de las facilidades sanitarias. Todos estos argumentos se exponen para
justificar la creacion d un Programa Nacional de Control de Leishmaniasis en Costa Rica. Sin embargo,
no se muestra evidencia en relacion a los costos y los efectos de las discapacidades en la capacidad pro-
ductiva de la sociedad. No existe justificacion dada para algunas cantidades citadas, como el impacto
economico de la leishmaniasis en otros estudios. Por ejemplo, Ashford (1988, p. 174) hace referencia a
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una empresa europea que enfrento pérdidas de alrededor de US$ 6 millones a causa de que sus traba-
jadores adquirieron leishmaniasis.

Tratamientos y Programas de Control.

Los temas a los cuales se les esta prestando mayor atencion en publicaciones recientes en re-
lacion al impacto socioeconémico de la leishmaniasis en América Latina son aquellos relacionados con
los costos de los tratamientos, con suministrarlos a través de programas de Atencion Primaria de Salud
y otros programas de control. Los factores econémicos que afectaban la conducta de bisqueda de cura
y salud que los enfermos de leishmaniasis tenian anteriormente, como se reportaban a principios de
1960, habian sido senalados como: a) la larga distancia de los hogares de los enfermos a los centros de
asistencia médica, b) el tiempo laboral perdido al buscar asistencia médica, y c) las tarifas de los docto-
res. Para cambiar la renuencia de la gente a buscar tratamiento, en Honduras Britanica se lanz6 exitosa-
mente un esquema basado en una pequefia remuneracién monetaria a los enfermos que buscaran tra-
tamiento, en informar a los pacientes sobre la naturaleza de la infeccion y en garantizar el tratamiento
gratuito (Lainson y Strangways-Dixon, 1963). Mas recientemente, se observo en Colombia que el uso de
los pacientes de los servicios de asistencia médica para diagnéstico y tratamiento de la leishmaniasis
esta afectado por: a) la distancia, b) los costos de viaje y la renuencia a tomarse tiempo del trabajo, c)
la creencia en la medicina popular, y d) la ignorancia de las potenciales consecuencias de postergar el
tratamiento (Rojas, 1992).

Parecen haber algunas consideraciones politicas en relacion a los costos de las drogas y del
tratamiento que no estan claras en modo alguno. De hecho, parece que los ingredientes del costo estan
ligados especificamente a la situacion politica local y las caracteristicas econoémicas de la poblacién
afectada como sujetos sociales en cada pais. Por ejemplo, se reporta que el calculo del costo del trata-
miento en Brasil es simple, puesto que una ampolla de Glucantime® cuesta alrededor de US$ 1; la droga
utilizada en las clinicas en Brasil es provista gratuitamente por el gobierno; aunque se senala que el
Glucantime® es costoso y dificil de distribuir en condiciones de campo (Lago et al, 1990). El ndmero de
ampollas requerido por tratamiento no es discutido; se ignoran los costos de llevar el tratamiento al
sector publico y la conformidad de los pacientes para sequir y culminar con el tratamiento.

Se dice que el costo del tratamiento de la leishmaniasis cutanea es US$ 150, excluyendo otros
gastos, lo cual es impagable por muchas de las poblaciones afectadas (Llanos-Cuentas et al, 1992, en
Peru); pero este costo es reducido al proporcionarlo mediante Programas de Atencion Primaria de Sa-
lud (Rojas, 1992). Se dice que por medio de un Programa Integrado de Atencion Primaria de Salud, en
Costa Rica, el costo del tratamiento se reduce por un factor de 20 (Zeledon, 1992b), aunque no se mues-
tra ningun soporte empirico para esta afirmacion. Parece que algunos programas de participacion
comunitaria y de apoyo legal estan contribuyendo positivamente a mejorar la efectividad de algunos
programas de control. Por ejemplo, en Peru, existen Organizaciones de Pacientes de Leishmaniasis y or-
ganizaciones no-gubernamentales trabajando en el desarrollo de nuevas herramientas (Guerra, 1992).
Ademas, desde 1975 la leishmaniasis fue declarada una enfermedad ocupacional en Perg, para mejorar
el control de la enfermedad, y los pacientes (excepto aquéllos auto-empleados en labores agricolas) re-
ciben tratamiento gratuito, permisos remunerados durante la enfermedad y otros beneficios (Guerra,
1988).

En un reporte reciente del programa de Leishmaniasis de la WHO-TDR acerca de la situacion
actual y las tendencias de control de la enfermedad, se sefal6 que la aplicacion de las herramientas
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de control disponibles requiere una vasta infraestructura y costos, los cuales se encuentran a menudo
mas alla de los medios de los que disponen los gobiernos preocupados por su control (Modabber, 1993).
En ese contexto, los objetivos del tratamiento son curar al paciente, prevenir recaidas, evitar el desa-
rrollo de insensibilidad y mantener los costos de la hospitalizacion y del tratamiento al minimo (WHO,
1990).

En la Tabla 2.7 se presenta un resumen de los factores que influencian la incidencia y las conse-
cuencias socioeconémicas de la leishmaniasis en Latinoameérica, sequn la literatura revisada.

Tabla 2.7 Factores que influyen en la incidencia y las consecuencias socioeconémicas de la leishmaniasis en La-

tinoamérica.
MOVIMIENTOS Y | SISTEMAS ECOLOGIA, CARACTERISTICAS
PRESIONES LOCALES DE PARASITOLOGIA, DE LAS
POBLACIONALES | SALUD ENTOMOLOGIA Y POBLACIONES Y
GENETICA ECONOMIAS
LOCALES
Migracitn. Tipo de sistemas de Condiciones ecologicas La estructura etaria de la
salud disponibles propicias para la poblacién local y de la
localmente, transmisién. Crecientes mayoria de los grupos
tasas de contacto hombre- | etarios afectados.
vector.
Actividades Desempefio de La respuesta Los antecedentes étnicos
socioecondmicas programas de control | inmunolégica de la gente | de las poblaciones
estacionarias. y procedimientos de afectada. locales.
deteccion de casos.
Muevos proyectos de | Conductas de Existencia de un factor de | La estructura productiva
desarrollo. bisqueda de salud de | riesgo genético en las local y el tipo de
las personas afectadas. | poblaciones. actividades econdmicas
en las cuales los
individuos afectados
toman parte.
Crisis econdmicas. Restricciones La virulencia de la cepa Creencias y pricticas

Falta de conocimiento
acerca de medidas
preventivas locales
apropiadas.

Violencia politica.

financieras de los
sistemas de salud.

Percepeion de los
Fim et

del pardsito,

La capacidad vectorial de

darios de
los tratamientos.

Distribucion
geogrifica de las
instalaciones
sanitarias.

las especies de
flebétomos. Algunas
adaptadas a las

condiciones urbanas.

Ciclo anual de las
poblaciones de
flebotomos.

acerca del proceso de
curacion y prevencion de
laLC.

Los costos directos e
indirectos causados por
la enfermedad a
individuos, hogares y
comunidades.

Significado de las
lesiones y de las partes
del cuerpo afectadas,

Como punto de comparaciones, en la tabla 2.8 se muestran los precios internacionales de mer-
cado corrientes, en US$ para 1989, de las drogas actualmente disponibles y de los tratamientos reco-
mendados para un paciente de leishmaniasis con un peso corporal de 50 Kg. Los costos de transporte y
los costos causados a los pacientes y terceros estan excluidos en la fuente citada (WHO, 1990).
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Tabla 2.8. Costos de drogas de uso actual para el tratamiento de la leishmaniasis cutanea, en US$ para 1989.

Droga Nimero de dosis promedio Costo por tratamiento
por tratamiento (USS)
Pentamidina 4 70
Antimoniato de meglumina 20 60
Stibogluconato de sodio 20 120
Amphotericin B 30 45

Fuente: (WHO, 1990).

2.6 Estudios acerca del conocimiento de la gente, actitudes y
practicas relacionadas con la leishmaniasis.

En estudios epidemiolagicos de la leishmaniasis se le presta poca atencion al ambiente socio-
cultural donde tiene lugar la enfermedad. Muy pocos reportes acerca de las creencias populares y
practicas relacionadas con la leishmaniasis han sido publicadas. En general, las investigaciones de los
aspectos socioculturales de las enfermedades tropicales en estudios epidemiolagicos han sido llevadas
a cabo vinculadas al desempefo de programas de intervencion o a la utilizacion de sistemas de salud.
En particular, tales estudios pueden ser observados como dirigidos a mejorar la comprension de la con-
ducta de busqueda de curade la gente, paraincrementar el uso de los servicios de salud, para promover
conductas preventivas de salud y para aumentar la efectividad de los programas de control. En algunos
estudios, se supone que las creencias sostenidas por las poblaciones acerca de las causas de la enfer-
medad estan asociadas con una conducta especifica de la enfermedad (Rauyajin, 1991).

a) Objetivos y métodos aplicados en el estudio de los aspectos sociocultura-
les de la leishmaniasis.

La informacion acerca del conocimiento entre las poblaciones afectadas en areas endémicas es
la caracteristica mas comun en los estudios de los aspectos socioculturales relacionados con la leish-
maniasis. Esta es luego comparada entre grupos de estudio estratificados y entre comunidades. Las
comparaciones son hechas usualmente en relacion a la cantidad (o nivel) de conocimientos, principal-
mente relativos a las causas, a los tratamientos, a la transmision y a las medidas preventivas aplicadas
localmente. En el analisis del tipo de conocimientos se hace una distincion entre lo biomédico moderno
ocientificoy las explicaciones y practicas tradicionales populares. La mayoria de los estudios lidian con
la leishmaniasis cutanea, mientras que las investigaciones acerca de los aspectos socioculturales de la
leishmaniasis visceral parecen ser muy escasas.
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El estudio del conocimiento de la enfermedad parece estar vinculado con otras variables socio-
culturales, de acuerdo con las metas de la investigacion particular en el cual tenga lugar. Por ejemplo,
el conocimiento y las creencias relativas a la leishmaniasis cutanea en comunidades peruvanas andinas
fueron investigados en un estudio de las tradiciones mitolégicas y lenguaje locales (Camino y Ander-
son, 1992). En un analisis de los efectos psicosociales de la leishmaniasis en pacientes antes, durante y
después del tratamiento, las actitudes y las creencias sostenidas por la gente sana (grupo saludable)
fueron comparadas con las de pacientes (grupo contagiado) en un area endémica en Brasil (Costa et al,
1987). Similarmente, otro estudio fue llevado a cabo a fin de identificar diferencias en conocimientos y
actitudes entre los pacientes y la poblacion sana en un area endémica en Brasil (Magalhaes et al, 1990).
Un alcance mas amplio es encontrado en estudios orientados, bien sea a entender los conocimientos
de la gente, actitudes y practicas y su aplicabilidad a programas de control de comunidades endémicas
(Vazquez et al, 1991: en la costa Colombiana del Océano Pacifico); o bien a probar un nuevo tratamiento
en comunidades endémicas (Kroeger et al, 1991: en la costa Ecuatoriana del Océano Pacifico).

Por otro lado, en algunas investigaciones médicas llevadas a cabo al inicio de los estudios acerca
de la enfermedad, se encuentra informacion interesante concerniente a esta discusion. Particularmen-
te, Escomel (1922) y Pefia Chavarria (1922) resumen el conocimiento médico sobre la leishmaniasis en
Ameérica a principios de la década de 1920, basados en una revision de literatura y un estudio de casos
clinicos. Por su parte, Rogers (1897) reporta el estatus y tendencias corrientes de la leishmaniasis vis-
ceral (kala azar) en India en 1897; apoyado en una revision de literatura, examen de historias clinicas,
estudio de casos clinicos y observaciones estructuradas en salidas de campo.

Entre los métodos de investigacion aplicados en los estudios de los aspectos socioculturales de
la leishmaniasis, hemos encontrado los siguientes:

a) Recopilacion y andlisis de las tradiciones orales mantenidas localmente, con observacion es-
tructurada y entrevistas abiertas desde la perspectiva de la antropologia cultural (Camino y An-
derson, 1992).
b) Cuestionarios aplicados en una muestra aleatoria de dos grupos de la poblacion (los pacientes
versus los sanos) o en una muestra aleatoria de la poblacién general (Magalhaes et al, 1990).
c) Entrevistas semiestructuradas aplicadas en dos grupos (casos mucocutaneos severos versus
los sanos) (Costa et al, 1987).
d) Una combinacion de encuestas de hogares en areas rurales (lugares de transmision) versus
areas urbanas (lugares de no transmision); métodos cualitativos en salidas de campo; frotis de la
lesion y pruebas dermatolégicas; y recoleccion de plantas (Vazquez et al, 1991).
e) Encuestas de hogares en diferentes comunidades; entrevistas abiertas, observacion participa-
tiva y estadias de campo de larga duracion; examen clinico y sequimiento de pacientes con trata-
miento (Kroeger et al, 1991; Ruths y Krause, 1991).
f) Entrevistas a profundidad y técnicas cualitativas de analisis de representaciones sociales de
leishmaniasis cutanea usando unidades del lenguaje (Dobles-Ulloa y Perriard; 1994).

En nuestra opinion, las técnicas relacionadas con la aproximacion de la etnoentomologia podrian
valer la pena ser exploradas en el caso de la leishmaniasis, puesto que pueden haber diferentes visiones
culturales acerca del vector en las comunidades. También podria ser interesante explorar las repre-
sentaciones sociales de la leishmaniasis y de los vectores desde el punto de vista de la psicologia social
comunitaria.
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b) Algunos hallazgos acerca del conocimiento y creencias relacionadas con
la leishmaniasis.

De la literatura revisada, algunos hallazgos pueden ser reunirse bajo los titulos de conocimien-
tos o de creencias. Parece ser que no hay una distincion clara entre ambos términos en los estudios
analizados, y que sus contenidos pueden variar a través del tiempo y entre lugares. Por ejemplo, al prin-
cipio del siglo XX, algunas explicaciones biomédicas sobre la leishmaniasis eran consideradas validas y
confiables, pero luego se observé que eran incorrectas, con lo cual pasarian de ser consideradas “cono-
cimientos” a ser entendidas como “creencias”. La discusion de estos asuntos abarcaria consideraciones
cientificas, histéricas y filosoficas que van mas alla del alcance de esta tesis. El prop6sito de esta seccion
es mostrar algunos de los hallazgos y sefalar que éstos deben ser entendidos en el contexto de sus de-
terminantes locales y condiciones culturales.

a) Estudios mas antiguos.

En el siglo XIX, la leishmaniasis visceral no era considerada por los investigadores médicos
como una entidad nosolégica; no era una enfermedad sino una variedad severa de malaria. Ademas, en
ese tiempo se creia que la transmision podia ocurrir por el contacto con tierra infectada o al inspirar el
agente causal, un gérmen. Sequn Rogers (1897), “cada hombre médico que tenia alguna experiencia con
la enfermedad consideraba que era una forma intensa de malaria, la cual era, sin embargo, no contagio-
sa (..) Una idea popular es que es una enfermedad contagiosa (...) El modo en que los gérmenes pasan
de una persona a otra quedan por ser considerados (..) Parece que la infeccion se pega a las casas y tie-
rra de las aldeas afectadas (..) La gente frecuentemente separa aquellos infectados de kala-azar de los
otros miembros de la familia o de la comunidad” (Rogers, 1897). Mas tarde, el parasito fue descubierto,
pero aun no el vector; fue hasta 1940 cuando pudo ser demostrada la transmisién vectorial de kala-azar
(Desowitz, 1993).

A principios de la década de 1920, el vector de la leishmaniasis cutanea en América Latina no
habia sido demostrado, y tanto los cientificos como las personas comunes tenian visiones similares
acerca de la transmision vectorial (ver Escomel, 1922; Pefia Chavarria, 1922). La situacion fue presenta-
da por Escomel (1922) como una preocupacion, porque era desconocido como el parasito Leishmania
penetraba en el cuerpoy cual era el vector. La gente comin creia que un insecto transmitia la enferme-
dad, muchos cientificos creian que el vector tenia que ser un insecto no volador (un Ixodes) que podia
ser encontrado en la lenceria y en la ropa. La enfermedad era mas predominante en lugares donde se
cultivaba caucho, café, coca, platanos y palmeras, afectando tanto a ricos como a pobres, y a todos los
grupos etarios (Escomel, 1922).

b) Estudios mas recientes.

En algunas comunidades la leishmaniasis ha estado presente por muy largo tiempo. La enfer-
medad es una parte de la vida cotidiana de la gente comun. Tienen nombres locales y explicaciones para
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ella®. Parece que el conocimiento y las creencias sostenidas por poblaciones locales son confecciona-
das para explicar sus procesos histéricos y socioculturales particulares, con amplias variaciones entre
lugares. Se han encontrado practicas culturales de los sistemas de medicina tradicional extendidas por
Latinoameérica, vinculadas con tratamientos populares para curar las lesiones de leishmaniasis cutanea
en América Latina (ver capitulo 9).

En el caso de algunas comunidades peruanas andinas, se ha encontrado que los antiguos mitos
locales relacionan directamente la leishmaniasis y las enfermedades dérmicas con los felinos. Por otro
lado, en el sistema de creencias locales sostenidas también se encontré una estrecha relacién entre
leishmaniasis e insectos, infidelidad, incesto y lugares de cultivo de cocos (Camino y Anderson, 1992). Sin
embargo, en unainvestigacion en comunidades de la costa pacifica de Ecuador, no se encontraron expli-
caciones magicas. En este caso, se observo que la percepcion de la severidad de la enfermedad depende
de la parte del cuerpo afectada, la cantidad, extension y caracteristicas clinicas de las lesiones. En par-
ticular, las lesiones en brazos, manos y pies fueron consideradas muy graves debido a las dificultades
en los trabajos, asi como aquéllas en la cara, que producian una desfiguracion cosmética importante
y el riesgo de mas infecciones. En ese estudio en Ecuador se observé que cuando los nifios contraen la
enfermedad no quieren ir a la escuela, al tener miedo de las burlas de sus comparieros. En estas comu-
nidades investigadas con focos de transmision activa, la palabra “leishmaniasis” era casi desconocida,
pero habia varios nombres locales (Kroeger et al, 1991).

Una diferencia significativa en relacion al conocimiento de la enfermedad se ha encontrado
entre las comunidades urbanasy rurales. Por ejemplo, en un caso de estudio colombiano se reporté que
en areas urbanas la gente no sabia acerca de la enfermedad, mientras que en areas rurales la gente te-
nia un buen entendimiento de la misma. En esos lugares, la gente pensaba que no habia transmision por
contacto directo con las lesiones (Vazquez et al, 1991). No obstante, en dos casos de estudio brasilefios,
se encontro que la gente no tenia suficiente informacion acerca de la cura, tratamiento, transmision y
prevencion. También se encontré un miedo al contagio (Magalhaes et al, 1990), asi como la percepcion
de la poblacion sana (96% de ellos en la muestra) de que los pacientes tenian problemas sociales a causa
de la leishmaniasis (Costa et al, 1987). En un caso de estudio venezolano (Castes et al, 1992), se encontré
un mejor conocimiento en relacion a la causa y transmision en el grupo sano y en aquéllos con mejores
condiciones de vida, que en el grupo de pacientes con leishmaniasis. En este caso, ubicado en un area
periurbana de Caracas, también se encontro que 31,8% del grupo de los pacientes expresaba vergienza
y evitaba salir; que 454% cubria las lesiones para esconderlas, y que 46,5% cambiaba drasticamente su
vestimenta, habitos recreativos y deseo de participar en actividades socioculturales.

Sin embargo, no han sido reportadas diferencias significativas entre los diferentes grupos, en
relacion a sus conocimientos, actitudes y practicas (CAP) con respecto a la leishmaniasis. En una inves-
tigacion realizada en distintos lugares endémicos de Guatemala, no se reporté ninguna diferencia entre
los CAP de los grupos estudiados. No obstante, en el estudio se dice que la gente instruida, con menos
de cinco anos de residencia en las zonas estudiadas, tenian mayor conocimiento acerca de las causas
de la enfermedad y sus medidas preventivas, comparado con la gente analfabeta con el mismo tiempo
de residencia (Arana, 1992, p. 204).

12 Una discusién acerca de los nombres populares de la enfermedad y del vector de la leishmaniasis es presen-
tada en el capitulo 9.
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c) Algunos hallazgos acerca de actitudes y practicas relacionadas con la
leishmaniasis.

Los hallazgos principales concernientes a las actitudes y practicas estan relacionados con la
importancia de las lesiones, tipos de tratamiento y explicaciones, y conductas de busqueda de salud.

Se ha observado una importancia diferencial vinculada a las lesiones (Camino y Anderson, 1992,
en un caso peruano; Kroeger et al, 1991, en un caso ecuatoriano). En algunos casos, se ha observado una
fuerte tendencia a rechazar a los pacientes mutilados a causa de leishmaniasis mucocutanea (Magal-
haes et al, 1990, en un caso brasilefio). En otro caso brasilefio, se reporté que los pacientes dijeron que
sus vidas fueron afectadas (93%); 73% estaba sufriendo discriminacion; 80% sentia efectos debilitantes
y dificultades en el desempeno de sus actividades cotidianas, y 66% tenia dificultades en el retorno al
trabajo luego de padecer la enfermedad (Costa et al, 1987).

En diversos lugares, la gente ha desarrollado métodos para la prevencion y tratamiento. Algu-
nas similitudes entre los tratamientos y explicaciones de la gente y los de la medicina occidental han
sido reportadas (Vazquez et al, 1991; Kroeger et al, 1991; Castes et al, 1991). Este proceso de sincretismo
parece estar ampliamente expandido. Por otro lado, algunos tratamientos tradicionales aplicados des-
de los tiempos antiguos por los indigenas han sido aplicados por practicantes de la medicina moderna
para curar lesiones de leishmaniasis cutanea, y hasta algunas caracteristicas clinicas han sido confun-
didas con enfermedades similares, tanto por gente comun como por trabajadores biomédicos (Escomel,
1922).

De este modo, segun la literatura especializada revisada, la gente usa tratamientos y sistemas
de salud modernos, asi como también tradicionales, para buscar la cura de la leishmaniasis. Se obser-
vo que la mayoria de los afectados en un area endémica en Peru frecuentemente usaba hierbas (55%)
y otras sustancias quimicas (32% de la muestra), debido a la escasez de las drogas y sus altos precios
(Llanos-Cuentas et al, 1992). En un caso de estudio venezolano de leishmaniasis cutanea, se encontra-
ron profundas creencias en los tratamientos tradicionales (64,5% utilizaba tratamientos a base de
vegetales), asi como el uso de la automedicacion y tratamientos esotéricos (ensalmes) (Castes et al,
1991).

En un analisis de la conducta de busqueda de salud de afectados por leishmaniasis cutanea en
un caso ecuatoriano, se encontro que el orden de preferencia de utilizacion de las instalaciones de los
sistemas de salud era: a) tratamientos tradicionales hechos en casa, lamados “remedios caseros” b)
medicina moderna privada (aunque costosa y ubicada mas lejos de los hogares que las instalaciones de
los sistemas de salud publicos), c) servicios publicos de salud y, d) curanderos tradicionales (Kroeger et
al, 1991). Similarmente, en un estudio de la utilizacion diferencial de los sistemas de salud en Nicaragua,
se encontro una alta preferencia por el uso de medicina moderna entre todos los grupos étnicos y so-
cioeconomicos estudiados. Esto, a pesar de que se observo que los mas pobres tenian mayor tendencia
a buscar ayuda de curanderos tradicionales que los hogares mas adinerados (Barret, 1993). Vale |la pena
mencionar que en el caso de Venezuela se ha senalado (Pollak-Eltz, 1982) que la medicina tradicional (po-
pular) actual puede a veces ser mas costosa que la medicina moderna ofrecida gratuitamente a través
de las instalaciones de salud publica. De acuerdo con ese estudio de medicina tradicional en Venezuela
(Pollak-Eltz, 1982), los curanderos tradicionales deben ser pagados por sus servicios inmediatamente y
sin discusion, de lo contrario sus tratamientos no surtirian efecto. Asi, los tratamientos tradicionales
gratuitos son considerados inutiles (Pollak-Eltz, 1982).
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3.1 LEISHMANIASIS DEL NUEVO MUNDO.

La leishmaniasis incluye un grupo de enfermedades de humanos y animales con varias formas cli-
nicas, causadas por parasitos protozoarios del género Leishmania®. La enfermedad es transmitida por
la picadura de un insecto flebotomino que se haya infectado al alimentarse de un huésped reservorio
vertebrado infectado. La enfermedad existe a escala planetaria, pero aunque hay algunas similitudes,
también hay importantes diferencias entre la leishmaniasis del Viejo Mundo y la leishmaniasis del Nue-
vo Mundo. En general, las formas de leishmaniasis del Nuevo Mundo tienden a ser mas severas y de
mayor duracion que las formas de leishmaniasis del Viejo Mundo (WHO, 1990). El presente estudio trata
con laleishmaniasis del Nuevo Mundo, particularmente con la situacion actual en Venezuela.

La transmision de la leishmaniasis es altamente dependiente de la ecologia; asi, las condiciones
para la transmision de la enfermedad varian considerablemente con el tiempo y el espacio, y podrian
ser selvaticas, domésticas o del peridomicilio (WHO, 1990). El periodo de incubacion oscila desde unos
pocos dias hasta varios meses (Brycesson, 1996).

De acuerdo con un Comité Experto en leishmaniasis de la OMS, el tratamiento (basado en antimo-
niales pentavalentes) es muy costoso y muy téxico para el uso en lesiones localizadas de leishmaniasis
cutanea (WHO, 1990). Sin embargo, los antimoniales pentavalentes son las drogas mas frecuentemente
aplicadas para tratar la leishmaniasis (tanto la cutanea como la visceral) en todo el mundo. (Una des-
cripcion de los tratamientos actualmente usados contra la leishmaniasis cutanea en el estado Truijillo
es presentada en el cuadro 54). A continuacion, se presenta un resumen de elementos naturales dentro
del ciclo epidemiolégico de transmision de esta enfermedad.

a) Las formas clinicas.

Clasicamente, existen dos enfermedades: leishmaniasis visceral y leishmaniasis cutanea. Sin em-
bargo, se plantea una discusion acerca de la definicion y clasificacion de la leishmaniasis cutanea debido
alaamplia gama de formas clinicas encontradas en Latinoamérica. Segun un Comité Experto de la OMS
(1990), las formas clinicas son las siguientes: leishmaniasis visceral del Nuevo Mundo, leishmaniasis cu-
tanea del Nuevo Mundo, leishmaniasis cutanea difusa del Nuevo Mundo, y leishmaniasis mucocutanea
del Nuevo Mundo. Cada una de estas formas es causada por una especie diferente de parasito o puede
ser el resultado de una respuesta inmunolégica diferente del huésped humano (Convit & Pinardi, 1984).

b) La distribucion geografica.
Desde un punto de vista epidemiol6gico, todas las formas clinicas pueden ser agrupadas bajo los

13 El género fue bautizado “leishmania” por Ronald Ross (en 1903), en honor a Sir William Leishman (1865-1926),
quien fue el primero en describir el parasito.
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titulos de leishmaniasis visceral del Nuevo Mundo (LV) y leishmaniasis cutanea del Nuevo Mundo (LC)
(Desjeux, 1991); la mayoria de los casos humanos de LC son de la forma cutanea localizada (Lara et al,
1991).

* Leishmaniasis visceral del Nuevo Mundo. El primer caso humano en América fue registrado
en Paraguay en 1913 (Lainson & Shaw, 1978). Desde entonces, también se ha evidenciado su ocurrencia,
dentro de un grado variable, en Argentina, Bolivia, Brasil, Colombia, El Salvador, Guatemala, Honduras,
México, Surinam y Venezuela (Desjeux, 1991).

* Leishmaniasis cutanea del Nuevo Mundo. Esta es una enfermedad ampliamente extendida, en-
démica en la mayoria de los paises latinoamericanos, con predominio y caracteristicas epidemiolégicas
variables. Es comun, pero también enormemente sub-reportada (Grimaldi et al, 1989). En 20 paises lati-
noamericanos se han registrado casos humanos de leishmaniasis, de México en el norte, hasta Argen-
tina en la parte mas sur del subcontinente. Recientemente, un creciente nimero de casos humanos
ha sido observado, asi como cambios en el patrén de ocurrencia de algunos brotes epidémicos. Esta
situacion puede ser una consecuencia de una mejor deteccion o el resultado de nuevas actividades eco-
némicas que conllevan a movimientos poblacionales y un incremento en el contacto con los vectores
(Desjeux, 1991). Esto incluye fenomenos tales como la migracion, el establecimiento de nuevos asenta-
mientos y el crecimiento de ciudades ubicadas cerca de areas boscosas, en el contexto de los recientes
cambios socioeconémicos y ambientales que estan teniendo lugar en América Latina.

c) Sobre los elementos naturales del ciclo epidemiolagico.

Parece existir un acuerdo acerca de que la leishmaniasis sea originalmente una zoonosis desa-
rrollada a través de eras geologicas y biol6gicas (Houin & Khouri, 1989), convirtiéndose luego en una
antropozoonosis derivada de varios procesos culturales que evolucionan de las relaciones hombre-
naturaleza. Se reconoce que la transmision descansa en las condiciones ecolégicas, lo cual lleva a desa-
rrollos particulares de la enfermedad en lugares especificos (WHO, 1990).

Es importante mencionar que existe una discusion sobre si la leishmaniasis (para algunos auto-
res tanto la visceral como la cutanea, para otros, sélo la forma visceral) es una enfermedad indigena
o fue importada por los primeros asentamientos europeos en América hace cinco siglos. Por ejemplo,
Lainson (1989) (citado por Walsh et al, 1993) considera que es una enfermedad indigena; mientras que
Momen y Grimaldi (1989) argumentan que puede haber sido introducida durante la colonizaci6n euro-
pea. Esta situacion puede tener algunas relaciones con las diferencias en el patron epidemiolagico de
ambas enfermedades.

El vector. En Latinoamérica todos los fleb6tomos vectores pertenecen al género Lutzomyia. Ac-
tualmente se conocen mas de 354 especies de Lutzomyia, de las cuales 43 estan incriminadas en el pro-
ceso de transmision de los 13 parasitos de Leishmania humana del Nuevo Mundo (incluyendo tanto la
leishmaniasis cutanea como la visceral). Pero hasta ahora sélo ocho (08) especies han sido demostradas
vectores, mientras que otras permanecen vectores potenciales dentro de un grado variable (Felician-
geli, 1990).
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El huésped reservorio. Los animales vertebrados domésticos o salvajes juegan un papel impor-
tante en el proceso de transmision y hasta el hombre puede actuar como una suerte de huésped reser-
vorio en algunos casos. Aunque mas de 100 especies vertebradas han sido identificadas alrededor del
mundo, en diversos lugares con focos activos de leishmaniasis no ha sido posible encontrar el huésped
reservorio (WHO, 1990).

El parasito. No hay un acuerdo claro acerca de la identificacion y clasificacion de los parasitos.
Una variedad de criterios, métodos y técnicas han sido usados para demostrar la existencia diferencia-
da del parasito. Varios esquemas diferentes de clasificacion fueron propuestos en las Gltimas décadas
del siglo XX (ver Grimaldi et al, 1989). Sin embargo, la discusién acerca de la validez y confiabilidad de
los criterios de identificacion esta aun abierta y algunas especies no son reconocidas como tales por
algunos trabajadores cientificos. Se han hecho esfuerzos para crear una clasificacion uniforme y para
etiquetar las cepas de Leishmaniay los sistemas de parasitos. Un Comité Experto de la OMS (1990), si-
guiendo los criterios basados en caracteres extrinsecos para géneros y subgéneros y caracteres intrin-
secos para los complejos de parasitos, declararon que el género Leishmania puede ser dividido en dos
subgéneros Leishmaniay Viannia; siendo agrupados en el primero los complejos L. donovani, L. tropica,
L. major, L. aethiopicay L. mexicana, y, los complejos L. braziliensisy L. guyanensis en el sequndo. Hasta
la fecha, 30 especies de Leishmania han sido sugeridas (Bryceson, 1996)

A pesar del gran numero de especies de fleb6tomos, el extenso nimero de huéspedes reservo-
rios potenciales y la existencia de diversas especies de parasitos Leishmania, parece que cada una de
las especies concuerda especificamente con otros elementos naturales del ciclo de transmisién. No
obstante, se ha argumentado que, frecuentemente, no hay especificidad del vector/parasito (Walsh et
al, 1993). Sin embargo, Lainson y Shaw (1978) han senalado que hay una limitacion natural de las especies
individuales de Leishmania a fleb6tomos especificos dentro de algunos ecotipos, los cuales pueden es-
tar ligados a condiciones particulares de la relacion vector-huésped-reservorio.

Se ha observado (WHO, 1990) que la infeccion con cualquier forma de leishmaniasis produce in-
munidad contra la cepa homéloga de parasito, y que debe haber algun cruce inmunolégico, aunque
esto no siempre es reciproco. Ademas, se ha argumentado (Convit & Pinardi, 1984) que los antecedentes
genéticos y la respuesta inmunolégica humana afectarian la forma clinica y el curso de la enfermedad.
De hecho, se ha sefalado un factor de riesgo genético de susceptibilidad a la leishmaniasis cutanea en
grupos familiares a nivel de poblacion (Lara et al, 1991).

El profesor Pifano (1960) argulle que la leishmaniasis cutanea en Latinoamérica es una enferme-
dad determinada localmente con las siguientes caracteristicas: focos endémicos recientes, caracteri-
zados por indices parasiticos altos y alérgicos bajos; focos altamente endémicos, donde se observan
fluctuaciones en el desarrollo de la infeccion en las cuales periodos de pequeiias oleadas se alternan
con periodos de latencia de duracion variable, como si el endemismo estuviera desvaneciéndose; viejos
focos endémicos, los cuales se corresponden con areas que en épocas remotas constituyeron focos de
infeccion severa de leishmaniasis cutanea, pero donde la incidencia a través del tiempo ha disminuido
progresivamente en los residentes de esa area.

Aunque hay diversos intentos para desarrollar una vacuna anti-leishmaniasis, actualmente no

existe vacuna contra la enfermedad. Sin embargo, hay algunas drogas comerciales disponibles para
el tratamiento de las lesiones basadas en antimoniales pentavalentes, todas las cuales producen efec-
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tos secundarios. Segun un Comité Experto de la OMS, para todas las formas de leishmaniasis cutanea,
excepto la leishmaniasis cutanea difusa, la droga de preferencia es el antimonio pentavalente, siendo
imperativo el tratamiento sistémico prolongado; aunque frecuentemente se piensa que es muy costoso
(WHO, 1990). Por otro lado, las lesiones causadas por distintos parasitos de Leishmania difieren en la
severidad y en la respuesta a la terapia (WHO, 1990).

3.2 LA LEISHMANIASIS CUTANEA EN VENEZUELA.

a) Aspectos historicos.

El primer caso humano de leishmaniasis cutanea en Venezuela fue reportado a principios de 1917
por Iturbe y Gonzalez (Pifano, 1960). En el mismo afio, diversos casos de leishmaniasis cutanea america-
nafueron descritos en el estado Zulia (Tejera, 1917), el cual era el lugar con la mayor inversion de capital
extranjero en campos petroleros en todo el pais. En ese tiempo, las principales actividades operativas
de laindustria petrolera parecen haber estado concentradas en la exploracion, prospeccion, ingenieria
conceptual y construccion de infraestructura productiva y carreteras en tierras anteriormente virge-
nes. Esto trajo cambios importantes en la sociedad venezolana, conllevando, entre otras cosas, a muy
intensivas migraciones. También condujo a algunas poblaciones humanas sin experiencia previa de la
enfermedad a contactar nidos silvaticos de leishmaniasis en aquellas nuevas zonas donde la enferme-
dad podia estar existiendo como un foco zoonético.

Esta situacion se convirtié en un problema de salud publica en algunas areas a tal punto que, en
1918, una memoria sobre la leishmaniasis americana en Venezuela fue presentada ante la Academia Na-
cional de Medicina del pais (Tejera, 1919). En uno de los primeros reportes médicos anuales de una em-
presa petrolera extranjera, se sefialaron problemas econémicos surgidos del hecho de que empleados
extranjeros y “trabajadores nativos” estaban sufriendo y/o estaban expuestos a malaria y leishmaniasis,
asi como otras enfermedades tropicales. Se consideré que una campana de saneamiento “es inadmisi-
ble aqui a menos que el Gobierno la emprendiera, puesto que implicaria el gasto de enormes sumas de
dinero”. Sanear esos lugares y erradicar esas enfermedades “probablemente costaria tanto como cons-
truir el Canal de Panama. Por lo tanto, estamos limitados a confinar nuestro saneamiento a medidas lo-
cales, tales como podar todos los arboles y arbustos alrededor de los campos en el mayor radio posible
puede ser factible, drenar todas las grandes acumulaciones de agua y el relleno de las mas pequenas en
las cercanias de los cuarteles de la Compaiiia, el uso de protecciones en las casas y mosquiteros, y dosis
profilacticas de quinina™ (De Bellard, 1923, pp. 11-15).

Puesto que la malaria en Venezuela fue erradicada primero en las areas de trabajos operacio-
nales de campos petroleros y luego en el resto del pais, el nUmero de victimas de casos humanos de

14 El documento esta escrito en inglés. La traduccion es propia y lo mas fiel posible. Se encontré en la seccion de
historia de la Biblioteca de la Escuela de Medicina Tropical de la Universidad de Londres. Ver detalles de imprenta en la
seccion de Bibliografia.
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leishmaniasis cutanea parece haber disminuido agudamente, asi como ha sido similarmente observado
en otros paises luego de campanas antimalaricas exitosas (WHO, 1990).

Sin embargo, el lanzamiento de nuevos proyectos de desarrollo a finales de la década de 1950
e inicios de los afios de 1960, tales como los promovidos bajo la Ley de Reforma Agraria en Venezuela,
puso en contacto a poblaciones humanas sin inmunidad previa a la leishmaniasis cutanea con lugares
donde los parasitos estaban circulando en focos zoonéticos naturales. Como consecuencia, ocurrieron
algunos brotes epidémicos, como en el caso estudiado por Pons (1968) en el estado Zulia.

Dos procesos aparentemente contradictorios pueden haber sucedido aqui:

1. Mientras mas despeje de bosques lograba el grupo recién llegado, era mas probable que el nu-
mero de casos aumentara debido a un mas cercano y alto contacto hombre-vector.

2.la destruccion de los habitats naturales (microclimas y ecotopos) de algunas poblaciones de
vectores y huéspedes reservorios. El tiempo de recuper acion del nivel de densidad poblacional
de las especies afectadas hacia mas dificil para las especies recobrar su lugar anterior. Mientras
tanto, algunos de los casos de humanos infectados podrian haber sido curados por la lesion leish-
manial, o ésta se podria haber auto-curado, lo cual a cambio producia una duradera inmunidad al
parasito.

Segun el Ministerio de Sanidad y Asistencia Social (MSAS, 1985), se espera que la frecuencia de ca-
sos humanos de leishmaniasis cutanea en Venezuela, probablemente, ain crecera, debido a la extension
de la frontera agricola, el incremento de la densidad de poblacion humana que se esta estableciendo
en nuevas areas, y a los cambios ecoldgicos en zonas deforestadas relacionadas con el desarrollo de
proyectos (MSAS, 1985). Ademas, el predominio de la leishmaniasis en Venezuela aumenté significati-
vamente en las Gltimas décadas del siglo XX y la tasa de incremento ha sido mayor en mujeres que en
hombres, aunque la mayoria de los casos son masculinos (Castes et al, 1991).

b) Epidemiologia de la leishmaniasis en Venezuela.

Siete especies de parasitos Leishmania son responsables por las infecciones de leishmaniasis cu-
tanea registradas en Venezuela (Maingon et al, 1994). 100 especies de fleb6tomos Lutzomyia se conocen
en el pais, 30 de los cuales son antropofilicos (Desjeux, 1991).

En 1955 se estableci6 un esquema de registro de casos de leishmaniasis cutanea por parte del
Servicio Nacional de Dermatologia del Ministerio de Sanidad. Desde entonces, la data recolectada ruti-
nariamente ha mostrado que la enfermedad esta ampliamente extendida, habiendo sido reportada en
21 de las 23 divisiones politico-territoriales del pais. Sin embargo, se piensa que las cifras oficiales son
subestimaciones del predominio verdadero (MSAS, 1986).

Segun el profesor Jacinto Convit (1984), ocurren 4.000 casos humanos por afo. La mayoria de
estos casos se reportan en la region andina, la cual esta compuesta por los estados Trujillo, Mérida y
Tachira. Estos tres estados producen mas del 56% de los casos venezolanos de leishmaniasis cutanea,
pero representan sélo el 33% del de la extension teritorial del pais (Scorza et al, 1985; Maingon et al,
1994).
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La economia de los tres estados andinos se basa principalmente en actividades ocupacionales
relacionadas con el café. Un vinculo cercano entre los sitios de cultivo de café y el alto predominio de
la leishmaniasis ha sido mencionado para Venezuela (Maingon et al, 1994; Villaroel de Martinez, 1994;
Scorza 19882 Scorza et al, 1985; Scorza y Rojas, 1988; Perruolo, 1983; Medina & Romero, 1957). Ese vinculo
entre caficultura y leishmaniasis también ha sido reportado para otros paises (Bray, 1974; Rojas et al,
1987; Vieira et al, 1990; Montoya et al, 1990).

Sin embargo, no esta claro el vinculo entre leishmaniasis cutanea y los trabajos de cultivo de
café (Scorza et al, 1985). Las plantaciones de café son relativamente nuevas en Venezuela, asi como en
otros paises latinoamericanos. Hace apenas poco mas de un siglo que los cafetos han sido plantados
en Venezuela. Ademas, el desarrollo inicial de la economia basada en el café requirio la destruccién de
algunas zonas de bosques primarios, las cuales fueron replantadas con plantas de café. Sin embargo,
muy poco se sabe acerca de si la leishmaniasis cutanea estuviera afectando a la gente en esos lugares
en ese tiempo. Este es un aspecto que vale la pena investigar en futuros proyectos.

Cambios en los patrones epidemiolégicos de leishmaniasis cutanea.

El profesor Scorza (1985) ha sefalado que, historicamente, la epidemiologia de la leishmaniasis
cutanea en Venezuela muestra tipos de patrones diferentes:

El primero, anterior a la década de 1950. Mayoritariamente una enfermedad rural endémica, que
afectaba a los campesinos que entraban en los focos naturales. La mayoria de la poblacion en todo el
pais estaba dispersa, asentada en areas rurales. Este es el patron epidemiolégico de la leishmaniasis
cutanea especialmente descrito por Pifano (1960). Segun Pifano (1960), en Venezuela asi como en otros
paises latinoamericanos, la leishmaniasis cutanea es cominmente adquirida en selvas virgenes donde
existe el verdadero “nidus ecolé6gico” de esta enfermedad. Predomina tanto en valles bajos como en
regiones montanosas, afectando pequefos grupos poblacionales. Es predominantemente una enfer-
medad de regiones selvaticas, zonas circundantes y otras areas rurales; raramente de zonas urbanas.

El sequndo, después de la década de 1950. Ocurrié un aumento en los movimientos poblacionales
humanos y un cambio en los patrones de migracion, impulsado por la riqueza de la economia basada
en la renta petrolera. En este periodo de tiempo el lanzamiento de proyectos de desarrollo, tales como
aquéllos bajo la Ley de Reforma Agraria alrededor de areas forestadas, condujo a brotes epidémicos en
algunas de las nuevas areas de asentamiento (ver Pons, 1968). Algunas referencias son citas de estudios
llevados a cabo en Venezuela en apoyo a estos argumentos.

El tercero, la situacion presente. Nuevos casos de leishmaniasis cutanea urbana y periurbana
ocurren como resultado de nuevas migraciones humanas a ciudades que tienden a crecer hacia areas
forestadas o hacia antiguas plantaciones de café. La ocurrencia de LC en casos humanos esta rela-
cionada con el tipo de relacion establecida entre poblaciones humanas y zonas forestadas con focos
naturales de la enfermedad. Por lo tanto, la incidencia esta determinada por por el grado variable de
contacto humano con tales focos naturales. En cambio, la dinamica de este contacto esta relacionada
con las actividades econémicas y la evolucion demografica de las poblaciones humanas (Scorza, 1985).
Por consiguiente, existen diferentes patrones epidemiolégicos que van desde casos raros hasta brotes
epidémicos (MSAS, 1985). Hoy en dia, la LC en Venezuela esta siendo transmitida tanto en areas rurales
como urbanas (Scorza, 1985; MSAS, 1986; Bonfante-Garrido et al, 1987; Desjeux, 1991).
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No esta claro cuales son los principales cambios en los elementos del proceso de transmision que
permiten esos cambios en el patron epidemiolagico de la LC. Sin embargo, es mucho menos conocido
cuales son los factores econémicos y demograficos asociados a esos nuevos patrones epidemiolagi-
cos, y cuales son sus consecuencias socioeconémicas. Hasta ahora, la mayoria de los estudios se han
concentrado en los elementos naturales del proceso de transmision y se requiere mayor investigacion
acerca de los factores sociales y econémicos asociados con los nuevos patrones epidemiolégicos de la
enfermedad.

3.3 LEISHMANIASIS VISCERAL EN VENEZUELA.

El agente etiol6gico de la leishmaniasis visceral del Nuevo Mundo es Leishmania chagasi (WHO,
1990). En Venezuela, el vector incriminado es Lutzomyia longipalpis (Pifano, 1969; Moreno, 1982). El perro
es considerado como el principal huésped reservorio (Desjeux, 1991).

La leishmaniasis visceral americana o kala-azar es una zoonosis transmitida a los humanos por
contacto con focos localizados peridomésticos en areas rurales (Pifano, 1969). Sin embargo, la leishma-
niasis visceral esta reportada como endémica en areas periurbanas y urbanas en Brasil (OPS, 1994). Las
infecciones asintomaticas y formas subclinicas de leishmaniasis visceral son frecuentes (WHO, 1990).
Se han encontrado bajos indices de prevalencia de leishmaniasis visceral en humanos, contrastando
con indices mas altos de prevalencia de leishmaniasis visceral en perros en el estado Trujillo (Moreno,
1982) y en la region centro-occidental de Venezuela (Torrealba, 1970).

El primer caso diagnosticado de leishmaniasis visceral en Venezuela fue reportado en 1941 (Mar-
tinez Niochet y Pons, 1941). El paciente era un residente del estado Guarico que habia sido diagnosticado
erréneamente con malaria y habia estado recibiendo el tratamiento equivocado durante cinco meses.
El primer caso de leishmaniasis visceral diagnosticado en el estado Truijillo fue reportado en 1963 (Wua-
ni y Melet, 1963). Este era un nifio que también habia sido diagnosticado erréneamente y habia recibido
tratamiento equivocado durante dos meses antes de ser diagnosticado con leishmaniasis visceral.

Usualmente se considera que la leishmaniasis visceral en Venezuela ocurre esporadicamen-
te, con una muy baja endemicidad, pero en casi todos los estados (Desjeux, 1991). Hasta la fecha, en
Venezuela se han registrado cerca de 500 casos de leishmaniasis visceral (300 de ellos en el periodo
1988-1992), siendo nifos la mayoria de los casos (OPS, 1994). Se piensa que un mayor nimero de casos
diagnosticados de leishmaniasis visceral en el periodo de tiempo reciente puede ser a causa de un ver-
dadero incremento en los indices de infeccion, en vez de debido a mejores procedimientos de registro
(Torrealba, 1970).

Muy pocos trabajos han sido publicados en relacion a los aspectos epidemiologicos de la leish-
maniasis visceral en Venezuela, comparado con la literatura sobre los aspectos epidemiolégicos de la
leishmaniasis cutanea. Los factores sociales y econdmicos relacionados con la transmisién y las con-
secuencias socioeconémicas de la leishmaniasis visceral en el pais son desconocidas hasta ahora. En
América Latina, la enfermedad ha sido reportado asociada a la pobreza (Alencar, 1958; Marzochi y Mar-
zochi, 1994) y a la desnutricion (Cerf et al, 1987; OPS, 1994; Bryceson, 1996).
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34 EL LUGAR DE ESTUDIO: EL ESTADO TRUJILLO, REGION
ANDINA DE VENEZUELA.

El pais.

Venezuela esta localizada en el tope de |a parte norte de Suramérica, con 2.813 km de linea costera
en el Mar Caribe. Limita al norte con la Republica Dominicana, Aruba, las Antillas Neerlandesas, Puerto
Rico, las Islas Virgenes, Martinica, Guadalupe y Trinidad y Tobago, al este con Guyana y parte del océa-
no Atlantico, al sureste con Brasil y al suroeste con Colombia. El pais ha delimitado sus areas marinas
con Estados Unidos de América (1978), Antillas Neerlandesas (1978), Republica Dominicana (1979), Fran-
cia (1980) y Trinidad y Tobago (1990). La localizacion relativa internacional de Venezuela puede verse
en http://sigavenezuela.com.ve/mapas/mpoliticovzla.jpg. Segin estimaciones a partir del mas reciente
censo de poblacion y vivienda (2011), la poblacion total™ es de 28.946.101, de la cual el 50,3% es femeni-
nay 497% masculina (Correo del Orinoco, 2012); la misma proporcion poblacional que al momento del
estudio de campo. El pais esta compuesto politicamente por 23 estados y un Distrito Capital donde se
encuentra la ciudad capital (Caracas). Se pueden ver mayores detalles en http://es.wikipedia.org/wiki/
Venezuela.

Figura 31 Localizacion relativa de Venezuela y la region andina

15 Al momento de realizar el trabajo de campo del presente estudio de leishmaniasis, la poblacion era de 21.
644121 (estimada para 1995; OCEI, 1992); de la cual 50,2% femenina y 498% masculina.
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El nombre del pais fue dado por los conquistadores espafoles hace cinco siglos. “Venezuela” sig-
nificaba “pequena Venecia”, cuando europeos se encontraron por primera vez con los pobladores nati-
vos que vivian en casas de paja, en zancos sobre el agua en el Lago de Maracaibo™.

El pais estuvo bajo régimen colonial espafiol por 300 afios, durante los cuales la agricultura (ca-
cao producto principal) fue la base de la economia. A fines del siglo XIX; el cultivo del café se convirtié en
la principal actividad econémica en el pais (la mayoria de la produccién concentrada en la regién andina
hasta ahora). En el siglo XX, a partir de la década de 1930, la industria petrolera se convirtié en activi-
dad economica principal y la fuerza impulsora de los grandes cambios en toda la sociedad. Esto trajo
consigo fuertes movimientos migratorios y nuevas élites al poder. El sector publico se convirtié en el
mayor empleador y el mayor inversor, estimulando una economia extremadamente vulnerable y depen-
diente de laindustria petrolera y de los precios del petréleo en el mercado internacional. Actualmente,
la crisis economica esta afectando severamente a toda la sociedad, estimulando nuevos movimientos
migratorios y nuevas actividades econémicas con mucha menos seguridad social. El sector publico ya
no es el principal empleador, de hecho, mas del 50% de la mano de obra esta en el sector informal (The
Economist, 1996).

La region.

La regién andina venezolana es un area geografica natural compuesta politicamente por los es-
tados Trujillo, Tachira y Mérida. Se ubica en la parte occidental de Venezuela. La ubicacion geografica
relativa de Venezuela y de la region andina se presenta en la figura 3.

Los Andes venezolanos, geolégicamente, son el extremo superior de la gran cadena de los An-
des suramericanos; ésta es la region geografica mas homogénea de Venezuela (Vivas, 1992).

Cuando los espafioles llegaron, la region andina estaba habitada por los pueblos Timotes y Cui-
cas, relacionados con las culturas andinas suramericanas, con quienes compartian técnicas agricolas y
aspectos de su organizacion social (Cardozo, 1986).

Los espanoles se asentaron principalmente en los lugares previamente poblados por los habi-
tantes indigenas (Vivas, 1992). Luego de un periodo de lucha, el orden colonial se estableci6 en los Andes.
La influencia de ambas culturas esta ampliamente mezclada en la sociedad andina contemporanea. Se
han reportado evidencias que apoyan el enfoque que senala que, en los Andes venezolanos, el sistema
médico popular es una sintesis de creencias indigenas y espafolas, transmitidas y transformadas a lo
largo de un periodo de cuatro siglos (Suarez, 1974).

En cuanto a la economia, el cultivo del trigo era la principal actividad ocupacional en los Andes
durante el periodo de dominio colonial espafiol. El café se convirtié en el principal cultivo y soporte
economico de las nuevas élites en el poder. De hecho, la mayoria de los presidentes y/o gobernantes del
pais en la primera mitad del siglo XX eran de los Andes. La economia basada en el café decliné y cay6 en
una profunda crisis para el tiempo de la caida de los precios de los productos agricolas en el mercado
internacional y el ascenso de la industria petrolera en Venezuela.

16 Una breve descripcion de este hecho histérico es presentada por Dydynsky (1994).
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Como consecuencia, la poblacion emigré de los Andes y fue atraida por otras regiones del pais.
Particularmente, el estado Trujillo fue afectado por este patrén migratorio entre las décadas de 1950 y
1980. En 1981, el 574% de la poblacion trujillana habia migrado y eran residentes en otras regiones fuera
del estado Trujillo (Vivas, 1992). Sin embargo, debido a la actual crisis econémica y problemas sociales
en la sociedad venezolana contemporanea, se estan desarrollando nuevos patrones migratorios (OCEI,
1994). Este es el contexto en el cual nuevos casos y nuevos brotes epidémicos de leishmaniasis cutanea
estan apareciendo, por contacto con focos endémicos de la enfermedad en areas de expansion de algu-
nas ciudades (MSAS, 1985); por ejemplo, en el caso de los estados Miranda (Castes et al, 1992) y Truijillo
(Scorza y Rojas, 1990).

El lugar.

El estado Truijillo esta localizado en la siguiente posicion geografica: Norte 9°46’; Este 70°1' (Oes-
te de Greenwich); Sur 8°58’; Oeste 71°10’ (Oeste de Greenwich) (Vila, 1966). El estado Trujillo tiene limites
con los siguientes estados: Lara, Mérida, Portuguesa y Zulia.

La capital del estado Trujillo es la ciudad de Truijillo. La ciudad ha sido popularmente llamada la
“ciudad portatil”, puesto que fue fundada por los espanoles tres veces (en diferentes lugares) antes de
situarse en la locacion presente”.

La poblacion total del estado Trujillo era de 493.912, de la cual el 61,8% era residente en areas
urbanas y 38,2% en areas rurales (OCEI, 1992).

Politicamente, el estado Trujillo®™ esta compuesto por los siguientes municipios: Andrés Bello,
Bocono, Bolivar, Candelaria, Campo Elias, Carache, Escuque, La Ceiba, Marquez Caiizales, Miranda,
Monte Carmelo, Motatan, Pampan, Pampanito, Rafael Rangel, San Rafael de Carvajal, Sucre, Trujillo, Ur-
danetay Valera.

Considerando la organizacion del sistema publico de asistencia médica, el estado Truijillo se di-
vide en los siguientes distritos sanitarios: Betijoque, Bocon6, Carache, Trujillo y Valera (Villarroel de
Martinez, 1994).

17 Primero, los espanoles tomaron posesion de Skuke (un pueblo Timoto-Cuicas, cuyo nombre significa “tierra
de nubes”) y fundaron Trujillo sobre ese pueblo indigena. Luego, los indigenas incendiaron “Trujillo” y refundaron Skuke
(actualmente “Escuque”). Los espaiioles intentaron sin éxito fundar Trujillo dos veces mas en dos diferentes lugares. Fi-
nalmente, fundaron la ciudad en un valle muy estrecho, atravesado por un rio y un arrollo, y rodeado por colinas, el cual
era facil de defender de ataques, que es la posicion actual de la ciudad de Trujillo.

18 En el estado Trujillo, asi como en todo el pais, la unidad politica basica es el municipio. Existen municipios me-
tropolitanos y foraneos. Por debajo de este nivel politico estan las parroquias politicas. Estas, a su vez, tienen pueblos
cabeceras o pueblos capitales y diversas localidades menores alrededor. Las parroquias politicas son definidas dentro
de ambos tipos de municipios en areas urbanas y rurales. Mas detalles pueden consultarse en: http://es.wikipedia.org/
wiki/Trujillo_(estado).
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Entre los estados de la region andina, Trujillo posee las peores condiciones socioeconémicas
(Vivas, 1992). El ingreso promedio de la poblacion del estado cae por debajo del ingreso promedio de la
poblacion del pais. Trujillo se encuentra en el fondo de la escala de pobreza en comparacion con otros
estados de Venezuela. El 21,3% de los hogares eran considerados en pobreza extrema (OCEI, 1993a) al
momento de la realizacion de la fase de campo del presente estudio de sociologia de la leishmaniasis.
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Objetivo general.
Esta investigacion estuvo dirigida a contribuir con el entendimiento de los factores sociales y

economicos de las leishmaniasis cutanea y visceral, a fin de asistir en el analisis de posibles estrategias
de control.

41. EL ESTUDIO DE LA LEISHMANIASIS CUTANEA.

4.1.1 Objetivos especificos del estudio de la leishmaniasis cutanea.
Los objetivos especificos del estudio de leishmaniasis cutanea fueron los siguientes:
i) Describir caracteristicas socioeconémicas de los pacientes de leishmaniasis cutanea.

i) Identificar conocimientos y practicas relacionadas con la leishmaniasis cutanea en las comuni-
dades y en pacientes de esta enfermedad.

iii) Examinar el impacto socioeconomico de la leishmaniasis cutanea en las personas enfermas y
en sus hogares, considerando:
a) consecuencias economicas, y
b) consecuencias psicosociales.

iv) Comparar caracteristicas socioeconomicas y demograficas de pacientes de leishmaniasis cu-
tanea con la poblacion en areas de transmision de esta enfermedad.

v) Identificar conceptos populares acerca de las causas, consecuencias, prevencion y cura de la
leishmaniasis cutanea que puedan influenciar las conductas de busqueda de salud, los costos econémi-
cos y las consecuencias psicosociales de esta enfermedad.

vi) Estimar los costos directos e indirectos de la leishmaniasis cutanea para los pacientes.

vii) Describir los cambios conductuales, angustia emocional, estigma percibido y apoyo familiar
percibido como consecuencia de la leishmaniasis cutanea.

412 Métodos de recoleccion de datos concernientes a la leishmaniasis
cutanea.

En las siguientes secciones se describen los procedimientos metodolégicos para alcanzar los
objetivos de la investigacion. Esto comprendio un estudio transversal y un estudio longitudinal.
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41.21La encuesta de hogares (estudio transversal).

La encuesta de hogares fue conducida con el fin de:
* Determinar las caracteristicas socioeconomicas y demograficas de la poblacion en las areas de
transmision de leishmaniasis cutanea;
* Explorar las consecuencias econémicas y psicosociales de la leishmaniasis cutanea;
* |dentificar los conocimientos de la gente acerca de la leishmaniasis cutanea;
* Determinar la prevalencia de los casos presentes y pasados de leishmaniasis cutanea;
* Describir conductas de busqueda de salud de los pacientes de leishmaniasis cutanea.

Se llevé a cabo una encuesta aleatoria estratificada de hogares en las areas de transmision
de leishmaniasis cutanea en el estado Trujillo, lo cual requirié cubrir una amplia extension territorial,
pero no se logré examinar la totalidad del territorio sino las mas importantes fuentes de casos de la
enfermedad. La actividad de campo fue lo mas extensa posible, ajustandose a la logistica y presupuesto
disponibles. El trabajo de campo en los hogares muestreados tuvo lugar durante mayo de 1994.

El hogar fue la unidad de muestreo. Sin embargo, la unidad de analisis fueron tanto los indivi-
duos como los hogares. Se asumio que la enfermedad afecta directamente al individuo, pero las conse-
cuencias de la enfermedad afectan tanto al individuo como a los otros miembros del hogar.

Un hogar fue definido como un grupo de personas, con o sin nexos de parentesco, viviendo jun-
tos bajo el mismo techo, con un sentido de membresia compartido y asumiendo cualquier rol familiar.

a) Tamano de la muestra y marco muestral de la encuesta de hogares.

En este estudio la poblacién fue clasificada en dos estratos: urbana y rural. El area urbana con-
sisti6 en la ciudad de Trujillo y otros cinco pueblos: San Lazaro, Santiago, Monte Carmelo, Escuque y
Mendoza. El area rural estuvo compuesto por localidades dispersas alrededor de San Lazaro, Santiago,
Monte Carmelo y Escuque.

Para estimar las poblaciones de referencia se utilizaron principalmente datos del censo nacio-
nal (OCEI, 1992). Sin embargo, otras fuentes de informacion también fueron utilizadas®. Los archivos del
Servicio Sanitario de Dermatologia del Ministerio de Sanidad y de la Clinica de Leishmaniasis del Cen-
tro de Investigaciones “José Witremundo Torrealba”, de la Universidad de Los Andes en Trujillo, fueron
revisados a fin de seleccionar las localidades a ser encuestadas. También se aplicaron entrevistas al
personal de ambas instituciones. Este procedimiento habia sido empleado anteriormente (Scorza, 1988;
Scorza et al, 1985).

19 El ndmero de hogares fue ajustado luego de visitas de campo y una revision de la lista de suscriptores de los
servicios de agua y electricidad (la distribucion del agua habia sido recién descentralizada y tenia un registro actualiza-
do de los clientes). Los registros de la escuela primaria y del dispensario de salud local también fueron usados cuando
parecieron datos mas precisos.
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Se encontro que los criterios para definir las areas urbanas y rurales no fueron consistentes en
los documentos consultados® (OCEI, 1992a, 1993a, 1994; Vivas, 1992). Acorde con los nuevos criterios en
las estadisticas oficiales venezolanas, las localidades urbanas eran aquéllas con mas de 2.500 habitan-
tesy las rurales aquéllas con menos de 2.500 habitantes (OCEI, 1994). Se decidi6 incrementar la propor-
cion de hogares de areas rurales a fin de darle mas peso a estas areas y hacer posible la obtencion de
un tamano de muestra suficiente para el analisis de un gran conjunto de variables. Este procedimiento
significo que se tuvo que analizar areas urbanas y rurales por separado.

La necesidad de evaluar conocimientos y practicas de la poblacion en vez de tasas de prevalencia
de la leishmaniasis cutanea fueron los criterios principales para determinar el tamafio de la muestra?.
En el estudio se tenia en esta fase conocimiento de que en el vecino estado Mérida no se habia encontra-
do diferencia estadistica alguna en las tasas de prevalencia de leishmaniasis cutanea entre localidades
con casos reportados de esta enfermedad (Scorza et al, 1983). Los hogares de referencia y de la muestra
segun los estratos se presentan en la tabla 4.1. Los nombres de las localidades de los hogares encuesta-
dos se muestran en el apéndice 2.

Tabla 4.1 Hogares de referencia y hogares encuestados por estratos en las areas de transmision de leishmaniasis
cutanea en el estado Trujillo, Venezuela, 1994.8

Estratos Hogares de referencia Hogares encuestados
n (%) n (%)
Area urbana 9335 (94,2) 1.135 (82,5)
Area rural 579 (05,8) 241 _(17,5)
Area total 9.914 (100,0) 1376 (100,0)

§ La poblacién de referencia fue de 49.570 personas.

Para poder observar todas las distintas variables relacionadas con los objetivos de este estudio,
se estimo que un tamafno de muestra de 1.200 hogares en area urbana y 250 en area rural proporciona-
ria suficientes numeros en tablas basicas para poder hacer pruebas de significacion estadistica. Para
este fin, dos marcos de muestra diferentes fueron usados: uno para area urbana, otro para area rural.
El marco muestral incluy6 a todos los hogares en comunidades urbanas y rurales en el area de transmi-
sion de leishmaniasis cutanea.

En areas urbanas se tomo el 12% de los hogares. En areas rurales se tomé el 41% de los hoga-

20 En 1989 el gobierno aprobé la Ley Organica de Régimen Municipal, lo cual creé dos tipos de municipios (me-
tropolitanos y foraneos) y las parroquias politicas. Ahora los municipios debian competir entre si por presupuestos y
asignacion de servicios, segun la poblacién que tuvieran. La data oficial que se encontré estaba organizada, bien por pa-
rroquia, o por distrito, o por municipio, pero no estaba disgregada adecuadamente. Para la muestra, algunas localidades
fueron contabilizadas por separado; por ejemplo, los hogares de la ciudad de Truijillo fueron registrados para diferentes
parroquias. Otras localidades que habiamos seleccionado para muestreo no fueron registradas en la data oficial y no
fueron incluidas en los cuadernos oficiales del Censo Nacional (Ver la OCEI, 1992a).

21 Una discusion interesante de asuntos relacionados con el tamafio de la muestra y pruebas de significacién
estadistica se presenta en Atkins y Farret (1979).
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res de las localidades seleccionadas. Estos eran pequefos asentamientos, con hogares muy dispersos.
Los hogares en areas urbanas y rurales fueron seleccionados por muestreo sistematico. 1.376 hogares
fueron entrevistados, de los cuales 1.135 se encontraban en area rural y 241 en area urbana. El tama-
fio esperado de la muestra de 1.200 hogares urbanos y 250 rurales no pudo ser completado debido a
algunas limitaciones logisticas y a un nimero de hogares que no respondieron. La ubicacion de las co-
munidades encuestadas se muestra en la figura 4.1. En la ciudad capital de Trujillo se encontré una alta
receptividad, explicable por la imagen positiva que tiene la Universidad de Los Andes y porque la radio
local (“Radio Trujillo 1280 AM”) transmitié mensajes avisando de la encuesta de hogares y solicitando
colaboracion, en el sentido de atender a los entrevistadores?.

Figura 4.1 Localidades del estudio de campo en Trujillo.

ESTADD THUJLLG |

.....

L T -
. Totral lnivamis

e LT LR TS
e R T

.l’"“i‘w-r-
= m —

et A

22 Agradezco la colaboracion del locutor Sr. Reynaldo Moncayo y directivos de Radio Trujillo.
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b) Entrevistadores y supervisores de la encuesta de hogares.

Para la organizacion de la encuesta y el entrenamiento de entrevistadores se aproveché la ex-
periencia del Centro Latinoamericano de Estudios de la Salud de investigaciones previas en Ecuador
(Kroeger et al, 1991) y Nicaragua (Vazquez y Mosquera, 1994).

En areas urbanas se seleccionaron estudiantes universitarios y profesionales como entrevista-
dores; en areas rurales, la mayoria de los entrevistadores fueron maestros de escuela de su correspon-
diente Nucleo Escolar Rural. Dos tercios de los entrevistadores fueron mujeres. Todos eran residentes
de las localidades encuestadas y recibieron entrenamiento acerca de las caracteristicas de la enferme-
dad, los objetivos del estudio y de técnicas de entrevista. Miembros del Centro de Investigacion José
Witremundo Torrealba y del Centro de Investigaciones para el Desarrollo Integral Sustentable (CIDIS)
de la Universidad de Los Andes participaron en el proceso de entrenamiento en la ciudad de Trujillo.
Como parte del entrenamiento, los entrevistadores recibieron dos cuestionarios para entrevistar a sus
vecinos, los cuales fueron revisados al dia siguiente. Se corrigieron errores. Los entrevistadores cuyo
desempeno no fue lo suficientemente bueno, fueron excluidos.

La mayoria de los supervisores eran egresados universitarios y dos tercios eran mujeres. Todos
recibieron entrenamiento adicional, particularmente acerca del control de los codigos de respuesta
y de la importancia de llenar todas las secciones del cuestionario correctamente. A los supervisores
se les proporcionaron materiales impresos que contenian instrucciones operacionales para cumplir
sus tareas. Un equipo de entrevistadores fue asignado a cada supervisor. Los supervisores debian revi-
sar los cuestionarios completados por sus entrevistadores y asegurarse de que las entrevistas fueran
conducidas en los lugares y hogares previamente seleccionados. Los hogares fueron re-entrevistados
cuando los cuestionarios no habian sido llenados adecuadamente; particularmente las secciones acer-
ca de los datos demograficos y las conductas de busqueda de salud de los casos encontrados de leish-
maniasis cutanea.

Los entrevistadores fueron remunerados por cada entrevista completada, pagandoseles en bo-
livares el equivalente a un délar (01 US$) por cuestionario y recibieron una carta de reconocimiento por
su participacion en la encuesta. Los supervisores recibieron una remuneracion extra de acuerdo a su
desempeno. El Consejo de Desarrollo Cientifico, Humanistico, Tecnolégico y de las Artes (CDCHTA) de la
Universidad de los Andes dio apoyo financiero para cubrir el trabajo de campo de la investigacion®.

c) El cuestionario de la encuesta de hogares.

El primer borrador del cuestionario fue preparado considerando las historias clinicas de pa-
cientes, los temas surgidos durante entrevistas informales semiestructuradas con pacientes de leish-
maniasis cutanea y una discusion de focus group con pacientes de leishmaniasis cutanea* en la ciudad

23 El proyecto fue aprobado bajo el c6digo CDCHT-NURR-H8694.

24 Las entrevistas y el focus group se realizaron con pacientes que estaban recibiendo tratamiento gratuito del
Servicio de Dermatologia Sanitaria en el Ambulatorio Rural de la ciudad de Tovar, estado Mérida. Las entrevistas de la
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de Tovar (estado Mérida). Los temas, redaccion y orden de las preguntas fueron probados con pacientes
seleccionados de leishmaniasis cutanea que recibian tratamiento en la Clinica de Leishmaniasis de la
Universidad de Los Andes en Trujillo. Un nuevo borrador del cuestionario fue probado en un estudio
piloto con 80 hogares seleccionados en las siguientes localidades: San Marcos, de Monte Carmelo (Mu-
nicipio Monte Carmelo); La Cuchilla Oriental, de San Lazaro (Municipio Trujillo); Moromoy, de Monay
(Municipio Pampan); Ocanto, de Sabanetas (Municipio Trujillo), y Curva Colorada, de Trujillo (Municipio
Trujillo)®. Como resultado, algunos términos fueron modificados: preguntas abiertas fueron categori-
zadas y cerradas, y la version final del cuestionario fue editada (ver apéndice 1).

Contenidos del cuestionario de la encuesta de hogares.
El cuestionario usado en la encuesta de hogares contenia las siguientes secciones:

1) Identificacion. Tenia un texto introductorio y datos para la identificacion del hogar, lugar de
residencia, direccion, presencia/ausencia de casos de leishmaniasis cutanea, fecha, entrevistador y su-
pervisor.

2) Caracteristicas de los miembros del hogar. Esto incluia nombre, edad, sexo, educacion, ocu-
pacion. Si habian tenido leishmaniasis cutanea: iestaba ain activa la lesion?, ien qué parte del cuerpo
estaba localizada la lesion?

3) Descripcion de la ocupacion principal del jefe del hogar.

4) Conocimientos de los miembros del hogar acerca de la leishmaniasis cutanea. Esto incluia
identificacion, causas, severidad, tratamiento y prevencion.

5) Conductas de busqueda de cura de los casos de leishmaniasis cutanea y las consecuencias de
la enfermedad. Esto incluia preguntas acerca de su escogencia de medicina curativa y sistema de asis-
tencia médica, consecuencias econémicas y cambios de conducta.

6) Caracteristicas de la vivienda. Esto incluia preguntas acerca de los servicios publicos, condi-
ciones habitacionales, contacto con los medios de comunicacion y medidas practicadas contra los in-
sectos.

7) Comentarios del entrevistador. Acerca de la colaboracion del hogar y otras observaciones.
Esta seccion incluia un texto con un mensaje para agradecer a los entrevistados por su atencion y tiem-
po dedicado al entrevistador.

Codificacion y entrada de datos.

Las preguntas abiertas fueron codificadas para ser ingresadas en computadora. Los superviso-
res revisaban la codificacion hecha por los entrevistadores. Posteriormente, 20% de los cuestionarios
fueron seleccionados aleatoriamente y verificados por el autor, mostrando una buena calidad en la co-
dificacion de las respuestas. La data fue ingresada en una computadora personal utilizando el programa
Epilnfo V6.02. El ingreso de los datos fue verificado re-ingresando la data y comparandola con la data

fase de prueba piloto se cumplieron en lugares distintos a los que se aplico la encuesta definitiva, para no “contaminar”
las respuestas de la encuesta de hogares.

25 En los 80 hogares de la prueba piloto se encontraron 39 casos presentes o pasados de leishmaniasis cutanea.
Estos lugares no fueron incluidos en la muestra de la version final de la encuesta de hogares.
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original, usando la funcion VALIDATE de Epilnfo 6.02 (Ver Dean et al, 1994). Es decir, la data se ingresé6 dos
veces y con la misma computadora se validé los conjuntos de datos para hacer el trabajo de analisis.

d) Analisis de los datos.

El método usado para analizar los resultados fue determinar la presencia o ausencia de la con-

secuencia econémica o psicosocial causada por la leishmaniasis cutanea. Todas las variables fueron
definidas como dicotomicas.

Criterios para la clasificacion socioeconémica de los jefes de hogares.

Se definieron cuatro sectores de la economia. Los jefes del hogar fueron clasificados en cuatro

estratos socioeconémicos diferentes, segin su ocupacion en estos sectores econémicos. En la tabla 4.2
se presentan los criterios para la clasificacion de la ocupacion de los jefes del hogar.

Tabla 4.2 Criterios para la clasificacion de los jefes del hogar segun la ocupacion.

-AGRICULTURA- Subsector vegetal.

si

de obra familiar

Estrate | Propietario | Vendeal | Mercado principal ;Tiene trabajadores F
de tierra mercado empleados? principal
Alto si si Mercado regional o extra si. Siempre ticne Café, flores, frutas,
regional o Agro-negocio | trabajadores asalariados o | vegetales
"medianeros"
. Mercado local &_:- si. Siempre tiene Café, flores, frutas,
Alto sf si Centro de acopio trabajadores asalariados o | VeBCtales
"mediancros”
. . Si. Pero es un Café, maiz, yues,
Medio SI si Mercado local o "medianero” granos, vegetales
Intermediario
Café, maiz, yuca
NO. Tiene mano de obra * * N
Medio sf si Mercado local o familiar granos, vegetales
Intermediario Puede ser "medianero”
NO. Pero puede usar
Bajo NO St | Mercado local o Tt o s, | Café, maiz, yuca,
Intermediario o Tiene mano de obra granos, vegetales
la Coaperativa familiar. Es un
"medianero”
NO. Puede ser
X "mediancro” ) .
Bajo NO si Merecado local o Tiene mano de obta Cualquier cultivo
al Intermediario familiar
, ; . NO. Es un trabajador .
Bajo NOy NO Ningunio asalariado. No tiene mano | Nifguno o frutas,

café, maiz, yuca,
granos
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Nota: "medianero” significa un sistema
tradicional de mano de obra de com-
partir la cosecha. El "medianero” esta
subordinado y no puede tomar decisio-
nes sin permiso del duefio de la tierra.
“Intermediario” significa un sistema
comercial de distribucién de bienes, en
el cual el productor agropecuario esta
subordinado a las decisiones financie-
ras del intermediario.
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Tabla 4.2 Criterios para la clasificacion de los jefes del hogar segun la ocupacion (Continuacion).
-AGRICULTURA- Subsector animal.

Estrato | Vende al | Mercado principal ¢ Tiene trabajadores Ganad
mercado empleados?
Alto sf Mercado extra regional o | Si. Siempre trabajadores Vacuno
regional o Agro-negocic | asalariados o "medianeros”
Alto sf Mercado regional o i, Siempre ha remuneradoa | Vacuno, ovino, captino
Mercado local o trabajadores
Intermediario
Alto sf Mercado regional o NO. Tiene mano de obra Vacuno, ovine, caprino
Mercado local o familiar
Intermediario
Medio si Mercado regional o Si. Puede emplear mano de Vacuno, ovino, capring
Mercado local obra remunerada, pero es un
"medianero”
Medio si Mercado local o NO. Tiene mano de obra ‘Vacuno, ovino, capting
Intermediario familiar, es un "medianero”
Bajo NO Ninguno NO. Es un trabajador Aves de corral, porcino,
asalariado o tiene mano de vacuno, ovino, caprino
obra familiar

Tabla 4.2 Criterios para la clasificacion de los jefes del hogar segun la ocupacion (Continuacion).
-SECTOR PUBLICO-

Estratos

Alto

Medio

Bajo

Caracteristicas del estrato ocupacional

M4s altas destrezas, egresados universitarios, gerentes, personal de altos rangos.

Subalternos, trabajadores de oficina.

Empleados de bajas destrezas, trabajadores manuales, pensionados.
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Tabla 4.2 Criterios para la clasificacion de los jefes del hogar segun la ocupacion (Continuacion).

-SECTOR PRIVADO-

Estrato

Alto

Medio

Bajo

Caracteristicas del estrato ocupacional

Egresados universitarios en ejercicio privado, trabajos manuales de alta destreza, altos gerentes,

duefios de negocios o empresas, inversionistas financieros.

Gerentes menores, personal subalterno, trabajadores de oficina, egresados universitarios menores,

asistentes de trabajos manuales de alta destreza, trabajadores asalariados con destrezas.

Trabajadores de bajas destrezas, trabajadores manuales, pensionados, conductores de transporte
plblico, trabajadores por cuenta propia sin empleados, empleados de comercios minoristas.

Tabla 4.2 Criterios para la clasificacion de los jefes del hogar segun la ocupacion (Continuacion).

-SECTOR INFORMAL-

Estrato

Alto

Medio

Bajo

Caracteristicas del estrato ocupacional

Nuevas actividades que producen excedente econdmico, auto-empleados. Por ejemplo,
intermediarios a pequefia escala que negocian con computadoras o espectculos musicaies. Esto
incluyd artesanos auto-empleados que venden sus productos en el mercado regional o extra regional.

Estrategias de supervivencia en dreas urbanas. Esto incluyé sirvientas, vendedores ambulantes
(*“buhoneros™), vendedores de productos caseros, ocupaciones de medio tiempo para completar el
ingreso del hogar, lavadores de automéviles ambulantes o independientes, limpiadores de zapatos,
entre otros. Esto incluyé artesanos auto-empleados que venden sus productos al mercado local o al
intermediario.

Redes de solidaridad. Esto incluy6 trabajo doméstico no remunerado, desempleados por largo
tiempo y mendigos mantenidos por redes de auto-ayuda, usualmente relacionadas con nexos de
parentesco o vecinos. Esto también incluyé artesanos asalariados.

Los criterios para la clasificacion de los jefes del hogar en diferentes estratos socioeconémicos
fueron elaborados a partir de nuestras experiencias previas en el estudio de trabajadores agricolas en
el estado Trujillo (Diaz, 1988). Los criterios para la estratificacion sequn la educacion del jefe del hogary
segun la cantidad de tipos de artefactos eléctricos poseidos por el hogar se presenta en las tablas 4.3y

44, respectivamente.
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Tabla 4.3 Criterios para la clasificacion de los jefes del hogar segin su educacion.

Estrato

Caracteristicas del estrato educacional

Alto Egresados universitarios o estudios universitarios incompletos, secundaria completa.

Medio Escuela basica completa, secundaria incompleta.

Bajo Analfabetos, sdlo saben leer y escribir, escuela bésica incompleta.

Tabla 44 Criterios para la clasificacién de los hogares sgun el numero de artefactos eléctricos poseidos.

Estrato

Alto

Medio

Bajo

Caracteristicas del estrato por artefactos eléctricos

Incluyé aquellos hogares que poseian siete (07) o més tipos de artefactos
eléctricos al momento de la entrevista,

Incluyd aguellos hogares que poseian entre més de dos (02) ¥ menos de
siete (07) tipos de artefactos eléctricos al momento de la entrevista,

Incluyé aquellos hogares que poseian menos de tres (03) tipos de
artefactos eléctricos al momento de la entrevista.

41.2.2 El estudio de sequimiento de pacientes (estudio longitudinal).

El estudio de sequimiento de pacientes con leishmaniasis cutanea fue disefiado para:
* Determinar las consecuencias econémicas de la leishmaniasis cutanea en pacientes ambulato-
rios que recibian tratamiento gratuito en instituciones publicas.
*|dentificar las consecuencias psicosociales de la leishmaniasis cutanea en los pacientes.
* Observar mas a fondo las creencias y practicas acerca de la enfermedad asumidas por los pa-
cientes con leishmaniasis cutanea.

La unidad de analisis fue el paciente de leishmaniasis cutanea recibiendo tratamiento en insta-
laciones del sector salud, ingresado y sequido durante este estudio.
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a) La muestra del estudio de seguimiento de pacientes.

El estudio de seqguimiento fue conducido en tres sitios en los cuales se estaban aplicando tra-
tamientos para la leishmaniasis cutanea, todos localizados en el municipio Trujillo del estado Truijillo.
Estos fueron las instalaciones de la Universidad de Los Andes (en su Centro de Investigaciones “José
Witremundo Torrealba”) y el Servicio de Dermatologia Sanitaria del Ministerio de Sanidad -ambos en la
ciudad de Trujillo- y la Medicatura Rural del Ministerio de Sanidad en la poblacion de San Lazaro (capital
de la parroquia Andrés Linares).

A los pacientes con leishmaniasis cutanea se les hizo un examen médico completo y la prueba
intradérmica de reaccion cuando fueron admitidos (ver cuadro 54). Una vez que el paciente habia sido
diagnosticado por un médico, éste/ésta era admitido(a) en nuestro estudio. Sélo fueron seleccionados
nuevos casos de leishmaniasis cutanea. Los pacientes que ya habian comenzado a recibir tratamiento
previamente no fueron considerados en este estudio longitudinal.

Se decidi6 tener una muestra de 112 pacientes; éste era un nomero adecuado para célculos es-
tadisticos y para las variables del estudio. Los primeros nuevos 112 pacientes que llegaron durante seis
semanas consecutivas fueron seleccionados (entre mediados de septiembre hasta finales de octubre
de 1994). Durante la primera entrevista, los pacientes fueron informados acerca de los objetivos del
estudio y se les pidi6 su colaboracion. Todos accedieron a formar parte del estudio. (Las localidades de
residencia de los pacientes con leishmaniasis cutanea admitidos en el estudio de seguimiento se mues-
tran en el apéndice 4).

Todos los pacientes admitidos en el estudio fueron sequidos desde el primer dia que llegaron en
bisqueda de cura para sus lesiones de leishmaniasis cutanea, hasta que fueron dados de alta (clinica-
mente curados) o abandonaron el tratamiento. Los pacientes fueron entrevistados una vez por semana,
cuando acudian a las instalaciones de salud para sus tratamientos. Los programas de tratamiento de los
pacientes tenian dias fijos de cita para aplicar la cura; en esos dias los pacientes fueron entrevistados
de esta manera:

* martes y jueves en las instalaciones del Ministerio de Sanidad;
* miércoles y viernes en las instalaciones de la Universidad de Los Andes.

b) Entrevistadores del estudio de sequimiento de pacientes.

Tres entrevistadores fueron seleccionados para el estudio de sequimiento (dos mujeres, un
hombre). Dos de ellos habian sido supervisores durante la encuesta de hogares (el estudio transversal
de leishmaniasis cutanea). Todos recibieron entrenamiento adicional en técnicas de entrevista, obje-
tivos del estudio y caracteristicas de la enfermedad. Los pacientes fueron entrevistados entre dos y
veintiun (02 y 21) veces cada uno, de acuerdo al nomero de visitas a la clinica que cumplié cada quien (ver
tabla 710).
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c) El cuestionario del estudio de sequimiento de pacientes.

El cuestionario fue desarrollado considerando la experiencia de la encuesta de hogares y los
contenidos de formatos de historia clinica de pacientes de leishmaniasis cutanea. Puesto que los pa-
cientes iban a ser entrevistados cada vez que acudieran a ser tratados, el cuestionario debia ser facil
de entender y rapido de aplicar. Un primer borrador fue aplicado en una prueba piloto acerca de temas
y redaccion con casos de leishmaniasis cutanea con lesiones activas, entre la lista de casos activos de
leishmaniasis cutanea encontrada durante la encuesta de hogares. Posteriormente un borrador mas
corto fue probado con pacientes de leishmaniasis cutanea que recibian tratamiento en las instalacio-
nes del Ministerio de Sanidad en las localidades de Monte Carmelo, San Lazaro y Truijillo.

Antes de la navidad, a los pacientes que permanecian ain se les dio una carta agradeciéndoles
su colaboracion con el estudio. Los entrevistadores recibieron instrucciones de agradecer con énfasis
a sus entrevistados por su colaboracion cada vez que fueran entrevistados.

Contenidos del cuestionario en el estudio de sequimiento de pacientes.
El cuestionario comprendio las siguientes secciones:

1) Identificacion. Identificacion del paciente, historia clinica, direccion, nomero de entrevista, fe-
chay entrevistador.

2) Caracteristicas del hogar del paciente. Esto incluy6 la ocupacion principal y educacion del jefe
del hogar, numeroy tipo de artefactos eléctricos en el hogar, existencia de otros casos de leishmaniasis
cutanea en la familia, y si el paciente tenia una cobertura de sequro social publico o de sequro de salud
privado que le amparara en las consecuencias de la enfermedad.

3) Caracteristicas del paciente. Esto incluy6 edad, sexo, educacion, ocupacion.

4) Caracteristicas de las lesiones. Incluy6 la parte del cuerpo afectada, numero y tipo de lesiones,
y tiempo de demora en acudir a buscar cura. El tamano de la lesion fue tomado de la historia clinica del
paciente.

5) Caracteristicas del tratamiento. Incluy6 diagnéstico, droga aplicada, régimen de tratamiento,
pruebas a las que se sometio y via de administracion. Estos datos fueron tomados de la historia clinica
de cada paciente.

(Las preguntas de las siguientes secciones del cuestionario fueron formuladas cada vez que el
paciente acudi6 al tratamiento).

6) Percepcion del proceso de curacion. Incluy6 efectos secundarios de las drogas y tratamientos
adicionales.

7) Costos directos de la leishmaniasis cutanea. Incluyé pagos en efectivo para traslado hacia y
desde la instalacion de salud dispensadora del tratamiento y otros costos del tratamiento.

8) Costos indirectos de la leishmaniasis cutanea. Incluy6 el tiempo perdido y rendimiento produc-
tivo afectado debido a las lesiones o al tratamiento.

9) Consecuencias psicosociales de la leishmaniasis cutanea. Incluyé preguntas acerca del estrés
emocional, estigma y apoyo familiar.

10) Comentarios del entrevistador. Incluyo otras observaciones acerca del paciente o la clinica
durante ese dia.
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Codificacion y entrada de datos.

Las preguntas fueron codificadas por los entrevistadores para ser ingresadas a la computa-
dora. El 30% de los cuestionarios codificados fueron comprobados por el autor y los entrevistadores
(cada uno reviso los cadigos hechos por los otros). Los datos fueron ingresados en un microcomputador
utilizando el programa Epilnfo V6.02. Posteriormente, el ingreso de la data fue verificada por el autor
comparando los cuestionarios codificados contra la salida en la pantalla del computador uno por uno.
Los criterios para la clasificacion en estratos socioeconomicos empleados en la encuesta de hogares
también fueron aplicados en el estudio de seguimiento (ver tablas 4.2, 4.3, 44).

Dos métodos de analisis de los resultados fueron usados. Uno fue determinar la presencia o
ausencia de consecuencias economicas o psicosociales de la leishmaniasis cutanea, sin tomar en cuen-
ta el tiempo que el paciente estuvo bajo tratamiento. El otro fue observar qué tan frecuentemente la
consecuencia economica estaba presente a lo largo del tiempo que el paciente se encontraba en trata-
miento; éste fue utilizado en la evaluacion de los costos indirectos de la enfermedad.

41.2.3 El estudio cualitativo de la leishmaniasis cutanea.

Se emplearon técnicas de investigacion cualitativas a fin de:
* Explorar los conocimientos y practicas en torno a la leishmaniasis cutanea sostenidas en los lugares
de estudio.
* Desarrollar los instrumentos utilizados en la encuesta de hogares y el estudio de sequimiento de los
pacientes con leishmaniasis cutanea.
* Identificar caracteristicas de los programas e instituciones que proporcionan tratamiento contra la
leishmaniasis cutanea relevantes para este estudio.
* Evaluar a mayor profundidad las consecuencias economicas y psicosociales de la leishmaniasis cuta-
nea en las personas enfermas y sus hogares.

Se condujeron entrevistas semiestructuradas y abiertas.

i) Entrevistas abiertas, fueron conducidas con pacientes, con el personal de salud y con habitan-
tes de areas de transmision de leishmaniasis cutanea.

ii) Entrevistas semiestructuradas, sellevaron a cabo con pacientes, con informantes clave, con
expertos en el campo de la epidemiologia y el tratamiento de la leishmaniasis cutanea. Se orga-
nizé un focus group con pacientes. Se realizé observacion semiestructurada del paciente durante
el tiempo del tratamiento; particularmente enfocada en el lenguaje y postura corporal durante el
tiempo de espera. Varios pacientes fueron visitados y entrevistados en casa.

El focus group y las entrevistas grabadas fueron transcritas usando el programa WordPerfect
V51y analizadas de acuerdo a la técnica de la tematica conceptual (Miles y Huberman, 1994; Riley, 1990).
Esto no implica cuantificacion de los temas detectados en el analisis de la data, sino mas bien la orga-
nizacion de los puntos de vista acerca del tema investigado. Luego, similitudes y diferencias pueden ser
contrastadas.
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41.24 Revision de bases de datos.

Las siguientes bases de datos fueron consultadas:

Medline (especializada en ciencias médicas y salud publica), Popline (especializada en estudios de
poblacion), Lilac (especializada en Literatura Latinoamericana y Caribefa, con el aval de la Organizacion
Panamericana de la salud), Econlit (especializada en estudios de economia), y Psyclit (especializada en
estudios de psicologia) .

4.2. EL ESTUDIO DE LA LEISHMANIASIS VISCERAL.

4.210Objetivos especificos del estudio de la leishmaniasis visceral.

i)ldentificar las caracteristicas sociales de los pacientes con leishmaniasis visceral y sus hogares.

ii)Describir los conocimientos de la gente acerca de la leishmaniasis visceral dentro de las comu-
nidades afectadas.

iii)Analizar los modos en los cuales la enfermedad tiene un impacto socioeconémico en los indi-
viduos y hogares.

4.2.2 Métodos de recoleccion de datos relativos a la leishmaniasis visceral.

Los métodos de recoleccion de datos sobre leishmaniasis visceral incluyeron la revision estruc-
turada de las historias clinicas de todos los casos registrados en los hospitales publicos del estado Tru-
jillo, entrevistas con familiares de casos pasados de leishmaniasis visceral y revision de bases de datos
electronicas especializadas.

4221 Revision estructurada de los registros hospitalarios de LV en pa-
cientes.

Todos los registros clinicos de pacientes de LV diagnosticados y tratados en hospitales publicos
del estado Trujillo fueron revisados. Esto englobo registros del periodo 1965-1994.

Las historias clinicas fueron revisadas e ingresadas en formatos segun las categorias analiticas
definidas de acuerdo a los objetivos de este estudio®. Para asistir en el proceso de la revision estruc-
turada de historias clinicas se entrené a un equipo compuesto por un médico, una bioanalista y una
enfermera. La data obtenida de la revision estructurada de los registros clinicos de los pacientes fue
ingresada en un microcomputador usando el programa Epilnfo V6.02.

26 La Dra. Glenda Moreno y la Dra. Milagros Oviedo (Universidad de Los Andes) proporcionaron comentarios
utiles en aspectos de la epidemiologia de la leishmaniasis visceral.
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4222 Entrevistas con familiares de antiguos pacientes de leishmaniasis
visceral.

Once (11) hogares en el area de transmision de la leishmaniasis visceral fueron entrevistados.
Estas fueron las localidades con la mas alta prevalencia de leishmaniasis visceral, sequn las historias cli-
nicas de pacientes tratados en hospitales publicos del estado Trujillo durante el periodo 1965-1994. Seis
de esos hogares habian tenido un caso de leishmaniasis visceral en los Gltimos cinco afios. El registro
clinico completo de estos casos de leishmaniasis visceral habia sido revisado para este estudio; todos
estos casos tuvieron una larga estadia de hospitalizacion.

En las entrevistas, a los miembros de los hogares se les pregunt6 acerca de lo siguiente:

1) Caracteristicas socioeconomicas de los hogares.

2) Conocimientos sobre la enfermedad. Particularmente, los nombres de la leishmaniasis visceral
y los sintomas experimentados en su caso. Etiologia y tratamientos que usaron en casa en esa ocasion.

3) Su conducta de busqueda de cura. Particularmente, la consecuencia en la busqueda de ayuda
de los proveedores de cuidados.

4) Detalles acerca del periodo de estadia intrahospitalaria de su caso de leishmaniasis visceral.

5) Qué tipo de consecuencias surgieron para ellos como resultado de la enfermedad. Particular-
mente, como lidiaron con los costos ocasionados por el tratamiento. Qué costos especificos enfrenta-
ron en esa situacion.

Entrevistas a profundidad fueron conducidas por el autor entre abril y agosto de 1994. Fueron
grabadas en cassettes y complementadas con notas a mano. Posteriormente, éstas fueron transcritas e
ingresadas en un microcomputador utilizando el programa WordPerfect V5.1. En el analisis se utilizé la
técnica de la tematica conceptual (Miles y Huberman, 1994; Riley, 1990).

4223 Revision de bases de datos.

Las siguientes bases de datos fueron consultadas:
Medline (especializada en ciencias médicas y salud publica), Popline (especializada en estudios de
poblacién), y Lilac (especializada en Literatura Latinoamericana y Caribena, con el aval de la Organiza-
cion Panamericana de la salud).
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Introduccion.

Las caracteristicas demograficas y socioeconomicas de la poblacion en las areas de transmi-
sion de la leishmaniasis cutanea” (LC), asi como de las personas afectadas con LC, fueron estimadas por
medio de un estudio transversal de hogares y un estudio longitudinal de pacientes.

Este capitulo presenta un resumen de la data acerca de: i) demografia y caracteristicas so-
cioeconomicas, ii) epidemiologia, y iii) conocimientos y practicas populares relacionadas con la enfer-
medad.

En general, la colaboracion con la encuesta del hogar demostrada por los miembros de los ho-
gares y los pacientes de LC fue buena, tanto en sitios urbanos como rurales. La colaboracion de los
entrevistados durante la encuesta de hogares, tal como fue reportada por los entrevistadores es resu-
mida en la tabla 5.1.

Tabla 51 Tipo de colaboracion de los entrevistados en la encuesta de hogares en areas de transmision de LC, como fue
reportada por los entrevistadores, segin su lugar de residencia y experiencia presente o pasada con la LC.

n=1.376 hogares, estado Trujillo, Venezuela, 1994.

Tipo de colaboracién Lugar de residencia Hogares con miembros
enfermos de LC
(casos presentes o pasados)
Total Urbano Rural NO SI
n % n| % n| % n % n %

Muy Bien 336 | 244 292 | 258 44| 183 265 | 243 71| 249
Buena 1.005 | 73,1 813 | 71,6 192 | 79,7 799 | 73,2 206 723
Pobre 35 2,5 30 2,6 S 2,0 27 2,5 8 2,8
Total 1.376 | 100 | 1.135 100 | 241 100 | 1091 100 | 285 100

La pobre colaboracion para con la entrevista en unos pocos casos parecio ser, mayoritariamen-
te, una consecuencia de experiencias tristes enfrentadas por algunas personas durante pruebas clini-
cas de vacunas de LC que fueron anteriormente conducidas durante su fase experimental en el area de
estudio por otros investigadores de otra universidad.

27 El agente etioldgico de la leishmaniasis cutanea en la region del estado Trujillo son parasitos del complejo
Leishmania braziliensis (Scorza, 1988; Scorza & Rojas, 1995). Si fuese otra cepa de parasitos y otras caracteristicas so-
ciodemograficas, probablemente variarian las consecuencias de la enfermedad; de alli la importancia de identificar
correctamente las variables del ciclo epidemioldgico y de las consecuencias socioeconémicas, asi como de establecer
equipos multidisciplinarios de trabajo.
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5.1. CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS Y SOCIOECONOMICAS
DE LAS POBLACIONES DE ESTUDIO EN LAS AREAS DE TRANS-
MISION Y DE LOS PACIENTES DE LEISHMANIASIS CUTANEA.

511 Caracteristicas demograficas y socioeconomicas de las poblaciones en
estudio estimadas por la encuesta del hogar.

a) Sexo y estructura etaria de la poblacion en areas de transmision de leishmaniasis cutanea.

La data de 6.801 personas de 1.376 hogares fue recolectada mediante la encuesta de hogares
en areas de transmision de LC. En la muestra, la poblacion se distribuy6 de la manera siguiente: 81%
fue de areas urbanas y 19% de localidades rurales; 472% fueron hombres y 52,8% mujeres. La muestra
fue clasificada en tres grupos etarios: i) nifios sin actividad econémica (0 - 14 afos); ii) el grupo etario

economicamente activo (15 - 64 afios); y iii) el grupo etario post econémicamente activo (=65 afos). Los
resultados se resumen en la tabla 5.2.

Tabla 5.2 Estructura etaria de la muestra poblacional en areas de transmision de LC, segun su lugar de residencia y sexo.
n=6.801 personas de 1.376 hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Afios del Total Hombre Mujer Urbano Rural

grupo etario n % n % n % n % n %
0-14 2115 31,1 1053 329 1062 296 1550 289 525 408
15-64 4235 623 1974 61,5 2261 629 3.531 64,1 704 54,6
>65 451 6,6 182 56 269 75 391 7.0 60 4.6
Total 6,801 100 3209 100 3592 100 5512 100 1289 100

Ambos sexos estuvieron uniformemente distribuidos en todos los grupos etarios. Sin embargo,
se observaron diferencias (no estadisticamente significativas) entre areas urbanas y rurales. El grupo
etario 0 - 14 fue proporcionalmente mayor en areas rurales que en las urbanas y el grupo etario econé-

micamente activo fue mayor en areas urbanas. (Tabla 5.2).
b) Ocupacion principal de la poblacion en areas de transmision de leishmaniasis cutanea.

Las principales ocupaciones desempefiadas por la poblacion muestra fueron categorizadas en
los siguientes seis sectores ocupacionales:
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i) Nifios; por debajo de la edad escolar, sin actividad ocupacional todavia.

ii) Estudiantes; personas en educacion a tiempo completo, sin importar la edad.

iii) Agricultura; cualquier actividad agricola remunerada en efectivo o en cualquier manera.

iv) Sector publico; cualquier empleo directamente pagado por el gobierno.

v) Sector privado; actividades (diferentes a la agricultura, a los sectores publico e informal) orien-
tadas a producir ganancias, desarrolladas de acuerdo a las practicas tradicionales de intercam-
bio y reguladas por la ley.

vi) Sector informal; relacionado a actividades (diferentes a la agriculturay los sectores publicoy
privado) orientadas a ganarse la vida por medio de redes de solidaridad, o estrategias de supervi-
vencia en lugares urbanos, o actividades modernas no reguladas.

Los sectores ocupacionales y criterios para su estratificacion son descritos en la tabla 5.2.

En la muestra, varias personas reportaron tener mas de una actividad ocupacional o empleo
al mismo tiempo. Sélo la ocupacion principal de cada persona fue registrada. La ocupacion principal
fue aquella a la cual la persona le dedicaba mas tiempo, o aquella que le proporcionaba la mayor fuente
regular de ingresos. Un resumen de la ocupacion de la poblacion muestra por sexo y lugar de residencia
se muestra en la tabla 5.3.

Tabla 5.3 Distribucion de la poblacion en la muestra segin la ocupacion, lugar de residencia y sexo. n=6.801 personas de
1.376 hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Total Nifios  Agricultura Publico Privado Informal Estudiante

n % n % n % n % n % n % n %

Hombres 3.209 100 445 13,8 381 11,8 506 157 662 20,6 200 6,2 1.015 316

Mujeres  3.592 100 437 12,1 24 06 541 150 175 48 1253 348 1.162 323

Urbano 5512 100 655 11,8 115 2,0 1.014 183 748 13,5 1.159 21,0 1.821 33,0

Rural 1289 100 227 176 29 224 33 25 89 69 294 228 356 276

Total 6.801 100 882 13,0 405 6,0 1.047 154 837 12,3 1453 214 2177 32,0

Mantel-Haenszel Chi-2: *** p <0.001 (hombres vs mujeres).

Los estudiantes y el sector informal fueron las ocupaciones con la mayor cantidad de personas
dedicadas, tanto en areas urbanas como rurales. Entre los sectores de nifios, estudiantes y trabajado-
res del sector publico, ambos sexos estuvieron uniformemente ocupados. En la agricultura estuvieron
ocupados casi exclusivamente hombres. Mientras que los hombres fueron la mayoria de los empleados
en el sector privado, las mujeres fueron la mayoria de las personas ocupadas en el sector informal. En
cuanto a la ocupacion, hubo mas diferencias entre hombres y mujeres que entre residentes de areas ur-

banas y rurales. La diferencia hombres versus mujeres siendo estadisticamente significativa (p <0.001;
Tabla5.3).
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Las actividades agricolas realizadas por la gente en la muestra estuvieron concentradas en el
cultivo de café, la siembra de vegetales (ej: zanahoria, papa, granos, maiz) y frutas. Una cantidad de ellos
estaban criando aves de corral en casa con apoyo de mano de obra familiar. Muy pocos estaban criando
ganado y no se encontraron pastores.

c) Participacion de los jefes de hogares en diferentes sectores de la economia.

Para alcanzar una descripcion mas precisa de las caracteristicas socioeconomicas de las po-
blaciones en las areas de transmision de la LC, se analizaron rasgos del jefe del hogar. Todos los jefes
fueron ordenados en alguno de tres estratos ocupacionales (alto, medio o bajo) para cada uno de los
cuatro sectores de la economia. Los criterios para la estratificacion ocupacional de los jefes del hogar
se muestran en la tabla 4.2.

Los jefes de hogares estuvieron mayoritariamente empleados por los sectores publico (344%)
y privado (294%) y en un menor grado en la agricultura (153%). La mayoria de aquellos empleados en
el sector informal estuvieron concentrados en los estratos bajos. Tuvieron diferente participacion en
sectores de la economia segun su sexo, lugar de residencia y ocupaciones estratificadas. Los resultados
se resumen en la tabla 54 (siendo las diferencias estadisticamente significativas, p < 0.001).

Tabla 54 Distribucion de los jefes de los hogares en sectores de la economia segin su sexo, lugar de residencia y estra-
tificacion de la ocupacion (a). n=1.376 hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Sectores de la economia(a)

Total Agricultura Piiblico Privado Informal

n % n % n % n % n %
Hombres 948 100 195 20,6 327 345 365 385 61 6.4
Mujeres 428 100%** 16 38 147 343 40 93 225 526
Urbano 1.135 100 68 6,0 462 40,7 359 31,6 246 21,7
Rural 241 100*** 143 594 12 49 46 19,1 40 16,6
Alto 260 100 82 315 91 350 86 33,1 1 04
Medio 294 100 46 15,7 118 40,1 73 2438 57 194
Bajo 822 100%*** 83 10,1 265 322 246 29,9 228 2718
Total 1.376 100 211 15,3 474 344 405 294 28 20,9

Chi-2: p *** <0.001 (hombres vs. mujeres; urbano vs. rural; alto vs. medio/bajo)
(a) Ver Tabla 4.2 para los criterios de estratificacién de la ocupacion.
d) Estratificacion social de la poblacion seqgun la evaluacion del jefe del hogar.
La situacion social de la poblacion muestra fue estratificada de acuerdo a la ocupacion y educa-

cion del jefe del hogar, y el nomero de tipos de artefactos eléctricos poseidos por el hogar. Los criterios
son presentados en las tablas 4.2, 4.3 y 44. Los resultados son resumidos en la tabla 5.5.
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Tabla 5.5 Estratificacion social de la poblacion a partir de los indicadores relativos al jefe del hogar por lugar de residen-
cia. n=1.376 hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Estratificacidn social de los hogares(a)

Total ALTO MEDIO BAJO
Indicador n % n % n % n %
Ocupacion
Total 1.376 100,0 260 189 294 214 822 597
Urbano 1.135 100,0 201 17,7 241 21,2 693 61,1
Rural 241 100,0 59 245 53 220 129 535
Educacion
Total 1.376 100,0 310 225 560 40,7 506 36,8
Urbano 1.135 100,0 298 263 497 438 340 299
Rural#*** 241 100,0 12 49 63 26,2 166 689
Artefactos Eléctricos
Total 1.376 1000 161 11,7 1.053 76,6 162 11,7
Urbano 1.135 100,0 149 13,1 902 79,5 84 74
Rural**% 241 1000 12 49 151 62,7 78 324

(a) Ver Tablas 4.2, 4.3 y 44 para los criterios de estratificacion de cada indicador.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: *** p <0.001

Al estratificar la muestra de jefes de los hogares de las poblaciones en las areas de transmision
de la LC utilizando diferentes criterios complementarios, se observé lo siguiente:

Estratos por ocupacion. Los jefes de hogares se concentraron en el estrato bajo sin importar sus
lugares de residencia. En el estrato alto hubo ligeramente mas jefes de hogares de areas rurales que de
urbanas. (Diferencias estadisticamente insignificantes; tabla 5.5).

Estratos por educacion. Los jefes de hogares con el mas alto nivel educacional fueron general-
mente de areas urbanas. Aquellos de areas rurales se concentraron en el estrato bajo. Entre éstos, el
12,8% (176/1.376) eran analfabetas. (La diferencia estadisticamente significativa, p <0.001; tabla 5.5).

Estratos por artefactos eléctricos. Los jefes de hogares se encontraban generalmente en el es-
trato medio, cualquiera que fuera su lugar de residencia. Los jefes de hogares de las areas rurales tuvie-
ron predominio en el estrato bajo, mientras que los de areas urbanas tuvieron predominio en el estrato
alto. (Diferencia estadisticamente significativa, p < 0.001; tabla 5.5).

Otros rasgos descriptivos de los hogares en areas de transmision de LC fueron:

i) 98,8% de las casas (1.359/1.376) tenian suministro de electricidad;
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ii) 96,3% de las casas (1.325/1.376) tenian cocina adentro. 81,6% de los hogares (1.123/1.376) usaban
gas o electricidad para cocinar.

iii) 92,5% de las casas (1.273/1.376) tenian suministro de agua potable.

iv) En 384% de las casas (529/1.376) se mantenian animales adentro. Los animales eran mayorita-
riamente perros y en menor cantidad gallinas y gatos.

v) 91,6% de las casas urbanas (1.040/1.135) y 29% de las rurales (70/241) tenian sistemas de cloacas.
Los otros hogares tenian letrinas o declararon defecar al aire libre.

Fotografia 5.1 Encuesta de hogares en drea de transmision de leishmaniasis

e) Rasgos demograficos en el area de transmision de la leishmaniasis cutanea.
El tamano promedio de los hogares fue de 4,9 personas (similar al tamafio medio para el estado
Trujillo y el resto del pais). El tamano del hogar fue ligeramente mayor en areas rurales que en urbanas
(53 vs. 4,8 personas por hogar).

La razon de dependencia mostré variaciones al comparar lugares urbanos y rurales. La pro-
porcion de poblacion dependiente en areas rurales fue mayor que en areas urbanas y que el promedio
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del pais y del estado. La tasa de poblacion econémicamente activa fue mayor en areas urbanas que en
rurales. La proporcion de poblacion en el grupo etario econémicamente activo fue mayor comunidades
urbanas que en rurales. Un resumen de los rasgos demograficos es presentado en la tabla 5.6.

Los indices de escolaridad para nifios en las edades de 7-14 afios fueron mayores en hembras
(96,1%) que en varones (94,6%) (ambos mas altos que los indices para todo el estado Trujillo y Venezuela).
La tasa de escolaridad fue mayor en las areas urbanas que en las rurales. Este es un indicador de moder-
nidad y utilizacion de los servicios publicos en la poblacion muestra.

También se not6 una tendencia muy cercana en relacion a la exposicion de los hogares a los
medios de difusion masiva. Fue un indice muy similar al de escolaridad para hembras en edades de 7-14
afos. Los medios de difusion masiva a los cuales los hogares estaban mas expuestos fueron la radio,
seguida de la television y periédicos. (Tabla 5.6).

En la muestra, la poblacion femenina fue mas prevalente en las areas urbanas que en las rurales
(Tabla 5.6).

Tabla 5.6 Indicadores basicos de la situacion demografica de la poblacién muestra comparada con el estado y el pais
como poblaciones de referencia. n=6.801 personas de 1.376 hogares, estado Trujillo, Venezuela, 1994.

Indicadores basicos de la situacion Encuesta de Hogares LC Censo Nacional OCEI 1990
demografica 1994
Urbano | Rural | Total | Total Total
Trujillo Venezuela
(estado) (pais)
Tamafio promedio de los hogares 4.8 5.3 49 5,0 5,17
Razén de dependencia * 56,1 83,0 60,5 79,9 70,2*
Razdn de poblacién econdémicamente 64,0 54,6 62,2 50,2 554"
activa "
Razén Hombre / Mujer® 84,6 112,3 | 89,3 99,5 99,3*
Exposicién a medios de difusién 97.8 91,2 96,7
masiva ¢
fndice de ‘Varones 96,2 89,4 94,6 87,3 88,7
escolaridad para
el grupo etario
(7-14 afios)
Hembras 97,5 91,5 96,1 89,2¢ 90,0*

# Citado de OCEI (1992) El Censo 90 en Venezuela. Resultados Basicos

a: Muestra la edad sub econémicamente activa (0-14) con la edad post econémicamente activa (=65) por cada cien per-
sonas en el grupo etario econémicamente activo (15-64).

b: Muestra al grupo etario econémicamente activo (15-64) comparado con todos los grupos etarios.

c: Muestra el numero de hombres por cada cien mujeres.

d: Muestra el nomero de hogares con equipo de radio o television, o que compraron periédico el mes anterior a la en-
cuesta por cada cien hogares.
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Fotografia 5.2 Nuevo paisaje epidemiol6gico de la leishmaniasis.

51.2 Caracteristicas demograficas y socioeconomicas de los pacientes de
leishmaniasis cutanea sequn el estudio de sequimiento.

a) Sexo y edad de los pacientes de leishmaniasis cutanea.

Hubo 112 pacientes con LC en el estudio de sequimiento, de los cuales 48,2% fueron hombres y
51,8% mujeres. El 634% eran residentes en comunidades urbanas y 36,6% eran de asentamientos rura-
les. Los pacientes fueron acomodados en tres grupos etarios (ver arriba). En general, la estructura eta-
ria de los pacientes de LC en el estudio de sequimiento fue similar a la estructura etaria de la poblacion
muestra en la encuesta de hogares. Un resumen de la estructura etaria, sexo y lugar de residencia de
los pacientes de LC se muestra en la tabla 5.7
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Tabla 5.7 Grupo etario, sexo y lugar de residencia de los pacientes de LC. Estudio de seguimiento 1994-95."

Grupo etario Total Masculino Femenino Urbano Rural
(afios) n % n % n % n % n %
0-14 32 286 14 259 18 310 19 268 13 317
15- 64 74 66,1 36 66,7 38 656 47 662 27 659
265 6 53 4 74 2 34 5 70 1 24
Total 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100

™ Mantel-Haenszel Chi-2: p Diferencia no significativa entre las categorias.

En latabla 5.8 se presenta la estructura etaria agrupada por cinco anos de la poblacion muestra
de la encuesta de hogares y de los pacientes de LC en el estudio de seguimiento. La muestra de pacien-
tes de LC del estudio de sequimiento tuvo una composicion similar en relacion a su estructura etaria
agrupada por cinco anos, comparada con la poblacién muestra de la encuesta del hogar (Tabla 5.8).

La mayor proporcion de pacientes con LC fueron personas de joven edad (dos tercios de los pa-
cientes fueron menores de 30 anos). Personas en el grupo etario econémicamente activo y nifos fueron

los mas afectados por lesiones de LC. Pocos pacientes estaban en los grupos de mayores edades (Tabla
5.8).

Tabla 5.8 Estructura etaria agrupada por 5 afios de la poblacién muestra de la encuesta de hogares y de los pacientes de
LC en el estudio de seguimiento. n= 6,801 personas de 1.376 hogares, estado Trujillo, 1994, y, 112 pacientes de LC, estudio
de seguimiento 1994-95.

Poblacién muestra de la encuesta de hogares Paci de LC del estudio de seg
Grupo Biario  Frec.  Porcent. Acum. Grupo Etario  Free. Porcent.  Acum.
0ad 664 98%  98% 0ad 11 98%  98%
529 681 100% 19,8% Sa9 1 98%  196%
10214 78 113%  31,1% a4 10 89%  286%
15219 81 115%  42,6% 15a19 2 107%  393%
20224 677 100%  52,5% 0424 B O1L6%  505%
25229 347 8,0%  60.5% 25229 14 125% 634%
30234 492 2% 67.8% s0add 8 7%  705%
35239 425 62%  74,0% 35239 7 6%  768%
40244 358 53% 793% W0a4d s as%  813%
45249 274 40% 833% 5040 4 3% 848%
50254 261 38% 872% S0asa 3 2T - BTSH
55259 201 30% 90,1% 55259 4 3% 9LI%
60264 220 32% 934% Shadd 4 3% 946%
65269 137 20% 954% 65469 3 2% 97%
0274 116 1L7% 97,1% 20474 1 09%  982%
75279 89 13%  984% 75279 2 18% 1000%
80284 57 08% 992%
852389 27 04% 99,6% Total 112 1000%
90294 2 03% 99.9%
95299 4 0,1% 1000%
Total 6801  100,0%
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b) Ocupacion de los pacientes de leishmaniasis cutanea.

La mayoria de los pacientes en la muestra estaban ocupados en el sector informal (304%), sequi-
dos por estudiantes (20,5%) y agricultura (170%). Un tercio de los casos masculinos estaban empleados
en agricultura. Las mujeres estaban mayoritariamente empleadas en el sector informal (46,6%), o traba-
jaban en el hogar, o eran estudiantes (259%). (Tabla 5.9).

Como se encontro en la encuesta de hogares, en relacion a la ocupacion, la estructura de las
ocupaciones de los pacientes de LC en el estudio mostré mas diferencias entre hombres y mujeres que
entre residentes urbanos y rurales. En el grupo de nifios, ambos sexos estuvieron presentes uniforme-
mente, aunque la mayoria de ellos fueron de areas urbanas (12,7% vs. 73%). (La distribucion de pacientes

masculinos y femeninos entre los sectores ocupacionales fue estadisticamente significativa; p < 0.001).
(Tabla 5.9).

Durante el estudio de seguimiento, algunos pacientes tuvieron cambios en su ocupacion. Al-
gunos tomaron otros trabajos y otros renunciaron a su ocupacion. Variaciones estacionarias también
fueron observadas. Sin embargo, los pacientes fueron registrados con una sola actividad, ésa en la que

se mantuvieron la mayor parte del tiempo del estudio longitudinal. Un resumen de las ocupaciones por
sexo y lugar de residencia es presentado en la tabla 5.9.

Los pacientes con LC empleados en la agricultura estaban dedicados principalmente a cose-
char los siguientes cultivos: café, vegetales, flores, cafia de azicar, granos, maiz, frutas. Muchos de ellos

estaban criando aves de corral como complemento al presupuesto de sus hogares, apoyados por mano
de obra familiar.

Tabla 5.9 Ocupacion de los pacientes de LC por sexo y lugar de residencia. Estudio de sequimiento LC 1994-95.

Total Niiios Agricultura Piiblico Privado Informal Estudiante

n % n % n % n % n % n % n %

Hombres 54 100 6 11,1 18 333 8 148 7 13,0 7 13,0 g 14,8
Mujeres 58 100*** 6 10,3 1 1,7 5 8,6 4 69 27 46,6 15 25,9

Urbano 71 100 9 12,7 8 11,3 11 155 7 9,8 23 324 13 183
Rural 41 100 3073 1 26,8 2 49 4 98 11 26,8 10 244

Total 112 100 12 10,7 19 17,0 13 11,6 11 98 34 304 23 20,5

Mantel-Haenszel Chi-2: *** p <0.001 (hombres vs. mujeres)
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c) Estratificacion social de los pacientes de leishmaniasis cutanea de acuerdo a la evalua-
cion del jefe del hogar.

Se analizaron rasgos del jefe del hogar de los pacientes con LC como indicadores para carac-
terizar la situacion social de las personas que estaban padeciendo leishmaniasis cutanea. La mayoria
(714%) de los jefes de hogares de pacientes de LC declararon no tener proteccion de seguro social ni
seguros de salud privados que los pudieran ayudar a enfrentar las consecuencias econémicas de la en-
fermedad. Entre los jefes de hogares cubiertos por planes de sequro social, la mayoria eran de lugares
urbanos y una ligera mayoria eran mujeres. Un resumen se presenta en la tabla 5.10.

En este contexto debe resaltarse que el trabajo de campo del sequimiento de pacientes de LC
tuvo lugar durante 1994-1995. En aquel tiempo, la cobertura del Seqguro Social estaba limitada a tra-
bajadores urbanos asalariados en areas de cobertura del Instituto Venezolano del Sequro Social. La
seguridad social en Venezuela se amplié y mejor6 luego de la aprobacion de la Constitucion Nacional
Bolivariana (diciembre 1999, revisada y reeditada marzo 2000) y de la actualizacion de la correspondien-
te legislacion. Lamentablemente, para el afio 2009, ain continuaba esa tendencia mayoritaria en los
pacientes de LC en cuanto a falta de cobertura para las contingencias derivadas del hecho de contraer
esta enfermedad tropical y otras patologias metaxénicas. Por otro lado, aunque la cobertura de los pro-
gramas ordinarios del Ministerio de Salud ha sido ampliada de hecho con las Misiones? de salud Barrio
Adentro, no existe atencion especifica de las Misiones para las enfermedades tropicales.

Tabla 5.10 Proteccion de seguridad social del jefe del hogar de los pacientes de LC segun su lugar de residencia y sexo.
Estudio de seguimiento LC 1994-95.

;Tieneseguro  Total Hombres  Mujeres Urbano Rural
social? n % n % n % n % n %
si 32 286 15 27,7 17 293 27 38,0 5 12,1
NO 80 714 39 723 41 70,7 44 620 36 879
Total 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100

Los jefes del hogar fueron estratificados segin su pertenencia a los estratos alto, medio y bajo,
de acuerdo a su ocupacion, educacion y cantidad de tipos de artefactos eléctricos poseidos. Los crite-
rios de estratificacion fueron presentados en las tablas 4.2, 4.3 y 44. Los resultados se muestran en la
tabla 511.

28 Para atender las necesidades insatisfechas en atencion primaria en salud se creé la Mision Barrio Adentro,
que ha continuado ampliandose con adicion de segmentos de diagndstico, tratamientos complementarios y equipa-
mientos (Barrio Adentro 1,2, 3,4y 5). Actualmente existen mas de treinta (30) Misiones distintas a las propias de salud,
con objetivos especificos diferentes y su sitio oficial es http://www.gobiernoenlinea.ve/home/misiones.dot. En el afo
2009 se me invito a participar en un equipo para preparar un proyecto de Barrio Adentro VI para atencion a enfermeda-
des tropicales, aunque esa iniciativa no cristalizo.
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Tabla 5.1 Situacion social estratificada de los pacientes de LC a partir de indicadores relativos al jefe de su hogar por
lugar de residencia. Estudio de sequimiento LC 1994-95.

Situacién social estratificada del jefe del hogar(a)
Total ALTA MEDIA BAJA

Indicador n % n % n % n %
Ocupacién

Total 112 1000 48 429 21 18,7 43 384
Utbano 71 100,0 30 422 4 197 27 38,1
Rural 41 100,0 18 439 7 17,1 16 39,0
Educacién

Total 112 100,0 7 63 52 464 53 473
Urbano 71 100,0 6 85 40 56,3 25 352
Rural*#* 41 100,0 1 24 12 29,3 28 68,3
Artefactos Eléctricos

Total 112 100,0 19 17,0 63 56,2 30 26,8
Urbano 71 100,0 17 239 37 522 17 23,9
Rural* 41 100,0 2 49 26 634 13 31,7

(a) Ver Tablas 4.2, 4.3,y 44 para los criterios de estratificacion de cada indicador.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: *** p <0.001 * p <0.05

Al estratificar a los jefes de hogares de pacientes con LC usando diferentes criterios, se observo
lo siguiente:

Estratos por ocupacion. Los jefes de hogares de los pacientes con LC estuvieron uniformemente
concentrados entre los estratos alto y bajo, tanto en areas urbanas como rurales. Una ligera mayoria se
encontro en el estrato alto (42,9%), indistintamente de sus lugares de residencia. (Diferencias estadisti-
camente insignificantes; tabla 511).

Estratos por educacion. Muy pocos jefes de hogares de los pacientes de LC estuvieron en el estra-
to alto. Los jefes de hogares de areas urbanas predominaron en el estrato medio y los de areas rurales
estuvieron concentrados en el estrato bajo. (La diferencia estadisticamente significativa, p <0.001; tabla
511).

Estratos por artefactos eléctricos. La mayoria de los miembros mayores de hogares de los pa-
cientes de LC se concentraron en el estrato medio y, en menor cantidad, en el estrato alto. Los jefes de
hogares de areas urbanas estuvieron predominantemente en el estrato alto. (Diferencia estadistica-
mente significativa, p =<0.05; tabla5.11).

En resumen, al estratificar por educacion y artefactos eléctricos poseidos, los jefes de hogares

de los pacientes con LC mostraron una distribucién similar a la observada en la encuesta de hogares en
las areas de transmision de LC. Sin embargo, en relacion a los estratos por ocupacion, la distribucion de
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los jefes de hogares mostro diferencias: mientras que en la encuesta de hogares la mayoria de los jefes
de hogares se encontraban en el estrato bajo, los jefes de hogares de los pacientes de LC en el estudio
de seguimiento se concentraron tanto en el estrato alto como en el bajo. Se not6 una mayor proporcién
de jefes de hogares con mejor posicion socioeconémica entre los pacientes de LC que recibian trata-
miento en instalaciones publicas de salud que la que se encontro en la encuesta de hogares.

5.2. EPIDEMIOLOGIA DE LA LEISHMANIASIS CUTANEA.
CARACTERISTICAS SOCIALES DE CASOS DE LC PASADOS Y
PRESENTES.

5.2.1. Prevalencia de la leishmaniasis cutanea entre las poblaciones segin la
encuesta de hogares en areas de transmision de LC.

En el estudio transversal se entrevistaron 1.376 hogares. A las personas se les pregunto6 si ha-
bian contraido la enfermedad en algon momento de sus vidas. En caso de una respuesta positiva, se les
pregunto si tenian alguna cicatriz de sus lesiones de LC. Asi, |la prevalencia presentada en esta seccion
son casos reportados por los entrevistados, sin demostracion parasitologica e independientemente del
momento en que ocurriod (de aqui en adelante se le denominara “prevalencia acumulada”).

a) Prevalencia de leishmaniasis cutanea segun la encuesta de hogares.

Se registré una prevalencia acumulada de LC de 6,8%. Los 465 casos de LC correspondieron a
285 hogares. En 20,7% (285/1.376) de los hogares, al menos uno de sus miembros reporté haber contraido
LC; el nomero de casos de LC vari6 de 1a 11 casos por hogar. El 78% (108/1.376) de los jefes de los hogares
reportaron haber contraido LC. Un resumen de los datos de prevalencia se muestra en la tabla 5.12.

Los indices de prevalencia acumulada fueron mas altos en areas rurales que en urbanas, y en
mujeres que en hombres (diferencias estadisticamente significativas; urbano vs. rural p < 0.001; hom-
bres vs mujeres p (< 0.05).

De todos los casos de LC, 16,8% (78/465) tenia lesiones activas al momento de la encuesta de
hogares. Esto muestra el punto de prevalencia de lesiones de LC activas en la muestra. Este fue mas alto
en areas rurales que en urbanas (diferencia estadisticamente significativa, p <0.001). Las tasas de punto
de prevalencia fueron mayores en mujeres que en hombres (aunque la diferencia fue estadisticamente
insignificante). (Ver tabla 512).
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Tabla5.12 Prevalenciaacumuladade LC, punto de prevalencia de cicatrices o leishmaniasis cutanea activa reportada por
los entrevistados, segin su lugar de residencia y sexo. n=6.801 personas de 1.376 hogares, estado Trujillo, Venezuela 1994.

Total Hombres Mujeres Urbano Rural
Prevalencia n % n % n % n % n %
Casos presentes
y pasados(a) 465 6,8 199 6,2 *266 74 279 50  ***186 144
Con cicatrices(b) 354 5,2 146 4,5 *208 5.7 231 4,1 *%%123 9,5
Lesion activa 78 1,1 31 09 47 13 41 0,7 %37 28
Total 6.801 100 3209 100 3592 100 5512 100 1.289 100

(a)Prevalencia acumulada. Incluye casos previos y nuevos con lesion activa.
(b)Presencia de cicatrices en el antiguo lugar de la lesion luego de ser curados.

Chi-2: * p <0.05 (hombres vs. mujeres) ***p <0.001 (urbano vs. rural).

La prevalencia de las cicatrices fue mayor en areas rurales que en urbanas y en mujeres que en
hombres (diferencias estadisticamente significativas, urbano vs. rural p <0.001; hombres vs. mujeres
p <0.05). (Tabla 5.12). De los casos de LC, 76,1% (354/465) declar6 haber adquirido cicatrices derivadas de
sus lesiones curadas. Mientras que 71% (33/465) dijo que sus lesiones habian sido curadas sin cicatrices.
Al momento de la entrevista, 16,8% (78/465) de las personas con lesiones activas expres6 estar preocu-
pado por el proceso de curacion y la posibilidad de generacion de cicatrices.

Vale la pena mencionar la diferencia entre la data de la encuesta del hogar y la data oficialmente
registrada. El sistema de deteccion de casos pasivos estaba funcionando sélo para los casos de LC que
estaban recurriendo a las instalaciones del sistema publico de salud. Los casos de LC que fueron tra-
tados en casa o en los cuales se us6 so6lo medicina tradicional no fueron reportados. Por otro lado, los
casos de LC parasitolégicamente diagnosticados en la Universidad de Los Andes en Trujillo, a quienes
nosotros admitimos en nuestro estudio de sequimiento, no fueron reportados al Ministerio de Salud.
En consecuencia, en la encuesta de hogares se observo una situacion de enorme sub-registro de esta
enfermedad que constituye un extendido problema de salud publica®.

b) Lugares de las lesiones de leishmaniasis en el cuerpo sequn la encuesta de hogares.

Los lugares del cuerpo afectados por lesiones de LC fueron cara, brazo, piernay tronco, y mixto
para lesiones presentes en mas de una parte del cuerpo. En la tabla 5.13 se muestra un resumen de los
lugares de lesiones reportados.

29 Este hallazgo fue revisado triangulando esta observacién mediante entrevistas en profundidad conducidas
con el Director Regional de Epidemiologia (Dr. Robiro Daboin), el Jefe Regional de los Servicios de Dermatologia Sanitaria
(Dra. Rosaura Hernandez), y a una epidemiologo que estaba trabajando en este problema como parte de su postgrado en
Salud Publica (Dra. Yuraima Villarroel de Martinez) en el Ministerio de Salud en Trujillo. Todos coincidieron y validaron
nuestras observaciones de la encuesta de hogares.

85




SOCIOLOGIA DE LA LEISHMANIASIS EN TRUJILLO, AREA ANDINA DE VENEZUELA
Dr. Benito Diaz Diaz

Tabla 513 Lugar de las lesiones de leishmaniasis cutanea en la muestra por sexo y lugar de residencia de los enfermos.

Fotografia 5.3a Campesino con una lesion sencilla.
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n=465 casos de LC, encuesta de hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Lugar reportado de las lesiones

Total Cara Brazo Pierna Tronco Mixto
n % n % n % n % n % n %
Hombres 199 100 13 65 55 217 91 45,7 15 75 25 126
Mujeres 266 100%% 13 49 57 214 163 61,3 8§ 30 25 94
Urbano 279 100 11 39 72 258 169 606 8 29 19 68
Rural 186 100%*** 15 81 40 21,5 85 457 15 81 31 166
Total 465 100 26 56 112 24,1 254 54,6 23 49 50 108

Chi-2 **p <0.01 ***p <0001 (hombres vs. mujeres; urbano vs. rural).

86




CAPITULO V: CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y EPIDEMIOLOGIA DE LA LEISHMANIASIS CUTANEA EN LAS AREAS DE ESTUDIO

Fotografia 5.3b Paciente con lesiones multiples.

Ambos sexos tuvieron lesiones mas frecuentemente en piernas (54,6%) y brazos (24,1%). La cara,
tronco y lugares mixtos fueron menos frecuentemente afectados por lesiones de LC. La distribucion de

las lesiones en lugares del cuerpo fue diferente al comparar los sexos y lugar de residencia de los casos
(estadisticamente significativa). (Tabla 5.13).

La piernafue la parte del cuerpo mas cominmente afectada, particularmente en mujeresy per-
sonas de localidades urbanas. El brazo fue el sequndo lugar mas afectado por lesiones de LC, particular-
mente entre hombres e individuos de areas urbanas. Las lesiones en la cara, tronco y partes mixtas del
cuerpo no fueron tan comunes; solo fueron frecuentes entre hombres de areas rurales. (Tabla 5.13).
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5.2.2. Rasgos sociales y clinicos de los casos de leishmaniasis cutanea del
estudio de seguimiento a pacientes.

a) Caracteristicas de las lesiones® de LC en el estudio longitudinal de pacientes.

Numero de lesiones. Los 112 pacientes observados en el estudio de seguimiento tenian 199 lesio-
nes, con una media de 1,7 lesiones por paciente; el nGmero de lesiones por persona varié entre1y7en la
muestra. El 58% (65/112) de los pacientes tenia una lesion, 24,1% (27/112) presentaron dos lesiones y 179%
(20/112) tenian tres o mas lesiones (diferencias estadisticamente insignificantes en relacion al numero
de lesiones por paciente, comparando los casos de LC segun su sexo y lugar de residencia).

Tipo de lesion. El tipo de lesion fue categorizado bien como “ulcerativa” o “nodular”. En la mues-
tra, 58% (65/112) de los pacientes de LC present6 s6lo una tlcera; mientras que 36,6% (41/112) tenia Ulce-
ras multiples, y 54% (6/112) tenia nédulos maultiples. No se encontr6 diferencia estadisticamente signifi-
cativa en relacion al tipo de lesion al comparar los casos de LC segun su sexo y lugar de residencia.

Tamano de las lesiones. El tamaiio de las lesiones fue calculado al multiplicar el diametro verti-
cal por el diametro horizontal por 11(31416). La medicion original fue realizada por médicos en los cen-
tros de salud al momento del ingreso de cada paciente en el protocolo de estudio. Un resumen del tama-
fio de las lesiones segun sexo, lugar de residencia y grupo etario se muestra en la tabla 5.14.

El tamafio promedio de las lesiones de los 112 pacientes de LC fue de 905mm? con una amplia
variacion, oscilando entre 7 y 8482mm? y una mediana de 486mm? No obstante, en esta distribucion
desbalanceada se observaron algunas diferencias. Los pacientes masculinos tendieron a presentar le-
siones de tamaiio ligeramente mayor que las mujeres, considerando su media y mediana. Los casos de
areas urbanas y rurales presentaron tamanos similares considerando sus medianas.

Sin embargo, se observaron diferencias bastante notables al comparar los tamafnos de las le-
siones por grupos etarios de los pacientes. Se encontré que mientras mayor fuera el grupo etario del
paciente, mas grandes eran las lesiones. El grupo etario de =65 aios present6é mas del doble del tamafio
de la media y la mediana de las lesiones, comparado con aquellos en edades de 15 a 64 afios; éstos, a su
vez, presentaron lesiones mas del doble del tamaro de aquellos de 0 a 14 afios.

30 Las categorias de tipos de lesion usadas en este estudio fueron adaptadas luego de discusiones con los doc-
tores Yancarlos Yépez, Rafael Balza y Fernando Zambrano en la Clinica de Leishmaniasis de la Universidad de Los Andes
en Trujillo. El procedimiento para determinar el tamafio de las lesiones fue realizado a partir de una idea sugerida por
el Dr. José Vicente Scorza, Universidad de Los Andes, la cual fue posteriormente operacionalizada para ser corrida en
computadora con asistencia del Dr. Joel Garcia, Universidad de Liverpool. Los calculos fueron hechos con el programa
Epilnfo V6.02.
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Tabla 514 Tamario promedio de las lesiones (mm?) de leishmaniasis cutanea por sexo, lugar de residencia y grupo etario.

Estudio de seguimiento de LC 1994-95.9

Tamaiio de la lesion (mm?) de
leishmaniasis cutdnea
n Media Minima Miéxima  Mediana
Hombres 54 957 7 8.482 518
Mujeres 58 857 12 5.026 435
Urbano 71 919 7 8482 483
Rural 41 881 28 3.926 490
0 - 14 afios 32 407 12 2.023 236
15 - 64 afios 74 1.025 7 8.482 527
= 65 afios 6 2.090 449 5.026 1.807
Total 112 905 7 8.482 486

Calculo del tamano: diametro vertical x diametro horizontal x (1= 3,1416)

b) Lugares de las lesiones de LC en el cuerpo.

La mayoria de los hombres y de las mujeres presentaron las lesiones en sus piernas (42,9%), se-
guido por los brazos (20,5%) y en lugares mixtos (17%). La cara y el tronco fueron menos frecuentemente
afectados por lesiones de LC. No se encontro diferencia significativa en cuanto a la distribucion de las
lesiones en las partes del cuerpo al comparar los casos por sexo y lugar de residencia. Ninguno de los

OVariables continuas.

pacientes tuvo lesiones mucosas®. (Tabla 515).

Contrastando esto con lo encontrado en la encuesta de hogares, la pierna fue en ambos es-
tudios la parte del cuerpo mas comuonmente afectada para ambos sexos y lugares de residencia. Las
mujeres y los casos de areas rurales tuvieron mas frecuentemente lesiones en la pierna. Una mayor
proporcion de pacientes en el estudio de sequimiento tuvo lesiones en multiples lugares de sus cuer-

pos.

31En otro estudio epidemiolégico previo de LC en la ciudad de Truijillo (Scorza et al, 1985), ninguno de los pacien-

tes observados tuvo lesiones mucosas.
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Tabla 515 Lugar de lesiones de leishmaniasis cutdanea por sexo y lugar de residencia de los enfermos. Estudio de sequi-
miento LC 1994-95.0

Total Cara Brazo Pierna Tronco Mixto

n %o n % n %o n %o n % n %o
Hombres 54 100 5 93 14 259 18 333 7 130 10 18,5
Mujeres 58 100 5 86 9 155 30 51,8 5 8,6 9 155
Urbano 71 100 5 70 16 22,6 28 394 9 127 13 183

Rural 41 100

A

12,2 7 17,1 20 488 3013 6 146

Total 112 100 10 89 23 20,5 48 42,9 12 10,7 19 17,0

"Diferencia estadisticamente no significativa al comparar hombres vs. mujeres o urbano vs. rural

c) Existencia de otros casos de LC dentro de las familias de los pacientes.

Entre los pacientes de LC admitidos en el estudio de sequimiento, 66,1% report6 que otros miem-
bros de su familia ya habian contraido LC. Muchos de esos casos de LC fueron considerados como casos
de miembros de familias extendidas en vez de familias nucleares. Un resumen de la prevalencia de otros
casos de LC, tal como fueron declarados por los pacientes, se muestra en la tabla 5.16.

Tabla 5.16 Existencia de otros casos de LC en familias de los pacientes de LC admitidos en el estudio de sequimiento,
segun su lugar de residencia y sexo. Estudio de sequimiento LC 1994-95.

;Otros casos de Total Masculino Femenino Urbano Rural

LC en la familia? n % n % n % n % n Y%
si 74 66,1 34 63,0 37 63,8 50 704 24 58,5
NO 38 339 20 370 21 362 21 296 17 41,5
Total 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100

d) Tiempo de demora en buscar cura en la medicina moderna.

A los pacientes se les pregunt6 cuando habia comenzado la lesion. Se registro el tiempo para
la primera cita en las instalaciones piblicas de atencion médico-asistencial. Un resumen del lapso de

tiempo (en semanas) que demoraron hasta recurrir a las instalaciones de salud donde fueron tratados
se presenta en la tabla 5.17.
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El tiempo promedio de demora (entre 1y 24 semanas), fue de 6,9 semanas, con una mediana de
6,0 semanas. Los pacientes masculinos tendieron a esperar ligeramente mas que las mujeres para bus-
car tratamiento médico, considerando su extension mediana y maxima de semanas. Los casos de areas
rurales no presentaron diferencias en el tiempo de demora comparados con los pacientes urbanos.

Se observaron diferencias al comparar el tiempo de demora de los pacientes segun sus grupos
etarios. Se encontro que mientras mayor fuera el grupo etario, mayor era el tiempo que aguardaban an-
tes de acudir a recibir tratamiento con medicina moderna. Los pacientes dijeron que primero estuvie-
ron observando cémo evolucionaba la herida antes de acudir por tratamiento. Muchos de ellos dijeron
que mientras tanto aplicaron tratamientos tradicionales a sus lesiones.

Tabla 517 Tiempo de demora (semanas) en buscar cura en instalaciones del sector de salud publica por los pacientes de
LC segun sexo, lugar de residencia y grupo etario. Estudio de seguimiento 1994-95.0

Tiempo de demora (semanas) en
buscar cura en salud publica

n Media Minima Midxima Mediana

Hombres 54 6,8 1 24 6,0
Mujeres 58 6,9 1 20 55
Urbano 71 7.0 1 20 6,0
Rural 41 6,7 1 24 6,0
0 -14 afios 32 52 1 12 4.0
15-64 74 7,5 1 24 6,0
= 65 6 9,0 4 12 10,0
Total 112 6,9 1 24 6,0

OVariables continuas.

5.3. CONOCIMIENTOS DE LA GENTE ACERCA DE LAS CAUSAS,
CONSECUENCIAS, PREVENCION Y CURA DE LA LEISHMANIA-
SIS CUTANEA (SEGUN LA ENCUESTA DE HOGARES EN AREAS
DE TRANSMISION).

Las consecuencias psicosociales y econémicas producidas por la LC no pueden ser entendidas
aisladas del contexto de las percepciones y practicas de la gente en relacion a la enfermedad. La LC se
encontré ampliamente extendida en las comunidades de la muestra y los conocimientos acerca de la
enfermedad fueron, consonamente, bastante notable. Una mezcla de explicaciones cientificas e ideas
tradicionales se not6 en todos los lugares donde se llevo a cabo el trabajo de campo.
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Esta seccion resume los resultados de la encuesta de hogares concernientes a conocimientos
populares acerca de causas, consecuencias, y prevencion y cura de la LC. La data es presentada com-
parando respuestas dadas por hogares de areas urbanas versus aquellas dadas por hogares de areas
rurales. Los hogares también son comparados en cuanto a aquellos en los que al menos uno de sus
miembros hubiese adquirido LC versus aquellos en los que ninguno de sus miembros habia sufrido nun-
cadeLC.

5.31. Identificacion de la leishmaniasis cutanea en las comunidades estudia-
das por la encuesta de hogares en areas de transmision.

Comenzando esta investigacion se observo que, en algunos lugares, la gente no entendia los tér-
minos utilizados localmente en otras areas dentro del mismo estado Trujillo. Por ejemplo, “chaco” fue un
nombre local para los fleb6tomos en ciertas comunidades y, al mismo tiempo, un término desconocido
en otras localidades. Mientras que algunos términos parecian estar restringidos a algunas comunida-
des, se encontr6 que otros estaban mas generalizados en la region de estudio.

a) Los conceptos de "Coco Julian"y "leishmaniasis" y sus frecuencias relativas.
La mayoria de los hogares (79,8%) conocia la enfermedad, bien por el término “leishmaniasis”

(dos tercios de estos hogares) o por otros nombres locales (un tercio de estos hogares). Esta proporcion
fue independiente del lugar de residencia de los entrevistados. Sin embargo, la identificacion del térmi-
no “leishmaniasis” fue ligeramente mayor en lugares urbanos que en rurales. Los hogares con casos de
LC sabian mas que aquellos que no tenian. También se notaron diferencias en cuanto a la pronunciacién
del término leishmaniasis. Este fue mas frecuentemente pronunciado correctamente por residentes
urbanos y por gente mas educada, mientras que personas con un nivel educativo menor tendieron a
pronunciarlo incorrectamente. Estos resultados se muestran en la tabla 5.18.

Los nombres locales para la LC encontrados en la muestra fueron los siguientes:

* Picada de Coco Juquian;

* Picada de Juquian;

* Picada de Coco Julian;

* Picada de Coco Julio;

* Picada de Coco;

* Meada de Coco.
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Entre los nombres locales, el mas comun fue picada de Coco Julian, el cual también se acortaba
como picada de Julian. El término picada de Coco Julio fue mas frecuentemente encontrado en lugares
urbanos y mencionado mayoritariamente por gente joven. Mientras que el nombre picada de Coco Ju-
quian se encontré mencionado en comunidades rurales aisladas y por ancianos. También se encontro,
en menor proporcion, que en algunos lugares la gente tiene nombres locales para la LC vinculados a
otras dos enfermedades: lepra y mal de Chagas. Estos otros nombres locales fueron:

* Picada de pito;
* Lepra de pito;
* Picada de lepra.

Estos nombres locales para la LC se cimientan en la creencia de que la LC es transmitida por
una picada de “el pito” (Triatominae), el vector de la enfermedad de Chagas. Esta informacion fue sumi-
nistrada por pacientes en discusion de focus group y por cerca de 10% de los hogares en la muestra®
(tabla 5.20). La confusién de la gente entre lepra y LC también fue observada en relacion al nombre dado
a lesiones deformes de LC, las cuales fueron llamadas “madre lepra”. Sin embargo, la LC parecié ser
claramente reconocida por la gente como una entidad nosolégica independiente.

Tabla 518 Conocimiento del término “leishmaniasis”, bien por su término tradicional (Coco Julian) y/o por el término
médico (LC), como fue reportado por los entrevistados seqgun su lugar de residencia y experiencia presente o pasada con
la LC. n=1.376 hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Hogares con miembros
presentes o pasados
Lugar de Residencia enfermos de L.C
Identificacién del Total Urbano Rural NO si
término como n % n % n % n %o n %
leishmaniasis
o "Coco Julidn" 1.098 79.8 915 806 183 75,9 813 74,5 *** 285 100
leishmaniasis 922 67,0 766 67,4 156 64,7 662 60,6 *** 260 91,2
"picada de
Coco Julian" 522 379 443 39,0 79 32,7 412 37,7 110 38,5
Total 1.376 100 1.135 100 241 100 1.091 100 285 100

Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria por hogar.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: *** p <0.001

32 Esta informacion fue encontrada en locaciones bastante diversas: En todas las comunidades seleccionadas
para la prueba piloto del instrumento para la encuesta de hogares (San Marcos de Montecarmelo, La Cuchilla Oriental
de San Lazaro, Moromoy de Monay, Ocanto de Sabanetas, Curva Colorada de Trujillo), y en una discusion de focus group
con pacientes de LC en un centro de salud en la ciudad de Tovar, estado Mérida.
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Fotografia 54 Leishmaniasis y Chagas en titulares de prensa regional.
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b) Sintomas y signos de la leishmaniasis cutanea percibidos por los hogares.

A los miembros de los hogares se les pidio que identificaran sintomas y signos de la LC de una
lista tomada de previas entrevistas abiertas y pruebas pilotos de cuestionarios. Un resumen del conoci-
miento de los sintomas de la LC, como fue declarado por los hogares, es presentado en la tabla 5.19.
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Tabla 519 Sintomas de leishmaniasis cutanea reportados por los entrevistados segin su lugar de residencia y experien-
cia presente o pasada con LC. n=1.376 hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Hogares con miembros
presentes o pasados
Lugar de Residencia enfermos de LC
Conocimiento Total Urbano Rural NO si
de sintomas n % n % n % n % n %
Llagaenlapiel 1.034 751 874 77,7%%* 160 66,3 772 70,7 *** 262 91,9
Comezén 816 593 702 61,8%** 114 473 598 S48* 218 764
Dolorosa 706 51,3 632 55.6%%* 74 307 537 49,2 *% 169 59,2
Llagaennariz 356 259 290 25,5 66 273 231 2L,1%* 125 438
Fiebre 103 7,5 93 8,1 10 4,1 93 8,5 ** 10 35
Malestar 99 72 89 7.8 10 4,1 88 8,0 ** 11 38
Otro 92 67 83 713 9 37 65 59 27 94
Total 1.376 100 1.135 100 241 100 1.091 100 285 100

Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria por hogar.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: p ** <0.01 *** <0.001

La mayoria de los hogares (751%) identificaron las llagas en la piel como un sintoma tipico de
LC. Mas de la mitad de los hogares reportaron comezon y dolor, y 259% sefal6 la llaga en la narizcomo
un sintoma de LC. Estas proporciones fueron mayores en areas urbanas que en rurales, y fueron mas
frecuentemente reportadas por aquellos hogares que tuvieron al menos uno de sus miembros enfermo
de LC (diferencias estadisticamente significativas).

Se observo que la gente podia tener diferentes nombres para la enfermedad, pero describian
sintomas similares®. La llaga en la nariz fue mencionada por uno en cada cuatro hogares como sintoma,
a pesar de no ser comun en el estado Trujillo.

5.3.2. Conceptos etiologicos de la leishmaniasis cutanea.

La mayoria de los hogares (96,7%) report6 que la LC no era una enfermedad contagiosa. Esto fue
generalmente mencionado, indiferentemente del lugar de residencia y experiencia con la LC por parte
de los hogares.

33 Ciertos sintomas de LC, tal como fueron declarados por los entrevistados durante la encuesta de hogares,
fueron reportados por pacientes de LC durante el estudio de sequimiento como efectos secundarios de los tratamientos
(ver tabla 6.11).
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Dos explicaciones centrales sobre la etiologia de la LC fueron sostenidas en la poblacion mues-
tra. Estas fueron categorizadas como explicaciones “vectoriales” y “no vectoriales” (tabla 5.20). Las pre-
guntas tenian tres posibilidades de respuesta: si, no, no sabe. Sélo la respuesta si para cada pregunta es
presentada; el resto respondi6 “no”, o “no sabe”.

a) Explicaciones vectoriales de la transmision de leishmaniasis cutanea.

A los hogares que declararon que un insecto estaba transmitiendo la LC se les pidi6 identificar
el vector de la enfermedad de una lista de nombres locales de insectos. Segun las respuestas, la LC es-
taba siendo transmitida por: mosquito (54,5%), angoletas (32,5%), “plagas” (198%), Coco Julian (192%) y
pito (104%). Estos insectos fueron mencionados como vectores mayoritariamente por hogares urbanos
y con una frecuencia mayor por hogares en los que alguno de sus miembros habia sufrido de LC (dife-
rencias estadisticamente significativas). En otras palabras, las explicaciones vectoriales acerca de la
transmision de la LC fueron mas predominantes en comunidades urbanas y en hogares con miembros
enfermos presentes o pasados.

En general, mosquitos y fleb6tomos fueron los vectores de LC mas frecuentemente menciona-
dos. Los insectos acerca de los cuales se le pregunto a la gente habian sido identificados como vecto-
res en asentamientos de comunidades dispersas y en diferentes lugares en una etapa preliminar de la
investigacion. “Plagas” es un nombre dado a insectos voladores en general. “Pito” (Triatominae) es un
nombre popular para el vector del mal de Chagas en la regién. Los nombres locales dados a los flebéto-
mos en la muestra fueron:

* Angoletas (principalmente en lugares urbanos, mucho menos en areas rurales);
* Alitas Blancas (en sitios urbanos y también algunos rurales);

* Chacos (s6lo en localidades rurales).

El Coco Julian no pudo ser identificado con precision y parece ser un mito para algunas perso-
nas y una realidad para otras. Un numero de creyentes en la explicacion del Coco Julian declaré que
nadie lo habia visto y, por lo tanto, no era posible describir como se veia. Sin embargo, hubo distintas
descripciones del Coco Julian que le atribuian diferentes formas, colores, tamanos, olores, lugares de
apareamiento y similitudes con otros insectos. Se reporto que era como el mosco del café (un pequefio
mosquito de las haciendas de café), la angoleta (flebotominos), el cigarron (avispén), el cocuyo (escara-
bajo) y el mosquito. Diversos entrevistados dijeron que el Coco Julian y la angoleta eran lo mismo.
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Tabla 5.20 Conceptos etiol6gicos de la leishmaniasis cutanea reportados por los entrevistados, segun su lugar de resi-
dencia y experiencia presente o pasada con LC. n=1.376 hogares, estado Trujillo, Venezuela, 1994.

Hogares con miembros
presentes o pasados
Lugar de Residencia enfermos de LC
Conceptos Total Urbano Rural NO si
etioldgicos n %o n % n % n % n %
No contagiosa 1.331 96,7 1.095 964 236 979 1.060 97,1 271 95,0
Explicaciones
vectoriales:
Por mosquito 750 54,5 655 57,77%*** 95 394 552 50,5 *** 198 69,4
Por angoleta 447 32,5 378 333 69 28,6 308 282** 139 487
Por plagas 273 19,8 240 21,1** 33 136 194 17,7 *** 79 277
Por Coco Julian 264 19,2 228 20,0 36 149 190 174*%* 774 259
Por pitos 143 10,4 120 10,5 23 95 109 99 34 11,9
Explicaciones
no vectoriales:
Por humedad 356 259 290 255 66 273 231 21,1 *** 125 438
Por voluntad de Dios 99 7,2 8% 7.8 10 4,1 88 80* 11 38
Por malos humores 92 6,7 83 73 9 3,7 65 59 27 94
Total 1.376 100 1.135 100 241 100 1.091 100 285 100

Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria por hogar.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: ** p <0.01 *** p <0.001

En algunas comunidades aisladas, la gente le entregé al equipo de investigacion muestras de
insectos que creian eran Coco Julian. Estos fueron llevados al Laboratorio de Fitopatologia de la Univer-
sidad de Los Andes en Trujillo, donde fueron identificados® como pertenecientes al orden Coleopteray
a las siguientes familias:

* Passalidae;
* Scarabacidae;

34 Agradezco a la profesora Margarita Marquez, Directora del Laboratorio de Fitopatologia de la ULA Truijillo,
por toda su colaboracién técnica y solidaridad. El profesor César Vale, del Departamento de Ciencias Agrarias de la Uni-
versidad de Los Andes en Truijillo, pacientemente encontré el tiempo para clasificar todos los especimenes de insectos
presentados al equipo de investigacion por los habitantes locales de dispersos asentamientos rurales en la primera fase
del trabajo de campo.
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* Cucujidae;
* Meloidae.

Cuando comenzo la fase de campo del estudio longitudinal de pacientes de LC, varias personas
fueron ala Universidad de Los Andes a llevarle al equipo de investigacion diversas muestras de insectos
que creian eran Coco Julian. Estos fueron llevados al Museo de Historia Natural de Liverpool (Inglate-
rra), donde fueron examinados. En esta nueva muestra se identificaron insectos como pertenecientes
a la familia Cantharidae. Este resultado es importante al considerar que se ha reportado que las can-
taridas (mosca espafola) administran cantaridin, un quimico irritante que causa ampollas en la piel
(Martin, 1994). Las lesiones de la piel producidas por el contacto con insectos irritantes han sido citadas
de areas rurales de diversos paises latinoamericanos (Kroeger y Luna, 1987).

b) Explicaciones no vectoriales de la transmision de leishmaniasis cutanea.

Las explicaciones no vectoriales de la LC fueron menos frecuentemente encontradas. Alrede-
dor de 25% de los hogares explicaron la LC como consecuencia de la humedad encontrada en los al-
rededores de la casa, orillas de rios, lodo, agua estancada y haciendas de café. Esta vision relacionada
con el ambiente fue uniformemente sostenida en areas urbanas y rurales. No obstante, esto fue mas
frecuentemente reportado por hogares que tenian un miembro enfermo de LC.

La explicacion del surgimiento de la LC como consecuencia de la Voluntad de Dios se encontré
en 72% de los hogares. Se mencion6 mas frecuentemente en lugares urbanos que en rurales, y en me-
nor medida en hogares que tenian casos de LC entre sus miembros.

También fueron dadas explicaciones de que la LC esta relacionada con el desbalance de fluidos
corporales y con cambios bruscos de las fuerzas calientes y frias a las cuales una persona puede estar
expuesta. Esto fue principalmente mencionado por aquellos hogares donde al menos uno de sus miem-
bros habia sufrido de LC. En la muestra total, este punto de vista fue sostenido por 6,7% de los hogares.
Las explicaciones basadas en la humedad y en frio-calor parecieron estrechamente relacionadas y eran
conceptualmente complementarias. Ejemplos de ideas modernas y tradicionales mezcladas en explica-
ciones populares acerca de la etiologia de la LC son presentados en el cuadro 5.1.

En resumen, la mayoria de los hogares claramente sabia que la LC no era una enfermedad
contagiosa. Las explicaciones vectoriales de transmisién fueron mas predominantes. No obstante, la
explicacion ambiental de la humedad (25,9%) fue comunmente reportada. Sin embargo, fue menos fre-
cuentemente mencionada que las picadas de mosquitos (54,5%) y de angoletas (32,5%). Se observé una
mezcla de explicaciones etiol6gicas modernas-cientificas y tradicionales-magicas. Entre los nombres
locales para la LC, la enfermedad es mas comonmente llamada picada de Coco Julian, transmitida por
la picada de un coco y la persona enferma que padece LC es llamada un picado de Coco Julian. Tanto la
enfermedad como el vector llevan el mismo nombre en los lugares de estudio.
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Cuadro 5.1 CREENCIAS POPULARES ACERCA DE LA ETIOLOGIA DE LA LC EN LAS
COMUNIDADES DE LA MUESTRA.

+ El sexo del parssito determina la forma de las lesiones.
Diversos casos de LC mostraron conocimientos y creencias detalladas acerca del parésito. Esto se noté en
pacientes de diferentes centros de salud y residentes de distintos lugares. Algunos de ellos declararon que la
leishmaniasis es producida por un pardsito cuyo nombre es leishmania. La enfermedad tiene dos formas
clinicas principales las cuales se deben al hecho de que existen parisitos femeninos y mascuiinos. El sexo del
parasito determinaria la forma de las lesiones.
Los pardsitos leishmania hembra, desarrollan lesiones que se ensanchan a los lados; pueden migrar y tienden
a producir llagas en la nariz. Posteriormente, atacan el higado y pueden ser letales. Los pardsitos femeninos son
mas virulentos.
Los parisitos leishmania macho, desarrollan lesiones que crecen hacia el interior; se van comiendo la piel y se
concentran en la parte del cuerpo donde aparecen.,

+ Cémo una angoleta se convirtié en el vector de la leishmaniasis.

La gente que cree en la transmisién de la LC por picaduras de angoletas atin no estd de acuerdo en relacion a
cdmo los flebdtomos se infectaron. Un gran nimero de personas se preguntaba por qué no habia contraido LC,
siendo picado por angoletas diariamente. Algunos pensaban que debia ser un insecto diferente, el cual se
infectaria al alimentarse de animales enfermos. Varios coincidieron en afirmar que habia diversos animales
enfermos, como perros, gatos y faros (nombre local para el rabipelado, Didelphis marsupialis), que estaban
enfermos porque habian sido infectados por la picada de un pito. Luego de esto, la angoleta se infectaba al
alimentarse de un perro, gato, o faro infectado. Posteriormente, las angoletas picaban a la gente y les transmitian
la LC (afirmaciones de pacientes con lesiones activas de LC). Otros enfermos de LC dijeron que algunos
doctores les explicaron que no es el pito sino la angoleta la que le transmite la LC a la gente. En varios lugares
fue comin el hallazgo de la afirmacién hecha por algunos casos de LC, en relacion a que los doctores no creen
lo que dicen los pacientes, pero ellos dicen que han habido algunos casos que prueban que el pito transmite la
enfermedad.

+  Angoleta: vector de la leishmaniasis y otras enfermedades.

Algunos pacientes reportaron que las angoletas pueden ser portadoras de varios virus y parisitos, transmitiendo
asi varias enfermedades. Una gran cantidad de pacientes de LC y familias con miembros enfermos de LC
declararon correctamente que, si un jején se alimenta de un faro (Didelphis marsupialis), entonces se puede
infectar y transmitir LC al picar a la gente. No obstante, algunos sefialaron que si un flebotomo se alimenta de
un cachicamo (huésped reservorio del mal de Chagas) puede transmitir mal de Chagas al picar a la gente.
Mientras que si un flebétomo pica a una serpiente, entonces €ste puede transmitir lepra al picar a la gente. Sin
embargo, para aquellos pacientes con LC puede darse el caso en que un flebdtomo se alimente de todos estos
tres animales infectados y le transmita a la gente LC al picar a la gente. En resumen, estas explicaciones pueden
ser presentadas de la siguiente manera:

Angoleta >> faro >> persona >> leishmaniasis cutdnea

Angoleta >> cachicamo >> persona >> mal de Chagas

Angoleta >> serpiente >> persona >> lepra

Angoleta >> faro y cachicamo y serpiente >> persona >> leishmaniasis cutinea
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5.3.3. Percepciones de la gente acerca de la severidad de la leishmaniasis
cutanea.

a) Conceptos populares de la severidad de la leishmaniasis cutanea.

La mayoria de los hogares (733%) declar6 que la LC es una enfermedad severa. La proporcion
de los hogares que reportaron la LC como una enfermedad severa fue mayor en dreas urbanas que en
rurales,y ain mayor entre los hogares que tenian alguno de sus miembros enfermos de LC (diferencias
estadisticamente significativas). Un resumen de los resultados se presenta en la tabla 5.21.

Tabla 521 Conceptos populares de la severidad de la leishmaniasis cutanea sequn su lugar de residencia y experiencia
presente o pasada con la LC. n=1.376 hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Hogares con miembros
presentes o pasados
Lugar de Residencia enfermos de LC
Total Urbane Rural NO si

Severidad n % n % n % n % n %
LC es severa 1.008 733 847 74,6%* 161 66,8 751 68,8 *** 257 90,1
LC puede ser letal 665 483 581 51,1%%* 84 34,8 508  46,5* 157 55,0
LC puede producir
llagas en orejas y nariz 406 29,5 332 29,2 74 30,7 264 24,1 *%* 142 49,8
Total 1.376 100 1.135 100 241 100 1.091 100 285 100

Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria por hogar.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: ** p <0.01 *** p <0.001

Mas de la mitad de los hogares urbanos y de los hogares que tenian un miembro enfermo de
LC dijeron que la LC puede ser letal. En areas rurales y en hogares sin miembros enfermos de LC fue
menos sostenida la vision de que la LC era una enfermedad letal (diferencias entre hogares por lugar de
residencia y presencia de un miembro enfermo de LC estadisticamente significativas) (tabla 5.21).

Menos de un tercio de los hogares declaré que la LC puede producir llagas en orejas y nariz. Sin
embargo, los hogares con miembros enfermos de LC dijeron mas usualmente que la LC ciertamente
podia producir llagas en oreja y nariz (diferencias entre hogares con y sin casos de LC estadisticamente
significativos) (tabla 5.21).
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b) Por qué la leishmaniasis cutanea es severa, sequn dijo la gente.

Las razones dadas por los entrevistados acerca del porqué de la severidad de la leishmaniasis
cutanea fueron (tabla 5.22):

* La LC se va comiendo la piel. Esta razén se encontré mas extendida en comunidades urbanas
que en las rurales, y mayoritariamente estuvo presente en hogares con casos de LC (diferencias esta-
disticamente significativas).

* La LC tarda mucho tiempo en curarse; esto significa mucho tiempo de sufrimiento. (Este argu-
mento estuvo mas frecuentemente presente en las comunidades urbanas que en las rurales, y mayori-
tariamente en hogares con casos de LC).

* La LC se empeora si no es tratada a tiempo; de este modo, la demora en buscar cura aumenta
la severidad. (Este razonamiento se encontroé distribuido entre las comunidades de modo similar a la
anterior).

* El paciente puede perder partes del cuerpo; discapacidad y amputacion de partes del cuerpo
eran temidas por los entrevistados. Este argumento estuvo mas frecuentemente presente en comuni-
dades urbanas que en rurales, y mayoritariamente en hogares con casos de LC.

* La severidad depende de la parte del cuerpo afectada. Esto fue frecuentemente mencionado,
aunque menos que las razones anteriores de severidad. Ejemplos de como la severidad puede variar
segun la parte del cuerpo afectada son presentados en el cuadro 74.

En resumen, la LC fue referida como una enfermedad severa por la mayoria de los hogares en
las poblaciones de estudio. Los residentes urbanos y hogares que tenian miembros enfermos de LC
mencionaron mas frecuentemente la severidad potencial de la LC. Entre los pacientes con LC tratados
en diversas instalaciones de salud, independientemente de su lugar de residencia, se noté una creencia
extendida de que las lesiones de LC podian penetrar el cuerpo. Un nimero de pacientes mencioné que
“algunos dicen que” luego de un tiempo, entre 7y 20 anos, los pacientes de leishmaniasis cutanea con-
traeran leishmaniasis visceral, a menos que las lesiones de LC hayan sido apropiadamente tratadas a
tiempo. Por esto, muchos de los pacientes de LC estaban experimentando angustia emocional y dijeron
estar interesados en completar sus tratamientos como fueron prescritos por los médicos.
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Tabla 5.22 Por qué la leishmaniasis cutdnea es severa, segin fue reportado por los entrevistados, por lugar de residencia
y experiencia presente o pasada con la LC. n=1.376 hogares, estado Trujillo, Venezuela, 1994.

Hogares con miembros
presentes o pasados
Lugar de Residencia enfermos de LC

Severidad Total  Urbano Rural NO si
debida a: n % n % n Yo n Yo n %Yo
Se va comiendo
la piel 899 65,3 785 69,1*** 114 473 678 62,1 *¥** 221 71,5
Tarda mucho tiempo
en curarse 874 63,5 764 673*** 110 456 656 60,1 *** 218 76,4
Se empeora si no
se trata a tiempo 868 63,1 774 68,1%** 94 39,0 660 60,4 *** 208 72,9
Puede perder
partes del cuerpo 847 61,6 741 652 106 43,9 642 58,8%** 205 71,9
La parte del cuerpo
afectada 686 499 610 53,7 76 315 514 47,1 % 172 60,3
Total 1.376 100 1.135 100 241 100 1.091 100 285 100

Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria por hogar.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: p ** <0.01 *** <0.001

5.34 Medidas preventivas contra la leishmaniasis cutanea.

Alos hogares se les pregunto acerca de sus conocimientos de medidas preventivas contralaLC
y luego acerca de qué habian hecho realmente para controlar los insectos en sus casas.

a) Conocimientos acerca de medidas preventivas contra la leishmaniasis cutanea.

Se observo que las medidas preventivas contra la LC, tal como fueron reportadas por la gen-
te, estaban relacionadas a sus explicaciones etiologicas de la enfermedad. La mayoria de las medidas
preventivas parecian estar estrechamente vinculadas al concepto etiologico de la humedad y de los
lugares creidos de apareamiento de vectores. El 62% de los hogares declaré que la prevencion podia ser
alcanzada con la limpieza de la casa y los alrededores. Un resumen de las medidas preventivas contra la
LC, como son conocidas por la gente, es presentado en la tabla 5.23.
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Tabla 5.23 Medidas preventivas contra la leishmaniasis cutanea, como son conocidas por los entrevistados segun su
lugar de residencia y experiencia presente o pasada con la LC. n=1.376 hogares, estado Trujillo, Venezuela, 1994.

Hogares con miembros

presentes o pasados
Lugar de Residencia enfermos de LC
Total Urbano Rural NO Si
Prevencién por n % n %o n Yo n % n %
Limpieza del hogar
y alrededores 853 62,0 750 66,0%%* 103 427 666 61,0 187 65,6
Uso de insecticida 79 58,1 724 63,7*** 75 31,1 628 57,5 171 60,0

Uso de repelentes 790 574 710 62,5%** 80 32,1 619 56,7 171 60,0

Uso de fumigacion 699 50,8 630  555*** 69 28,6 535 490 164 575

Aplicacién de

vacunas 699 50,8 630 555%%* 690 286 535 49,0 164 577
Otras medidas 86 63 82 7.2 4 1,6 76 69 10 35
Total 1.376 100 1.135 100 241 100 1.091 100 285 100

Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria por hogar.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: *** p <0.001

Las medidas preventivas a base de quimicos fueron mencionadas por cerca de la mitad de los
hogares de la muestra. Estas incluyen el uso de insecticidas (581%), la fumigacion residual de hogares
(50,8%) y el uso personal de repelentes (574%). Los repelentes parecieron ser populares en la muestra;
sin embargo, muy pocos hogares declararon comprar marcas disponibles comercialmente. En cambio,
los entrevistados dijeron que solian hacer sus propios repelentes, siendo los mas populares las llama-
das unturas para aplicarse en la piel®.

En las comunidades del estudio transversal, la mitad de los hogares (50,8%) creia en la existen-
cia de una vacuna que daria inmunidad a la poblacion en riesgo. Esto pareci6 ser un claro impacto del
mercadeo social de pruebas de vacuna anteriormente conducidas en varias de las comunidades mues-
tra®. (Tabla 5.23).

35 Entre los ingredientes mas comunmente citados para las unturas caseras estaban: ajo, hojas tiernas de limén,
cascara de naranja madura y varias hierbas aromaticas silvestres. Algunos productos petroquimicos (gasoil, kerosene,
creolina, entre otros), también fueron declarados para el uso en unturas de la piel o en pantalones en lugares riesgosos
y en horas de alta actividad del vector. El uso del limon como repelente de los flebotominos, ampliamente extendido en
la region y otros lugares, habia sido reportado anteriormente (ver Rojas y Scorza, 1991).

36 Se refiere principalmente a un estudio en fase de prueba epidemioldgica que condujo antes el Instituto de
Biomedicina de la Universidad Central de Venezuela sobre inmunoterapia antileishmaniasis.
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En cuanto a las medidas preventivas contra la LC, no se observaron diferencias significativas
entre hogares con miembros enfermos de LC y aquellos con ninguno. Sin embargo, los hogares en areas
rurales tuvieron visiones bastante diferentes comparadas con los hogares de areas urbanas en relacion
a la prevencion de LC (diferencias estadisticamente significativas p <0.001). Los hogares rurales creian
menos en la factibilidad de medidas preventivas contra la LC que los hogares urbanos. (Tabla 5.23).

Otras medidas preventivas contra la LC, ademas de las anteriormente mencionadas, fueron
muy escasas. Un resumen de estas otras medidas se muestra en el cuadro 5.2.

Cuadro 5.2 OTRAS MEDIDAS PREVENTIVAS CONTRA LA LEISHMANIASIS CUTANEA,
SEGUN FUE DECLARADO POR LOS ENTREVISTADOS EN COMUNIDADES DEL
ESTUDIO TRANSVERSAL.

Medidas de proteccién personal

Los individuos podian alcanzar cierta proteccion mediante:
* Uso de mosquiteros

* Uso de ventiladores eléctricos en casa

* Uso de vestimenta protectora

* Buen cuidado de la higiene personal

* Mantener los recipientes con agua cerrados o cubiertos

* Evitar arbustos, barro y agua estancada

* Vacunacion contra la LC

Medidas de proteccién ambiental

Proteccion ambiental mas amplia podia ser alcanzada mediante:

* Deforestacién extensiva de 4reas de riesgo

* Fumigacién extensiva de localidades y espacios aledafios

* Produccién de humo; quema de basura, quema de cdscaras secas de naranja y limén
* Poseer un buen sistema de ventilacién de la casa

Medidas de compromiso de la comunidad

Un compromiso de la comunidad para acentuar las medidas preventivas podia ser alcanzado
mediante:

* Campaiias educativas enfocadas en el control factible de vectores

* Campaiias operativas de limpieza de lugares piblicos

b) Practicas populares relativas al control de insectos en los hogares de la muestra.
Los resultados de las practicas relacionadas con el control de insectos son resumidas en la

tabla 5.24. La medida de control mas ampliamente practicada para controlar los insectos en las comuni-
dades de estudio fue el uso de insecticidas (69,.3%). El uso de mosquiteros s6lo fue mencionado por 20,9%
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de la muestra total. EI 731% de los hogares report6 estar tomando alguna medida preventiva con el uso
de mosquiteros o insecticidas.

Los residentes urbanos estaban tomando mas medidas contra los insectos que los habitantes
rurales. Por otro lado, los servicios de control de malaria de la Direccion de Malariologia del Ministerio
de Salud, habian fumigado un gran nimero de casas; mas en las areas urbanas que en las rurales (dife-
rencias entre areas urbanas y rurales estadisticamente significativas). (Tabla 5.24).

Tabla 5.24 Practicas relacionadas al control de insectos por parte de los hogares de la muestra segun su lugar de resi-
dencia. n=1.376 hogares, estado Trujillo, Venezuela, 1994.

Total Urbano Rural

Practicas n % n %o n %
Uso de mosquitero ***

o insecticidas 1.007 73,1 864 76,1 143 593
Uso de insecticidas ***

@inicamente 954 93 818 72,0 136 564
Uso de mosquitero ***

tnicamente 288 20,9 261 229 27 11,2
Fumigacién residual *

de la casa por el

servicio anti-malaria 893 64,8 752 66,2 141 585
Total 1.376 100 1.135 100 241 100

Variables dicotémicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: * p <005 *** p <0.001 (urbano vs. rural)

5.3.5 Conducta de busqueda de cura declarada por los casos de leishmania-
sis cutanea encontrados en la encuesta de hogares.

Los aspectos de la conducta de busqueda de cura presentados en esta seccion se refieren a la
eleccion del tipo de medicina y a la eleccion del sistema de asistencia médica que los casos de LC lle-
varon a cabo. El analisis de los costos econémicos para los pacientes en relacion a estas elecciones se
presenta en el capitulo 7.
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a) Eleccion de medicina curativa de los pacientes de leishmaniasis cutanea.

La mayoria de los pacientes (63%) explicé que habia utilizado s6lo medicina moderna para curar
sus lesiones. Una mezcla de medicina moderna y métodos de curacion tradicionales fue menos frecuen-
temente reportado (254%). Los usuarios de medicina tradicional exclusivamente fueron una minoria
(11,6%) en la muestra. La eleccion de medicina curativa fue similarmente reportada por pacientes de LC,
indiferentemente de sus sexos o lugares de residencia. Un resumen de estos resultados se muestra en
la tabla 5.25.

Sin embargo, se observaron algunas diferencias (sin significacion estadistica). La utilizacion
mixta de métodos de curacion modernos y tradicionales fue mas ampliamente usada por pacientes de
areas rurales. El uso exclusivo de medicina tradicional para curar lesiones de LC fue ligeramente mayor
en lugares urbanos (121%) que en rurales (10,8%), y en hombres (12%) que en mujeres (11,3%). (Tabla 5.25).

Tabla 5.25 Conducta de busqueda de cura de los pacientes con leishmaniasis cutanea sequn su lugar de residencia y
sexo. n=465 casos de LC, encuesta del hogar, estado Trujillo, Venezuela, 1994.

Medicina Total Urbano Rural Hombres Mujeres

seleccionada n % n % n % n % n %

Medicina moderna 293 63,0 189 67,8 104 559 123 61,9 170 63,9
Medicinas mixtas 118 254 56 20,1 62 333 52 26,1 66 24,8

Medicina tradicional 54 11,6 34 121 20 108 24 120 30 113

Total 465 100 279 100 186 100 199 100 266 100

Variables dicotémicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria.

En resumen, usar exclusivamente medicina moderna o mezclada con tratamientos tradiciona-
les fue la opcion curativa declarada por la mayoria de los pacientes de LC en la muestra. Mientras que
los métodos curativos tradicionales, solos o mezclados con tratamientos de medicina moderna, fueron
menos frecuentemente usados.

(Siguiente pagina)
llustracion 5.1 Tratamientos tradicionales contra leishmaniasis.
Dibujo por Marianela Diaz Cardozo, 1994.
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b) Eleccion de sistema de asistencia médica de los pacientes de leishmaniasis cutanea.

La mayoria de pacientes de LC (59,5%) declaré haber usado sélo los servicios publicos de salud
(medicina publica) para curar sus lesiones de LC. Por el contrario, la medicina privada fue usada por
pocos pacientes de LC (8,8%); siendo mujeres y residentes urbanos quienes usaron mas frecuentemente
los servicios de medicina privados. La utilizacion mixta de sistemas de asistencia médica por los pa-
cientes de LC fue mayor en locaciones rurales (26,9%) y en hombres (231%). Un resumen del sistema de
asistencia médica seleccionado por los pacientes de LC es presentado en la tabla 5.26.
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A pesar de la preferencia por el sistema publico de salud, se reporto que la medicina tradicional
(sola 0 mezclada con otros sistemas de asistencia médica) fue ampliamente usada por los casos de LC.
Segun los pacientes, ésta no fue siempre gratuita, a pesar de que los prestadores de servicio de medi-
cina tradicional parecian estar localizados bastante lejos de los prestadores de servicio de la medici-
na privada lucrativa. (El analisis de los costos economicos para los pacientes de LC en relacion a cada
sistema de asistencia médica es presentado en el capitulo 7). Algunos ejemplos de tratamientos para
curar las lesiones de LC de los pacientes atendidos por el sistema de asistencia médica tradicional son
presentados en el cuadro 5.3. Las caracteristicas de los tratamientos administrados por el sistema de
salud publica son presentadas en el cuadro 54. Una lista de nombres comunes y nombres cientificos de
las plantas usadas para tratar lesiones de LC, como fue reportado por los entrevistados, se presenta en
la tabla 5.27.

Tabla 5.26 Eleccion de sistema de asistencia médica de los pacientes con leishmaniasis cutanea segun su lugar de resi-
dencia y sexo. n=465 casos de LC, encuesta de hogares, estado Trujillo, Venezuela, 1994.

Sistema de asistencia Total Urbano Rural Masculino Femenino
médica seleccionado n %o n % n % n % n %o
Medicina piblica 277 59,5 171 61,3 106 56,9 120 60,3 157 59,0
Sistemnas mixtos

de medicina 90 194 40 144 50 26,9 46 23,1 44 16,6
Medicina tradicional 57 123 35 125 22 11,8 20 10,1 37 13,9
Medicina privada 41 838 33 11,8 8§ 44 13 6,5 28 10,5
Total 465 100 279 100 186 100 199 100 266 100

Variables dicotémicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria.

En el cuadro de texto 5.3 se presentan en forma sistematizada los testimonios de pacientes que
ilustran conductas populares en busca de cura contra la leishmaniasis cutanea usando tratamientos
del sistema de medicina tradicional. Mientras que el cuadro de texto 54 resume las caracteristicas y es-
pecificaciones de los tratamientos del sistema de medicina moderna que se le aplicaron a los pacientes
de LC en el estudio longitudinal. Finalmente, la tabla 5.27 contiene los nombres comunes y los nombres
cientificos de las plantas usadas por los pacientes para curarse las lesiones de leishmaniasis mediante
tratamientos caseros o medicina tradicional, segun reportaron los hogares en el estudio transversal
deLC.
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Cuadro 5.3 TRATAMIENTOS CONTRA LA LEISHMANIASIS CUTANEA USADOS POR EL SISTEMA
DE MEDICINA TRADICIONAL.

i) Los tratamientos caseros usaron mayoritariamente plantas medicinales, productos animales, rezos y
limpieza de la lesién. Esto incluyé muy frecuentemente también calor aplicado en la lesién mediante
infusiones herbales, queso derretido o arepa caliente. En numerosos casos, los tratamientos incluyeron drogas
farmacéuticas, productos petroquimicos y productos veterinarios. Verter directamente en la lesion gotas de
leche del seno femenino fue ampliamente citado en todas las comunidades. En general, el descanso del
enfermo, dieta adecuada y otros recursos como los mencionados en el cuadro 7.2 fueron frecuentemente
usados. Estos tratamientos fueron aplicados por familiares o por curanderos que venian a visitar al paciente
en casa,

ii) Tratamie n : nal. Estos centros estaban funcionando en el sector
informal de la economia. Como declararon los mformantes, los centros eran capaces de lidiar con multiples
enfermedades y, consecuentemente, sus clientes eran diversos; muy pocos curanderos trataban sélo picada de
Coco Julidn. Las terapias que aplicaban en las lesiones eran similares a algunos de los tratamientos caseros.
Sin embargo, muchos hogares de la muestra dijeron que los curanderos tenian rezos secretos poderosos, que
habian curado muchos enfermos y que eran menos restrictivos que los doctores en la medicina convencional.
(Ver cuadro 5.4 acerca de los tratamientos usados por el sistema piblico de asistencia médica).

Testimoni Anita Pérez, una pacien L.C en un cen al iblica

Mi cufiada contrajo leishmaniasis y vino aqui en busca de tratamiento, pero no pudo recibir tratamiento debido a
su embarazo. Le dijeron que regresara luego de dar a luz al bebé. Su lesion crecid muy fea. Entonces ella fue a
ver a un curandero que le rezo la lesién y ya se ha mejorado; todavia no se ha curado, pero al menos puede usar
zapatos. Yo la acompafié a visitar al curandero. El tratamiento que ella recibi6 alla fue:

* El curandero la vio y le dijo “el rezo secreto” (le puso el secreto);

* Le lavo la lesion con una infusion tibia de plantas medicinales (la lavé);

* Le dio una lista de medicinas para comprar en la farmacia, que era una mezcla cremosa hecha de sulfadiazina,
sulfamida, penicilina y mercurio;

* Ella tenia que volver con las medicinas para que el curandero le pusiera el rezo secreto a la mezcla cremosa
hecha con las medicinas para aumentar la potencia del tratamiento (le secreted el tratamiento);

* Ahora ella tiene que lavarse la lesion todos los dias con una infusion tibia de plantas medicinales hervidas y
después tiene que aplicarse en la lesion la crema que contenia el secreto;

* Luego una vez a la semana ella tiene que ir a ver al curandero. £l no cobra una tarifa fija por curar. Le dice a
los pacientes que uno paga lo que quiera,

Testimoni Marelvia, una joven adol nte en un centro pibli al

Ella habia contraido una lesion en una mejilla dos meses antes de ir a la clinica donde la entrevistamos. Declar6
que su lesion habia sido atendida en casa de esta manera:

* Lavarse con una infusion tibia de plantas medicinales hervidas (un lavatorio);

* Aplicarse una mezcla de sal con hierbas medicinales molidas como puré (una cataplasma);

* Posteriormente, aplicarse en la lesién una droga cremosa comprada para mejorar la inflamacion;

* Luego su abuelo vino y ejercio su sabiduria en la lesion de esta manera:

** Dibujé una cruz en la lesion para detener el crecimiento de la llaga (la conjuré);

** Rez0 una oracién secreta mientras le tocaba la lesién con gotas lechosas de una hierba medicinal (secreted).
Luego le prescribié aplicarse dos veces al dia gotas de la misma hierba, todos los dias hasta curarse
completamente. También le recordé seguir una dieta estricta. La lesion estaba realmente sanando; sin embargo,
asisti6 al centro médico por si acaso se podia acelerar el proceso, porque no deseaba cicatriz en la cara.
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Cuadro 5.4 CARACTERISTICAS DE LOS TRATAMIENTOS APLICADOS A 112 PACIENTES QUE
FUERON INGRESADOS EN EL ESTUDIO DE SEGUIMIENTO DE LAS CONSECUENCIAS
PSICOSOCIALES Y ECONOMICAS DE LA LC 1994-95.

Procedimiento diagndstico

A todos los 112 pacientes se les practicO a su ingreso un examen clinico completo y una prueba de
intradermorreaccién (prueba dérmica Montenegro). Se usaron dos diferentes criterios de validez para las pruebas
intradérmicas, segin diferentes protocolos seguides: uno por el Ministerio de Sanidad y el otro por la
Universidad de Los Andes (las dos instituciones del sistema de salud piblica que administraban tratamientos
gratuitos contra LC). Los antigenos usados fueron obtenidos de dos distribuidores distintos: el del Ministerio de
Sanidad era traido de Caracas, la capital del pais; mientras que el otro era elaborado por la Universidad de Los
Andes en Trujillo, el lugar del estudio. Al 84,8% (95/112) de los pacientes se les hizo un frotis de la lesién y/o
biopsia para cultivo. Estos fueron positivos a las pruebas.

Drogas aplicadas a los pacientes

El 53,6% (60/112) de los pacientes fueron tratados con Glucantime™, mientras que 46,4% (52/112) fueron
tratados con otras drogas experimentales (Ulamina, elaborada en la Universidad de Los Andes) o drogas
comerciales (Lidocaina™, Ketazol™, Ketakonazol™, Nizoral®™, Micosept™).

Modoe de administracién de las drogas

A 90,2% (101/112) de los pacientes de LC se les administré la droga intra-lesién, mientras que a 9,8% se les
administré la droga en un modo distinto a la inoculacién intra-lesion, segin los protocolos experimentales
seguidos.

Programa de los tratamientos

El 92,0% (103/112) de los casos de LC fueron programados para ser tratados semanalmente hasta ser dados de
alta, mientras que 8% de los pacientes tuvieron diferentes programas de tratamiento. Todos los programas
incluian visitas de control y revisién dos y cuatro semanas luego de ser dados de alta.

Adhesién de los pacientes al tratamiento

En la definicion de adhesion o cumplimiento de los pacientes con el tratamiento hay diversos asuntos en juego
(Collier, 1993). En este estudio, en términos operacionales, la adhesién fue definida como la conducta de
bisqueda de cura de los pacientes que asistieron a las instalaciones de salud para cumplir con las citas sefialadas
en sus historias clinicas y siguieron yendo hasta ser dados de alta por el médico. Los pacientes que no fueron
médicamente dados de alta fueron categorizados como pacientes que abandonaron el tratamiento, sin importar
cuédntas semanas (las cuales variaron entre 2 y 36 semanas) habian completado del tratamiento, ni cuantas visitas
medicas (entre 2 y 21 visitas) a la clinica de tratamiento de leishmaniasis cutidnea habian realizado (ver tabla
7.7). En este sentido, se resumen los resultados en cuanto a la adhesion de los pacientes a sus tratamientos:

El 68,8% (77/112) de los pacientes de LC fue dado de alta y el 31,2% abandoné. En cuanto a los géneros: de los
pacientes masculinos, el 70,4% (38/54) fue dado de alta y 29,6% abandond; mientras que de los pacientes
femeninos, el 67,2% (39/58) fue dado de alta y 32,8% abandond. Por otro lado, en cuanto a los lugares de
residencia: el 71,8% (51/71) de los pacientes urbanos fue dado de alta y el 28,2% abandond; a la vez que de los
pacientes de comunidades rurales 63,4% (26/41) fue dado de alta y 36,6% abandond.
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Tabla 5.27 Nombres comunes y cientificos de las plantas® usadas para tratar las lesiones de LC, como reportaron los
entrevistados. n=1.376 hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Nombre comin | Nombre cientifico

Ajl | Capsicum frutescens L.
Ajo | Allium sativum L.
Albahaca | Ocimum basilicum L.
Alcanfor | Cinnamomum camphora (L)
Alcornoco | Bowdichia virgiloides
Amapola | Plumeria alba L.
Botoncillo | Pharus latifolius L.
Café | Coffea arabica
Céalamo | Acorus calamus
Cardenillo
Cebolleta | Zephyranthes tuhispatha - Amaryllidaceae

Coniciervo (cuerno de ciervo) | Cyrtopodium punctatum L. - Orchidaceae
Cuji | Piptadenia flava
Eucalipto | Eucalyptus camaldulensis
Flor de Paraiso | Alpinia speciosa
Flor Amarilla | Aldama dentata — Compositae /
Cassia saeri - Leguminosae

Fruta (pepa) de Zamuro | Mucuna altissima
Furuy | Myrtaceae, Psidium
Granada | Punica granatum L.
Guasimo | Guazuma ulmifolia — Sterculiaceae /
Laetia hirtella - Flacourtiaceae

Guayaba | Psidium guajava L./
Eugenia llewelynii - Myrtaceae
Helecho | Pteridophyta
Hierbabuena | Mentha citrata — Labiatae /
Mentha piperita L — Labiatae /
Gloxinia pallidifiora
Hierba Mora | Solanum nigrum
Hierba Sagrada | Chenopodium ambrosioides L.
Hierba Santa | Piper auritum /
Artemisia absinthium

Limén | Citrus aurantifolia

Malva | Lavatera arborea L. - Malvaceae
Malachra alceaefolia. - Malvaceae
Malachra radiata L. - Malvaceae
Anthemis nobilis L. - Compositae

37 Agradezco la asistencia profesional, la paciencia y la solidaridad de la Ingeniero Agricola Mariela Bolafios,
quien fuera la asistente de investigacion del proyecto y ayudé en la confeccion de esta tabla.
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Tabla 5.27 (continuacion) Nombres comunes y cientificos de las plantas usadas para tratar las lesiones de LC, como re-

portado por los entrevistados. n=1.376 hogares, estado Trujillo, Venezuela, 1994.

Manzanilla

Llantén

Yuca (amarga)
Zanahoria
Merey
Naranjo

Olivo

Onoto
Platano
Romero
S4bila
Tabaco
Toa- tha

Egletes florida - Compositae
Egletes viscosa (L) - Compositae
Matricaria chamomilla L. - Compositae

Plantago majorar

Manihot utilissima

Daucus carota

Anacardium occidentale L.

Citrus aurantium L.

Capparis indica (L). - Capparaceae
Aspidosperma oblongum - Apocynaceae
Bontia daphnoides L. - Myoporaceae
Micropholis cruegeriana - Sapotaceae
Styrax pallidus - Styracaceae

Bixa orellana L.

Musa paradisiaca L.
Rosmarinus officinalis L.
Aloe vera

Nicotiana tabacum L.
Jatropha gossypifolia L.
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Introduccion.

Las consecuencias psicosociales de la leishmaniasis cutanea fueron estudiadas mediante méto-
dos retrospectivos (la encuesta de hogares) y prospectivos (el estudio de seguimiento de los pacientes).
La encuesta de hogares trato sé6lo el asunto de los cambios conductuales. Mientras que el estudio de
seguimiento examino cambios conductuales asi como la angustia emocional, el estigma percibido y el
apoyo familiar percibido como consecuencia de la enfermedad. A lo largo de la investigacion, convergie-
ron entrevistas en profundidad para una comprension mas amplia de las dimensiones del problema. Los
resultados principales son presentados en las siguientes secciones.

6.1. CAMBIOS CONDUCTUALES COMO CONSECUENCIA DE LA
LEISHMANIASIS CUTANEA.

6.1.1 Cambios conductuales a causa de la leishmaniasis cutanea estimados
por la encuesta de hogares (estudio transversal de la LC).

En la encuesta de hogares fueron explorados los cambios conductuales surgidos como resul-
tado de la LC y las vias que la persona enferma y sus familias eligieron para lidiar con la enfermedad.
El objetivo fue identificar la existencia de diferentes consecuencias psicosociales en hogares urbanos
y rurales, y en hogares con un caso presente o pasado de LC y en aquellos que no tenian. Se esperaba
que aquellos hogares en los cuales al menos uno de sus miembros habia contraido LC podrian tener
un conocimiento mas amplio de los aspectos de la enfermedad que aquellos hogares cuyos miembros
nunca habian tenido LC. Esto representaria el punto de vista de la persona promedio. Tener un miembro
del hogar enfermo con LC fue considerado igual a tener experiencia directa con la enfermedad.

En la encuesta de hogares se encontraron cuatro tipos de cambios conductuales a causa de la
LC. Estos fueron: a) evitar algunas cosas a fin de acelerar la cura (ver tabla 6.2); b) cambios en la alimen-
tacion a fin de acelerar el proceso curativo; c) restriccion de las actividades recreativas; d) cambios en
la vestimenta personal.

a) Cosas que deben evitarse a fin de acelerar la curacion de la leishmaniasis cutanea.

La mayoria de los hogares (60,4%) declaro la necesidad de evitar algunas cosas con el fin de
acelerar el proceso curativo de las lesiones de LC (Tabla 6.1). Segun los entrevistados, las cosas que
deben ser evitadas por la persona enferma de LC a fin de acelerar la curacion de las lesiones fueron las
siguientes: las bebidas alcohélicas (52%), la exposicion directa a la luz solar (474%) y a la luz de luna (41%),
ensuciarse las lesiones (458%), irse tarde a la cama (35,5%) y la actividad sexual (26,5%). Estos resultados
son resumidos en la tabla 6.2.
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Los hogares, tanto de lugares urbanos como rurales, tenian ideas similares en relacion a las
cosas que deben evitarse para acelerar la curacion. Sin embargo, los hogares urbanos reportaron la
conveniencia de estas conductas de evitacion mas frecuentemente que los rurales. No obstante, los
hogares que tenian experiencia directa con LC declararon mas frecuentemente (778%) que aquellos
sin experiencia, la conveniencia de evitar las cosas mencionadas. Esta diferencia (comparada con los
hogares sin experiencia de LC) fue estadisticamente significativa (p < 0.001). (Tabla 6.1). En relacion a
las cosas que deben ser evitadas, todas las diferencias fueron estadisticamente significativas (p < 0.01
concerniente a la actividad sexual y p <0.001 concerniente a las demas cosas). (Tabla 6.2).

Tabla 6.1 Cosas que deben evitarse a fin de acelerar la cura de la leishmaniasis cutanea, como reportaron los entrevista-
dos, segun lugar de residencia y experiencia presente o pasada con LC. n=1.376 hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Hogares con miembros
presentes o pasados enfermos de L.C

;Algunas cosas deben Lugar de residencia
ser evitadas para Total Urbano Rural NO si
acelerar la cura de LC? n % n % n % n % n %
sf 831 604 687 60,5 144 59,7 609 558%** 222 778
NO 545 396 448 39,5 97 403 482 442 63 22,2
Total 1.376 100 1.135 100 241 100 1.091 100 285 100

Variables dicotémicas. Mantel-Haenszel Chi-Squares: *** p <0.001

Tabla 6.2 Cosas que deben ser evitadas con el fin de acelerar la cura de la leishmaniasis cutanea como reportaron los
entrevistados, sequn su lugar de residencia y experiencia presente o pasada con LC. n=1.376 hogares, estado Trujillo,
Venezuela, 1994.

Hogares con miembros
presentes o pasados
Lugar de Residencia enfermos de LC

Cosas a ser Total Urbano Rural NO si
evitadas n % n % n %o n % n %
Bebidas alcohdlicas 716 52,0 597 52,5 119 493 534 489 *** 182 63,8
Luz solar 652 474 341 476 111 46,0 485 444 *** 167 58,5
Sucio en lesion 630 45,8 531 46,7 99 41,0 455 41,7%%* 175 614
Luz de luna 564 41,0 472 41,5 92 38,1 423 38,7 *** 141 494
Ir tarde a cama 489 355 411 36,2 78 323 351 32,1 #%% 138 484
Actividad sexual 364 26,5 303 266 61 253 273 25,0 %% 91 319
Total 1376 100 1.135 100 241 100 1.091 100 285 100

Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria por hogar.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: ** p <0.01 ***p <0.001
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b) Cambios en la alimentacion con el fin de acelerar la curacion de LC.

Los hogares reportaron la utilidad de restringir el consumo dietético y restringirse de comer
algunos alimentos con el fin de acelerar la curacion de las lesiones de LC. En su opinion, cuatro tipos de
alimentos debian ser restringidos. Estos eran los alimentos acidos, humorales, grasosos y salados. En la
tabla 6.3 se resume la restriccion alimentaria.

Los alimentos que debian ser restringidos fueron los siguientes:

Alimentos acidos. Tanto los hogares urbanos como los rurales afirmaron que deben evitarse
estos alimentos. Sin embargo, fue mas frecuentemente reportado por hogares con casos de LC (51,2%)
en comparacion a aquellos sin casos de LC (36,3%), siendo la diferencia estadisticamente significativa
(p <0.001). Los alimentos acidos incluyen: vinagre, comidas picantes y condimentadas, asi como frutas
citricas, particularmente pifa, naranja y limon. No obstante, vale la pena mencionar algunos hechos
contextuales: la comida picante es parte de la dieta basica de los trujillanos; el estado Trujillo es el ma-
yor productor de pina en Venezuela; la naranja es un cultivo bastante comun, cuya siembra se incrusta
entre las plantas de café en las haciendas ocupadas en caficultura; el limon es la planta medicinal mas
comunmente aplicada en las lesiones de LC en los tratamientos tradicionales.

Alimentos humorales. Este tipo de alimentos pertenece a una gama de comidas que popular-
mente se cree alteran el balance de los fluidos corporales y, por tanto, los humores relativos al proceso
curativo. Basicamente, éstos incluyen huevos, yuca y todo tipo de granos, excepto las caraotas negras.
Sin embargo, la lista de alimentos particulares considerados como humorales mostré variaciones en-
tre los entrevistados. Los alimentos humorales fueron considerados mas frecuentemente evitables en
lugares urbanos que en rurales; sin embargo, esta diferencia no fue significativa. No obstante, se repor-
to como evitable mayormente por aquellos hogares que tenian experiencia directa con LC, lo cual al
comparar con aquellos que no tenian casos de LC, resulto con diferencia estadisticamente significativa
(p<0.01).

Alimentos grasosos. Fueron mas frecuentemente considerados evitables en areas urbanas que
en rurales, siendo esta diferencia estadisticamente significativa (p < 0.01). Aunque los hogares con ex-
periencia directa con LC los reportaron mas frecuentemente, esta diferencia no fue estadisticamente
significativa.

Alimentos salados. Se declararon evitables mas frecuentemente en hogares urbanos y en aque-
llos que tenian experiencia directa con LC, siendo esta diferencia estadisticamente significativa (p <0.05
y p <0.01, respectivamente).
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Tabla 6.3 Restricciones alimentarias para acelerar la cura de la leishmaniasis cutanea como reportaron los entrevis-
tados segun su lugar de residencia y experiencia presente o pasada con LC. n=1.376 hogares, Trujillo, Venezuela, 1994.

Hogares con miembros
presentes o pasados
Lugar de Residencia enfermos de LC
Restricciones Total Urbano Rural NO Si
alimentarias n % n %o n % n % n %

Alimentos 4cidos 543 39,5 447 393 9% 398 397 363 %% 146 51,2
Alimentos humorales 451 32,8 384 33,8 67 278 337 30,8 ** 114 40,0
Alimentos grasosos 397 28,9 343 30,2%** 54 224 304 278 93 326

Alimentos salados 395 28,7 340 29,9% 55 22,8 297 27,2 %%* 98 343

Total 1.376 100 1.135 100 241 100 1.091 100 285 100

Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria por hogar.
Mantel-Haenszel Chi-Squares: ** p<0.01 *** p <0.001

c¢) Restriccion de actividades recreativas a causa de la LC.

Entre los 465 casos de LC presentes (lesiones activas) o pasados (lesiones curadas) encontrados
en la muestra, el 299% reporté haberse abstenido de participar en actividades recreativas debido a las
lesiones o a las cicatrices. No se observé ninguna diferencia estadisticamente significativa en relacion
a este aspecto al comparar el lugar de residencia y el sexo de los casos de LC. Estos resultados se resu-
men en la tabla 64.

Tabla 64 Restriccion en actividades recreativas de los pacientes con leishmaniasis cutanea segun su lugar de residencia
y sexo. n=465 casos de LC, encuesta de hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

:Dejé de participar en Total Urbano Rural Hombres Mujeres
actividades recreativas

debido a lesién/cicatriz? n % n % n % n Y n %
st 139 299 8 30,1 55 296 66 332 73 274
NO 326 70,1 195 699 131 704 133 66,8 193 726
Total 465 100 279 100 186 100 199 100 266 100

Variables dicotomicas.
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d) Cambios en la vestimenta personal a causa de lesiones de LC.

De los 465 casos presentes o pasados de LC en la muestra, el 16,1% reporté haber cambiado su
estilo de vestimenta personal debido a las lesiones o a las cicatrices. No se observé ninguna diferencia
estadisticamente significativa en cuanto a este aspecto al comparar el lugar de residencia y el sexo de
los casos de LC. Estos resultados se resumen en la tabla 6.5.

Tabla 6.5 Cambios en la vestimenta personal de los pacientes con leishmaniasis cutanea segun su lugar de residencia y
sexo. n=465 casos de LC, encuesta de hogares, estado Truijillo, Venezuela, 1994.

Cambib su vestimenta  Total Urbano Rural Hombres Mujeres
personal debido

a las lesiones? n % n % n % n % n %
st 75 16,1 48 172 27 145 25 126 50 188
NO 390 839 231 828 159 855 174 874 216 812
Total 465 100 279 100 186 100 199 100 266 100

Variables dicotomicas.

Resumen de los cambios conductuales por LC estimados en la encuesta de hogares.

Segun la encuesta de hogares, los cambios conductuales reportados como resultado de la LC
estan generalizados en todas las comunidades. Fueron similarmente reportados por hogares de luga-
res urbanos y rurales. Hubo una diferencia significativa entre la experiencia directa de los hogares con
miembros enfermos de LC y aquéllos sin casos de LC. Un gran nomero de hogares recomendé conduc-
tas especificas para acelerar el proceso curativo (cambios dietéticos y evitacion de ciertas cosas). Sin
embargo, esas conductas fueron declaradas de manera distinta por hogares con casos de LC, compara-
dos con hogares sin casos de LC. Estas diferencias fueron estadisticamente significativas en la mayoria
de las cosas que popularmente se cree que deben evitarse para acelerar la curacion de las lesiones de
LC.

Los casos de LC reportaron conductas similares (restriccion en recreacion y cambio de vesti-
menta personal), indiferentemente de su sexo y lugar de residencia. No obstante, este comportamiento
fue proporcionalmente recomendado en menos casos, comparado con la frecuencia de la recomenda-
cion de evitar ciertas cosas. Los hogares con casos de LC narraron que cuando uno de sus miembros
habia contraido lesiones de LC, los otros familiares, en varios grados, habian compartido las consecuen-
cias psicosociales. No sélo el enfermo, sino también familiares y semejantes sufrieron las consecuen-
cias psicosociales. Posteriormente, esto se investigé con mas detalles en el estudio de sequimiento de
pacientes. Un ejemplo de como la familia sufre las consecuencias psicosociales debido a la LC se mues-
tra en testimonios del cuadro 6.1a.
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Fotografia 6.1a Paciente estudiante femenina con lesion sencilla

CUADRO 6.1a EL ENFERMO Y EL COMPARTIR FAMILIAR DE LAS CONSECUENCIAS
PSICOSOCIALES DE LEISHMANIASIS CUTANEA

L0 GE (O N, AIVAYE H RO Lario i Ra Larming,

Carlos y Carmina habian contraido LC cuatro afios atrds, para el tiempo en que estaban en la escuela
primaria. Habian desarrollado lesiones severas. La madre siempre llev a los nifios a la clinica en las citas
sefialadas durante los once meses que estuvieron en tratamiento por la medicina moderna en las
instalaciones publicas de salud. Los nifios adquirieron cicatrices en el lugar de las lesiones y en las partes
del cuerpo en las que les fueron inyectadas las drogas experimentales del tratamiento contra la LC.
Asimismo, el color de la piel les cambié en los lugares donde aparecieron las cicatrices, las cuales fueron
mostradas al equipo de investigacion.

Cuando se le pregunté a la familia sobre las consecuencias de la LC y su largo tiempo de curacién,
declararon que a Carmina y a Carlos los maestros les dijeron que no asistieran a la escuela para evitar que
las lesiones empeoraran. Carmina logrd aprobar el afio escolar con apoyo de su vecino, que era un amigo
de la escuela. Sin embargo, Carlos fue aplazado. No obstante, la madre reporté estar mds preocupada por
los efectos psicosociales de las cicatrices en sus niflos, particularmente Carlos, quien adquirié una
apariencia desfigurada, lo cual fue més importante y doloroso para la familia que haber reprobado el afio
escolar,

La Sra. Alvarez dijo que Carlos habia cambiado su estilo de vestimenta, y que siempre estaba cubriendo
las cicatrices con ropa. De hecho, no volvié a utilizar el uniforme de educacion fisica en la escuela de
nuevo. Nos comentd que el cambio la estaba preocupando, pues no era sélo que cambid su forma de
vestir, sino que se avergonzaba de su cuerpo. Destacd no saber qué podria suceder a partir de esa
situacion, porque €l obtuvo la lesion y las cicatrices cuando era nifio y ahora era un adolescente. Se
convirtidé en una persona diferente luego de haber adquirido la enfermedad y aln estaba sufriendo las
consecuencias. La mama declar6 estar preocupada porque pensaba que ése era un momento decisivo en la
vida de su hijo y no sabia hacia donde podian llevarlo esas consecuencias de la enfermedad. Carlos habia
adquirido la enfermedad y fue tratado y dado de alta médicamente cuatro afios antes. Sin embargo, alin
estaba angustiado, aplicindose lo que pudiera encontrar en las cicatrices, esperando recuperar la piel.
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La encuesta de hogares prob6 ser util para escudriiiar la distribucion de los cambios conduc-
tuales debidos a la LC en una amplia area geografica con diferentes proveedores de servicios de salud.
Sin embargo, para analizar la experiencia de casos individuales de LC, la encuesta de hogares mostro
limitantes. Por esta razon, las consecuencias psicosociales de la LC fueron investigadas con mayor pro-
fundidad mediante el estudio de seguimiento, cuyos resultados se presentan en la siguiente seccion.

Fotografia 6.1b Paciente femenina con lesion sencilla extendida
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6.1.2 Cambios conductuales a causa de la leishmaniasis cutanea encontrados
por el sequimiento a pacientes (estudio longitudinal de la LC).

a) Cosas que deben evitarse a fin de acelerar la curacion de la leishmaniasis cutanea.

Al inicio del estudio de seguimiento, los pacientes reportaron que para acelerar la curacion de
sus lesiones de leishmaniasis cutanea debian evitar ciertas cosas, lo cual coincidié con los hallazgos de
la encuesta de hogares. Asi pues, no inquirimos mas profundamente acerca de este aspecto y nos con-
centramos en otras consecuencias psicosociales traidas por la LC. Esta decision también fue tomada
por razones operativas, a fin de reducir el tiempo de la entrevista con los pacientes.

b) Cambios en la alimentacion con el fin de acelerar la curaciéon de LC.

La proporcion de pacientes que llevaron a cabo cambios en su ingesta alimenticia con el fin
de acelerar el proceso curativo fue similar al reportado en la encuesta de hogares. Mas aun, el tipo de
alimentos que los pacientes en el estudio longitudinal dijeron haber evitado, fueron los mismos que
se reportaron en la encuesta de hogares. Por lo tanto, se decidié no preguntar acerca de qué tipo de
alimentos evitaban. En cambio, sélo se registro si los pacientes decian que cambiaban o no su ingesta
alimenticia. Sin embargo, se registraron ligeras variaciones en estas respuestas en cuanto al sexo y lu-
gar de residencia. Mujeres y casos de lugares rurales dijeron mas frecuentemente haber cambiado su
dieta para acelerar la curacion de la LC. (Tabla 6.6).

Tabla 6.6 Pacientes de LC que evitan alimentos para acelerar la curacion, por sexo y lugar de residencia. Estudio de
seguimiento 1994-95.

Todos Hombres Mujeres Urbano Rural
n Y n % n % n % n Y%

Todos los pacientes 12 100 54 100 58 100 71 100 41 10

;Estd evitando algunos
alimentos para
acelerar la cura? ST 60 536 25 462 35 603 34 478 26 634

"Variables dicotémicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: p Diferencia no significativa.

c¢) Uso complementario de tratamientos tradicionales para curar lesiones de LC.

En este estudio longitudinal, el uso de tratamientos con medicinas tradicionales por pacientes
de LC mientras eran tratados por la medicina cientifica fue considerado como una conducta adicional
para enfrentar la enfermedad. La mayoria de los pacientes (62,5%) declaré haber aplicado al menos una
vez tratamientos tradicionales en la lesion. Las mujeres y los casos rurales reportaron esta conducta
mas frecuentemente que los hombres y los pacientes de lugares urbanos (no siendo esta diferencia
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estadisticamente significativa). Los resultados son resumidos en la tabla 6.7.

El tipo de cosas automedicadas y aplicadas en las lesiones por los pacientes mientras estaban
bajo tratamiento médico, fueron categorizadas como “sélo hierbas” o “productos mixtos” (que pueden
incluir hierbas también). Pacientes de ambos sexos y residentes de lugares urbanos declararon haber
usado sélo hierbas mas frecuentemente. Sin embargo, los pacientes de areas rurales sefalaron con ma-
yor frecuencia haber usado diversos productos mixtos; en su mayoria petroquimicos y subproductos
animales.

Tabla 6.7 Pacientes de LC que usan tratamientos tradicionales para acelerar la curacion, por sexo y lugar de residencia.
Estudio de seguimiento 1994-95.

Todos Hombres Mujeres Urbano Rural
n % n % n % n % n %

Todos los pacientes 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100

JEsta aplicdndose
algo mas en la
lesion para acelerar

la cura? SI 70 62,5 31 574 39 672 43 60,5 27 658
¢ Oué esta aplicando

en su lesion?

Solo hierbas 41 58,6 20 645 21 53,8 28 65,1 13 48,1

Productos mixtos 29 414 11 355 18 46,2 15 349 14 3519

Total 70 100 31 100 39 100 43 100 27 100

Variables dicotémicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: p Ninguna diferencia significativa.

d) Restriccién en actividades recreativas para curar lesiones de LC.

La proporcion de pacientes de LC en el estudio de sequimiento que reporto haber dejado de
participar en actividades recreativas debido a las lesiones o al tratamiento, fue similar a lo reportado en
la encuesta de hogares. Pacientes masculinos y casos rurales reportaron esta conducta mas frecuen-
temente que los pacientes femeninos y de lugares urbanos (no siendo la diferencia estadisticamente
significativa). Los resultados se resumen en la tabla 6.8.

Las razones dadas por los pacientes acerca de por qué habian dejado de participar en activida-
des recreativas mientras estaban bajo tratamiento médico fueron categorizadas en: debido a impedi-
mento causado por la lesion o debido a impedimento causado por el tratamiento. La razon mas comuin
fue debido a impedimento impuesto por las lesiones. Esto fue mas frecuentemente reportado por muje-
res y pacientes de lugares rurales.
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El impedimento debido a lesiones de LC que condujo a una restriccién en la participacion en
actividades recreativas de los pacientes podria haber sido atribuible a condiciones fisicas o a percep-
ciones del individuo sobre el significado de las lesiones. Condiciones fisicas restrictivas fueron relacio-
nadas a malestar, dolor e incomodidad generados por tener que usar ropa socialmente apropiada para
la ocasion o evento de la actividad recreativa (por ejemplo, no ser capaz de utilizar zapatos apropiados
para bailar, o una blusa para una fiesta o celebracion folclérica, o para asistir a servicios religiosos).

No obstante, la percepcion del paciente de como él/ella habia cambiado su apariencia y lo que
otros pudieran pensar acerca de las lesiones de LC, también fue declarado como causa para que los
pacientes restringieran sus actividades recreativas. Esto incluy6 vergiienza, ansiedad, miedo al rechazo,
desgano y baja motivacion para salir. Un nomero de pacientes declaré haberse restringido de participar
en actividades recreativas a fin de prevenir la probable progresion de la enfermedad y para acelerar el
proceso curativo. En este contexto, muchos pacientes reportaron haber suspendido sus actividades
sexuales durante la enfermedad.

El impedimento debido a tratamientos incluy6 las siguientes situaciones: pacientes a los que
efectos secundarios desagradables del tratamiento mantuvieron alejados de actividades recreativas;
otros pacientes que reportaron que como no podian consumir alcohol durante el tratamiento, no tenia
sentido salir a participar en actividades recreativas; sin embargo, otros casos de LC reportaron que ha-
bian continuado saliendo con amigos, pero sin tomar alcohol en lo absoluto, lo cual era a veces un poco
incomodo para ellos.

Tabla 6.8 Pacientes de LC que restringieron actividades recreativas para acelerar la curacion, por sexoy lugar de resi-
dencia. Estudio de sequimiento 1994-95.

Todos Hombres Mujeres Urbano Rural

n % n % n % n % n %

Todos los pacientes 112 100 54 100 S8 100 71 100 41 100

¢Dejo de participar

en actividades recreativas

debido a la lesion

o al tratamiento? SI 36 32,1 18 333 18 31,0 22 309 14 34,

¢Por qué ha dejado

de participar en

actividades recreativas?

Debido a impedimento 24 66,7 10 556 14 778 13 59,1 11 786

Debido a tratamiento 12 33,3 8§ 444 4 2272 9 409 3 214

Total 36 100 18 100 18 100 22 100 14 100

"Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: p Ninguna diferencia significativa.
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6.2. ESTRES EMOCIONAL COMO CONSECUENCIA DE LA LEISH-
MANIASIS CUTANEA, SEGUN EL ESTUDIO DE SEGUIMIENTO.

La medicion del estrés emocional.

En una etapa temprana de la investigacion, mediante técnicas cualitativas se noto que, mas alla
de laincomodidad fisica causada por las lesiones, la LC estaba generando estrés emocional.

En el estudio de sequimiento se considero que el estrés emocional causado por la leishmaniasis
cutanea estaba produciendo vergiienza, preocupaciones y ansiedad. Cada una de estas categorias emo-
cionalmente angustiosas fue examinada mediante una pregunta principal y otra pregunta complemen-
taria. A los pacientes se les hicieron semanalmente las mismas preguntas y sus respuestas fueron con-
sistentemente registradas. En la tabla 6.9 se resume el estrés emocional por sexo y lugar de residencia
de los enfermos. Lo que se muestra en esta tabla es con qué frecuencia fue reportado estrés emocional
(perteneciente a estas categorias). Esto no indica cuan intensa o dolorosa fue la experiencia para los
enfermos de LC.

a) Vergiienza causada por la leishmaniasis cutanea.

La vergienza de tener lesiones fue relacionada con una conducta especifica del paciente: evi-
tar que sus lesiones fueran vistas por otros. Esto fue comparado por sexo y lugar de residencia de los
pacientes de LC. Los casos de lugares urbanos declararon haber escondido sus lesiones con mayor
frecuencia que los pacientes de comunidades rurales (no siendo la diferencia estadisticamente signifi-
cativa; tabla 6.9).

Un mayor contraste se registré en relacion a la vergienza desde una perspectiva del sexo. Entre
los pacientes que reportaron haber escondido sus lesiones, las mujeres fueron la mayoria (la diferencia
comparada con los hombres siendo estadisticamente significativa; p < 0.01). Por otro lado, también ob-
servamos que durante el tiempo de espera para la consulta en la clinica, una cantidad de mujeres tendi6
a adoptar una postura corporal particular al estar sentadas. Se sentaron cruzando una pierna sobre la
otra, de tal manera que la lesion permanecia escondida a primera vista.

Ambos sexos declararon uniformemente haber escondido las lesiones cambiando su estilo per-
sonal de vestimenta. Sin embargo, esto fue mas frecuentemente reportado por casos de LC de areas
urbanas. Cambiar el estilo de vestimenta y simultaneamente cubrir la lesion con vendajes fue bastante
frecuentemente descrito y mucho menos frecuentemente cubrir la lesion sélo con vendajes.
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Fotografia 6.2a Paciente adulto recibiendo tratamiento intralesional.
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b) Preocupaciones a causa de la leishmaniasis cutanea.

La mayoria de los pacientes (76,8%) declaré haber estado preocupado por las lesiones o el tra-
tamiento; las mujeres mas comunmente que los hombres (siendo la diferencia estadisticamente signifi-
cativa; p <0.01). Los pacientes de areas urbanas y rurales declararon sentirse preocupados en la misma
proporcion. Estos resultados se resumen en la tabla 6.9.

Los tipos de preocupaciones reportadas por los pacientes fueron categorizadas segun la cura-
cion de lesiones o las consecuencias futuras de la enfermedad. Una descripcion de las preocupaciones
de los pacientes es presentada en el cuadro 6.1.

Las consecuencias que las lesiones de LCy el tratamiento pudieran traer fueron las principales

preocupaciones reportadas por los pacientes. Esto fue similarmente reportado por ambos sexos, indi-
ferentemente de sus lugares de residencia (no siendo las diferencias estadisticamente significativas).
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c) Ansiedad debida a la leishmaniasis cutanea.

La ansiedad fue investigada como una conducta especifica de los pacientes de LC. Estos temian
como otros pudieran percibir sus lesiones. De todos los pacientes, 44,6% reporté temer cémo otros
pudieran percibir sus lesiones. Las mujeres expresaron ansiedad mas frecuentemente que los hombres
(siendo esta diferencia estadisticamente significativa; p < 0.001). En cuanto al lugar de residencia, los
pacientes de comunidades urbanas y rurales reportaron ansiedad con una frecuencia similar. Los re-
sultados se resumen en la tabla 6.9.

Las razones por las cuales temian los pacientes fueron categorizadas en: pertenecientes a la
apariencia o a lo contagioso de las lesiones. Entre el grupo que reporté ansiedad, la mayoria declaré
temer como otros podian percibir sus lesiones debido a su fea apariencia. Esto fue ligeramente mas
frecuentemente reportado por mujeres y casos de areas rurales (tabla 6.9).

Estrés emocional y lugar de las lesiones de leishmaniasis cutanea.

La expresion mas comun de estrés emocional debido a la LC fue la preocupacion (86/112), se-
guida por la vergienza (55/112) y por la ansiedad (50/112). El estrés emocional debido a la LC mostro
variaciones en relacion al lugar del cuerpo afectado por las lesiones, sequn el sexo y lugar de residencia
de los enfermos. Una descomposicion de las categorias de estrés emocional relacionadas al lugar de la
lesion por sexo y lugar de residencia se presenta en la tabla 6.11. En esta tabla se muestra el nomeroy
porcentaje de pacientes que reportaron estrés emocional con respecto al nomero total de pacientes
por lugar de la lesién. No dice cuan intensa fue la experiencia de estrés emocional, pero si qué tan fre-
cuentemente ésta fue reportada por el paciente. (El denominador por lugar de la lesion esta en la tabla
515). Unaiilustracion de como la angustia emocional podria afectar a los cuidadores o familiares acom-
pafantes, se muestra en el cuadro 6.1b.

Fotografia 6.2b Paciente nifio recibiendo tratamiento intralesion.
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Tabla 6.9. Pacientes de leishmaniasis cutanea que sufrieron estrés emocional, por sexo y lugar de residencia. Estudio
de seguimiento 1994-95.

Todos Hombres Mujeres Urbano Rural
n % n % n % n % n %

Todos los pacientes 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100

Con vergiienza

¢(Ha evitado que sus

lesiones sean

vistas por otros? SI 55 49,1 19 351** 36 62,0 39 549 16 39,0

¢Qué hizo para evitar

que sus lesiones

Jueran vistas?

Cambiar vestimenta 23 41,9 421 15 41,7 18 462 5 31,2
Cubrir la lesion 13 236 36,8 6 16,6 9 231 4 250

Cambiar y cubrir 19 345 21,1 15 417 12 30,7 7 438
Total 55 100 19 100 36 100 39 100 16 100

£~ oo

Precupados

¢Se sintio preocupado

debido a las lesiones

o al tratamiento? SI 86 76,8 36 66,6%* 50 86,2 55 774 31 75,6

¢Qué le preocupa

ahora?

La curacién 35 40,7 17 472 18 36,0 21 382 14 452
Las consecuencias 51 59,3 19 52,8 32 64,0 34 61,8 17 348
Total g8 100 36 100 50 100 55 100 31 100

Con ansiedad

¢ Temi6 usted

POr como otros

podrian percibir

su lesion? SI 50 446 15 27,7%%* 35 603 32 450 18 439

¢A qué le teme?
La apariencia 36 72,0 8 53,3 28 80,0 22 655 14 778
Lo contagioso 14 28,0 7 46,7 7 20,0 10 345 4 222

Total 50 100 15 100 35 100 32 100 18 100

"Variables dicotémicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: p ** <001 *** <0.001
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CUADRO 6.1b ESTRES EMOCIONAL Y DIFERENTES PERCEPCIONES DE
LAS LESIONES

Anita, una nifia de dos afios, fue regularmente llevada a la clinica por su madre para
tratamiento. Muchas veces, la madre declard no poder dormir debido a las
preocupaciones por el proceso curativo de la lesion de Anita, Estaba en tal angustia
que una vez llevd a la nifia a la clinica dias antes de la fecha sefialada. Se quejo de
que el tamafio de las lesiones aumentaba, a pesar de todo el cuidado y semanas de
tratamiento. El doctor midié el tamafio de la lesién y encontrd que estaba mds
pequefia que al inicio del tratamiento. Luego, le pidié a la madre que se calmara.

CUADRO 6.1 ;POR QUE ESTABAN PREOCUPADOS LOS PACIENTES DE LC?

Se reportd preocupaciéon por parte de pacientes de diferente sexo, grupo etario,
contexto y lugar de residencia. Sin embargo, ésta fue mas frecuentemente declarada por
pacientes en una o mds de estas condiciones:

* Embarazo;

* Enfermedad previa;

* Agradable apariencia (“cara bonita™);

* Conocimiento sobre otros casos severos de LC;

* Las lesiones estaban afectando su desempefio en el trabajo;

* Casos de LC que reportaron efectos secundarios debido al tratamiento (tabla 6.14);

* Pacientes padeciendo leishmaniasis recidiva {caso reincidente).

Asimismo, pacientes que ya tenian una discapacidad fisica declararon estar
terriblemente preocupados ("un cojo", "un caso con un miembro amputado” y "lesiones
en el brazo restante").

En general, los pacientes estaban preocupados por el proceso curativo de las lesiones o
por las consecuencias futuras de la enfermedad y del tratamiento.

Tiempo de curacién de las lesiones

Los pacientes declararon estar preocupados por lo siguiente:

* La lesion no se curaba rapidamente.

* Podian perder o amputarseles la parte del cuerpo afectada.

* La lesion atin podia expandirse.

* La lesién podia migrar a través del cuerpo y alcanzar la nariz.

* La apariencia de la lesion se volvia repulsiva.

* Podia afectar negativamente la relacion intima con la pareja.

* Estaba causando impedimentos en el trabajo e incrementando costos indirectos.

Consecuencias futuras de la enfermedad o del tratamiento

Los pacientes declararon estar preocupados por lo siguiente:

* Efectos de la enfermedad y tratamientos:

a) en los pacientes: fealdad, cicatrices, taquicardia y otros (ver tabla 6.14);

b) en el embarazo y el feto.

* Que pueda ser una enfermedad maligna ("mala"):

a) una enfermedad incurable, como algunas formas avanzadas de cancer;

b) una enfermedad que resulta no de la Voluntad de Dios sino de la brujeria.

* La recurrencia probable de la enfermedad (leishmaniasis recidiva o reincidente).
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Vergienza y lugar de las lesiones.

La vergienza fue reportada con diferentes frecuencias por pacientes de lugares urbanos y ru-
rales (tablas 6.11y 6.10a). Sélo la diferencia entre hombres y mujeres fue estadisticamente significativa
(p=<0.01).

Tabla 6.10a Resumen de la vergiienza debida a la LC por lugar del cuerpo de las lesiones, sexo y lugar de residencia. Es-
tudio de seguimiento 1994-95.

Lugar de Residencia del paciente Sexo del paciente **

la lesién (urbano vs. rural) (hombres vs. mujeres)

Cara Pocos avergonzados en ambos Mujeres avergonzadas
sitios Hombres no avergonzados

Brazo Urbano més avergonzado que Ambos sexos avergonzados
rural

Pierna Urbano y rural avergonzados Mujeres mas avergonzadas que

hombres
Tronco Urbano més avergonzado que Hombres mas avergonzados que
rural mujeres
Mixtas Pocos avergonzados; Pocos hombres y mujeres
mayormente urbano avergonzados

Mantel-Haenszel Chi-2: ** p <0.01

Preocupacionesy lugar de las lesiones de leishmaniasis cutanea.

Las preocupaciones de los pacientes se reportaron con frecuencias desiguales (diferencias en-
tre sexo y lugar de residencia estadisticamente no significativas; tablas 6.11y 6.10b).

Tabla 6.10b Resumen de preocupaciones debidas a LC por lugar del cuerpo de las lesiones, sexo y residencia del paciente.
Estudio de seguimiento 1994-95.

Lugar de | Residencia del paciente Sexo del paciente
lalesién | (Urbano vs. Rural) (Hombres vs. Mujeres)
Cara Urbano y rural preocupados Ambos sexos preocupados
Brazo Rural mas preocupado que urbano Ambos sexos preocupados
Pierna Urbano y rural preocupado

Urbano més preocupado Ambos sexos preocupados

Mujeres més preocupadas

Tronco Urbano y rural preocupado
Urbano més preocupado Ambos sexos preocupados
Mujeres més preocupadas
Mixtas Urbano y rural preocupado

Urbano més preocupado Ambos sexos preocupados

Hombres més preocupados

Mantel-Haenszel Chi-2: p Ninguna diferencia significativa
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Ansiedad y lugar de las lesiones de leishmaniasis cutanea

Se reporto ansiedad con frecuencias desiguales por diferentes categorias de pacientes; sin em-
bargo, la diferencia entre sexo y lugar de residencia no fue estadisticamente significativa. (Tablas 6.1y

6.10c).

Tabla 610c Resumen de la ansiedad debida a LC por lugar del cuerpo de las lesiones, sexo, y residencia del paciente.

Estudio de seguimiento 1994-95.

Lugar de | Residencia del paciente
lalesion | (urbano vs. rural)

Sexo del paciente
(hombres vs. mujeres)

Cara Pocos con ansiedad urbano/rural

Brazo Rural mis ansiedad que urbano
Pierna Urbano més ansiedad que rural
urbano con mas ansiedad

Mixtas Urbano y rural con ansiedad
Rural con més ansiedad

Tronco Algunos urbano y rural con ansiedad,

Mujeres con la mayor ansiedad

Mujeres con la mayor ansiedad

Mujeres con la mayor ansiedad

Ambos sexos con ansiedad
Mujeres con més ansiedad

Ambos sexos con ansiedad
Hombres con més ansiedad

Mantel-Haenszel Chi-2: p Ninguna diferencia significativa

Tabla 6.11 Estrés emocional de pacientes con LC y lugar de las lesiones por sexo y lugar de residencia. Estudio de sequi-

miento 1994-95.0

Total Cara Brazo Pierna Tronco Mixtas

n n % n % n % n % n %
Con vergiienza
Hombres 19 0 00 7 50,0 4 222 6 857 2 200
Mujeres 36** 2 400 5 555 23 77 3 600 3 333
Urbano 39 1 200 10 625 16 57,1 8 889 4 307
Rural 16 1 200 2 285 11 550 1 333 1 166
Total 55 2 200 12 521 27 562 9 750 5 263
Con preocupaciones
Hombres 36 4 800 8 571 9 500 6 857 9 900
Mujeres 50 4 800 8 89 28 933 5 100 5 555
Urbano 55 4 800 10 625 23 821 9 100 9 692
Rural 31 4 80,0 6 857 14 700 2 667 5 833
Total 86 8 800 16 695 37 770 11 916 14 736
Con ansiedad
Hombres 15 1 200 3 214 5 278 2 286 4 400
Mujeres 35 3 600 6 667 20 667 3 600 3 300
Urbano 32 2400 6 375 16 57,1 4 444 4 308
Rural 18 2 400 3 428 9 450 1 333 3 3500
Total 50 4 400 9 391 25 521 5 416 T 367

"Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas de pacientes con

estrés emocional respectivo. Nomero de lesiones por lugar (=denominador) en Tabla 5.15.
Mantel-Haenszel Chi-2: p ** <0.01 hombres vs. mujeres
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6.3. ESTIGMA PERCIBIDO ENCONTRADO EN EL ESTUDIO DE
SEGUIMIENTO DE PACIENTES DE LC (ESTUDIO LONGITUDINAL).

El modo en que los pacientes percibian el estigma causado por la leishmaniasis cutanea se con-
sider6 a partir de la lastima, el rechazo y sobre-atraer atencion. Cada una de estas categorias fue exami-
nada mediante una pregunta principal y otra pregunta complementaria. A los pacientes se les hicieron
semanalmente las mismas preguntas y sus repuestas fueron registradas. En la tabla 612 se resume el
estigma percibido por sexo y lugar de residencia de los enfermos. Sin embargo, esto no indica cuan in-
tensa fue la experiencia del estigma para los enfermos sino cuan frecuentemente fue reportado.

a) Sobre-atraer atencion debido a lesiones de leishmaniasis cutanea.

Sobre-atraer atencion fue el tipo de estigma mas frecuentemente reportado debido a LC. De
todos los casos, 84,8% reporto que la gente le preguntaba acerca de sus lesiones. Esto fue afirmado con
recurrencia similar por los casos, indistintamente de su sexo y lugar de residencia. La tabla 6.12 resume
estos resultados.

Los tipos de preguntas que la gente le habia hecho a los paciente fueron categorizadas bien en
relacion a la curacion de las lesiones o a las consecuencias futuras de la enfermedad. Segin los pacien-
tes, el tipo de preguntas que la gente solia hacerles eran principalmente sobre las consecuencias que la
LC podia generar posteriormente. Se reporto en proporciones relativamente similares por ambos sexos
y en casos de lugares urbanos. Los pacientes de areas rurales a menudo declararon haber sido inquiri-
dos por el proceso de curacion en curso (diferencias estadisticamente no significativas). Un ejemplo del
tipo de preguntas hechas por la gente se presenta en el cuadro 6.2.
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CUADRO 6.2 ;QUE LE PREGUNTABA LA GENTE A LOS PACIENTES DE LC?

En el estudio de seguimiento, indiferentemente del sexo y lugar de residencia, los
pacientes de LC declararon que la gente solia preguntarles sobre sus lesiones. El tipo de
preguntas hechas a los pacientes fueron reunidas en dos categorias: acerca de la curacion
inmediata o acerca de las consecuencias futuras de la enfermedad.

Curacion inmediata de las lesiones

Los pacientes declararon haber sido inquiridos por la gente acerca de lo siguiente:
* La causa de la enfermedad (ver tabla 5.15).

* Evolucion de las lesiones.

* Los tratamientos en curso.

* Bromas molestas debido a las caracteristicas desagradables de la lesion.

* Miedo de contagiarse.

* La necesidad de cambios dietéticos para acelerar la curacion.

Consecuencias futuras de la enfermedad

Los pacientes declararon haber sido inquiridos por la gente acerca de lo siguiente:
* ;Es probable una reincidencia de la enfermedad (leishmaniasis recidiva)?

* ;Es la LC una enfermedad maligna (“mala’)?

* ;Se puede desarrollar un cancer a partir de la lesion?

* ;Podrian ser curadas alguna vez las lesiones de LC?

* ; Emergeran tarde o temprano lesiones en la nariz?

* ;Puede volver a verse tan bien como antes de contraer las lesiones?

* ; Tendran que amputarle la parte del cuerpo?

b) Lastima causada por lesiones de leishmaniasis cutanea.

De todos los pacientes, el 20,5% report6 haber sido tratado con lastima por otros a causa de las
lesiones, las mujeres mas que los hombres (diferencia estadisticamente no significativa). Los pacientes
de comunidades urbanas y rurales reportaron sufrir lastima por las lesiones con frecuencia similar. Los
resultados se resumen en la tabla 6.12.

¢) Rechazo debido a lesiones de leishmaniasis cutanea.

De todos los pacientes, el 12,5% reporté haber sido rechazado por otros debido a sus lesiones.
Entre los casos que declararon haber sufrido la experiencia de rechazo, las mujeres y pacientes de areas
rurales lo hicieron mas que los hombres y pacientes de areas urbanas (diferencia estadisticamente no
significativa). Los resultados se resumen en la tabla 6.12.
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Tabla 6.12 Estigma percibido por pacientes con LC por sexo y lugar de residencia. Estudio de sequimiento 1994-95.9

Todos Hombres Mujeres Urbano Rural
n % n % n % n % n %
Todos los pacientes 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100
Sobre-atraer atencion
JLa gente le pregunto
sobre sus lesiones? SI 95 84,8 46 85,1 49 844 60 84,5 35 853
JSobre qué
le preguntaron?
Sobre la curacion 42 442 19 413 23 469 24 40,0 18 514
Sobre consecuencias 53 558 27 587 26 531 36 60,0 17 486
Total 95 100 46 100 49 100 60 100 35 100
Con ldstima
¢La gente lo traté
con lastima debido
a las lesiones? ST 23 205 7 129 16 275 14 197 9 219
Rechazados
ZHa sido rechazado
por otros debido
a las lesiones? SI 14 125 4 174 10 172 7 98 7 170

"Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: p Ninguna diferencia significativa.

64. APOYO FAMILIAR PERCIBIDO ENCONTRADO EN EL ESTU-
DIO DE SEGUIMIENTO DE PACIENTES DE LC.
(ESTUDIO LONGITUDINAL).

En el estudio de seguimiento, el modo en que los pacientes percibian el apoyo de su familia para
hacerle frente a la leishmaniasis cutanea fue examinado mediante una pregunta principal y otra pre-
gunta complementaria. A los pacientes se les hicieron semanalmente las mismas preguntas. En la tabla
6.13 se resume la frecuencia del apoyo familiar percibido por sexo y lugar de residencia de los enfermos.
Esto no indica cuan intensa fue la experiencia del apoyo familiar percibido, sino cuan frecuentemente
fue declarado.

De todos los pacientes, el 94,6% report6 tener apoyo familiar para hacerle frente a la enfer-

medad. Entre ellos, ambos sexos indistintamente de su lugar de residencia reportaron apoyo familiar
percibido con frecuencias similares. Los resultados se resumen en la tabla 6.13.
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Tabla 6.13. Apoyo familiar percibido por sexo y lugar de residencia de pacientes de LC. Estudio de seguimiento 1994-95.7

Todos Hombres Mujeres Urbano Rural
n % n % n % n % n %

Todos los pacientes 12 10 54 100 58 100 71 100 41 100

¢ Tiene apoyo familiar
para hacerle frente
a la enfermedad? SI 106 94,6 51 94,4 55 948 68 958 38 927

¢Como lo ha apoyado

su familia para hacerle

frente a la enfermedad?

Misma Solidaridad 9 85 6 11,8 3 55 8 11,8 1 27
Mayor solidaridad 97 91,5 45 88,2 52 945 60 882 37 973
Total 106 100 51 100 55 100 68 100 38 100

"Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: p Ninguna diferencia significativa.

El tipo de apoyo familiar fue categorizado en relacion a la misma solidaridad usual o a una so-
lidaridad mayor. La mayoria de los casos (91,5%) reporto haber percibido una mayor solidaridad de sus
familias, independientemente del sexo y lugar de residencia. Una descripcion de los tipos de apoyo fa-
miliar percibido se presenta en el cuadro 6.3.

CUADRO 6.3 APOYO FAMILIAR PERCIBIDO QUE MENCIONARON
LOS PACIENTES.

Indistintamente del sexo y lugar de residencia, la mayoria absoluta de los
pacientes de leishmaniasis cutdnea declaré haber recibido apoyo familiar para
hacerle frente a la enfermedad. Aquellos que declararon haber percibido una
mayor solidaridad para hacerle frente a la enfermedad reportaron que, para ellos,
la solidaridad se mostraba mediante:

* Ayudando a limpiar / curar la lesion.

* Acompafiando al paciente cuando iba a la clinica para tratamiento.

* Un creciente nimero de familiares y amigos visitando al paciente.

* Los visitantes llevaban regalos al paciente; frecuentemente frutas.

* Proporcionando drogas farmacéuticas y/o materiales para el tratamiento.
* Dandole dinero al paciente para ayudar con sus gastos en efectivo.

* Sustituyendo al paciente en actividades ocupacionales.
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Resumen de consecuencias psicosociales encontradas en el sequimiento de pacientes de leish-
maniasis cutanea (estudio longitudinal).

En el estudio de seguimiento se alcanzé un entendimiento mas profundo de las consecuencias
psicosociales causadas por la LC. Las mujeres reportaron mas frecuentemente sufrir de consecuencias
psicosociales. Sin embargo, no muchas de tales diferencias fueron estadisticamente significativas.

Con respecto a la frecuencia de ocurrencia, las consecuencias psicosociales a causa de la LC
podrian ser estratificadas en mas frecuentes y menos frecuentes, de la siguiente manera:

Las consecuencias psicosociales mas frecuentemente reportadas:

La mayoria de los pacientes refirieron haber percibido apoyo familiar para hacerle frente a la
LC. Un gran nomero de ellos declar6 haber llevado a cabo cambios conductuales para acelerar la cura
(cambios dietéticos, uso de tratamientos tradicionales, evitacion de ciertas cosas). Muchos de los pa-
cientes declararon estar sufriendo de estrés emocional (preocupaciones, vergienza, ansiedad), y de
estigma (sobre-atraer atencion). Otros cambiaron su vestimenta personal o cubrieron sus lesiones.

Las consecuencias psicosociales menos frecuentemente reportadas:

En un menor grado, los pacientes reportaron haber restringido sus actividades recreativas, y
estar sufriendo estigma, lastima y rechazo. Reportaron estrés emocional diferente vinculado al lugar
de las lesiones. Esto fue mas frecuente en mujeres y en pacientes de areas urbanas.

Las consecuencias psicosociales de la LC estuvieron en linea con el mundo subjetivo del sufri-
miento de la persona individual y sus relaciones interpersonales. Mientras que el dolor fisico es expe-
rimentado por la persona enferma, la consecuencia psicosocial es percibida adicionalmente por otras
personas que interactian con el paciente de LC. Esto puede influir en otros aspectos del proceso cu-
rativo y de la conducta de busqueda de salud del paciente de LC. Particularmente, el apoyo familiar y
algunas conductas de evitacion de cosas podrian influir en los costos directos e indirectos acarreados
por la leishmaniasis cutanea. Esto parte de los contenidos presentados en el siguiente capitulo.

Los pacientes también declararon haber percibido efectos secundarios del tratamiento, lo cual
contribuyo a las consecuencias econémicas de la LC; éstas son tratadas en el capitulo siguiente. Un re-
sumen de las tasas de prevalencia de los efectos secundarios de los tratamientos percibidos, tal como
reportaron los pacientes, se muestra en la tabla 6.14.
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Tabla 614 Prevalencia de efectos secundarios del tratamiento percibidos y reportados por sexo y lugar de residencia de
los pacientes. Estudio de sequimiento 1994-95.%

Efecto secundario Todos 112 Hombres 54 Mujeres 58 Urbano 71 Rural 41
percibido n % n % n % n % n %
Dolor 29 433 8 296 21 525 18 409 11 478
Comezén 17 254 4 148 13 32,5 7 159 10 434
Mareo 17 254 3 11,1 14 350 9 204 8 347
Inflamacion 15 223 6 22,2 9 225 13 295 2 8,6
Somnolencia 13 194 6 22,2 7 17,5 10 227 3 13,0
Fiebre 9 134 1 3,7 8 200 5 113 4 173
Taquicardia 5 74 1 3,7 4 10,0 4 9,1 1 43
Néusea/vomito 5 7.4 1 3,7 4 10,0 3 6,8 2 86
Total 67 598 27 500 40 689 44 619 23 56,0

"n=nomero de pacientes con efectos secundarios.
Variables dicotémicas (presencia / ausencia del efecto secundario percibido y declarado)
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Introduccion.

Las consecuencias econémicas de la leishmaniasis cutanea fueron evaluadas mediante méto-
dos retrospectivos (la encuesta de hogares o estudio transversal) y prospectivos (el estudio de sequi-
miento de los pacientes de LC o estudio longitudinal). Los estudios estuvieron dirigidos a determinar
los costos directos e indirectos causados por la enfermedad y el (los) tratamiento(s), y a responder
preguntas sobre como y por qué tales costos se repartian entre los diferentes grupos sociales a los
cuales pertenecian los enfermos. Entrevistas en profundidad permitieron un mayor entendimiento de
la importancia y caracteristicas del problema. En las siguientes secciones se presentan los principales
resultados.

71.LOS COSTOS DIRECTOS DE LA LEISHMANIASIS CUTANEA.

711 Costos directos estimados por la encuesta de hogares.

En la encuesta de hogares se examinaron las consecuencias socioeconémicas causadas por la
LC en la persona enferma y en sus hogares, independientemente del momento de sus vidas en que la
enfermedad ocurri6. El objetivo era identificar la existencia de costos relacionados con la conducta de
busqueda de cura del afectado y si su lugar de residencia (urbano o rural) podia propiciar diferentes
practicas que conllevaran a diferentes consecuencias. Los costos directos considerados fueron los gas-
tos de viaje y los costos del tratamiento. En la tabla 7.1 se resumen los costos directos de la encuesta de
hogares.

Tabla 7.1 Costos directos reportados por los casos de LC segin su lugar de residencia. n= 465 casos de LC, encuesta de
hogares, Trujillo, Venezuela, 1994.

Tuavo Total Urbano Rural
costos directos n % n % n %
si 217 46,7 112 40,1 *** 105 56,4
NO 248 533 167 59,9 81 436
Total 465 100 279 100 186 100

(Urbano vs rural): Chi-2 ***p <0.001

Como se muestra en la tabla 71, el 46,7% de todos los casos de LC en la muestra reporté haber
tenido costos directos para curar sus lesiones de LC. Proporcionalmente, la mayoria de los casos de LC
de areas rurales tuvieron costos directos, siendo la diferencia entre los casos de LC urbanos y rurales
estadisticamente significativa (p <0.001).
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a) Costos directos de la leishmaniasis cutanea y la eleccion de medicina curativa.

Los usuarios de medicina tradicional o de medicina mixta reportaron menos costos directos
que los usuarios de medicina moderna. Entre aquéllos que escogieron medicina moderna, el 52,5% de
los pacientes tuvo costos directos, mientras que 66,7% y 61,9% de los usuarios de medicina tradicional y
de mixta, respectivamente, reportaron no haber tenido costos directos (tabla 7.2).

Los métodos curativos tradicionales demandaron gasto de dinero en efectivo menos frecuen-
temente en lugares urbanos. Sin embargo, en las areas rurales, los casos de LC que usaron la medicina
tradicional o la mixta requirieron mas gasto de dinero regularmente en comparacion con aquéllos que
s6lo usaron medicina moderna. Estas diferencias fueron estadisticamente significativas. La tabla 7.2 re-
sume estos resultados.

Tabla 7.2 Costos directos reportados por los entrevistados segun su eleccion de medicina curativa y lugar de residencia.
n=465 casos de LC, encuesta de hogares, Trujillo, Venezuela, 1994.

Sin Con Costos Directos
Costos
Eleccion de Total Directos Total** Urbano* Rural***
medicina n % n % n % n %@ n  %i(a)
Moderna 293 100 139 475 154 52,5 83 53,9 71 46,1

Tradicional 54 100 36 66,7 18 333 7 38,9 11 61,1

Mixta 118 100 73 61,9 45 38,1 22 489 23 51,1

Total 465 100 248 533 217 46,7 112 51,6 105 484

Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria.
(a)Se refiere al total de casos con costos directos.
(Tuvieron vs. No tuvieron costos directos): Chi-2 * p <005 **p <0.01 *** p <0.001

b) Costos directos de la leishmaniasis cutanea y la eleccion del sistema de asistencia
médica.*®

Los sistemas de asistencia médica investigados en la encuesta de hogares, en relacion a las
opciones para la conducta de busqueda de cura de los pacientes de leishmaniasis cutanea, fueron la

38 En el estudio se asumid la existencia de tres tipos de medicina: la medicina tradicional por un lado y la medici-
na moderna por otro lado. El uso de recursos curativos de ambas medicinas por los pacientes se definié6 como medicina
mixta.

39 En el estudio se asumio6 la existencia de tres sistemas de asistencia médica: el ejercicio privado de la medicina,
el sector publico de salud y los curanderos tradicionales. El uso de recursos curativos de varios sistemas de salud por
parte de los pacientes se definiéo como sistema mixto.
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practica médica privada, el sector publico de salud y los curanderos tradicionales. Los pacientes de LC
que declararon haber usado mas de uno de los sistemas de asistencia médica antes mencionados fue-
ron categorizados dentro de quienes eligieron un sistema de asistencia médica mixto. La tabla 73 indica
estos resultados.

Los pacientes con LC que iban al sector de medicina privada dijeron tener costos directos un
poco mas frecuentemente (56,0%), comparado con quienes iban al sector de salud publica (54,1%), no
siendo la diferencia estadisticamente significativa. Los usuarios de sistemas de salud tradicionales o
mixtos dijeron tener menos frecuentemente gasto directo de dinero (21,0% y 355%, respectivamente).
Entre los casos de LC que reportaron costos directos, la proporcion entre areas urbanas y rurales fue
bastante similar entre los sistemas de proveedores de asistencia médica; excepto la medicina privada, la
cual fue mucho mayor en los casos urbanos que en los rurales (69,6% vs. 304%, respectivamente). (Tabla
73).

Tabla 7.3. Costos directos reportados por los entrevistados segin su eleccion de sistema de medicina curativa y lugar de
residencia. n=465 casos de LC, encuesta de hogares, Trujillo, Venezuela, 1994.

Sin Con Costos Directos

Eleccion de Costos

sistema de Total Directos Total*** Urbano* Rural***
medicina curativa n % n % n % n %(a) n %(a)
Privado 41 100 18 440 23 56,0 16 69,6 7 304
Piblico 277 100 127 459 150 54,1 75 50,0 75 50,0
Tradicional 57 100 45 79,0 12 21,0 6 500 6 50,0
Mixto 90 100 58 64,5 32 355 15 46,8 17 53,2
Total 465 100 248 533 217 46,7 112 516 105 484

Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria.
(a)Se refiere al total de casos de LC con costos directos, no al monto del costo.
(Tuvieron vs. No tuvieron costos directos): Chi-2 * p <0.05 *** p <0.001

Un hallazgo interesante fue que 44,0% de los casos de LC que asistieron a medicina privada re-
portaron no haber tenido costos directos para curar sus lesiones. Fueron tratados en medicina privada
sin costos directos (para los pacientes) porque estaban cubiertos por sequros de salud privados. Entre
este grupo habia casos que habian sido cubiertos por el sector publico, la industria petrolera (propie-
dad del Estado, pero con diferentes esquemas privados de asistencia médica) y otras instituciones. Un
ejemplo ilustrativo de este punto, recolectado en el trabajo de campo mediante entrevistas cruzadas
separadas a tres trabajadores y un empleado de nomina mayor de la industria petrolera®, se presenta
en el cuadro71.

40 Agradezco al Sr. Alfredo Leén, antiguo supervisor de PDVSA en el area del estudio de campo, por haber facili-
tado los contactos con casos mencionados aqui.
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Cuadro 7.1 Costos directos causados por la LC y seguro privado para trabajadores
petroleros

El caso presentado aqui ocurrié durante 1993-94. Una empresa peirolera
(MARAVEN, filial de PDVSA) otorgd un contrato para una exploracién geoldgica en
un drea de selva lluviosa a una empresa contratista (GECOVEN), la cual contratd
trabajadores locales para realizar algunas labores de campo.

Durante el periodo en que estaban llevando a cabo las labores para las que fueron
contratados, algunos trabajadores contrajeron LC. Muchos de ellos fueron incapaces
de trabajar bajo condiciones de campo; les dieron reposo médico y tratamiento
gratuito inmediato, pero no se curaron pronto. Las lesiones de LC se complicaron.
Pero continuaron recibiendo sus salarios (uno de los més altos entre los que perciben
los trabajadores venezolanos de cuello azul) y estuvieron suspendidos del trabajo. Sin
embargo, la situacion empeord para la empresa y un consultor extranjero acudio al
campo para evaluar lo que estaba sucediendo. Pero éste también adquirié LC severa y
abandoné el lugar para el tiempo en que el contrato debia vencerse, y la empresa no
podia despedir a los trabajadores mientras estaban enfermos, segiin las normas del
contrato colectivo. La empresa contratista pidi6é ayuda a MARAVEN-PDVSA, la cual
envio a un supervisor desde la capital al campo de operaciones; pero éste también
contrajo LC antes de regresar a la capital.

Finalmente, el contrato termind. Los trabajadores fueron tratados en hospitales de
Maracaibo (estado Zulia) y Betijoque (estado Trujillo). La LC fue considerada una
enfermedad endémica en vez de una enfermedad ocupacional con un esquema de
cobertura de contrato de trabajo distinto. El consultor extranjero regreso al exterior
con las lesiones sin curar. El supervisor de PDVSA estaba todavia en tratamiento en el
Instifuto de Biomedicina de la Universidad Central en Caracas cuando lo
entrevistamos. Confirmé que 72 trabajadores habian sido afectados por lesiones de
leishmaniasis cutinea mientras hacian la exploracién geoldgica. En este momento y
en el futuro se Ilevardn a cabo actividades operativas de la industria petrolera en
Trujillo, en 4reas endémicas de leishmaniasis cutdnea y visceral; pero actualmente no
se le estd dedicando mucho tiempo a pensar en los riesgos epidemiolégicos asociados.

En resumen, se encontré que la medicina moderna es ampliamente usada para el tratamiento de
la LC; sus costos directos en el sistema privado de asistencia médica fueron mantenidos mas bajos o
gratuitos para los usuarios debido a esquemas privados de sequro de salud. Se reporto que los provee-
dores de asistencia médica tradicionales y mixtos demandaban dinero menos frecuentemente y tenian
menos costos directos. Por lo tanto, los tratamientos tradicionales y/o mixtos parecieron ser la opcion
mas economica en relacion a los costos directos de la conducta de bisqueda de cura de los casos de LC.

71.2 Costos directos encontrados en el estudio de sequimiento.

En el estudio de sequimiento, las consecuencias socioeconomicas de la LC en la persona enfer-
ma y en sus hogares fueron registradas desde el primer dia que visitaron la clinica y fueron diagnos-
ticados positivamente con LC. Una descomposicion de los costos fue llevada a cabo para averiguar la
existencia de costos pertenecientes a categorias de costo, siguiendo principios estandares de analisis
de costos en el campo de la salud. Los items de costo fueron registrados semanalmente. Sin embargo,
en la primera entrevista semanal, las mismas preguntas cubrieron un periodo de recuerdo del gasto
durante cuatro semanas antes de ese momento.
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Fotografia 71 Pacientes esperando tratamiento en medicatura publica en Trujillo.

De los tres lugares dispensadores de tratamiento en este estudio, dos estaban localizados en la
ciudad de Trujillo (capital del estado Truijillo) y el tercero en San Lazaro (capital de la parroquia Andrés
Linares, municipio Trujillo). Todos estaban ubicados en areas urbanas; pertenecian a dos instituciones
de salud dentro del sector publico, con fuertes politicas y practicas de subsidios. No se intenté ninguna
evaluacion en relacion a los diferentes tratamientos, estrategias de distribucion de tratamientos o cos-
tos generales y desempeiio de esas instituciones. Fueron los costos que recaian en el lado del paciente
lo que interes6 y se exploro en este estudio.

Los tratamientos eran ofrecidos gratuitamente en el punto de uso, aunque los pacientes fre-
cuentemente tenian que gastar dinero o confiar en redes de apoyo informal para obtener algunos bie-
nes o servicios para completar su tratamiento médico. En relacion a esto, vale la pena mencionar que
observamos dos criterios diferentes de curacion: el cientifico, sostenido por los médicos y otros traba-
jadores de salud, y el tradicional o auto-percibido por el paciente. Esta distincion parecia estar teniendo
relacion con los resultados de conformidad con el tratamiento médico y con los costos para el paciente.

Los items de costo directo que fueron registrados incluyeron aquellos en los cuales el paciente
incurrio en el manejo de la enfermedad, simultaneamente, mediante tratamiento alternativo de medici-
na tradicional, asi como también por creencias culturales y practicas sociales relacionadas. Un ejemplo
comentado de este punto se presenta en el cuadro 7.2.

En latabla74 se resumen los costos directos para los pacientes de LC. Muestra datos agregados
de items particulares que corresponden a las categorias de costos de viaje y/o tratamiento.

En total, el 955% de los pacientes tuvo al menos un item de costos de viaje, mientras que 50,0%
tuvo al menos un item de costos relacionados a sus tratamientos. No hubo diferencia estadistica signi-
ficativa en relacion a la ocurrencia de costos de viaje entre areas urbanas y rurales.
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Tabla 74 Resumen de costos directos de pacientes de LC por lugar de residencia. Estudio de seguimiento 1994-95.

Tuvieron Total Urbano Rural
costos directos n % n % n %

Costos de viaje

st 107 95,5 67 944~ 40 976
NO 5 45 4 5.6 1 2,4
Costos de tratamiento

si 56 50,0 38 535~ 18 439
NO 56 500 33 465 23 56,1
Total 112 100 71 100 41 100

(Urbano vs. rural): ~~ Chi-2 p No significativo.

En cuanto a los costos de tratamiento, el 50,0% de los pacientes tuvo que pagar por items perte-
necientes a esta categoria; los casos de areas urbanas gastando ligeramente mas (no significativamen-
te) que los de areas rurales (535% vs. 43,9%, respectivamente). Esto no considera cuanto gastaron los
pacientes, sino mas bien qué tan frecuentemente gastaron o no, durante todo el periodo que estuvieron
bajo tratamiento hasta ser dados de alta o haber abandonado el tratamiento. Estos datos agregados
muestran una vision mas amplia del nomero de veces que el paciente tuvo que pagar dinero durante
el tratamiento por cualquiera de los items individuales que integran una u otra de estas categorias de

costos. Detalles de los items individuales de costos de viaje como variables discretas se presentan en la
tabla75.

Fotografia 72 Pacientes esperando tratamiento en medicatura poblica en San Lazaro.
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Tabla 75 Costos de viaje por tratamiento, distribuidos por sexo y lugar de residencia. Estudio de seguimiento 1994-95."

Todos Hombres Mujeres Urbano Rural

n % n % n % n % n %o

Todos los pacientes 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100

Con gastos de viaje

JPagd pasaje

para venir al

tratamiento? ST 97 866 45 833 52 896 60 845 37 90,2

Con gasto de comida

¢ Gasté en comida

al asistir al

tratamiento? ST 80 71,4 37 685 43 74,1 46 64,7* 34 829

Con compaiiia
¢ Vino acompariado
a la clinica? ST 82 732 33 6Ll1* 49 844 49 69,0 33 804

"Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: * p <005 ** p <0.01

a) Costos directos de viaje por tratamiento.

Los items registrados de costos de viaje por tratamiento fueron los siguientes:
a) pago de pasajes para asistir a la clinica para el tratamiento;
b) gasto en comida/refrigerios mientras esperaban por tratamiento; y,
c) si el paciente vino acompanado a la clinica o no.

El pago de pasajes fue similar entre todos los grupos comparados, siendo ligeramente mayor
en casos de areas rurales (90,2% versus el promedio de 86,6%). El gasto en comida fue mas desigual, las
mujeres gastaban mas que los hombres (74,1% comparado con 68,5%), y los casos de areas rurales gas-
taban mucho mas regularmente de lo que lo hacian los casos de sitios urbanos, siendo esta diferencia
estadisticamente significativa (p <0,05).

Se registré una incidencia disimil para los viajes acompafnados a la clinica. Las mujeres solian
viajar acompanadas mas frecuentemente que los hombres (844% comparado con 61,1%; significativo
p <001). El viajar acompafnado también fue mas usual en casos rurales (804%) que en urbanos (69,0%).

b) Costos directos del tratamiento.

Los items registrados de los costos del tratamiento fueron los siguientes:
a) compra de drogas farmacéuticas, indistintamente de ser automedicadas o parte del tratamien-
to médico oficial;
b) pago de tarifas de consulta;
c) pago de examenes de laboratorio; y
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d) pago de otros items de costo relacionados. Esto Gltimo incluyé, principalmente, la compra de
materiales para aplicar al tratamiento, y cualquier otro gasto de dinero realizado por el paciente para
curarse (ver cuadro 7.2 acerca de aspectos cualitativos de los costos directos).

Cuadro 7.2  ALGUNOS ASPECTOS CUALITATIVOS DE LOS COSTOS
DIRECTOS REGISTRADOS EN EL SEGUIMIENTO DE PACIENTES

Otros costos del tratamiento, incluia todas las compras (no especificadas dentro de
cualquier otro de los items de costos directos) efectuadas por el paciente y realizadas
para contribuir a la curacidon. Sélo cuando el paciente reportd gasto de dinero en bienes
0 servicios se registro la existencia de tal costo dentro de este item. Si la misma cosa
se obtuvo gratuitamente, entonces no fue registrada. El tipo de bienes y/o servicios
abarcados dentro de este item de costo estuvo relacionado principalmente con
tratamientos tradicionales o similares.

Por ejemplo, otros costos de tratamiento incluyeron el pago de lo siguiente:
+ Una estampita de “José Gregorio Hernandez”, o de “El Nifio Jests de Eskuke”;

+ Agua bendita;

+ Hierbas o plantas medicinales;

+ Pago a la iglesia para ofrecer una misa de accién de gracias para la curacién de las
lesiones;

+ Pago de consultas a curanderos tradicionales;

+ Compra de velas para ser devotamente prendidas en casa como ofrenda a los santos
para acelerar el proceso curativo.

+ Compra de una gallina negra para ser comida. Este tipo de gallina no es considerada
simplemente comida. Se cree que ésta tiene cualidades y poderes especiales. De modo
que es usada en ceremonias relativas a “encantamientos” o “encantos”, y también es
recomendada como alimento especial para recuperar fuerzas luego de dar a luz a un
bebé o tener una herida grave, o (como en este caso) para recuperarse de los efectos
debilitantes causados por las lesiones y/o por el tratamiento oficial contra la
leishmaniasis.

+ Contratar a un cazador para buscar orine de venado. El uso del orine de venado para
curar lesiones de LC fue reportado por pacientes de una amplia drea geografica. Los
pacientes declararon obtener el orine principalmente mediante o a través de alguien de
un sistema informal de intercambio de favores, o bien pagandole a un cazador para que
buscara el orine de venado.

Debe tenerse en mente que los tratamientos contra la leishmaniasis cutanea eran dispensados
gratuitamente para todos los usuarios en las instalaciones de salud dentro del estudio de sequimiento.
Sin embargo, los pacientes con otros problemas de salud previos, o embarazo, o complicaciones, debian
llevar a cabo cambios de drogas y modo de administracion de la droga, lo cual causé gastos adicionales
paramuchos de ellos. Por otro lado, los pacientes sin ningin otro problema no tenian necesidad aparen-
te de gastar en drogas.
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No obstante, factores tales como la automedicacion, experiencias previas de otros casos de LC,
una agresiva y amplia variedad de drogas y estrategias de mercadeo, asi como el deseo de acelerar el
proceso curativo podia influir en el comportamiento de sobre-utilizar drogas adicionales, incrementan-
do asi los costos de tratamiento.

La data aqui presentada corresponde a los casos que reportaron pagos de dinero debidos a
prescripcion médica, y una gran cantidad de pacientes declaré haber obtenido diversas drogas y/o ma-
teriales adicionales para aplicar el tratamiento de maultiples fuentes informales no-pagas y redes de
apoyo. Por lo tanto, la data aqui presentada contiene una subestimacion de la cantidad de drogas adicio-
nales a las cuales se sometieron los pacientes. Sin embargo, nuestro proposito no era medir la cantidad
de droga usada por los pacientes, sino mas bien determinar la existencia detallada del gasto de dinero
debido a tratamientos.

En los pacientes que tenian la necesidad obligatoria de comprar drogas, se observo que la falta
de informacion acerca de éstas podia conducir a un incremento en los costos del tratamiento para el
paciente. Un ejemplo es ofrecido en el cuadro 7.3.

Cuadro 7.3 CONOCIMIENTO DE DROGAS Y COSTOS DE TRATAMIENTO

Mary era una nifia de dos afios con LC que recibia una droga de marca comercial.
La pequeiia no recibia la droga gratuita corrientemente aplicada, sino que obtenia
una droga y horario de tratamiento diferente, por razones médicas. Pero los padres
debian comprar la droga. Algunas semanas después, debido a su alto precio, la
madre estuvo preguntando en la ciudad por una alternativa mis econdmica y
comprd una droga genérica. Cuando regreso al pueblo, el padre se dio cuenta del
cambio de la droga; pensé que la mas barata no podia ser mejor que la de marca
comercial. En ese momento, ¢l padre botd la droga genérica y envid nuevamente a
la madre a la ciudad a comprar la de marca, porque decia que la salud de su hija no
tenia precio. Esto es lo que la madre nos contd en la entrevista semanal siguiente.

Si los pacientes tuvieran que pagar por todas las drogas que realmente usaron ademas de los
tratamientos oficiales, sus costos directos hubieran sido mucho mas altos. Esto sugiere, una vez mas,
que los pacientes son mas activos en la busqueda de cura de lo que es creido por los practicantes de la
medicina moderna. Los resultados se resumen en la tabla 76.
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Tabla 76 Costos directos del tratamiento para los pacientes, por sexo y lugar de residencia. Estudio de seguimiento
1994-95.0

Todos Hombres Mujeres Urbano Rural

n % n % n % n % n Y%
Todos los pacientes 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100
Drogas compradas
¢Compré drogas?SI 46 41,1 20 370 26 448 31 436 15 365

Pago tarifa de consulta
¢Pagé tarifas de consulta?ST g8 71 3 5.5 5 86 4 56 4 9,7

Pagd exdmenes de laboratorio
¢Pagd por exdmenes
de laboratorio? ST 6 54 3 55 3 51 4 56 2 48

Tuvo otros costos

¢Pago por materiales

para aplicar el

tratamiento? ST 9 54 5 92 4 68 9 126 0 00

¢ Tuvo otro gasto
relativo a la
enfermedad? ST 26 232 13 24,0 13 224 16 22,5 10 243

"Variables dicotémicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: p Diferencia no significativa.

En promedio, el 411% de los pacientes declaré haber comprado drogas, de los cuales mujeres y
casos urbanos gastaron con mayor frecuencia que hombres y pacientes rurales. Muy pocos pacientes
pagaron por examenes de laboratorio, tarifas de consulta, o materiales adicionales para aplicar el tra-
tamiento (en promedio 54%, 71% y 54% respectivamente del total). Ninguno de los pacientes de areas
rurales report6 haber pagado por materiales adicionales para aplicar el tratamiento.

En cuanto a otros gastos de dinero relacionados con el tratamiento de lesiones, 232% de todos
los pacientes report6 haber tenido otros costos con una frecuencia uniformemente distribuida. El tipo
de compra registrado en este item es descrito en el cuadro 72.

La ubicacion de las lesiones en el cuerpo de los pacientes no tuvo una influencia significativa en
relacion a los costos directos. Si las lesiones estaban en la cara, o brazos, o piernas, o tronco, o partes
moltiples, los pacientes registraron gastar un nomero analogo de veces en el tratamiento.

Al contrario, en cuanto a los costos indirectos, el lugar de las lesiones en el cuerpo no influyo
similarmente, lo cual estaba relacionado principalmente a los rasgos sociales de los pacientes. En otras
palabras, donde estaba ubicada la lesion tuvo diferentes consecuencias dependiendo de quien tenia la
lesion. Unailustracion de este punto se presenta en el cuadro 74. (Sobre el lugar de las lesiones y conse-
cuencias psicosociales véase el capitulo VI).
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Cuadro 7.4 RASGOS SOCIOECONOMICOS DE LOS PACIENTES Y CONSECUENCIAS DE
LAS LESIONES DE LEISHMANIASIS CUTANEA.

Caso de Carolina, mujer de edad media, grupo social alto:

Lesion: una, pequeiia, en la parte superior de la pierna.

Consecuencia: debido a la vergiienza y ansiedad no podia usar traje de baiio al socializar con los
invitados en la propia piscina de su casa. Sus negocios se manejaban normalmente y ninguna de las
labores domésticas fue desatendida porque tenia tres criadas trabajando a tiempo completo en labores
domésticas para ella.

Caso de Nancy, mujer de edad media, cocinera empleada en un restaurante:

Lesion: Dos, de las cuales una cerca de los labios vaginales, otra en un antebrazo.

Consecuencia: intenso estrés; relaciones interpersonales afectadas; actividad sexual detenida. Trabajaba
en un restaurante y estaba escondiendo la lesion del antebrazo. Apoyada por sus compaiieros de
trabajo, empezo el tratamiento secretamente, pero cuando el gerente supo que tenia la lesioén del
antebrazo la forz6 a tomarse vacaciones. Se le dijo que no podia regresar al trabajo si al final del
tiempo vacacional la lesion no se le habia curado.”!

Caso de Goyo, hombre, edad media, duefio de una panaderia:

Lesion: dos, una diminuta (2x2mm) en un dedo de una mano y otra en la espalda.
Consecuencia: era el duefio de una panaderia y por su interés de lidiar con los clientes buscé
tratamiento pronto. Dijo no haber tenido costos indirectos en todo momento.

Caso de Arturo, hombre, edad media, terrateniente:

Lesi6n: una, en un brazo.

Consecuencia: era un terrateniente con varios campesinos trabajando para él bajo diferentes esquemas
de distribucion de excedentes (medianeros). En todo momento declar6 que su trabajo nunca fue
interrumpido y que el volumen de produccion no fue afectado.

Caso de Camilo, hombre, edad juvenil, soldado:

Lesion: una, bastante profunda, en el tronco.
Consecuencia: era un soldado pero no podia usar correctamente el uniforme a causa de la lesion; asi,
obtuvo un permiso temporal de enfermedad, renovable dependiendo de la opinién médica.

Caso de Carmen, mujer, edad juvenil, trabajadora textil:
Lesion: una, bastante profunda, en el gliteo.

Consecuencia: era una trabajadora textil laborando en una maquina de coser bajo las condiciones de un
esquema "maquila"; eso significa que no tenia seguro social y era remunerada por tarea completada.
Debia sentarse para poder trabajar y, al hacer esto, se lastimaba la lesién; tuvo que dejar de trabajar y
cuando ya no pudo soportar la falta de ingreso, regresé al trabajo v abandoné el tratamiento.

c) Costos directos de LC en dinero y unidades de salarios diarios basicos.

En este analisis s6lo se ha usado estadistica descriptiva; salarios y gastos no han sido estanda-
rizados y la inflacion no ha sido considerada. Se ha usado el valor facial de la moneda y de los salarios
segun las tasas oficiales.

41 En Venezuela, por ley, a las personas con tlceras o lesiones en la piel, tales como las de LC, no les es permitido
trabajar en la preparacion o venta de alimentos (segin Decreto de la Junta de Gobierno de Venezuela del afio 1959).
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Los costos directos por pacientes fueron registrados en bolivares (Bs.), la moneda oficial vene-
zolana. Para permitir comparaciones, los costos se presentan en délares estadounidenses (US$) y en
unidades de salarios minimos; estas Ultimas tienen diferentes valores oficiales para lugares urbanos
y rurales. La tasa de cambio oficial entre el bolivar y el délar estadounidense estuvo constantemen-
te cambiando durante el tiempo del estudio de sequimiento. El precio oficial del délar estadounidense
comparado con el bolivar era de US$ 1 por Bs. 90 cuando el estudio de seguimiento a pacientes estaba
en etapa de planificacion. Esa relacion de precio aument6 a US$ 1 por Bs. 300 cuando se hizo la prueba
piloto de los instrumentos. Para el tiempo en que se realizé la supervision* de la investigacion en la fase
de trabajo de campo, a los bancos no se les permitia vender US$ al publico. Después de eso, durante la
fase operacional del estudio de sequimiento a los pacientes, la tasa de cambio fue congelada por ley a
US$ 1 por Bs. 170 (con diferentes valores en el mercado negro). Posteriormente, esa relacion de cambio
vario y, para el tiempo en que los resultados fueron escritos, a la tasa de cambio le fue permitido flotar
y era de alrededor de US$1 por Bs. 480. Seleccionamos la tasa de US$ 1a Bs. 170 para las comparaciones
monetarias con los délares estadounidenses de los costos directos para los pacientes de LC. La tabla 77
resume los resultados.

El costo directo total promedio del tratamiento completo de leishmaniasis cutanea, para cada
uno de los 112 pacientes de LC incorporados en el estudio (recibiendo tratamiento gratuito en las insta-
laciones publicas de salud), fue de US$ 20,1 -lo que eraigual a Bs 34150. El gasto registrado por paciente
contiene una enorme variacion entre extremos, fluctuando entre cero y US$ 173.8. En relacion al tipo de
lugar de residencia, los casos de areas urbanas gastaron mas que los pacientes de areas rurales (una
mediana de US$ 12,5 comparado con US$ 96 por paciente).

Tabla 7.7. Total de costos directos para los pacientes en unidades monetarias y de salario minimo por lugar de residencia
y por cumplimiento con el tratamiento.”

Costos divectos en dinero (US3)
y unidades de salario minimo
n Total Media Minima Miéxima  Mediana
Urbanos 71 US$= 1.556,0 21,9 0,0 173,8 12,5
Cantidad de
Salarios Minimos = 3778 53 0,0 422 3,0
Rurales 41 US$= 6939 16,9 0,0 53,7 9,6
Cantidad de
Salarios Minimos = 2359 58 0,0 18,2 3.2
Dados de alta 77 US$= 1.608,2 20,9 0,0 102,6 12,9
ndonaron 35 US$= 6416 18,3 0,0 1738 4,1
NO costo de droga 56 US§= 4171 7,4 0,0 61,9 2,7
Si costo de droga 56 US$= 1.832,8 32,7 0,8 173,7 20,9
< tiempo medio 63 US$= 8717 13,8 0,0 168,8 6,6
> tiempo medio 49 US$= 1.381,9 28,1 0,0 173,7 17,3
Total 112 US$ = 22498 20,1 0,0 173,8 11,1

O Variables continuas. Tasa de cambio US$ 1=Bs. 170.
Salario minimo diario [Urbano= Bs 700,0 = US$ 4,1] [Rural= Bs 500,0 =US$ 2,9].

42 El estudio transversal y el estudio longitudinal de pacientes de leishmaniasis cutanea formaron parte del
plan de tesis doctoral para obtener el grado de PhD de la Escuela de Medicina Tropical de la Universidad de Liverpool. El
programa incluyé la visita de supervisién del tutor (Profesor Axel Kroeger) y evaluacion del trabajo de campo en el sitio.
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Como se observa en la tabla 7.7, el gasto de dinero por paciente también se presenta en términos
de salario minimo para areas urbanas y rurales. Este es fijo por ley y se supone que es el salario minimo
que se permite pagar por un trabajo en tales lugares. Sin embargo, observamos salarios por debajo de
esa linea y diferentes sistemas de pago tanto en areas urbanas como en rurales. En la etapa de planifi-
cacion del estudio, el salario minimo se elevé a Bs. 500 (US$ 2,9) y a Bs. 400 (US$ 2,3) por dia en lugares
urbanos y rurales, respectivamente. Durante el estudio de sequimiento de los pacientes, los salarios
minimos se elevaron a Bs. 500 mas Bs. 200 (matematicamente igual a 700, pero por ley sélo igual a 500
mas 200, lo cual tuvo complicaciones posteriores) por dia en lugares urbanos. En los lugares rurales au-
mento a Bs. 400 mas Bs. 100 por dia. Para las comparaciones seleccionamos la siguiente tasa de salarios:

1 Salario minimo diario [Urbano= Bs.700,0 = US$ 4] [Rural= Bs. 5000 = US$ 2,9]

Los pacientes de lugares urbanos gastaron en promedio el equivalente a 5,3 salarios minimos
diarios para el tratamiento de la LC, mientras que aquellos de areas rurales gastaron 5,8 salarios mini-
mos diarios. Basicamente, necesitaban el dinero equivalente a seis dias de trabajo de salario minimo;
los casos de areas rurales gastaron mas por trabajador por dia que los casos de lugares urbanos (58
salarios comparado con 53 salarios, respectivamente).

Se registraron grandes variaciones entre los pacientes en relacion al gasto de dinero compara-
do con los salarios minimos. Estas oscilaron entre cero y 42,2 salarios minimos urbanos, y entre cero y
18,2 salarios minimos rurales, para los casos urbanos y rurales respectivamente.

El resultado final del cumplimiento del tratamiento mostré una disparidad mas amplia en térmi-
nos de gasto de dinero. Los pacientes que fueron tratados completamente y dados de alta gastaron tres
veces mas que aquellos que abandonaron el tratamiento (una mediana de US$ 12,9 comparado con US$
41).

Una descomposicion de los costos directos comparando los pacientes que habian pagado al
menos una vez por cualquiera de los items de costo del tratamiento (ver tablas 7.6 y 7.9) versus aquellos
que no pagaron, mostré una diferencia enorme. Los pacientes con costos de tratamiento pagaron hasta
77 veces mas que aquellos que no gastaron en costos de tratamiento (una mediana de US$ 27).

La magnitud de los costos directos para los pacientes se mantuvo reducida por las politicas de
subsidios que asumen el Ministerio de Sanidad y la Universidad de los Andes. De no haber sido por tales
politicas asistenciales, los costos directos hubieran sido muy diferentes. Un indicador de laimportancia
de los costos directos ahorrados por los pacientes debido a tal politica de apoyo se presenta en la tabla
78, relativa al precio de mercado local de examenes de laboratorio realmente llevados a cabo al paciente
durante el estudio de seguimiento. La informacion fue recolectada de laboratorios privados dentro de la
ciudad de Trujillo hacia el final del estudio. El precio de cada examen de laboratorio se muestra también
en el término equivalente de salarios minimos urbanos en la tasa oficial para ese tiempo.
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Tabla 78 Precio de Mercado de examenes de laboratorio aplicados a los pacientes de LC en unidades monetarias y de
salario minimo por lugar de residencia. Estudio de seguimiento 1994-95.” (Estos examenes fueron realizados a los pa-
cientes gratuitamente).

Precio de Mercado de exdmenes de laboratorio

aplicados a pacientes de LC
n Total Media Minima Maxima Mediana

Urbanos 71 USS= 1.748,8 24,6 4,1 50,5 32,3
Numero de

Salarios Minimos = 4247 5,9 1,0 123 7,9
Rurales 41 US$= 648,22 15,8 4,1 48,2 7,6
Nuamero de

Salarios Minimos = 2204 5,4 1,4 16,4 2,6
Total 11 US$= 2.397,1 21,4 4,1 50,5 10,8

Precio de exdmenes de laboratorio en salarios diarios y US$

Exdimenes Numero de salarios  Precio (USS$)
Frotis 0,8 3,5
Frotis extendido 1,0 4,1
Biopsia 4,1 17,0
Intradermorreaccion (IDR) 1,0 4,1
Hematologia 1,0 4,1
Urea 1,0 4,1
Creatinina 0,6 2.3
Bilirrubina 1,0 4,1
Transaminasas 1,1 4,7
Fosfatasas 1,1 4,7
Proteinas 0,8 3,5
Glicemia 0,6 23
GRAM 1,1 4,7
KOH 0,8 3,5

O Variables continuas. Tasa de cambio US$ 1= Bs. 170.
Un salario minimo urbano diario = US$ 4,1 Un salario minimo rural diario = US$ 2,9
Precio de mercado de examenes, Trujillo, 1995. Equivalencia en nimero de salarios urbanos.

El precio del mercado local de los examenes de laboratorio aplicados a paciente de LC durante
el tratamiento fue en promedio US$ 214 (igual a 5.2 salarios minimos diarios de un trabajador urbano).
El precio del total de los examenes aplicados por paciente vario entre US$ 4,1y US$ 50,5.

Los precios de las drogas aplicadas a los pacientes de LC en el mercado local de la ciudad de
Trujillo se presenta en la tabla 7.9. Los precios se muestran en correspondencia a dos puntos en el tiem-
po: diciembre de 1994 y junio de 1995 (alrededor del inicio y del final del estudio de seguimiento). Otras
drogas experimentales también fueron aplicadas a algunos pacientes, pero estas drogas no estaban en
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el mercado, su costo de produccion no era conocido todavia y éstas fueron aplicadas gratuitamente a
los pacientes en las instalaciones publicas de salud participantes en el estudio longitudinal de pacientes
deLC.

Tabla 7.9 Precio de mercado local de drogas de marca comercial usadas contra la LC al inicio y al final del estudio de
seguimiento de los pacientes 1994-95.1

Precio de Mercado (USS) de drogas usadas para tratar lesiones de LC
Droga de marca Presentacién Dic'94 Junio'95
Glucantime® -5 ampollas- 23,2 25,0
Micosept® -10 tabletas- 10,5 12,0
Nizoral® -10 tabletas- 5.4 7.3
Rifocina® - liquida - 54 5,8
Xilocaina® - crema - 4,5 7,0
Betadine® - liquido - 4,6 58
Ketoconazole® -10 tabletas- 4,2 6,8
Ketoconazole® - jarabe - 3,0 3.4
Bactron® - jarabe - 1,1 1,3
Bactron® -10 tabletas- 1,0 1,3
Forcrin® - jarabe - 0,9 1,0

()Tasa de cambio US$ 1=Bs. 170. Fuente: Investigacion en farmacias locales.

Precio de mercado de las drogas farmacéuticas en Trujillo, diciembre 1994 y junio 1995. Los nombres de estos medica-
mentos fueron tomados de las historias clinicas y fueron también proporcionados por los pacientes que los estaban
consumiendo.

Conocer el precio de mercado de la droga permite estimar el gasto de dinero aproximado en
drogas que tuvieron los pacientes. Por ejemplo, con una doble dosis de cinco ampollas de Glucantime®,
un paciente hubiera gastado US$ 50,0; lo cual era equivalente a 12,2 salarios minimos urbanos diariosy a
172 salarios minimos rurales diarios (a precios y tasas oficiales de junio 1995). Si tales drogas le hubieran
sido dadas gratuitamente al paciente, los US$ 50,0 hubieran sido un subsidio en drogas al paciente, que
fue la situacion mas comun durante el estudio de sequimiento.

En la presente investigacion, el registro del tiempo gastado por pacientes de LC para obtener la
cura de sus lesiones no se orienté a comparar la efectividad de las drogas, programas de tratamientos,
desempenio de clinicas o estrategias de entrega por parte de las instituciones de salud involucradas.
Se considero que la duracion de la enfermedad ejercia diferentes consecuencias socioeconémicas. Un
resumen del tiempo de duracion de los tratamientos y de la permanencia de los pacientes bajo trata-
miento se presenta en la tabla 710.

Como se muestra en la tabla 77 se observo que mientras mas tardara en curarse, mas era gas-

tado por el paciente; aunque algunos casos que demoraron un largo tiempo para curarse no gastaron
dinero. En promedio, el gasto de dinero por parte de pacientes que estuvieron bajo tratamiento por un
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tiempo igual o mayor al ndmero promedio de semanas de los 112 casos fue 2,6 veces mayor que el de los
casos que estuvieron bajo tratamiento menos del nimero promedio de semanas (US$ 173 comparado
con US$ 6,6).

La mediana del numero de semanas de duracion de los tratamientos fue de 10 semanas para los
112 casos de LC, este resultado fue similar para areas urbanas y rurales. Los hombres estuvieron ligera-
mente mas tiempo en tratamiento comparado con las mujeres (una mediana de 11 semanas comparada
con 10). Asimismo, se present6 un gran intervalo entre el minimo y maximo numero de semanas bajo
tratamiento (oscilando entre 2 y 36 semanas). También se registré una disparidad en relacion al cum-
plimiento del tratamiento; particularmente, los pacientes dados de alta estuvieron una mediana de 13
semanas, mientras que los pacientes que abandonaron permanecieron una mediana de cinco semanas
bajo tratamiento.

Tabla 710 Duracion total de los tratamientos (en semanas) y nimero de visitas por tratamiento de leishmaniasis cutanea
por sexo, lugar de residencia y cumplimiento. Estudio de seqguimiento 1994-95."

Semanas calendario bajo tratamiento
n Media  Minima Maxima  Mediana

Hombres 54 11,6 2 36 11
Mujeres 58 10,8 2 36 10
Urbanos 71 11,4 4 36 10
Rurales 41 10,8 2 22 10
Dado de alta 77 13,2 5 36 13
Abandonado 35 6,6 2 36 5
Total 112 11,2 2 36 10

Numero de visitas a la clinica
n Media Minima Mixima Mediana

Hombres 54 8,8 2 21 7
Mujeres 58 8.8 2 21 8
Urbanos 71 8,8 3 21 8
Rurales 41 8,7 2 21 7
Dado de alta 77 10,1 4 21 10
Abandonado 35 5,8 2 17 5
Total 112 8.8 2 21 8

("Variables continuas.
Nomero de semanas y de visitas a la clinica por los pacientes bajo tratamiento/observacion médica y con sequimiento.

Sin embargo, el nomero de semanas bajo tratamiento antes presentado representé una canti-
dad diferente de visitas a la clinica. El paciente pudo haber necesitado mas de una visita a la clinica. En
la mayoria de casos, la primera semana en la cual se hacia una visita para obtener diagnéstico, requeria
también otra visita para instalarle tratamiento. La media de visitas por paciente fue muy similar (8,8
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visitas) en relacion al lugar de residencia y sexo. La mediana de visitas para los pacientes dados de alta
fue el doble de la de los casos que abandonaron el tratamiento (10 versus 5 visitas). El nomero de visitas
registrado oscilé entre 2y 21.

El tiempo de viaje. El traslado de los pacientes a la clinica para recibir tratamiento para las lesio-
nes de LC experimento situaciones bastante desiguales. Ejemplos de la experiencia de viaje a la clinica
se muestran con testimonios de pacientes en el cuadro 77.

Cuadro 7.7 TIEMPO DE VIAJE DE LOS PACIENTES A LA CLINICA PARA TRATARSE LAS
LESIONES DE LC.

Caso de Mercedes, hasta 23 horas, con pernocta, a pie, con transporte y pago de pasajes
El dia anterior a la cita en la clinica sali¢ de su casa alrededor de las 4 p.m., como de costumbre, y empezd

a caminar. Dos horas después pudo alcanzar el pueblo més cercano, donde pudo pasar la noche con algunos
familiares. A las 5 de la mafiana tomé el primer servicio de bus a la ciudad de Trujillo, donde llegd a la
clinica antes de las 7:30 a.m. La clinica se regia en base al orden de llegada. Como llegd temprano, fue
tratada mas temprano y pudo tomar el servicio de bus de vuelta a las 10 u 11 a.m. Esperaba llegar a su casa
entre 1 y 3 p.m., donde tenia que amamantar a su bebé.

a Macario, hasta 10 horas, con tran a tarifa
Era un estudiante de 10 afios y usualmente asistia a la clinica acompafiado por uno de sus padres.
Comenzaban a caminar cuesta abajo a las 5 am., con la esperanza de conseguir una cola. Llegaban al
pueblo mas cercano a las 6 a.m. Alli, tomaban un bus a la carretera principal, donde tomaban otro bus para
llegar a la ciudad de Trujillo alrededor de las 8 a.m. El camino de regreso era cuesta arriba todo el tiempo,
pero a esa hora esperaban conseguir otra cola, porque pagar pasajes todo el trayecto era muy costoso en
relacion a sus ingresos familiares.

Caso de Zénida, alrededor de 30 minutos, usando su propio carro

Ella sabia que, como la mayoria de los pacientes intentaban llegar mas temprano, hacia el final del horario
de la clinica quedaban menos casos por ser atendidos. Asi que, tan pronto llegaba, ella también era
atendida. Declaré que le tomaba diez minutos trasladarse a la clinica desde su casa en su propio vehiculo y
en promedio demoraba por todo cerca de 30 minutos cada vez. Su esposo le acompafiaba.

Sra. Rosa, alrededor de 17 horas, pagindole a un conductor

Era una anciana que residia lejos de los centros de tratamiento. Solia viajar al atardecer de la vispera de la
fecha del tratamiento en su carro con un conductor y una acompafiante femenina. Pasaba la noche con
familiares en una localidad intermedia y continuaba a la clinica temprano en la mafiana, de modo que
estaba de regreso en su casa en la tarde.

Mientras algunos pacientes gastaban 10 minutos de su hogar a la clinica, otros tenian viajes de
hasta 23 horas cada vez que asistian a la clinica. Los casos de pacientes de lugares urbanos y periurba-
nos de la ciudad de Trujillo y San Lazaro solian concentrar sus llegadas a la clinica antes de las 8 a.m.y
hacia el mediodia ya estaban regresando a sus hogares. Sin embargo, los pacientes de areas rurales y/o
de otros municipios distintos a la ciudad de Trujillo y al pueblo de San Lazaro, usualmente regresaban a
casa hacia el final de la tarde o temprano en la noche. Aunque algunos casos de areas rurales remotas,
al venir a la ciudad para tratamiento, también realizaban otras actividades tales como compras, visitas
a oficinas publicas y encuentros con familiares y amigos.
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Al sumar todas las veces que el paciente asisti6 a la clinica, se encontré que el paciente urbano
promedio (71 casos) gastaba un total de 233 horas trasladandose de su hogar a la clinica y de vuelta a
su casa. En los lugares urbanos el tiempo total de viaje de los pacientes oscilaba entre un minimo de
3 horas y un maximo de 166 horas para el tiempo total de tratamiento. Mientras que el paciente rural
promedio (41 casos) gastaba 28,9 horas viajando para las mismas tareas, con un tiempo total de viaje que
oscilaba entre 4y 136 horas.

Ademas de observarse que los costos directos se incrementaban con el lapso de tiempo del
proceso curativo, el tiempo en si parecia tener una carga mayor en los costos indirectos, de lo cual se
trata la proxima seccion.

llustracion 71. Pacientes esperando tratamiento en consultorio en ULA-NURR, Trujillo.
Dibujo por Marianela Diaz Cardozo, 1994.

|.NURR — CONSULTORIO |
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7.2 LOS COSTOS INDIRECTOS DE LA LEISHMANIASIS CUTANEA.

72.1 Costos indirectos estimados por la encuesta de hogares.

Los costos indirectos de la encuesta de hogares fueron analizados consistentemente con los
procedimientos sequidos para los costos directos. La tabla 711 presenta un resumen de los costos indi-
rectos, como fue reportado por los 465 casos de LC en la muestra.

Tabla 711 Costos indirectos reportados por los casos de LC segin su lugar de residencia. n=465 casos de LC, encuesta de
hogares, Trujillo, Venezuela, 1994.

:Tuvo costos Total Urbano Rural
indirectos? n % n % n %
Si 238 512 133 477~ 105 564
NO 227 488 146 523 81 436
Total 465 100 279 100 186 100

(Urbano vs. rural): Chi-2 ~~ p Ninguna diferencia significativa.

En términos globales, una pequeiia mayoria (51,2%) reporté haber tenido costos indirectos. Los
costos indirectos fueron experimentados mas frecuentemente por casos de areas rurales que por los
de lugares urbanos (564% versus 477%). Se encontré que estas diferencias no eran estadisticamente
significativas.

a) Costos indirectos de la leishmaniasis cutanea y la eleccion de medicina curativa.

Los casos de LC que usaron medicina moderna reportaron haber tenido levemente mas cos-
tos indirectos que los usuarios de medicina tradicional o mixta (52,9% versus 46,2% y 491% respectiva-
mente). Los usuarios de medicina tradicional tuvieron costos indirectos mas frecuentemente en areas
urbanas que en rurales (72% versus 28%). Por el contrario, los usuarios de medicina mixta fueron mas
frecuentemente afectados en areas rurales (58,6%). La tabla 712 resume estos resultados.

156




CAPITULO VII: CONSECUENCIAS ECONOMICAS DE LA LEISHMANIASIS CUTANEA

Tabla 712 Costos indirectos reportados por los entrevistados segun su eleccion de medicina curativa y lugar de residen-
cia. n=465 casos de LC, encuesta de hogares, Trujillo, Venezuela 1994.

Sin Con Costos Indirectos
costos
Eleccion de Total indirectos Total Urbano ~~ Rural
medicina n % n % n % n %(a) n %i(a)

Moderna 293 100 138 47,1 155 529 91 587 64 413
Tradicional 54 100 29 53,8 25 462 18 720 7 280

Mixta 118 100 60 50,9 58 49,1 24 414 34 586

Total 465 100 227 488 238 512 133 559 105 44,1

Variables dicotémicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria.
@Se refiere al total de casos con costos indirectos.
(Tuvieron vs. No tuvieron costos indirectos): ~~ Chi-2 p Ninguna diferencia significativa.

b) Costos indirectos de la leishmaniasis cutanea y la eleccion del sistema de asistencia
médica.

Entre el total de casos que reportaron costos indirectos, fueron relativamente mas frecuentes
aquellos que escogieron la mezcla de sistemas de asistencia médica (56,6%). Los usuarios de sistemas
de asistencia médica privado y tradicional tuvieron costos indirectos mas frecuentemente en areas ur-
banas que en rurales. Mientras que los usuarios del sistema pUblico médico-asistencial tuvieron costos
indirectos mas frecuentemente en lugares urbanos que en rurales. La tabla 713 resume los resultados
de esta parte.

Tabla 713 Costos indirectos reportados por los entrevistados segun su eleccion de sistema de asistencia médica y lugar
de residencia. n= 465 casos de LC, encuesta de hogares, Trujillo, Venezuela, 1994.

Sin Con Costos Indirectos
Eleccion de costos
sistema de Total indirectos Total Urbano ~~ Rural
asistencia médica n % n % n % n %(a) n %(a)
Privado 41 100 21 51,3 20 487 15 75,0 5 250
Pablico 277 100 136 49,1 141 509 79 56,1 62 439
Tradicional 57 100 31 544 26 456 19 73,1 7 269
Mixto 90 100 39 434 51 56,6 20 39,2 31 60,8
Total 465 100 227 48,8 238 512 133 559 105 44,1

Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas afirmativas para cada categoria.
@Se refiere al total de casos con costos indirectos.
(Tuvieron vs. No tuvieron costos indirectos): Chi-2 ~~ p Ninguna diferencia significativa.
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72.2 Costos indirectos encontrados en el estudio de sequimiento.

Los costos indirectos fueron evaluados en el estudio de sequimiento del mismo modo que se
hizo con los costos directos. El primer objetivo fue determinar la existencia de costos directos produci-
dos por la leishmaniasis cutanea en si y/o como resultado de los tratamientos. El sequndo, fue identifi-
car como tales costos estuvieron distribuidos en relacion a algunas caracteristicas de los enfermos. El
tercero, encontrar por qué sucedieron o no sucedieron los costos indirectos en el estudio de seguimien-
to de pacientes de LC.

Los costos indirectos considerados fueron el tiempo de trabajo perdido y la actividad ocupa-
cional perdida a causa de la LC o los tratamientos. Durante la entrevista semanal se les formularon dos
preguntas principales acerca de los costos indirectos y sus respuestas fueron regularmente registra-
das. Las preguntas fueron:

i) Tiempo perdido: Si el paciente habia perdido tiempo de su actividad ocupacional a causa de las lesio-
nes o el tratamiento.

En caso de respuesta positiva, las preguntas adicionales fueron:

- ¢Por qué perdio tiempo ocupacional?

- ¢Cuanto tiempo ocupacional perdi6?

ii) Actividad perdida: Si el paciente habia perdido tiempo ocupacional, este item de costo se referiaasila
actividad ocupacional en si habia sido interrumpida, o si el rendimiento esperado de la actividad habia
sido afectado a causa de las lesiones o del tratamiento (se dan ejemplos en el cuadro 75).

En caso de respuesta positiva, la pregunta adicional fue:

- ¢Qué tipo de actividades fueron afectadas?

En caso de respuesta negativa, la pregunta adicional fue:

- ¢Por qué no ha afectado su actividad ocupacional?

Registramos cuan frecuentemente el item de costo habia aparecido y cuan frecuentemente ha-
bian ocurrido costos a causa de la LC. Para poder contabilizar la cantidad de tiempo perdido, las activi-
dades ocupacionales de los pacientes fueron reunidas en cualquiera de las siguientes tres categorias
(detalladas en la tabla 718):

a) Estudiantes, oscilando desde escolaridad temprana hasta la universidad;
b) Ocupaciones no remuneradas (labores domésticas);
c) Ocupaciones remuneradas (bien fueran actividades pagadas en dinero o en especies).

Si el paciente era un bebé pequenio y el padre/representante habia perdido tiempo ocupacional
al traer al bebé a la clinica, el tiempo era registrado de acuerdo a la ocupacion del padre/representante
afectado. Si el padre estaba desempleado, no habia tiempo ocupacional perdido conforme fue percibido
y declarado por el paciente. Sin embargo, si el paciente tenia un receso en la actividad ocupacional debi-
do a condiciones regulares de la actividad, se registraba que la persona estaba dedicada a una actividad
ocupacional, pero no hubo tiempo ocupacional perdido. Por ejemplo, si un campesino estaba esperando
el preciso ciclo lunar o la proxima lluvia para realizar una tarea en el campo, declaré que no habia teni-
do pérdida de tiempo ocupacional a causa de las lesiones o tratamiento. En una mezcla tan diversa de
relaciones econémicas y redes sociales, nuestro acercamiento parecio ser el medio factible mas cerca-
no para evaluar tales variables econémicas diversas, susceptibles de ser afectadas por las duraderas
lesiones de leishmaniasis.
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a) Costos indirectos por sexo y lugar de residencia.

Un resumen de los costos indirectos por sexo y lugar de residencia se muestra en la tabla 7.14.
En total, la pérdida de tiempo de trabajo (893% de los casos) fue mas frecuentemente declarada que
un efecto de reduccion del rendimiento (81,3% de los casos) causado por la enfermedad o el tratamien-
to. Los casos de areas rurales reportaron mas tiempo perdido y producto de trabajo afectado (952%
y 90,2% respectivamente), que los casos de areas urbanas; sin embargo, se encontré que esto no era
estadisticamente significativo.

Los hombres perdieron menos tiempo (851% versus 931%) y rendimiento laboral (796% versus
82,7%) en comparacion con las mujeres. Las razones reportadas de por qué los casos de LC perdieron
tiempo de trabajo estuvieron uniformemente distribuidas entre ambos sexos y lugares de residencia.
Estas fueron, en total, 78% debido a tratamientos y 22% debido a impedimento. Sin embargo, los hom-
bres declararon ligeramente mas frecuentemente que las mujeres (26,1% versus 18,5%) padecer un im-
pedimento fisico debido a las lesiones como razén por la cual perdieron tiempo laboral. Todos fueron
similarmente afectados (ninguna diferencia estadisticamente significativa).

Tabla 714 Costos indirectos por sexo y lugar de residencia. Estudio de seguimiento 1994-95."

Todos Hombres Mujeres Urbano Rural
n % n % n % n % n %

Todos los pacientes 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100

Con tiempo perdido

JPerdio tiempo laboral

a causa de la lesion

o del tratamiento? S 100 89,3 46 85,1 54 93,1 61 859 39 952

JPor qué perdio
tiempo laboral?
Debido al tratamiento 78 78,0 34 73,9 44 81,5 48 78,7 30 769
Debido a impedimento 22 22,0 12 26,1 10 185 13 21,3 9 23,1

Total 100 100 46 100 54 100 61 100 39 100

Con actividad perdida
JFue afectado su
rendimiento laboral? SI 91 81,3 43 79,6 48 82,7 54 760 37 902

"Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: p Ninguna diferencia significativa
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b) Nivel de costos indirectos por sexo y lugar de residencia.

A los pacientes se les formularon semanalmente preguntas cerradas en relacion a las con-
secuencias experimentadas por ellos mismos a causa de la LC. Si el paciente siempre respondia “no”,
entonces se resumia que el paciente no tuvo tal consecuencia. En cambio, si el paciente respondia al
menos una vez “si”, entonces se registraba que el paciente habia tenido tal consecuencia. Adicional-
mente, las respuestas si/ no de los pacientes fueron clasificadas en cuatro categorias. Estas categorias

muestran el nivel de costos indirectos:

Ninguna vez: El paciente nunca tuvo la consecuencia;

Ocasionalmente: La tuvo entre una vez y menos de la mitad del tiempo del tratamiento;
Mayoria de veces: La tuvo la mitad del tiempo de tratamiento o mas, pero no siempre;

Todas las veces: El paciente siempre tuvo la consecuencia.

El nivel de costos indirectos por sexo y lugar de residencia se resume en la tabla 7.15.

Tabla 7.15 Nivel de costos indirectos por sexo y lugar de residencia. Estudio de sequimiento 1994-95.1

TIEMPO PERDIDO

¢ Perdio tiempo
laboral a causa
de la lesion o
del tratamiento? Todos Hombres Mujeres Urbano Rural

n % n % n % n % n %
Ninguna vez 12 10,7 8 148 4 69 10 141 2 49
Qcasionalmente 16 143 6 11,1 10 173 11 155 5 122
Mayoria de veces 36 321 14 259 22 379 24 338 12 292
Todas las veces 48 429 26 482 22 379 26 36,6 22 537
Total 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100
ACTIVIDAD PERDIDA
¢ Fue afectado su
rendimiento
laboral a causa
de la lesion o Todos Hombres Mujeres Urbano Rural
del tratamiento? n % n % n % n % n Yo
Ninguna vez 21 18,8 1 204 10 172 17 239 4 9.8
Ocasionalmente 28 250 12 222 16 276 18 254 10 244
Mayoria de veces 36 321 12 222 24 414 23 324 13 317
Todas las veces 27 24,1 19 352 8 138 13 183 14 34,1
Total 112 100 54 100 58 100 71 100 41 100

"Variables jerarquizadas en cuatro categorias.
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En cuanto a la pérdida de tiempo laboral, se observé que los casos de LC de areas rurales fueron
mas afectados (53,7% del tiempo laboral perdido todas las veces). La frecuencia de pérdida de tiempo la-
boral reportada estuvo mas uniformemente distribuida en los casos de LC de areas urbanas. Hombres y
mujeres tuvieron una pérdida de tiempo laboral similar, al colocar “mayoria de veces”y “todas las veces”
en una sola categoria.

En cuanto a las pérdidas de actividad ocupacional. La proporcion de mujeres que reportaron ren-
dimiento laboral afectado fue mas bajo, en comparacion con los hombres. Los casos de areas rurales
tuvieron mas pérdidas de actividad “todas las veces” en comparacion con los casos de lugares urbanos
(34,1% versus 18,3% respectivamente).

c) Nivel de costos indirectos por sectores ocupacionales.

El nivel de costos indirectos por sectores ocupacionales en los cuales los casos de LC se encon-
traban activos se resume en la tabla 7.16. Todos los estudiantes reportaron haber tenido algin tipo de
tiempo perdido y trabajo interrumpido a causa de las lesiones o del tratamiento. El tipo de pérdida para
ellos se distribuyo entre trabajo escolar, asistencia a clase y/o examenes (no es presentado en esta ta-
bla). Los representantes de nifos perdieron una gran cantidad de tiempo; sin embargo, su rendimiento
laboral fue sélo ocasionalmente afectado.

Tabla 716 Nivel de costos indirectos por sectores de la economia. Estudio de seguimiento 1994-95."

TIEMPO PERDIDO

¢Perdid tiempo

laboral a causa

de la lesion o Nifios@  Agricultura  Piiblico  Privade Informal Estudiante
del tratamiento? n % n % n % n % n % n %
Ninguna vez 2 16,7 2 105 3 230 1 91 4 118 O 0,0
Ocasionalmente 1 83 1 5,2 2 154 1 9,1 5 147 6 26,1
Mayoria de veces 0 0,0 4 21,1 4 30,8 5 454 13 382 10 43,5
Todas las veces 9 750 12 632 4 308 4 364 12 353 7 30,4
Total casos 12 100 19 100 13 100 11 100 34 100 23 100
ACTIVIDAD PERDIDA

¢Fue afectado su

rendimiento laboral

a causa de la lesion  Nifios@  Agricultura Piblico  Privado  Informal Estudiante
o del tratamiento? n % n % n % n % n Y n %
Ninguna vez 8 667 3 15,8 30231 1 9,1 6 176 0 0,0
Ocasionalmente 4 333 2 105 3 231 2 182 11 324 6 26,1
Mayoria de veces 0 00 4 21,1 3 23,1 6 545 12 353 11 478
Todas las veces 0 0,0 10 526 4 30,7 2 182 5 147 6 261
Total 12 100 19 100 13 100 11 100 34 100 23 100

(1)Variables jerarquizadas en cuatro categorias. @Nifios atin en ningin sector ocupacional, pero los representantes
podrian tener la pérdida econémica debido a que llevan al nifio a las consultas de tratamiento.

161




SOCIOLOGIA DE LA LEISHMANIASIS EN TRUJILLO, AREA ANDINA DE VENEZUELA
Dr. Benito Diaz Diaz

Los casos de LC que trabajaban en agricultura reportaron una experiencia mas intensa de pérdi-
dadetiempoy pérdida de actividad, comparados con los casos que trabajaban en otros sectores ocupa-
cionales. De hecho, entre los trabajadores agricolas, 63,2% declaré haber tenido pérdida de tiempo labo-
ral y 52,6%, haber visto afectado su rendimiento laboral a causa de las lesiones de LC o del tratamiento.

Para el resto de los sectores distintos a la agricultura, la pérdida de tiempo y rendimiento laboral
fueron reportados la “mayoria de veces”. Eso sefala claramente la existencia de costos indirectos a
causa de la pérdida de tiempo laboral. Los trabajadores en areas urbanas enfrentaron diferentes con-
secuencias de costos indirectos, algunos ejemplos se dan en el cuadro 75, elaborado a partir de testi-
monios de pacientes.

Los costos indirectos de casos de LC activos en labores agricolas estuvieron relacionados con
el trabajo en condiciones de agricultura de subsistencia, asi como también con mano de obra familiar.
Ejemplos de esta situacion se presentan en el cuadro 7.6b.

d) Por qué no hubo pérdida de rendimiento laboral debido al tratamiento de la LC en
algunos casos.

Un gran nimero de pacientes declaré haber perdido tiempo laboral (100/112) y reporté que esto
fue a causa del tratamiento. El tiempo laboral perdido por los pacientes llevé a la interrupcion del tra-
bajo o efectos reductores de su rendimiento laboral (91/112) (ver tabla 713). Sin embargo, éste no fue
siempre el caso (ver tabla 7.14). La tabla 717 resume las razones por las cuales no hubo rendimiento la-
boral afectado durante las visitas para recibir tratamiento. Estas fueron clasificadas en “estrategias de

T

enfrentamiento”, “variaciones estacionales” y “cobertura social”

La siguiente es una descripcion de las razones declaradas por las que no hubo rendimiento la-
boral perdido a pesar de estar padeciendo la LC:

a) Las estrategias de enfrentamiento por los casos de LC consistieron en:

(i) Realizar laactividad antes o después del tratamiento. Anticipacion o retraso de la realizacién
de las tareas fue reportado tanto por casos de lugares urbanos como rurales. Fue reportado por casos
ocupados en actividades tradicionales, asi como por casos ocupados en negocios modernos (en los sec-
tores privado e informal de la economia).

(i) Sustitucion, mediante la cual otra persona reemplazaba al paciente en su actividad ocupa-
cional mientras éste recibia tratamiento. La sustitucion estuvo generalmente vinculada a redes de so-
lidaridad, a parentesco, y como parte de un gran sistema de intercambio de favores tanto en lugares
urbanos como en rurales.*

43 Cuando los pacientes reportaron mas de una razon, tales casos fueron registrados con la mas importante por
la que no tenian rendimiento laboral perdido. Entre las razones por las que el rendimiento laboral no fue afectado, las
“estrategias de enfrentamiento” fueron las mas declaradas. En un grado menor de importancia estuvieron las “variacio-
nes estacionales”, y s6lo unos pocos casos reportaron la “cobertura social”.

44 La sustitucion fue la estrategia de enfrentamiento mas ampliamente usada por los pacientes para evitar la
pérdida de rendimiento laboral a causa del tratamiento de la LC.
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Cuadro 7.5 COSTOS INDIRECTOS CAUSADOS POR LEISHMANIASIS CUTANEA Y ALGUNOS
TIPOS DE TRABAJADORES URBANOS

Fra miembro de una asociacidon de conductores de microbiis que tenia el monopolio regulado del
transporte de pasajeros en una ruta particular. Los conductores debian presentarse diariamente lo mas
temprano posible al amanecer. Entonces, segiin el orden de llegada a la estacion de parada de microbus, se
les asignaba un ntmero fijo s6lo para ese dia. Ese numero era el “turno” en el cual debia trabajar en el
horario, asi como el derecho a recoger pasajeros, con privilegio en el horario, durante ese dia. Cada
conductor tomaba su turno en el tiempo asignado y esperaba tener el turno nuevamente luego de que todos
los demds conductores hubieran tomado el suyo. Asi, el tiempo laboral real perdido por Tobias era mucho
mayor que el tiempo que perdia en la clinica en la espera de tratamiento de sus lesiones, puesto que lo que
perdia era su turno. De este modo, la pérdida de un turno era una experiencia dolorosa para el bolsillo del
conductor.

Bartolo, un contador piiblico en ejercicio privadoe, profesor universitario, consultor

Registraba todos los gastos de dinero que tenia durante el tratamiento (incluso incluyé cambios dietéticos
producidos por las drogas). También describi6 otros items de costo relacionados a sus costos directos, tales
como devaluacién y consumo de partes consumibles de su carro, y ¢l estrés y riesgos de accidentes
automovilisticos mientras buscaba tratamiento cada dia de la semana. En cuanto a los costos indirectos, los
ubicd en una perspectiva de efectos mas amplia, la cual se relacionaba con sus actividades ocupacionales.
A veces, debia reorganizar herarios para dictar conferencias, lo que real o potencialmente afectaba otras
actividades para él y los estudiantes. Al supervisar estudiantes que estaban redactando sus tesis debia
retardar el trabajo, lo cual significaba tiempo extra de presion para sus estudiantes.

Mario, un vendedor ambulante de café conductor de motocicleta

Era parte del bizarro nuevo tipo de trabajos que se conforman en la economia informal. Trasladindose en
motocicleta era capaz de movilizarse para alcanzar a sus clientes alrededor de distintos lugares de la
ciudad. Cuando estaba en la clinica esperando por fratamiento, estaba perdiendo valioso tiempo de trabajo,
puesto que las horas pico para vender café en las calles eran las mismas en las que Mario asistia a la
clinica. No todas las horas del dia tenian el mismo valor provechoso desde su punto de vista ocupacional.
Sus costos indirectos eran iguales a lo que no estaba ganando en el tiempo mads provechoso para hacerlo, lo
que en diferentes momentos produciria diferentes resultados.

Carola, una cajera en un banco cercano a la clinica
Llegaba muy temprano a la clinica de modo que fuera tratada a las 8:00 a.m., luego se iba al banco y

trabajaba normalmente. Declaré que, de esta manera, estaba llegando alrededor de 15 minutos tarde al
trabajo, pero trabajaba 15 minutos mas de las horas normales de oficina para compensar esa pérdida.

Alejo, un lavador de carros ambulante
Se ganaba la vida lavando carros en las calles y estacionamientos publicos. Si no trabajaba, no ganaba

dinero. Asi, cuando asistia a tratamiento no estaba ganando dinero, pero dijo que trabajaba tiempo extra los
domingos para compensar la pérdida.
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Cuadro 7.6b COSTOS INDIRECTOS CAUSADOS POR LEISHMANIASIS CUTANEA Y TIPOS DE
TRABAJADORES AGRICOLAS

Gregorio, empleado subalterno en una empresa capitalista de floricultura
Como era un empleado fijo, tenia permiso laboral de ausencia temporal del trabajo para ir al tratamiento.

Recibia pago completo a pesar del tiempo laboral perdido durante el dia de tratamiento. Sin embargo,
sufria efectos secundarios de la droga y no podia trabajar al dia siguiente del tratamiento. La segunda
semana se ausenté del trabajo el dia que asistid a la clinica y al dia siguiente debido a los efectos
secundarios. Por miedo a perder su trabajo, cambid el dia de tratamiento para el siguiente viernes, pero no
pudo trabajar el sdbado. Luego tuvo que cambiar su fecha de tratamiento a un sadbado para poder sufrir los
efectos secundarios el domingo. Cuando fue dado de alta, nunca habia declarado haber tenido costos
indirectos. No obstante, a dos trabajadoras de la misma empresa que estaban sometiéndose a tratamiento
no les pagaron el tiempo fuera del trabajo para recibir tratamiento porque eran empleadas temporales.
Tuvieron que abandonar los tratamientos prematuramente a causa de la situacidon econdémica.

Magdalena, embarazada, trabajadora en agricultura con mano de obra familiar y trabajadores

temporales contratados
Era una ama de casa en una familia dedicada al cultivo de vegetales con mano de obra familiar. Cada tanto

tiempo, y para tareas especificas, tenian que contratar trabajadores a quienes se les pagaba con dinero y en
especie. A los trabajadores contratados se les pagaba con dinero a un nivel inferior al salario basico
minimo rural, bajo la condicién contractual de pagarles en especie al proporcionarles comidas durante el
periodo en que estaban contratados (una practica no poco comin en ese tipo de trabajo en esta drea). De
este modo, ella debia cocinar para la familia y para los trabajadores contratados como lo hacia usualmente.
Sin embargo, cada vez que tenia que ir a la ciudad para tratarse, no podia cocinar y se les debia pagar una
tasa de salario mas alta a los trabajadores contratados. Esta situacion afectaba severamente el presupuesto
monetario del hogar y esto era recurrente durante algunos meses. Debido a su embarazo, su tratamiento
tardé mas que los casos promedio; por lo tanto, la pérdida econémica era recurrente.

Marcela, trabajadora con mano de obra familiar en un sistema comunal de trabajadores
Era una ama de casa, anciana, madre, dentro de una familia extendida dedicada al cultivo del café, granos,

maiz y cria de ganado. Dijo que ellos s6lo usaban mano de obra familiar. Sin embargo, cada tanto tiempo,
para propésitos especificos, requerian mano de obra adicional, la cual solian obtener mediante sistemas de
intercambio comunal, tales como cayapa y mano-vuelta. De este modo, trabajadores de areas vecinas
debian venir a su casa para trabajar en las tareas especificas y luego regresaban. A cambio, cuando los
otros necesitaban de ellos, debian ir a trabajar con ellos. Eso era también una suerte de fiesta en la que los
organizadores debian proporcionar a los trabajadores suficiente comida y bebida. Ella declaré que tenia
que estar en casa para tales encuentros de trabajo, puesto que debia ayudar a sus hijos, preparar comida y
atender a los invitados. Su demora en el tratamiento afectaba la economia de toda la familia.
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Cuadro 7.6b COSTOS INDIRECTOS CAUSADOS POR LEISHMANIASIS CUTANEA Y TIPOS DE
TRABAJADORES AGRICOLAS (cont.)

Eloy, un campesino trabajando cercano al nivel de subsistencia y con intercambio en especie
Cultivaba s6lo maiz para alimentar a su familia, dejando algunos granos para semillas y una parte para ser
intercambiada. Dijo que él solia intercambiar maiz y, a cambio, obtenia los productos que necesitara. Por
ejemplo, en la tienda del pueblo cambiaba maiz por enlatados y otros articulos para el hogar. Con otros
campesinos, lo intercambiaba por sus productos. Si necesitaba dinero, se hacia contratar por un
terrateniente por algunos dias. Segun €I, lo que podia recoger en un dia durante la cosecha podia
proporcionarle el equivalente a un cerdo o algunas gallinas. Por eso desert¢ del tratamiento sin estar dado
de alta médica. Cuando lo entrevistamos en su casa, declar6é no poder costear la falta de un dia de trabajo
durante la cosecha del maiz; decidié quedarse en casa y estaba tratando la lesion con hierbas tradicionales
y productos quimicos.

Julio, un pequefio agricuitor de café cerca de la estacién de cosecha
El café es el cultivo con el precio mas alto en toda el drea del estado Trujillo. La mano de obra familiar es

bastante comun a lo largo de todo el afio durante la fase de mantenimiento de este cultivo. Sin embargo,
durante el pico de la estacién de cosecha, las granjas se llenan de trabajadores contratados a los que se les
paga mejor; las tasas salariales pueden llegar hasta el doble de las tasas de salario minimo en efectivo de
los dias ordinarios. A otros trabajadores se les puede pagar en efectivo y en especie, de acuerdo a la
cantidad de granos de café que puedan recolectar por dia. Incluso, a algunos trabajadores se les puede
pagar s6lo de acuerdo a la cantidad de granos de café que recojan por dia. Julio era un pequefio agricultor
de café preocupado por su lesion al acercarse la estacién de cosecha. Dijo que €l iba a recolectar los granos
de café de sus propias plantas y que debia lidiar con los trabajadores que podian venir para recoger la
cosecha con él. Desert6 del tratamiento sin ser dado de alta. La tltima vez que fue entrevistado declar6 que
estaba inseguro sobre asistir a la clinica en la siguiente fecha de la cita médica, porque era muy costoso
para él recibir el tratamiento, aunque fuera gratuito.

b) Las variaciones estacionales incluyeron:

(i) Estudiantes y maestros sin trabajo escolar en el momento debido a huelga o a cualquier requeri-
miento administrativo del sistema educativo.

(i) Desempleo estacional en areas urbanas con casos de LC trabajando bajo contratos a corto plazo.

(i) Ningun trabajo en la estacion se refiere a agricultores que trabajan en los sistemas agricolas tra-
dicionales y que siguen diferentes patrones de organizacion de sus tareas. Estas estan relacionadas a
ciclos naturales (fases lunares, lluvias, luz de dia, entre otros), o a los requerimientos de tiempo de sus
cultivos (mantenimiento, preparacion, cosecha, siembra), también a presiones del mercado (variaciones
de precio, oportunidades). Ejemplos de esto se presentan en el cuadro 7.6b.
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c) Ejemplos de cobertura social son los siguientes:

(i) Algunos casos de LC tenian la proteccion del sistema de sequro social, mediante el cual se les
concedia ausencia por enfermedad o permisos de trabajo para ausencias parciales del trabajo. En tales
circunstancias, otros compaferos de trabajo realizaban las tareas del enfermo. De alguna manera, im-
plican una sustitucion, pero en un ambiente laboral formal bajo regulaciones laborales contractuales.

(ii) La situacion era diferente para trabajadores temporales sin seguro social; por ejemplo,
maestros que ain no tenian una posicion permanente debian pagar de su propio bolsillo a un suplente
para el dia que iban a tratamiento.

(i) A algunos pacientes se les pidio tomarse vacaciones obligatorias de su lugar de trabajo y
regresar cuando estuvieran completamente curados (ver cuadro 74). Estos pacientes pasaron sus vaca-
ciones asistiendo a la clinica para recibir tratamiento.

Tabla 7.17 Razones por las cuales no hubo pérdida de resultados de trabajo por causa del tratamiento de la leishmaniasis
cutdanea, por sexo y lugar de residencia. Estudio de seguimiento 1994-95.

Razones Todos Hombres Mujeres ~ Urbano Rural

n % n % n % n % n %

Estrategia de
enfrentamiento 59 694 21 583 38 77,6 40 70,2 19 679

34 Sustitucion

25 Realizd actividad
antes o después
del tratamiento

Variacion estacional 19 224 10 278 9 183 13 228 6 214

8 Ningun trabajo en la estacion(@)
4 Desempleo estacional
7 Ningtin trabajo escolar

Cobertura social 7 82 5 139 2 4,1 4 7,0 3 10,7

3 Tomo vacaciones obligadas
1 Pag6 reemplazo

1 Permiso por enfermedad

2 Permiso del frabajo

Total 8 100 36 100 49 100 57 100 28 100

"Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez negativas. Sélo los pacientes cuyo rendimiento laboral
no fue afectado. Ver tabla 7.15. (@)Ninguna estacion de cosecha o siembra en el momento (agricultura). Ver cuadro 7.6b.
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No se observo que el lugar de las lesiones en si tuviera influencia notable alguna en relacién
con los costos indirectos al comparar los casos por sexo y lugar de residencia. Las alteraciones en la
cantidad o frecuencia de costos indirectos parecieron estar mas relacionadas con el tipo de relaciones
economicas y redes sociales en las que los pacientes participaban que con el lugar del cuerpo afectado
por las lesiones. (Ver tabla 716 y cuadros 74 y 7.6b).

e) ¢Cuanto fue el tiempo perdido de actividades ocupacionales?

En cuanto al tiempo ocupacional perdido, los pacientes fueron agrupados en alguna de estas
tres categorias: a) ocupaciones pagadas en efectivo o en especie; b) ocupaciones no remuneradas (tra-
bajo doméstico), y c) estudiantes. Un resumen de la cantidad de tiempo perdido por cada una de esas
categorias se presenta en la tabla 718, con un desglose por sexo y lugar de residencia.

Entre los pacientes con ocupaciones pagadas en efectivo o en especie, hombres y pacientes
rurales gastaron mas tiempo fuera del trabajo, comparado con mujeres y casos urbanos. Hubo una
enorme diferencia en la variacion de horas fuera del trabajo, las cuales oscilaron entre 5y 272 horas de
trabajo, con una mediana de 30 horas de trabajo por caso de LC que estuviera empleado. En promedio,
el tiempo de trabajo perdido de ocupaciones pagadas por pacientes de LC fue equivalente a siete dias de
trabajo por caso en areas urbanas, y a ocho dias de trabajo por caso de areas rurales.

Sin embargo, los pacientes activos en ocupaciones no remuneradas (trabajo doméstico) tuvie-
ron una variacion mucho mayor en el rango de tiempo gastado fuera de la actividad ocupacional (entre
4y 304 horas ocupacionales), y una mediana de 32 horas ocupacionales por paciente no remunerado.
En promedio, el tiempo de trabajo perdido de esas ocupaciones no remuneradas por paciente de LC,
fue equivalente a 5,5 dias de trabajo por caso de areas urbanas y a 97 dias de trabajo por caso de areas
rurales.

Los estudiantes se vieron relativamente mucho menos afectados en cuanto al tiempo ocupa-
cional perdido, comparados con los pacientes pagados y los no remunerados. Los pacientes masculinos
y estudiantes urbanos gastaron mas horas fuera de la escuela en comparacion con los femeninos y
estudiantes rurales. La mediana de tiempo fuera del deber ocupacional gastada por los estudiantes fue
menos de la mitad del tiempo perdido de sus actividades ocupacionales, tanto por los pacientes paga-
dos como por los no remunerados (15 versus 30 y 32 horas laborales, respectivamente). En promedio, el
tiempo perdido de ocupaciones escolares por pacientes de LC fue equivalente a 37 dias de escuela por
estudiante de areas urbanas y a 34 dias de escuela por estudiante de areas rurales.
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Tabla 718 Tiempo ocupacional perdido por los pacientes durante el periodo de tratamiento, por sexo y lugar de residen-
cia. Estudio de seguimiento 1994-95."

Tiempo laboral (horas) fuera de
ocupaciones pagadas con dinero o favores
n  Total Media Minima Maiaxima Mediana

Masculinos 31  1.857 59,9 5 272 32
Femeninos 14 792 56,5 8 240 27
Urbanos 29 1618 55,8 5 272 28
Rurales 16  1.031 64,4 12 240 35
Total 45 2.649 58,8 5 272 30
Tiempo (horas) fuera de trabajo doméstice no remunerado
n Total Media Minima  Maxima Mediana
Masculinos 2 24 12,0 4 20 12
Femeninos 30 1.734 57,8 4 304 34
Urbanos 22 978 444 4 304 26
Rurales 10 780 78,0 12 256 34
Total 32 1.758 54,9 4 304 32

Tiempo (horas) fuera de escuela
n Total Media Minima Msdéxima Mediana

Masculinos 8 190 23,7 5 45 20
Femeninos 15 221 14,7 5 25 15
Urbanos 13 241 18,5 5 45 16
Rurales 10 170 17,0 5 40 15
Total 23 411 17,8 5 45 15

"Variables continuas. Ver tabla 714 para el nivel de costos indirectos.

45 Un dia de trabajo (para los pacientes de LC “pagados en dinero o en especie”, asi como para los “no remunera-
dos”) estuvo compuesto del total de horas ocupacionales fuera de trabajo reportadas por el paciente, y luego divididas
entre 8. Esto es asi porque 8 fue el nimero de horas laborales por dia encontrado mas frecuentemente en los sectores
publico y privado. El trabajo doméstico es una ocupacién no remunerada que contribuye ampliamente al presupuesto
del hogar. Este dia de trabajo doméstico también se dividio entre 8. Mientras que para los estudiantes, un dia de escuela
era definido similarmente a un dia de trabajo, pero dividido entre 5, puesto que éste fue el nGmero mas comin de horas
de trabajo estudiantil en clase en escuelas en los lugares de estudio.
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Tabla 719 Lugar de la lesion en pacientes con costos indirectos por sexo y lugar de residencia. Estudio de seguimiento

1994-95."
Total Cara Brazo Pierna Tronco Mixta
n n % n % n % n % n %

CON TIEMPO PERDIDO

Masculinos 46 4 80,0 13 928 14 77,8 6 50,0 9 90,0
Femeninos 54 5 100,0 7 718 29 96,7 4 80,0 9 100,0
Urbanos 61 4 80,0 14 875 24 857 7 71,8 12 923
Rurales 39 5 100,0 6 85,7 19 95,0 3 10000 6 1000
Total 100 9 90,0 20 86,9 43 89,6 10 83,3 18 94,7
CON ACTIVIDAD PERDIDA

Masculinos 43 4 80,0 13 928 13 722 6 8,7 7 700
Femeninos 48 3 60,0 6 66,7 28 033 4 80,0 7 7.8
Urbanos 54 2 40,0 13 81,2 24 857 7 718 8 61,5
Rurales 37 5 100,0 6 857 17 85,0 3 100,0 6 1000
Total 91 7 70,0 19 82,7 41 854 10 833 14 737

" Variables dicotomicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas de los pacientes con
costos indirectos respectivos. Nomero de lesiones por lugar (=denominador) en la Tabla 5.15.
Mantel-Haenszel Chi-2: p ninguna diferencia significativa.

Como un indicador del valor de los costos indirectos causados por la LC a los pacientes activos
en ocupaciones pagadas, una comparacion del tiempo laboral perdido sequn las tasas de salario minimo
para trabajadores urbanos y rurales se presenta en la tabla 7.20.

El tiempo promedio perdido de ocupaciones pagadas fue equivalente a siete y ocho dias labora-
bles para trabajadores urbanos y rurales, respectivamente. En tasas oficiales, tales pérdidas son equi-
valentes a US$ 28,7y US$ 237 por casos urbanos y rurales promedio, respectivamente. Aunque los casos
rurales de LC gastaron mas tiempo fuera del trabajo, su pérdida en valor monetario fue menor debido a
que su tasa de salario minimo era mas baja que la tasa de salario minimo urbano.

72.3 Costos directos e indirectos segun el nivel de ocupacion del jefe del
hogar en el estudio de sequimiento.

Las ocupaciones del jefe del hogar al cual el paciente pertenecia fueron jerarquizadas en tres
estratos, seqgun los criterios de estratificacion de las ocupaciones presentada en la tabla 4.2: estratos
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alto, medio y bajo. Esto fue para evaluar diferencias sociales en relacion a las consecuencias de la LC
que estuvieran afectando a los pacientes y a sus hogares. En la tabla 721 se presentan los resultados,
indiferentemente del lugar de residencia del jefe del hogar.

Pacientes de todos los estratos ocupacionales tuvieron proporciones similares de costos de
viaje, ligeramente decreciendo desde el estrato alto hasta el bajo. Los casos del estrato alto experi-
mentaron mas frecuentemente costos de tratamiento, comparados con los estratos medio y bajo. Sin
embargo, no se encontro que esas diferencias fueran estadisticamente significativas.

Los casos del estrato alto reportaron mas frecuentemente tiempo laboral perdido y rendimien-
to laboral afectado, comparados con los casos de estratos medio y bajo. Las diferencias en cuanto al
tiempo perdido reportado fueron estadisticamente significativas (p < 0.05). Ademas, la diferencia en
cuanto a lafrecuencia del rendimiento laboral afectado declarado fue mas amplia entre casos del estra-
to alto y del bajo, siendo esto estadisticamente significativo (p < 0.01). Los mas privilegiados reportaron
mas frecuentemente que los menos privilegiados haber tenido costos indirectos como resultado de la
enfermedad y del tratamiento.*®

Tabla 720 Precio de mercado (salarios minimos) del tiempo laboral perdido de actividades pagadas, a causa de la LC, de
45 pacientes por lugar de residencia. Estudio de seguimiento 1994-95.7

Precio de mercado del tiempo laboral perdido

Indicador de debido a LC de actividades pagadas

costos indirectos TOTAL(n:45) URBANO((@©:29) RURAL(n: 16)
Tiempo total perdido Todos**  c¢fu Todos c/u Todos c/u
(Horas de trabajo) 2.649,0 58,8 1.618,0 55,8 1.031,0 64.4
(=Dias de trabajo) 331,1 74 202, 7,0 128,9 8,0
Tiempo perdido a

precio de (@

salario minimo

diario (USS) 1.363,4 30,2 832,8 287 379,0 23,7

(1)Tasas oficiales durante el estudio de seguimiento. Tasa de cambio US$ 1=Bs 170.
@Salario minimo diario [Urbano= Bs 700,0 = US$ 4] [Rural= Bs 500,0 =US$ 2,9]
**Precio de mercado del tiempo laboral para los 45 trabajadores a tasa de salario urbano.

46 Esto no dice cuanta fue la diferencia o el valor del resultado productivo afectado, sino mas bien cuan frecuen-
temente se reportd que el rendimiento laboral habia sido afectado, sequn el jefe del hogar, jerarquizado por estrato.
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Tabla 7.21 Costos directos e indirectos segun el nivel de ocupacion del jefe del hogar. Estudio de sequimiento 1994-95.

Costos directos Costos indirectos
Nivel de Total Viaje Tratamiento Tiempo perdido* Actividad perdida**
ocupacién n % n % n % n % n %
Alto 48 100 47 979 27 56,2 47 97.9 45 93,7
Medio 21 100 20 952 11 523 17 80,9 16 76,1
Bajo 43 100 40 93,0 18 418 36 83,7 3 69,7
Total 112 100 107 955 56 50,0 100 89,2 91 81,2

"Variables dicotémicas. Los porcentajes se refieren a las respuestas al menos una vez afirmativas.
Mantel-Haenszel Chi-2: p * <005 ** p <0.01

Resumen de las consecuencias econémicas causadas por la LC.

Pacientes con diferentes ocupaciones fueron afectados diferentemente por la LC. La mayoria de
ellos fueron afectados porque perdieron tiempo laboral a causa de los tratamientos y, en menor grado,
a causa de impedimentos ocasionados por la LC. El espectro de costos indirectos fue bastante diverso.
Los costos indirectos mostraron variacion en su frecuencia e intensidad a través de diferentes grupos
ocupacionales. Las variables relacionadas con rasgos de la economia, mercado laboral, politicas de es-
tado, y conocimientos y practicas populares vinculadas a la enfermedad, concurrieron para darle forma
a las consecuencias econdmicas causadas por la LC. En términos monetarios, los principales hallazgos
sobre las consecuencias econémicas de la LC para los pacientes del estudio de sequimiento pueden ser
resumidos de la siguiente manera:

i) Costos directos. Para los pacientes de LC, los costos de viaje fueron mas frecuentes que los costos de
tratamiento para curarse las lesiones. Los costos directos promedio gastados por los pacientes de LC
tratados en las instalaciones de publicas salud fueron US$ 201 (igual a 70% de su salario semanal®).

ii) Costos indirectos. Los pacientes de LC tuvieron mas frecuentemente tiempo laboral perdido que su
rendimiento laboral afectado por las lesiones o el tratamiento. No se registré ninguna incapacidad per-
manente a causa de LC en la muestra. El precio de mercado del tiempo laboral perdido a causa de LC

por pacientes activos en ocupaciones pagadas con dinero o en especie fue, en promedio, US$ 30,2 (igual
a104,2% de su salario semanal).

iii) Sumando costos directos e indirectos, los costos totales ocasionados por la LC en el trabajador adul-

to promedio tratado en las instalaciones publicas del sector salud fueron US$ 50,3 (igual a 174,2% de su
salario semanal).

47 La mayoria de los pacientes trabajadores activos en ocupaciones pagadas tenian salarios semanales. La tasa

de salarios urbanos (tabla 720) fue usada para el célculo de estos porcentajes, indiferentemente del lugar de residencia
de los pacientes.
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iv) El precio de mercado de los costos de tratamiento (subsidiado a los pacientes). El precio de mercado
de los examenes de laboratorio aplicados a los pacientes de LC fue, en promedio, de US$ 214. El precio
de mercado de la droga mas frecuentemente utilizada fue US$ 50,0 (dos dosis de cinco ampollas de
Glucantime®). Los costos de tarifas de consulta fueron en promedio US$ 36,1 (US$ 4,1 -la tarifa basica
de consulta en medicina privada- multiplicada por 8,8 —el nomero promedio de visitas al tratamiento-).
En conjunto, los costos estimados de tratamiento subsidiado a los pacientes fueron US$ 1075 (igual a
374.2% de su salario semanal).

v) En términos monetarios, los costos economicos a causa de la LC para un paciente adulto tratado en
las instalaciones publicas de salud fueron, en promedio, US$ 1578 (igual a 548,5% de su salario semanal),
de los cuales US$ 50,3 se debian a costos directos e indirectos enfrentados por el paciente y US$ 1075
se debieron a costos subsidiados de tratamiento. En promedio, los pacientes estuvieron en tratamiento
durante 11,2 semanas, durante las cuales tuvieron 838 visitas a las instalaciones de salud. Un resumen de
nuestro modelo analitico de las consecuencias econémicas de la LC se presenta en la figura 7..

Figura 71 Modelo analitico (modificado de Ruiz & Kroeger, 1994) de las consecuencias econémicas de la leishmaniasis
cutanea y costos promedio de la LC, por paciente, como porcentaje de su salario semanal.

Tiempo de trabajo
perdido |
Costos
indirectos
104,2% *
Rendimiento laboral —J
afectado
Persona enferma Consecuencias
de leishmaniasis econémicas
cutdnea causadas por LC
174,2% *
Costos de viaje —I
Costos
directos
70% *
Costos de 4|
tratamiento

* Costos promedios de la LC a los pacientes como porcentajes del salario semanal de trabajadores urbanos.
Ej: Costos directos de LC fueron = 70% del salario semanal de un trabajador urbano.
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Introduccion.

Las caracteristicas socioeconomicas y epidemiologicas de la leishmaniasis visceral (LV) fueron
investigadas con base en la siguiente informacion: registros de historias clinicas de pacientes de LV en
hospitales publicos del estado Trujillo y entrevistas en profundidad a hogares con casos pasados de LV.

El estudio fue realizado a fin de determinar las caracteristicas socioeconémicas de los casos de
leishmaniasis visceral e identificar las consecuencias socioeconémicas producidas por la enfermedad
alos hogares afectados. Se llevo a cabo una descripcion del perfil social de los pacientes de LV mediante
revision estructurada de las historias clinicas de los casos de LV. Las entrevistas en profundidad a los
hogares de casos fueron usadas para determinar conocimientos, practicas y consecuencias socioeco-
némicas de la LV para los hogares afectados. Los resultados principales se presentan en las siguientes
secciones.

81 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS CASOS DE LEISHMANIA-
SIS VISCERAL SEGUN LA REVISION DE HISTORIAS CLINICAS DE PACIENTES.

Las historias clinicas de los pacientes ofrecen una descripcion del diagnéstico y de los trata-
mientos aplicados contrala LVy la evolucion de la enfermedad en el individuo. También contienen infor-
macion valiosa acerca de los aspectos sociales del paciente y la epidemiologia de la LV.

En este estudio se analizaron todas las 55 historias clinicas de pacientes de LV que habian sido
tratados entre 1965y 1994 en los dos hospitales publicos principales el estado Trujillo*. Probablemente,
éstos no fueron los Unicos casos de LV en el estado Trujillo, puesto que estimamos que la enfermedad
esta sub-reportada y una cantidad de pacientes podrian estar siendo tratados fuera del estado. Se en-
contraron defectos variados en las historias clinicas al cruzar y comparar casos entre hospitales. Las
historias clinicas tuvieron que ser revisadas y luego procesadas antes de ser analizadas. Se usé la técni-
ca de analisis de contenido y revision documental de todos los soportes contenidos en la historia clinica,
para luego ser vertida y codificada la data en el programa Epilnfo. Sin embargo, las historias clinicas
representaron un recurso importante para proporcionar pistas acerca de los aspectos demograficos
y socioeconémicos de la epidemiologia de la LV*, y ain constituyen un recurso importante en el cual
apoyarse en proximos estudios.

48 Todas las historias clinicas existentes de pacientes diagnosticados con leishmaniasis visceral, hasta 1994,
fueron revisadas en el Departamento de Historias Clinicas de los hospitales “Dr. José Gregorio Hernandez” (ciudad de
Trujillo) y “Dr. Pedro E. Carrillo” (ciudad de Valera). Estos dos hospitales son el nivel mas alto del sistema de referencia
de los pacientes en el sector publico de salud en el estado Trujillo. Agradecemos toda la colaboracién prestada al equipo
de investigacion.

49 Esto requirié un laborioso proceso consumidor de tiempo. Agradezco la eficiente y solidaria colaboracion
recibida del equipo multidisciplinario de salud constituido por mis hermanas para la revision estructurada de las histo-
rias clinicas de pacientes. El equipo de revision lo integraron: una médico (Fanny Diaz), una bioanalista (Francis Diaz) y
una enfermera abogada (Eudys Diaz), quienes dedicaron trabajo experto y compromiso para completar esta parte del
estudio, que constituy6 insumo basico del analisis.
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a) Sexo, edad y lugar de residencia de los pacientes de LV.

Entre los pacientes de LV tratados en hospitales publicos del estado Truijillo, se observé una
distribucion desigual entre sexos, lugares y edades. El 61,8% (34/55) de todos los casos eran masculinos
y 873% (48/55) eran de localidades rurales. Una mayoria de los casos eran nifios menores de 14 afios
(60%). Los resultados® se muestran en la tabla 8.1.

Tabla 8.1 Grupo etario, sexo y lugar de residencia de los pacientes de leishmaniasis visceral seqgun las historias clinicas
de hospitales publicos del estado Trujillo 1965-94.

Grupo etario  Total Hombres Mujeres Semiurbano Rural
(aiios) n % n % n % n % n %
0-14 33 60,0 15 442 18 87 4 571 29 604
15— 64 21 382 18 529 3 143 2 286 19 396

=65 1 18 1 2,9 0 00 1 14,3 0 00
Total 55 100 34 100 21 100 7 100 48 100

Las pacientes femeninas fueron mas afectadas durante la infancia temprana (85,7%), mientras
que los pacientes masculinos padecieron mas en el grupo etario econémicamente activo (52,9%). Entre
las mujeres, mas de la mitad (571%) tenia un afno de edad o menos, el 714% estaba por debajo de la edad
escolar y 90,5% era apenas adolescente. (Ver tabla 8.2).

En contraste, entre los masculinos, un tercio estaba por debajo de la edad escolar, 50% era ape-
nas adolescente, y 94,1% no era mayor de 42 afos. El 50% de los pacientes masculinos tenia entre 13y 42
afos. Estos resultados sugieren implicaciones socioeconémicas causadas por la LV.

La estructura etaria de los pacientes de leishmaniasis visceral fue diferente comparada con
la distribucion etaria de la poblacion muestra de la encuesta de hogares en comunidades de areas de
transmision de leishmaniasis cutanea y también fue diferente a la composicion etaria de los casos de
leishmaniasis cutanea que participaron en el estudio de seguimiento de pacientes de LC en institucio-
nes publicas de salud del estado Trujillo (tabla 5.10).

En resumen, en las historias clinicas de los pacientes de LV atendidos en hospitales publicos del
estado Trujillo durante los 30 afos del periodo 1965-1994, los casos femeninos fueron mas afectados du-
rante lainfancia, mientras que los casos masculinos fueron mas frecuentes en la edad econémicamente
activa.

50 Hubiera sido mas preciso calcular tasas de prevalencia especificas por edad y sexo; sin embargo, no habia
ninguna data disponible acerca de la poblacion de referencia (el denominador en la formula).
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Tabla 8.2 Estructura etaria de los pacientes de leishmaniasis visceral por sexo segun las historias clinicas de hospitales
publicos del estado Trujillo 1965-94.

Pacientes masculinos de LV Pacientes femeninos de LV *

EDAD  Frec. Porcent. Acum. EDAD  Frec. Porcent. Acum.
1 4 1,8% 11,8% 0 8 38,1% 38,1%
2 3 8,8%  20,6% 1 4 190% 57,1%
3 2 5,9% 26,5% 2 1 48%  61,9%
4 2 5,9% 32,4% 4 2 9,5%  71,4%
7 1 2,9% 35,3% 9 1 48%  762%
8 2 5,9% 41,2% 14 2 95%  857%
13 1 2,9% 44,1% 19 1 48%  90,5%
16 1 2,9% 47,1% 45 1 48%  952%
17 1 2,9% 50,0% 56 1 4,8% 100,0%
22 2 5,9% 55,9%

23 1 2,9% 58,8% Total 21 100,0% Femeninos
29 1 2,9% 61,8%

30 1 29%  64,7% *Edad 0 = por debajo de un afio de edad
31 1 2,9% 67,6%

32 1 2,9% 70,6%

33 2 5,9% 76,5%

35 2 5,9% 82,4%

36 1 2,9% 85,3%

37 2 5,9% 91,2%

42 1 2,9% 94,1%

60 1 2,9% 97.1%

79 1 2,9%  100,0%

Total 34 100,0% Masculinos

Alo largo de los 30 anos cubiertos por la revision de las historias clinicas de pacientes de leish-
maniasis visceral, las residencias de los casos de LV estuvieron concentradas en unas pocas localidades
dentro de areas ecoldgicas similares.

Las localidades donde los pacientes de LV eran residentes pueden ser presentadas de la siguien-
te manera: en el pueblo de Monay y alrededores el 473% (26/55); alrededor del pueblo de Pampan, el
21,8% (12/55); en el pueblo de Motatan y poblados vecinos el 127% (7/55); en el pueblo de Carache y proxi-
midades, el 91% (5/55); y el 91% restante en lugares dispersos. (Las localidades de residencia de los pa-
cientes de leishmaniasis visceral en hospitales publicos del estado Truijillo, segun las historias clinicas
de 1965-1994, se muestran en el apéndice 5).
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Fotografia 8.1 Viviendas con casos en area de transmision de leishmaniasis visceral.

b) Ocupacion y sexo de los pacientes de LV.

Esta informacion es en su mayoria extraida de la data clinica revisada. Sin embargo, las entre-
vistas de hogares de los pacientes de LV permitieron un entendimiento mas profundo de sus ocupacio-
nes y de sus condiciones de vida.

Las ocupaciones econdmicas principales predominantes en lugares rurales fueron: agricultura
(relacionada con la siembra de cultivos como maiz, granos, frutas, café) y ganaderia. Los resultados de
la ocupacion de los pacientes de LV por sexo se presentan en la tabla 8.3.

Los pacientes discapacitados (18%) e infantes (47.3%) no realizaban actividades econémicas pro-
ductivas. Los estudiantes (91%) y las actividades domésticas (7.3%) no fueron muy frecuentes entre los
pacientes de LV.

Se encontré que 34,5% (19/55) de los pacientes de LV trabajaban en agricultura; el 21,8% en siem-
bra de cultivos y 12,7% en cria de ganado; aquellos empleados en actividades ganaderas eran trabajado-
res asalariados que trataban con vacas (5/55) y cabras, ovejas y estiércol de ovejas (2/55). Sélo pacientes
masculinos estaban empleados en actividades agricolas. (Tabla 8.3).

Los pacientes masculinos estaban en su mayoria (55,9%) dedicados a la agricultura. Una mayo-
ria de las pacientes femeninas eran infantes (714%), o dedicadas a labores domésticas. Eso significa que
904% de las mujeres tendrian su ocupacion principal alrededor de sus domicilios. (Tabla 8.3).
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Tabla 8.3 Ocupacion de los pacientes de leishmaniasis visceral por sexo, segun las historias clinicas de hospitales publi-
cos del estado Truijillo 1965-94.

OCUPACION Total % Acum. Hombres % Acum. Mujeres %  Acum.
Agricultura 12 21,8% 21,8% 12 353% 353% 0 0,0% 0,0%
Ganaderia 7 12,7% 34,5% 7 20,6% 559% 0 0,0%  0,0%
Estudiante 5 91% 43,6% 3 8,8% 64,7% 2 95%  9,5%
Discapacitado 1 1,8% 455% 1 29% 67,6% 0 0,0% 0,0%
Infante 26 473% 92,7% 11 32,4% 100,0% 15 71,4% 81,0%
Labor doméstica 4  7,3% 100,0% 0 0,0% 0,0% 4 19,0% 100,0%
Total 55 100,0% 34  100,0% 21 100,0%

c¢) Conducta de busqueda de salud de los pacientes de LV.

Segun las historias clinicas, la conducta de busqueda de cura de los pacientes de LV que fueron
tratados en hospitales publicos del estado Trujillo, puede ser resumida de la siguiente manera:

Antes de llegar a los hospitales, 78,1% (43/55) de los pacientes habia estado previamente a la
espera de la evolucion de los sintomas y 73% (4/55) habia empezado a someterse a automedicacion.
No obstante, 40% (22/55) de los pacientes habia sido erroneamente diagnosticado al acudir a centros
de salud de la medicina moderna; entre éstos, el 27.3% (15/55) habia recurrido a la medicina en clinicas
privadas y 12,7% (7/55) habia visitado varias veces el dispensario de salud localizado en el asentamiento
rural donde residia. Cuando fueron atendidos, recibieron tratamiento médico, pero habian sido diag-
nosticados erroneamente y recibieron tratamientos para diferentes afecciones. A medida que los sinto-
mas de la LV se hacian mas severos, algunos fueron referidos a los centros de salud de mayor capacidad

de resolucion y otros fueron por iniciativa propia directamente al hospital donde fueron finalmente
tratados.

Como resultado, cuando los pacientes llegaron a los hospitales, habian gastado varias semanas
esperando y la enfermedad habia evolucionado a etapas mas severas. Esto tuvo mas implicaciones en el
resultado de los tratamientos y en relacion con las consecuencias socioeconémicas de la enfermedad.
En la tabla 84 se presenta un resumen del tiempo de retraso entre el momento en el cual los sintomas
fueron notados por los pacientes por primera vez y cuando acudieron a los hospitales.
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Tabla 84 Tiempo de retraso (semanas) en buscar cura en hospitales publicos por los pacientes de leishmaniasis visceral
por sexo, sequn las historias clinicas de hospitales publicos del estado Trujillo 1965-94.

Tiempo de retraso (semanas)’'
n Media Minima  Maxima

Masculinos 34 4.6 1,1 12,8
Femeninos 21 3,4 0,6 12,8
Semiurbanos 7 3,1 1,1 6,4
Rurales 48 43 0,6 12,8
0 - 14 afios 33 3,9 0,6 12,8
15-64 21 4,5 1,1 12,8

>65 1 6,4 6,4 6,4
Total 55 4,2 0,6 12,8

Segun las historias clinicas, los pacientes de LV esperaron en promedio 42 semanas para acudir
a los hospitales, oscilando entre 0,6 y 128 semanas. En la muestra, las mujeres tendieron a recurrir a los
hospitales ligeramente mas temprano que los hombres (34 vs. 4,6 semanas). Se observaron diferencias
entre grupos etarios: el grupo 0-14 afios, en promedio, llegé a los hospitales antes que el grupo 15-64
anos (3,9 vs. 45 semanas). Mientras mas joven fuera el grupo etario, mas rapidamente se acudia a los
hospitales. (Tabla 84).

Fotografia 8.2 Familia entrevistada con nifio caso de leishmaniasis visceral.

51Valores originales en dias, convertidos en semanas.
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d) La hospitalizacion de los pacientes de LV.

Una vez que los pacientes eran admitidos en los hospitales, debian someterse a varias pruebas
antes de comenzar el tratamiento contra la leishmaniasis visceral. El nomero de pruebas oscilaba entre
11y 16 por paciente. Los examenes de laboratorio, materiales para tratamientos y drogas aplicadas eran
gratuitas en el hospital. Sin embargo, en diversas historias clinicas se reporté que a los hogares de los
pacientes se les pidi6 comprar ladroga o servir como donantes de sangre. En varios casos, el tratamien-
to tuvo que detenerse debido a carencia de drogas. Esto significa que la limitacién de suministros y la
escasez de recursos ponian el peso de los costos en los hombros de los hogares de los pacientes.

La mayoria de los pacientes fueron tratados en hospitalizacion; varios de ellos fueron dados de
alta una vez que sus condiciones fisicas habian mejorado y continuaron sus tratamientos como pacien-
tes ambulatorios. El paciente de LV tuvo en promedio 29 dias de hospitalizacion, con un rango entre 1y
89 dias. Los masculinos tendieron a estar menos tiempo hospitalizados que las femeninas (media de 270
vs. 32,3 dias). Los casos rurales tendieron a permanecer mas tiempo hospitalizados comparados con los
casos semiurbanos (30,1 vs. 22 dias).

En relacion a la edad, los nifios de 0-14 afios tendieron a pasar menos tiempo hospitalizados que
el grupo de 15-64 afos (media de 278 vs. 32 dias). Estos resultados se resumen en la tabla 8.5.

Tabla 8.5 Tiempo (dias) de hospitalizacion de los pacientes de leishmaniasis visceral segun sexo, lugar de residencia y
grupo etario, sequn las historias clinicas de hospitales publicos del estado Trujillo 1965-94.

Tiempo (dias) de hospitalizacion
de los pacientes de leishmaniasis visceral
n Media  Minima Maxima
Masculinos 34 27,0 1,0 60,0
Femeninos 21 323 3,0 89,0
Semiurbanos 7 22,0 6,0 46,0
Rurales 48 30,1 1,0 89,0
0 -14 afios 33 27.8 1,0 89,0
15- 64 21 32,0 4,0 71,0
= 65 1 6,0 6,0 6,0
Total 55 29,0 1,0 89,0

Las razones por las cuales los pacientes dejaron los hospitales pueden resumirse de la siguiente
manera: En la mayoria de casos (74,5%, 41/55), fueron dados de alta por razones médicas. En una notable
minoria de los casos (16,3%, 9/55), los pacientes abandonaron el hospital en contra del consejo médico,
porque sus familiares estaban determinados a sacarlos del hospital. Algunos de ellos dijeron (como esta
registrado en las historias) que iban a probar en hospitales fuera del estado Truijillo.

El 91% (5/55) de los pacientes de leishmaniasis visceral murié mientras recibia tratamiento en
el hospital. Segun las autopsias registradas incorporadas en las carpetas de historias clinicas, las muer-

180




CAPITULO VIII: CARACTERISTICAS SOCIOECONOMICAS Y EPIDEMIOLOGICAS DE LA LEISHMANIASIS VISCERAL EN PACIENTES DEL ESTADO TRUJILLO

tes de los pacientes no fueron reportadas como causadas por la LV, sino por otras complicaciones que
ocurrieron como consecuencia de la enfermedad o del tratamiento. Los pacientes se tornaban inmuno-
I6gicamente suprimidos y morian —segun los registros- de neumonia, otros problemas respiratorios, o
deshidratacion causada por diarrea.

8.2 CONOCIMIENTOS Y PRACTICAS ACERCA DE LA LEISHMA-
NIASIS VISCERAL, SEGUN LAS ENTREVISTAS EN PROFUNDIDAD
CON FAMILIARES.

Once hogares fueron entrevistados en areas de transmision de LV (segin la mas alta prevalen-
ciade LV observada en las historias clinicas). Seis de los hogares habian tenido un caso de LV (tres de los
cuales habian muerto en el hospital). Los otros cinco hogares eran vecinos de los hogares con casos de
LV. Las caracteristicas basicas de los hogares entrevistados se presentan en la tabla 8.6.

Los rasgos mas importantes considerados para incluir los hogares con casos de LV en las en-
trevistas fueron: i) que las historias clinicas completas de los pacientes de LV pudieran ser obtenidas;
ii) que los casos hubieran sido tratados en los Gltimos cinco afios, para que la memoria de evocacion
fuera similar; iii) que los casos tuvieran una larga estadia de hospitalizacion; y iv) que los familiares y pa-
cientes estuvieran de acuerdo en participar en la entrevista. Fueron incluidos hogares vecinos, aunque
no tuvieran casos, cuando los hogares con pacientes de LV no quisieron atendernos; de esta manera,
logramos informacion sobre experiencias y percepciones sobre esta enfermedad que circulaban en la
comunidad. Los resultados principales se resumen en las siguientes secciones.*

52 Varios familiares de los casos de LV se rehusaron a ser entrevistados (dijeron que ya no confiaban en los
trabajadores de la salud y menos en los médicos). Ciertos nifos que fueron antiguos pacientes de LV no quisieron ser
contactados (nos dijeron que temian ser llevados al hospital para mas examenes de laboratorio). Ademas, una vezen una
visita de campo a asentamientos rurales aislados con alta prevalencia de LV, nos incorporamos a un equipo de investi-
gacion biomédica (el cual queria tomar muestras de sangre y recolectar insectos vectores y vertebrados reservorios de
LV), para una estadia de campo de cuatro dias. Mientras viajabamos a través de caminos rocosos en las montanas, vimos
a varias personas huyendo en direccién opuesta a la nuestra. Cuando llegamos al lugar, una cantidad de casas estaban
vacias (nos dijeron que ellos estaban al tanto de la visita planeada y habian escapado para evitar al equipo biomédico).
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Tabla 8.6 Localidades y rasgos de los hogares con entrevistas en profundidad sobre su experiencia con leishmaniasis
visceral, estado Trujillo, 1994.

Hogares No. de casos
Localidades entrevistados de LV
* Las Campanas (Monay) 6 2
* Monte Negro (Monay) 3 2
* El Batatillo (Monay) 1 1
* Los Pajones (Motatan) 1 1

Los jefes de hogares tenian las siguientes ocupaciones:

2/11 eran trabajadores asalariados, poco calificados, en el sector privado;

1/11 trabajaba en la siembra de cultivos bajo el esquema tradicional de compartir (medianero);
8/11 criaban ganado; de los cuales 3 eran asalariados, 1 medianero y 1 duefio de tierra.

Rasgos de los hogares fueron:

5/11 eran ranchos deficientemente construidos, y 6/11 casas de ladrillos.

9/11 no tenian suministro eléctrico (uno poseia un equipo generador eléctrico).
6/11 no tenian suministro de agua dentro de la casa.

8/11 defecaban al aire libre.

3/11 sdlo usaban lefia para cocinar, 8/11 usaban bombonas de gas y lefia,

8/11 estaban expuestos a la radio; 4/11 a equipos de television, y 3/11 a periodicos.
10/11 tenian aves de corral para el consumo familiar,

a) Identificacion de la enfermedad.

Mediante las entrevistas en profundidad se encontro que la leishmaniasis visceral no era reco-
nocida como una enfermedad en ninguno de los hogares con casos de LV o sus vecinos. La LV no era per-
cibida como una simple entidad nosolégica. En cambio, era percibida como la experiencia de algo malo
dentro del cuerpo y la presencia de ciertos sintomas. Los vecinos y hogares con casos de LV definieron
la enfermedad como “muy brava” (“muy dura”, severa, fuerte y dolorosa) y “muy rara”. Un ejemplo citado
de las entrevistas se presenta en el cuadro 81.

Cuadro 8.1 LA LEISHMANIASIS VISCERAL: UNA ENFERMEDAD
DESCONOCIDA EN LA EXPERIENCIA DE LOS HOGARES VISITADOS
EN AREA DE TRANSMISION DE LV,

Testimonio de Juana, madre de una nifia que tuvo LV
La enfermedad es tan rara que ni los doctores eran capaces de asegurar de qué

estaba sufriendo la nifia cuando la llevé dos veces al dispensario. Después de
eso, llevé a la nifia a un doctor privado y ¢l no podia ver cudl era el problema;
solo le prescribié medicinas para la fiebre e infeccion y me pidid que vigilara la
evolucion de los sintomas y volviera en una semana. No podia esperar mas y fui
al hospital donde los doctores tuvieron que hacerle muchas pruebas para poder
saber qué era la enfermedad, y s6lo después de eso empezaron el tratamiento.
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Los sintomas mas comunes reportados fueron fiebre recurrente, piel palida tornandose poste-
riormente amarillenta; color amarillo en los ojos, debilidad, malestar, pérdida de apetito y desgano para
hacer cualquier cosa al principio de la enfermedad. Luego el higado y el bazo empezaban a crecer (“se
ponia recrecio”) y el estbmago se endurecia ("la barriga templa").

Puesto que la mayoria de los casos eran infantes, varios hogares pensaron que los primeros sin-
tomas estaban relacionados con afecciones menores de la infancia tales como fiebre y algo de malestar
a causa de la denticién o una indigestion. Segun algunas madres, los sintomas tempranos se asemeja-
ban a enfermedades infantiles folcléricas como el “sereno” (relacionado con desequilibrios de fuerzas
calientes/frias en recién nacidos) y el “mal de ojo".

No encontramos ningun término local para la enfermedad o sus sintomas o las diferentes eta-
pas reportadas de la enfermedad. Todos los hogares con casos de LV reportaron que el nombre de la
enfermedad que sus nifos habian sufrido era “kalazar”; asi era como les habian dicho en el hospital.
Sélo una familia dijo conocer el término leishmaniasis visceral (una familia cuyo caso de LV habia sido
tratado en Truijillo, asi como en hospitales de otros estados vecinos).

b) Conceptos etiologicos de la leishmaniasis visceral.

Los entrevistados afirmaron que les habian dicho que kalazar era el nombre de un parasito de
los perros. Del perro, el parasito podia haber sido contraido por los nifios por medio de:

i) Picada de un mosquito o una angoleta, lo cual puede suceder sélo si son picados directamente
en la vena. Si son picados en cualquier otro lugar del cuerpo, no sucede nada.

i) Los parasitos son dejados en el piso por via de heces de perros o piel de perros. Los parasitos
permanecen en el piso y pueden ser contraidos por el pie descalzo de los nifios.

Sin embargo, los hogares entrevistados no parecieron confiar en esa explicacion de los parasi-
tos y la transmision vectorial. Preguntaron por qué no habian adquirido antes la enfermedad si habian
sido picados por insectos y habian estado rodeados de perros toda su vida. Se presentan ejemplos en el
cuadro 81a.

Cuadro 8.1a EXPLICACIONES ETIOLOGICAS DE LA LEISHMANIASIS VISCERAL.

Testimonio del vecino de un paciente adulto de LV que no permiti6 la entrevista
El fue llevado al hospital y se qued6 alli por mas de dos meses. Estuvo al borde de la muerte. Segiin otra

gente que conozco bien por aqui y yo mismo, la causa de la enfermedad estaba relacionada con la extrafia
alimentacion que €l tenia. Sabe que ¢l solia comer muchos vegetales; creo que es un poco vegetariano. El
punto es que €l estaba comiendo mucha pifia, y se ha comprobado que la pifia es enconosa (una suerte de
alimento irritante) y produce cambios en los humores (fluidos corporales) de la persona. Eso le empezo6 la
enfermedad que se volvié muy severa.
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Cuadro 8.1a EXPLICACIONES ETIOLOGICAS DE LA LEISHMANIASIS VISCERAL. (cont)

Madre de un caso infantil de LV que murié
No sé como pudo haber empezado la enfermedad, pero no confio en lo que me dijeron acerca de la picada

de una angoleta. Todos nosotros por aqui estariamos enfermos porque somos picados por angoletas todos
los dias. Debe ser por cosas del destino. Sin embargo, yo recuerdo que cuando la nifia estaba recién nacida
todavia no le habiamos puesto el agua (darle el bautismo de fe cristiana); por esas circunstancias las
criaturas (bebés recién nacidos) necesitan dormir en la noche con la luz de una vela para protegerlos de
cualquier mal o maldad. Asi que soliamos prender una vela todas las noches, pero una vez estuvimos en
riesgo de incendiar la casa. Una vez decidi mantener el bombillo del cuarto prendido durante la noche,
pero fue terrible. Miles de angoletas vinieron a picarnos. Teniamos toda la piel colorada de puntos rojos de
las picadas de angoleta. La noche siguiente s6lo encendi la luz fuera de la casa para que pudiéramos tener
s6lo un reflejo indirecto de la luz. Queriamos que esto fuera asi hasta que la nifia pudiera ser bautizada; sin
embargo, como no teniamos suficiente dinero para pagar la fiesta de bautizo, la estdbamos retrasando.
Cuando notamos la enfermedad acudimos dos veces a la medicatura y una vez a un doctor privado en la
primera semana. También le pusimos el agua (bautizo cristiano en casa) a la nifia. Me senti muy mal
cuando en el hospital me dijeron que una picada de angoleta podia transmitir la enfermedad vy que las
angoletas eran atraidas por la luz en la noche. Pero todavia no estoy segura de la causa de la enfermedad.

Madre de tres infantes muertos: uno a causa de LV

Yo no sé por qué le dio esta enfermedad a mi hijo. Sé que hicimos todo lo que pudimos para salvarlo, pero
Dios da los nifios y Dios se puede llevar a los nifios que quiera como 4ngeles cuando El quiera. Yo misma
he tenido que entender esto asi. Estoy triste, pero no puedo hacer nada ni sé nada mas>

La etiologia de tales sintomas era atribuida a diversas causas; la conducta curativa de los hoga-
res variaba de acuerdo a éstas. Observar la evolucién de los sintomas fue una conducta declarada por
todos los hogares entrevistados con casos de LV. Sin embargo, el tiempo esperado por cada hogar para
que evolucionaran los sintomas fue diferente para cada familia.

Como la gente no percibia una enfermedad sino sintomas, sus explicaciones etioldgicas eran
diversas en relacion con los sintomas. Por ejemplo, la fiebre podria haber sido incitada por distintas
causas. La mayoria de los casos explicaron la inflamacion de higado y bazo como una consecuencia de
la fiebre. La conducta de busqueda de cura y tratamientos caseros fueron vistos en relacion con sus
explicaciones del comienzo de los sintomas.

c¢) Conducta de busqueda de cura para la leishmaniasis visceral.

Al comienzo de los sintomas, la mayoria de los pacientes fueron tratados en casa mediante una
mezcla de medicina tradicional y drogas (principalmente antipiréticos), lo cual pudo haber sido Gtil para

53 Cuando la entrevistamos por primera vez, uno de sus hijos habia muerto de LV diagnosticada en un hospital,
y el otro habia muerto de una enfermedad con etiologia desconocida (con diarrea y fiebre). Volvimos a re-entrevistar a
la familia seis semanas después y encontramos que su tercer hijo habia muerto justo llegando al hospital. Esta familia
tenia las condiciones socioeconémicas con mayor pobreza extrema, incluyendo todas las casas observadas en los estu-
diosde LVyLC.
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la fiebre en otras ocasiones. Casi todos los casos declararon haber realizado cambios alimenticios y
todos usaron medicina herbal. Algunos reportaron haber usado productos animales (principalmente
piel de iguana) para controlar la fiebre. Puesto que estos tratamientos generalmente fracasaron, los
pacientes fueron llevados a las medicaturas mas cercanas, donde, en general, fueron diagnosticados
erréneamente y, en consecuencia, tratados erréneamente. A medida que los sintomas empeoraban, los
pacientes fueron llevados nuevamente a un dispensario publico o a un médico privado desde donde fue-
ron referidos a los hospitales principales de Trujillo y Valera. Varios pacientes declararon que tuvieron
que repetir este proceso varias veces antes de dar con el hospital en el cual fueron finalmente tratados.

Todas las madres de los casos de LV se mudaron al hospital cuando los nifios fueron ingresados
para tratamiento. Se quedaron en el hospital hasta que el paciente fue dado de alta, abandoné o murié.

8.3 CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES Y COSTOS ECONOMI-
COS CAUSADOS POR LA LEISHMANIASIS VISCERAL, SEGUN
DIJERON ALGUNOS HOGARES A PARTIR DE SUS EXPERIENCIAS.

a) Consecuencias psicosociales de la leishmaniasis visceral.

Los hogares de los casos de LV pasaron por un tiempo muy angustioso como consecuencia de la
enfermedad. Todos reportaron haber tenido cambios importantes en su vida cotidiana. Todos los entre-
vistados declararon que la falla en el procedimiento de diagnéstico afect6 el resultado de la enferme-
dad. Aquellos hogares cuyos nifios habian muerto a causa de LV dijeron que los pacientes habian sido
engafados mientras buscaban curay habian sido tratados erroneamente en el hospital, lo que condujo
a una estadia demasiado larga y al triste final.

Aquellos hogares cuyos niflos no murieron de LV dijeron que éstos estuvieron muy cercanosala
muerte. Ahora estaban preocupados por las consecuencias del tratamiento en la salud y el crecimiento
de sus hijos, puesto que habian oido que las drogas podian tener efectos secundarios. Estos nifios eran
llevados regularmente a practicarles revisiones clinicas en hospitales.

b) Costos economicos de la leishmaniasis visceral.

A pesar del hecho de que los tratamientos eran administrados gratuitamente a los pacientes
de LV, los hogares de los pacientes de LV declararon que habian enfrentado consecuencias econémicas
duras. Ejemplos de los costos directos causados por la LV citados por los hogares se presentan en el
cuadro 8.2.
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Cuadro 8.2 TESTIMONIOS DE CONSECUENCIAS ECONOMICAS CAUSADAS POR LA
LEISHMANIASIS VISCERAL, SEGUN DECLARARON LOS HOGARES.

a 1a sefiora Calixta: Su nifio tuvo LV ra al
Al principio de la estadia de mi hijo en el hospital, el padre venia todos los dias a saber del nifio y a
tracrme ropa limpia y algo de comida, pero se volvié muy caro para nosotros. Después, el padre venia solo
los fines de semana y cada vez que venia me daba dinero para mis gastos y para los materiales requeridos
para el cuidado del nifio.

Caso de la sefiora Mercedes: Su nifio tuvo LV severa y murié

Durante el tratamiento, tuvimos que pedir prestado dinero para poder asumir los costos, pues nuestros
ahorros se habian agotado. Estdbamos tan endeudados después del tratamiento, que tuvimos que vender
tres de las seis vacas que tenfamos.

a 1a sefiora Carmen: Su nifi LV severa y murio
Una vez el doctor dijo que el tratamiento no podia continuar porque ya no habia drogas disponibles en el
hospital. El doctor dijo que lo sentia y que la vida del nifio estaba en riesgo, pero que no habia dinero
disponible en el presupuesto del hospital. Asi que yo empecé inmediatamente a recolectar dinero en las
calles de la ciudad de Valera para comprar las drogas, pero no era suficiente. Entonces fui a la emisora de
Radio Valera y pedi ayuda, y la radio empezd a transmitir mensajes para recolectar dinero y con eso
pudimos comprar algunas drogas. Desafortunadamente, el nifio murié poco después.

aso de la sefiora Maria: Su nifio fuvo LV severa, pero se salv
En el hospital me dijeron que el nifio necesitaba una transfusion de sangre y yo tenia que traer donantes de
sangre al hospital. Yo queria ir a casa a buscar ayuda pero no tenia dinero. Me monté en un bus y le
expliqué la situacion al conductor y no me cobré; en cambio, me dio dinero para ayudar. Cuando llegué a
casa empezamos a pedirle a vecinos y amigos y logramos recolectar dinero y donantes de sangre esa vez.

Caso de la seiiora Adela: Su nifio tuvo LV, pero se salvé

Tuvimos que pedir prestado dinero una y otra vez. Solicitamos dinero a nuestros amigos, pero ellos tenian
poco dinero. Uno de ellos nos dio un cerdo y entonces le pedimos a los vecinos que organizdramos una rifa
y ellos nos ayudaron a vender tickets. De esa manera pudimos pagar parte del dinero que debiamos.

Los hogares de casos de leishmaniasis visceral dijeron que tuvieron costos a causa de las carac-
teristicas de los tratamientos y de la hospitalizacion. Los costos directos de los pacientes de LV fueron

los siguientes:

* Los hogares tuvieron que comprar todas las drogas y materiales necesarios en caso de escasez

de drogas o provisiones materiales en los hospitales.

* Los hogares pagaron por transporte cada dia cuando visitaban al nifio enfermo y a la madre.

* La madre gastaba en comida todos los dias en la cafeteria del hospital.

* Los costos de organizar a donantes de sangre y traerlos al hospital cuando eran requeridos.

Ejemplos de costos indirectos causados por la LV fueron:

* Madres fuera de sus deberes ocupacionales. Varias de ellas que contribuian a la mano de obra

familiar se ausentaron de sus actividades en el hogar.

* Los miembros del hogar tuvieron que dedicar su tiempo ocupacional a visitas al hospital.
* Casi todas (5/6) las madres de casos de LV entrevistadas declararon haberse enfermado al final
del tratamientos de sus hijos. Dijeron que les tomé mas de un mes para recuperarse fisicamente

de los achaques adquiridos por el angustioso periodo en el hospital.
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La mayoria de los hogares de casos de LV entrevistados (5/6) reportaron que, al final de los tra-
tamientos, habian gastado tanto que habian agotado sus ahorros y estaban endeudados. Los vecinos
de los casos de LV atestiguaron las dificultades economicas causadas por la LV y participaron en acti-
vidades para apoyar a los hogares en necesidad. Sin embargo, las consecuencias econémicas fueron
de diferente importancia de acuerdo con la situacion socioeconémica de los hogares. Algunos estaban
mejor preparados que otros para asumir los costos. En todos los casos el apoyo familiar y las redes de
solidaridad ayudaron a aliviar la carga de los costos economicos acarreados por la leishmaniasis visce-
ral.
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Los resultados mostrados en los capitulos V a VIIl documentaron las consecuencias econ6mi-
cas y psicosociales de la LC y las consecuencias socioeconémicas de la LV. A fin de alcanzar un mayor
entendimiento de los hallazgos, en las proximas secciones se discuten los principales resultados segin
los objetivos de este estudio (capitulo IV) y el marco conceptual presentado en la figura 91. Los métodos
de investigacion aplicados en este estudio y la posible variacion en los resultados a causa de limitacio-
nes metodolagicas son discutidos al final de cada seccion.

91. CONSECUENCIAS ECONOMICAS DE LA LEISHMANIASIS
CUTANEA.

911 Costos directos e indirectos causados por la LC.

En el estudio de sequimiento se evidencio que los pacientes de LC que recibian tratamiento gra-
tuito en instalaciones publicas de salud tuvieron costos directos e indirectos. Los costos de viaje fueron
mas altos que los costos de tratamiento. En términos monetarios, en promedio, se estim6 que los costos
directos para todo el periodo de tratamiento fueron iguales al 70% del salario semanal de los pacientes.
Juntos, los costos directos e indirectos de la LC para el paciente promedio fueron equivalentes a 174,2%
del salario semanal de los pacientes. Esto excede la cantidad que los trabajadores son capaces de pagar
de sus bolsillos.

Tal carga econémica parecio haber afectado el cumplimiento con los tratamientos. Una situa-
cion similar se observé en Tailandia, donde el tratamiento para la malaria era administrado gratuita-
mente en instalaciones publicas de salud, pero los costos directos e indirectos eran muy altos para los
pacientes; tenian que abandonarlo (WHO-TDR, 1991). También en Nepal se observo que un gran niomero
de pacientes de malaria usaba fuentes privadas de tratamiento a pesar de la disponibilidad de trata-
miento gratuito (Mills, 1993).

En general, se ha senalado que los costos indirectos podrian exceder bastante los costos direc-
tos y convertirse en una barrera para la utilizacién de los servicios de la medicina moderna (Kroeger,
1983). De aqui que su estimacion y la necesidad de encontrar alternativas para aminorar la carga de la
enfermedad sea importante.

Los costos de tratamiento en Latinoamérica han sido presentados en unos pocos estudios. La
amplia variacion en la metodologia hace dificil la comparacion de los resultados. Un resumen de estas
publicaciones, incluyendo sus resultados, se muestran en la tabla 91. Cuando la informacién acerca de
los dias de trabajo perdidos fue proporcionada, la convertimos a porcentajes del salario minimo a fin de
permitir una comparacion.
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Tabla 9.1 Costos econémicos estimados de la leishmaniasis cutanea para los pacientes seqin publicaciones y nuestro
estudio de seguimiento de los pacientes 1994-95.

Autor: (Dedet et al, 1991)
Lugar: Guyana Francesa, estimacion del pais.
Costos de tratamiento subsidiados por paciente @  563,2 US$
(Instalaciones publicas de salud & hospitales militares)
Costos indirectos de 175 pacientes:  1.450 dias ausentes de deberes
1.043 dias de enfermeria (soldados)
938 dias no disponibles (soldados)

Autor: (Fundaciones Brethren y Unida, 1987)

Lugar: Ecuador, provincia de Esmeraldas.

Costos de droga de LC al paciente: 22,1 US$

Costos indirectos del paciente: = 20 dias de trabajo
(Instalaciones piblicas de salud)@

Autor: (Convit et al, 1987)

Lugar: Venezuela, estimacion del pais.

Costos de tratamiento subsidiado por paciente: 200,0 US$
(Instalaciones piblicas de salud)@

Autor: (WHO, 1990)

Lugar: Suiza, Ginebra.

Costos de droga de LC al paciente: 120,0 US$
(Estimacién de mercado internacional)

Autor: (Scorza y Rojas, 1990)

Lugar: Venezuela, estado Mérida.

Costos de droga de LC al paciente : 104,0 USS

Costos indirectos de LC por paciente: = 78 dias de trabajo
(Instalaciones piiblicas de salud)@

Autor: (Llanos-Cuentas et al, 1992)

Lugar: Per, estimacion del pais.

Costos de tratamiento de LC al paciente: 150,0 US$
(Instalaciones piblicas de salud)@

Autor: (Rojas, 1992)

Lugar: Colombia, estimacion del pais.

Costos de tratamiento de LC al paciente: 150,0 US$
(Instalaciones publicas de salud)@

Autor: (Nuestro estudio de seguimiento de pacientes de LC 1994-95)
Lugar: Venezuela, estado Trujillo.

Costos directos de LC por paciente: 20,1 USS = 70% salario semanal
Costos indirectos de LC por paciente: 30,2USS= 104,2% " "
Costos de tratamiento subsidiado por paciente: 107,5 USS = 374,2% " "
Costos totales de LC por paciente: 1578 US$ = 5485% " "

(Instalaciones pablicas de salud)@

@(Instalaciones publicas de salud)= El tratamiento era proporcionado en instalaciones sanitarias publicas gratuitamen-
te. Estimacion del pais significa que las cifras son promedio para todo el pais.
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En 1990, un Comité Experto en leishmaniasis de la OMS (WHO, 1990) recolecté los costos de
droga para el tratamiento de la leishmaniasis mediante llamadas telefénicas a los principales provee-
dores de drogas®. Las publicaciones con fecha de 1990 en adelante (ver tabla 91) usan estos costos de
droga como base para sus estimados de costos de tratamiento administrado en instalaciones publicas
de salud en su propio pais. Los costos de proporcionar los programas y costos recurrentes de servicios
de salud no sonincluidos, y el incremento posterior a 1990 no es tomado en cuenta. Es por esto que sélo
se han hecho estimados muy preliminares (y probablemente errados).

Los costos para los pacientes en si no son usualmente considerados en los estudios relaciona-
dos con el control de la leishmaniasis. En los pocos casos reportados de costos del paciente, los estima-
dos parecen ser muy altos comparados con el ingreso de los pacientes. Por ejemplo, en Ecuador los cos-
tos indirectos de tratamiento para un paciente de LC eran equivalentes a 20 dias laborales (Fundaciones
Brethren y Unida, 1987). En Mérida, Venezuela, los costos indirectos para un paciente eran equivalentes
a 78 dias de trabajo (Scorza y Rojas, 1990).

En general, los costos de tratamiento eran tan altos y requeridos por periodos tan largos que
se volvian impagables para aquellos que no podian ausentarse del trabajo por periodos tan extendi-
dos (Wijeyaratne et al, 1994). Como resultado, los costos econémicos para los pacientes podrian ser un
factor importante que influye en el reducido cumplimiento con los tratamientos administrados gra-
tuitamente en instalaciones publicas de salud. Por ejemplo, en Brasil, el 493% de los pacientes de LC
que asistieron a instalaciones publicas de salud abandonaron el tratamiento (Teodoro et al, 1991). En el
estudio de seguimiento de los pacientes de LC en Truijillo, 36,6% de los pacientes de areas rurales y 28,2%
de areas urbanas abandonaron el tratamiento. Sin embargo, la interaccion entre costos y cumplimiento
con el tratamiento permanece en un area que demanda una investigacion mas profunda.

En el estudio de seqguimiento se observo, adicionalmente, que los pacientes solian dar productos
caseros como regalos al personal de salud. Estas ofrendas no fueron registradas; sin embargo, éstas
podrian haber incrementado los costos reales considerablemente.

La secuencia de los siguientes factores se indica en la figura 91

54 Dr. P. Desjeux, miembro del Comité Experto de la OMS que produjo el reporte acerca del Control de la leishma-
niasis. Entrevista en profundidad el 23-7-1993.

55 Entre los productos caseros dados por pacientes como regalos al personal de centros publicos de salud donde
recibian tratamiento, observamos: café, cilantro, ajo, pan, caraotas negras, queso.
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Figura 9.1 Marco conceptual para el andlisis de factores (variables explicativas) asociados a las consecuencias socioeco-

némicas de la LC (variable dependiente).

VARIABLES VARIABLE
EXPLICATIVAS DEPENDIENTE
FACTORES DEMOGRAFICOS I
Factores personales
Edad CONSECUENCIAS SOCIOECONOMICAS
Sexo DE LA LEISHMANIASIS CUTANEA
Ocupacién
Lugar de residencia
Situacion social del paciente
(Jefe del hogar) CONSECUENCIAS ECONOMICAS
Ocupacién * Costos directos
Educacion Costos de viaje
Artefactos eléctricos Costos de tratamiento
* Costos indirectos
Tiempo laboral perdido
Rendimiento laboral afectado
FACTORES DE LA
ENFERMEDAD
Virulencia de la sepa del parasito
Ubicacion de las lesiones |l CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES
Nimero de lesiones * Cambios conductuales
Tipo de lesién Evitacion de items
Numero de casos de LC por Restricciones alimenticias
_ familia Tratamientos adicionales
Duracion de la enfermedad Esparcimiento restringido
* Angustia emocional
Vergiienza
Preocupaciones
FACTORES DE CONDUCTA Ansiedad
DE BUSQUEDA DE SALUD . -
* Estigma percibido
Conceptos etiolégicos de la LC Atraccién de atencién
Percepciones de la severidad de Lastima
la LC Rechazo
Eleccion de medicina curativa o -
Eleccién de sistema de cuidado Apoyo familiar
de salud
Tiempo de retraso en buscar cura
Disponibilidad de drogas
Efectos secundarios del
tratarniento
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91.2. Factores demograficos y consecuencias econémicas de la leishmania-
sis cutanea.

a) Edad y leishmaniasis cutanea.

Muy poco se sabe acerca de las practicas y creencias relacionadas con la edad que influyen en
las consecuencias psicosociales y economicas de la LC. Este punto puede ser ilustrado con una breve
comparacion de nuestros resultados con aquellos de un estudio acerca de la epidemiologia de la leish-
maniasis cutanea andina en Peru.

En el presente estudio, los nifos con LC fueron llevados a las instalaciones de salud mas pronto
que los pacientes de otras edades. Los nifios tendieron a permanecer en tratamiento hasta ser dados
de alta médica, mientras que pacientes mayores abandonaron el tratamiento mas frecuentemente. Esto
probablemente ocurrio a causa de las explicaciones etiologicas y percepciones de severidad de la LC,
particularmente en nifos. (Igualmente, en Ecuador, la LC fue percibida como mas severa en nifios que
en adultos; Ruths et al, 1991).

Los nifios también fueron el grupo etario mas afectado por lesiones de leishmaniasis cutanea
andina en Peru (localmente conocida como “uta”) (Llanos-Cuentas, 1993). No obstante, en comunidades
de los Andes peruanos, los padres expusieron a sus hijos a la picada de “uta” (jején vector de LC) durante
las noches. De este modo, esperaban que sus nifios contrajeran una enfermedad suave, con pequeiias
lesiones y desarrollaran una inmunidad duradera®. En esos lugares, la LC era clasificada por la gente
como una enfermedad de la infancia (Guerra, 1988) y su conducta de busqueda de cura se correspondia
con lo que generalmente hacian en caso de cualquier enfermedad infantil.

Segun el presente estudio, mientras mayor fuera el grupo etario del paciente de LC, mayor erael
tiempo que esperaba para buscar tratamiento en la medicina moderna. En consecuencia, el tratamien-
to de las lesiones de LC en los nifios tendia a empezar temprano. Los nifios no estaban ain ocupados en
ninguna actividad econémicamente productiva, pero los padres tenian que enfrentar las consecuencias
economicas de llevar a los hijos a instalaciones de salud. Los nifios (al igual que los pacientes ancianos
de LC) usualmente viajaban acompanados a las instalaciones de salud; asi, tenian costos de viaje mayo-
res que adolescentes y adultos. Muchos representantes tenian que tomarse tiempo del trabajo, lo cual
resultaba a veces en una pérdida de ingreso a sus hogares. Consecuencias econémicas similares para
los padres, que surgen de enfermedades de sus hijos, se han reportado en el caso del asma en Inglaterra
(Nocon y Booth, 1995). Los costos de cuidar al hijo han sido reportados como variables entre las regiones
y grupos sociales y en las escalas de seguro social de diferentes paises (Bagley, 1969).

Las diferencias relativas a la edad en cuanto a los costos indirectos es importante para evaluar
las consecuencias econémicas de las enfermedades. Como estimar tales diferencias etarias es deter-
minado por modelos teéricos seleccionados para el analisis. Segun los dos modelos principales, el valor
de las pérdidas es igual a cuanto vale la persona enferma (considerado como capital humano) o a cuanto
esta dispuesta a pagar la persona enferma para recobrar la salud. Ambos enfoques tienen asunciones

56 Pérez, Enrique, 1993, comunicacion personal. El observo esta practica cultural mientras conducia investigacio-
nes entomoldgicas en esas comunidades del Peru.
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implicitas que afectan los resultados. Por ejemplo, al usar el método del capital humano se ha estimado
que, en EE. UU,, un hombre blanco en la edad comprendida entre 25 y 29 afios tiene un valor de US$
248.000y en la edad de jubilacion valdria US$ 41.000; en el grupo etario de 25 a 29 anos, una mujer blan-
ca fue valorada en US$ 140.000 y una mujer negra en US$ 108.000 (Cooper and Brody, 1976). Al usar el
método de voluntad de pagar, los hombres, negros, trabajadores jovenes, y aquellos con menos afnos
de educacion, tienen diferentes valores comparados con las mujeres, blancos, trabajadores antiguos, y
aquellos con mas afos de educacion (Robinson, 1984).5

En resumen, se identificaron consecuencias econémicas de la LC relativas a la edad en este
estudio; sin embargo, la importancia de tales diferencias requiere mayores estudios. Variaciones en la
economia local, patrones epidemioldgicos de la LC y caracteristicas demograficas pueden tener dife-
rentes efectos econémicos en otros escenarios. Las consecuencias economicas acarreadas por laLC a
los adultos son consideradas mayormente en relacion a sus ocupaciones, sequro social, sexo y lugar de
residencia.

b) Sexo y leishmaniasis cutanea.

Los hombres parecieron estar mas preocupados por los costos economicos de la LC que las
mujeres, y éstas concedieron mayor importancia a las consecuencias psicosociales de la LC que los
hombres. Esto fue similarmente observado en Ecuador (Weigel et al, 1994).

Los costos indirectos fueron enfrentados por los pacientes indistintamente de su sexo. Sin
embargo, las mujeres viajaban acompanadas a las instalaciones de salud mas frecuentemente que los
hombres (diferencia estadisticamente significativa, tabla 7.5), lo cual incrementaba sus costos de viaje.

Al considerar los costos indirectos en términos dicotomicos (presencia / ausencia de costos),
ambos sexos fueron afectados con frecuencias similares (ninguna diferencia estadisticamente signi-
ficativa, tabla 714). No obstante, al considerar el nivel de costos indirectos, los hombres tuvieron mas
frecuentemente costos indirectos que las mujeres en cuanto al tiempo laboral perdido (48,2% vs. 379%)
y al rendimiento laboral afectado (352% vs. 13,8%) (Tabla 715). Estas diferencias pueden ser explicadas
por las distintas ocupaciones de los sexos.

Diferencias causadas por la ocupacion segun el sexo y la leishmaniasis cutanea.

Ambos sexos estuvieron similarmente presentes en el grupo de ninos®, pero la distribucién de
hombres y mujeres en ocupaciones mostro diferencias (estadisticamente significativas, tabla 5.5). Los
hombres estaban mas concentrados en la agricultura y las mujeres mayormente ocupadas en el sector
informal o eran estudiantes. Las ocupaciones pueden haber tenido distintos requerimientos de tiempo
(por ejemplo, variaciones estacionales en la agricultura). Los pacientes pudieron haber recurrido a dis-

57 Similarmente, al usar el método de voluntad de pagar se encontraron variaciones en las consecuencias eco-
némicas de las elevadas cargas de plomo en el cuerpo de nifios en EE. UU. (Mark, 1991).

58 Este hecho sugiere exposicion similar de ambos sexos a esta edad y transmision intradomiciliar o peridomici-
liar de la LC; una observacion similar fue senalada por Castes et al (1992) al trabajar con data de toda Venezuela.
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tintas estrategias de enfrentamiento (por ejemplo, las mujeres usaron mas sustitucion en el trabajo)
(tabla 717).

El resultado de costos indirectos causados por la LC mas altos en hombres que en mujeres tam-
bién fue reportado por el Banco Mundial (ver tabla 2.3). Segun el Banco Mundial, en América Latinay en
la poblacion mundial, la carga socioeconomica de la LC es tres veces mayor en hombres que en mujeres
(World Bank, 1993). Sin embargo, la magnitud de tales diferencias parece depender en gran medida en
las definiciones, el método de costos y el tipo de datos recolectados para el analisis. En su forma actual,
este método sufre de serias limitaciones conceptuales y técnicas (Laurell y Lopez Arellano, 1996). El
método usado por el Banco Mundial evalda la poblacion de un modo diferente (por ejemplo, asalariados
vs.no asalariados), y establece un valor mas alto para aquellas personas que se supone que son mas pro-
ductivas. Este método, que expresa el enfoque del capital humano para invertir en salud, ignora las di-
mensiones no-mercantiles de la enfermedad, infravalora ocupaciones tales como ama de casa (Lubeck
& Yelin, 1988), mano de obra familiar y actividades no mercantiles. La data usada para estas estima-
ciones fueron los datos recolectados rutinariamente por instituciones sanitarias oficiales. Se dice que
esta fuente de data contiene una amplia subestimacion de la verdadera incidencia de la LC (WHO, 1990;
OPS, 1994). Por lo tanto, esos resultados pueden estar subestimando las pérdidas de las mujeres a causa
de la LC. Asi, esto puede conducir a prejuicios en los resultados de valoracion de pérdidas econémicas
causadas por enfermedades y distorsionar la planificacion de estrategias de control (Mills y Drumond,
1987).

El analisis de las diferencias de sexo en las consecuencias socioeconémicas de la LC requiere
mayores estudios. Los asuntos de sexo relativos a las consecuencias socioeconomicas de enfermedades
tropicales han surgido recientemente (WHO-TDR, 1991). Sin embargo, en publicaciones relativas a leish-
maniasis se ha realizado analisis mayoritariamente en torno al sexo biolégico. Las diferencias de sexo en
las tasas de prevalencia de LC han sido explicadas con relacién a diferentes ocupaciones. No obstante,
las ocupaciones han sido consideradas principalmente en aspectos técnicos, aisladas del entorno cul-
tural donde el sexo, la ocupacion y la enfermedad existen.

Clasicamente, la leishmaniasis americana fue definida como una zoonosis que evoluciona hacia
etapas antroponéticas (Garnham, 1971), en las cuales el sexo y la edad parecieron tener poco o ningin
efecto en la susceptibilidad del individuo a contraer lesiones de LC (Pifano, 1960)*°. Sin embargo, se dijo
que el riesgo de adquirir la infeccién estaba directamente relacionado con las ocupaciones de los indi-
viduos y a la frecuencia con la que tales actividades los ponen en contacto con focos endémicos de la
enfermedad (Herrer et al, 1976). A partir de esto, la LC se podria considerar una enfermedad ocupacional
asociada a las actividades econémicas en paisajes rurales de Latinoamérica (Dedet et al, 1989; WHO,
1990). En este contexto, en Venezuela, la mayoria de los casos de LC eran hombres (trabajadores agrico-
las o personal militar) (OPS, 1994). No obstante, evidencia epidemiol6gica reciente de que mas mujeresy
residentes de asentamientos urbanos han contraido LC, sugiere nuevos patrones de la enfermedad. Las
consecuencias socioeconomicas que surgen de tales nuevos patrones epidemiol6gicos no estan claras.

59 Sin embargo, una respuesta inmune y una susceptibilidad diferentes a la infeccion de LC entre los pacientes
masculinos y femeninos, sequn la medicion del diametro de las reacciones a la prueba de intradermo-reaccion, el ta-
marnio de las lesiones activas y la respuesta hacia las vacunas, tal como lo han sefalado los profesores Brabin y Brabin
(1992).
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No se han encontrado diferencias en cuanto a la prevalencia de LC en relacién al sexo en dis-
tintos lugares de Latinoamérica (Aguilar et al, 1990; Vazquez et al, 1991; Kroeger et al, 1992). En todas las
regiones occidentales de Venezuela circundantes al estado Trujillo se han reportado indices similares
de prevalencia de LC. Los casos son de areas urbanas de los estados Lara (Bonfante-Garrido et al, 1987)
y Tachira (Adamson, 1994), y de areas rurales de los estados Zulia (Vargas de Caminos, 1986) y Mérida
(Scorza et al, 1983). Sélo se han descrito indices de predominio de LC mayores en mujeres en el estado
Trujillo (Scorza et al, 1985; Villarroel de Martinez, 1994). En nuestra encuesta de hogares, las mujeres
tuvieron una tasa de prevalencia mas alta que los hombres (estadisticamente significativo, tabla 5.12);
sin embargo, en el estudio de sequimiento ambos sexos estuvieron similarmente presentes (tabla 5.7).

Los indices similares de predominio entre hombres y mujeres en Venezuela han sido explicados
como consecuencia de que ambos tienen las mismas tareas ocupacionales (Vargas de Caminos, 1986).
Las tasas de predominio de LC mas altas en mujeres fueron explicadas como causa de una mayor expo-
sicion de las mujeres a la transmision peridomiciliaria durante las horas pico de actividad flebotomina
(Scorza et al, 1985), y por la doble exposicion de las mujeres que trabajan en el campo y en casa (Villa-
rroel de Martinez, 1994). Las diferencias de sexo en el uso de servicios de salud también podrian estar
influyendo en las diferencias en las tasas de predominio de LC (Wijeyaratne et al, 1994). La pregunta de
cual sexo (y por qué) esta contrayendo mas frecuentemente LC, asi como las diferentes consecuencias
economicas e implicaciones para los programas de control, esta requiriendo mayor investigacion.

¢) Lugar de residencia y leishmaniasis cutanea.

Al considerar el nivel de costos indirectos de la LC, los pacientes de areas rurales fueron mas
afectados que los casos de areas urbanas (53,7% vs. 36,6% de tiempo laboral y 34,1% vs. 18,3% del rendi-
miento laboral, en relacién a la categoria “todas las veces”; tabla 715). Estas diferencias pueden ser ex-
plicadas por una ubicacién mas cercana de las instalaciones publicas de salud a los pacientes de areas
urbanas. Los casos de areas rurales tuvieron tiempos de viaje mayores.

En cuanto a los costos directos, el lugar de residencia parecié asumir un papel clave. Las ins-
talaciones de salud estaban ubicadas lejos de las areas rurales, lo que produjo diferente accesibilidad
geografica a los centros de tratamiento de LC. En la encuesta de hogares, los pacientes de areas rurales
tuvieron mas frecuentemente costos directos que los casos de LC de areas urbanas (estadisticamente
significativo, tabla 7). La influencia del lugar de residencia en los diferentes costos de viaje y tiempo de
trabajo perdido a causa del tratamiento de los pacientes de LC también ha sido reportado en el caso de
Colombia (Rojas, 1992).

Durante el estudio de sequimiento, no se observé ninguna diferencia estadisticamente signi-
ficativa en cuanto a los costos directos entre pacientes urbanos y rurales. Los diferentes resultados
pueden ser explicados de la siguiente manera:

Diferencias entre las muestras.

En la encuesta de hogares los pacientes de LC se hicieron tratar sus lesiones por diversos pro-
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veedores de cuidados (sectores publico y privado; medicinas moderna y tradicional); mientras que en
el estudio de seguimiento las consecuencias econémicas de los pacientes de LC fueron registrados a
partir de un solo proveedor de cuidados (sector de salud publica moderno).

Mejora en la disponibilidad y accesibilidad de los centros de tratamiento de LC.

En Venezuela, durante la década de 1960, el gobierno asumié el monopolio de la distribucién
de la droga farmacéutica para tratar la LC como un medio de control politico contra la guerrilla®. En
1982 la Universidad de Los Andes comenz6 un programa de tratamiento de pacientes de LC con drogas
experimentales en la ciudad de Trujillo. En 1989 el registro sistematico de los casos de LC comenzo por
la deteccion pasiva de casos en el Servicio de Dermatologia Sanitaria. En 1993 se lanzé una campana
de deteccion activa de casos (Villarroel de Martinez, 1994). Esto condujo a un incremento en las cifras
oficiales de los casos de LC de 300 a 720 registros de casos de LC en 1993. A partir de 1993 se organizo
un programa de descentralizacion para el tratamiento de los pacientes de LC, el cual estableci6 trata-
miento de LC por personal entrenado dentro de las facilidades existentes del Ministerio de Salud a nivel
de Distrito Sanitario®'. Este programa apuntaba al tratamiento temprano de los casos de LC, reduccion
de los costos del Ministerio de Sanidad y apoyaba la prueba clinica de una vacuna contra la LC en fase
experimental. El programa enfatizo una politica de administrar el tratamiento gratuitamente.

Aparentemente, esto mejoro6 la accesibilidad geografica de los servicios de cuidado de la salud
para los pacientes, lo cual condujo a una reduccion en sus costos de viaje por tratamiento. Si se mejora
la accesibilidad a los servicios de salud (instalaciones y servicios de salud mas cerca de areas rurales
endémicas), las diferencias causadas por el lugar de residencia se reducen y se reducen los costos di-
rectos para los pacientes. Esto se evidencio en el estudio de seguimiento, mas no en la encuesta de
hogares que incluyo casos de LC viejos y nuevos.

Diferencias en el valor monetario de las pérdidas por LC relativas al lugar de residencia de los
pacientes.

Aunque los trabajadores de areas rurales perdieron mas tiempo laboral que los trabajadores
urbanos, el valor en efectivo de sus pérdidas fue mas bajo debido a las diferentes tasas de salario. Las ta-
sas de salario son mas bajas en las areas rurales que en las urbanas. No obstante, la utilizacién de tasas
salariales mas bajas para la estimacion de las pérdidas de los trabajadores rurales no siempre refleja
las pérdidas verdaderas. Las tasas salariales permiten una buena comparacion cuando se trata sélo de
empleados. Sin embargo, en la muestra, varios casos de LC de areas rurales eran pequenos propietarios
de tierras y su remuneracion no podia ser estimada exactamente al valor de las tasas de salario. La esti-
macion de pérdidas mediante la comparacion de tasas salariales no toma en cuenta los gastos distintos
al efectivo, como pagos en especie, mano de obra familiar y sistemas tradicionales de intercambio de
favores. En las comunidades de estudio, algunos esquemas de autoayuda arraigados en los sistemas

60 Comunicacion personal. Informacion contada por el profesor José Vicente Scorza en entrevista en el mes de
marzo de 1991, sobre los problemas del control de la leishmaniasis y la necesidad de estudios multidisciplinarios.

61Dra. Rosaura Hernandez, Jefe de Servicios Dermatolégicos del Ministerio de Sanidad en Trujillo. Entrevista en
profundidad el 25 de abril de 1994.
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indigenas de intercambio de labores son aun practicados®. Sin embargo, no encontramos un método
adecuado para tomar en cuenta los diferentes sistemas de intercambio de labores que resultaban en
consecuencias socioeconomicas disimiles de la LC.

d) Ocupacion y situacion socioeconomica de los pacientes de LC.

Como se mencion6 anteriormente, los costos indirectos de los pacientes de LC fueron distintos
en diferentes sectores de la economia. Durante el estudio de seguimiento, los pacientes ocupados en
agricultura fueron los mas frecuentemente afectados en cuanto su tiempo de trabajo y rendimiento
laboral (tabla7.16). Esto puede ser a causa de factores relativos a diferente sequridad social® (los pacien-
tes de lugares rurales tenian menos proteccion de seguro social; tabla 5.3b), y a la ubicacion geografica
del lugar de trabajo. La mayoria de los pacientes que trabajaban en agricultura eran residentes de areas
rurales (tabla 5.5) y las instalaciones de atencion de salud estaban y contindan ubicadas en areas urba-
nas.

Los pacientes de LC con cobertura de esquemas de seguridad social publicos o seguros priva-
dos no tenian costos indirectos, pero sus empleadores debian enfrentar el tiempo laboral perdido. Estos
pacientes no tuvieron una reduccion en sus ingresos a causa del tiempo perdido por LC.

En todos los sectores de la economia, los mas afectados fueron los trabajadores temporales y
aquellos sin seguro social. Enfrentaron fuertes costos directos e indirectos (algunos ejemplos fueron
presentados en los cuadros 71,74, 75, 76b), indistintamente de su lugar de residencia y sexo. En algunos
casos, la carga economica que se les imponia los llevaba a abandonar el tratamiento. La politica de
subsidios ha reducido los costos directos; sin embargo, el insuficiente sequro social no pudo aminorar
las diferencias entre los distintos sectores socioeconémicos en los costos indirectos. No obstante, la
proporcion de personas sin cobertura de seguro social podria incrementarse en el contexto de las li-
mitaciones financieras y presiones para la recuperacion de costos en el sector salud. Si los pacientes
abandonan el tratamiento mas frecuentemente, sus lesiones podrian no sanar apropiadamente. Esto
puede incrementar la probabilidad de que emerjan cepas resistentes y de la evolucion de la enfermedad
hacia etapas mas severas (Llanos-Cuentas, 1992).

Ademas, si los pacientes no pueden costear su cura, el riesgo de brotes epidémicos puede au-
mentar, pues la transmision vectorial por Lutzomyia yungi de las lesiones de los pacientes infectados
con L. brazilienzis ha sido demostrada en el estado Trujillo (Rojas y Scorza, 1989). Una situacién similar
se observo en Peru, donde ahora existen grupos de autoayuda de pacientes de leishmaniasis (Guerra,
1992) haciendo campaiias por sus derechos a salud y a mejores condiciones de tratamiento.

En nuestro estudio, la ocupacion del jefe del hogar de los pacientes de LC estuvo jerarquizada en
tres estratos (ver tablas 4.2,4.3,44). No hubo diferencia estadisticamente significativa entre los estratos
alto, medio y bajo de los pacientes de LC en cuanto a sus costos directos. En cambio, los pacientes del

62 Tales sistemas de intercambio de labores en areas rurales del estado Truijillo tienen los nombres de “convite”,
“mano vuelta”y “cayapa’.

63 Esquemas de seguro social incluidos: IVSS -el Instituto Venezolano de Seguro Social-; IPASME el Instituto
de Prevision y Asistencia Social del Ministerio de Educacion—; Seguros privados individuales o colectivos. Todos estos
esquemas requieren contribuciones monetarias tanto de los empleadores como de los empleados; asi, trabajadores
temporales, auto-empleados, trabajadores del sector informal y la mayoria en el sector agricola estaban excluidos.
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estrato alto tuvieron mas frecuentemente tiempo de trabajo perdido y rendimiento laboral afectado
(estadisticamente significativo, tabla 7.21). Estos resultados pueden ser explicados de la siguiente mane-
ra:

i) La leishmaniasis cutanea que afecta a la gente del estrato socioeconémico mas bajo.

a) Los pacientes del estrato bajo pueden haber tenido costos indirectos menos frecuentemente
debido al tipo de actividades en las que estaban ocupados (ocupaciones en el sector informal, trabajo
domeéstico, agricultura de subsistencia). Varios pacientes en el estrato bajo eran trabajadores tempora-
les o estaban ocupados en actividades no mercantiles (economia de subsistencia).

b) Podria haber habido un valor diferente del tiempo de trabajo (y del tiempo de descanso) entre
los pacientes de diferentes posiciones socioeconémicas (por ejemplo, un lavador de carros indepen-
diente dijo que no habia perdido tiempo laboral porque trabajaba tiempo extra los domingos para com-
pensar el tiempo que gastaba durante el tratamiento; cuadro 7.5).

c) Los pacientes de los estratos medio y bajo pudieron haber minimizado sus pérdidas mediante
estrategias de enfrentamiento (tabla 717), las cuales fueron usadas similarmente en areas urbanas y ru-
rales. Los pacientes ocupados en los sectores de agricultura e informal fueron los principales usuarios
de estas estrategias, las cuales eran aparentemente mas propicias en condiciones laborales no rigidas
y en redes de solidaridad.

i) La leishmaniasis cutanea que afecta a la gente del estrato socioeconémico mas alto.

a) En el estudio de seguimiento, una cantidad importante (42,9%; tabla 5.9) de jefes de hogares
de pacientes de LC pertenecian al estrato alto. Eran graduados universitarios trabajando en el sector
publico o en ejercicio privado, duefios de tierras con empleados, personal directivo y/o duefios de em-
presas de negocios. Su tiempo de trabajo fue particularmente afectado porla LC.

b) El estrato alto tuvo mas frecuentemente costos directos (aunque no estadisticamente diferen-
te alos estratos medio y bajo). Tal vez los mas privilegiados gastaron mas frecuentemente en tratamien-
tos porque podian pagarlo y asumieron un modo mas costoso de lidiar con la enfermedad (por ejemplo,
un paciente contraté a una enfermera para limpiarle diariamente sus lesiones en ejercicio privado en
casa del paciente).

c) Podrian haber tenido mas frecuentemente costos indirectos porque valoraban su tiempo labo-
ral mas altamente que los pacientes en los estratos socioecon6micos mas bajos.

d) Los pacientes en el estrato socioeconomico alto estaban ocupados en actividades orientadas al
mercado, que implican un valor mas elevado de su tiempo laboral.

Un estudio epidemiolégico previo en la ciudad de Trujillo (Scorza et al, 1985) habia encontrado
que el estrato social alto (definido sélo por las mejores condiciones habitacionales) estaba contrayendo
LC mucho menos que los grupos socioeconémicos mas bajos. Sin embargo, los modos como la LC esta-
ba afectando los diferentes grupos sociales no fueron evaluados. La presente investigacion evidencia
que la LC tuvo consecuencias socioeconomicas en todos los pacientes, indiferentemente de su situa-
cion social. No obstante, los modos especificos como cada estrato socioeconémico lidiaba con la carga
de la enfermedad no estan aun exhaustivamente determinados. Seran necesarios mas esfuerzos de
investigacion.
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Diferencias en los costos directos relacionados a variaciones estacionales de la economia local.

En general, se ha observado que las enfermedades tropicales pueden producir diferentes con-
secuencias economicas para el enfermo y su hogar, dependiendo de las variaciones estacionales de
la economia (por ejemplo, entre cosecha o siembra). La influencia de las variaciones estacionales en
las consecuencias econémicas de las enfermedades tropicales ha sido observada principalmente en el
caso de la malaria (Conly, 1976; Popkin, 1982; Shepard et al, 1991; Ruiz y Kroeger, 1994).

En el caso del estado Trujillo, los costos indirectos causados por la LC a los pacientes fueron
influenciados por variaciones estacionales de la economia local, lo cual afecto el valor de su tiempo
de trabajo perdido, rendimiento laboral y costos de oportunidad, principalmente en agriculturay en el
sector informal.

En nuestro estudio de sequimiento a pacientes de LC, las variaciones estacionales parecieron
ser una razon importante por la que los pacientes abandonaban el tratamiento, particularmente en los
siguientes casos:

i) Areas rurales: los salarios de trabajadores agricolas empleados en cultivos particulares tenian
cambios estacionales en su valor (por ejemplo el café, en el pico de la estacion de cosecha - noviembre/
diciembre), y algunos otros cultivos, tenian periodos agudos cortos de variacién en sus precios, al tor-
narse mas intensiva la mano de obra (cebolla, ajo, zanahoria, cilantro, caraotas negras).

i) Areas urbanas: el valor econémico del tiempo y de los costos de oportunidad en el sector infor-
mal parecieron incrementarse desde mediados de noviembre hasta navidad®*.

Variaciones en la transmision de la LC ligada a la cosecha de café en el area andina de Venezue-
la han sido reportadas (Perruolo, 1983; Scorza et al, 1985a; Scorza y Rojas, 1988; Villarroel de Martinez,
1994). Sin embargo, variaciones de la economia que influyen diferentemente en las consecuencias eco-
némicas de la LC no han sido documentadas aun.

91.3 Factores relativos a la enfermedad y consecuencias econémicas de la
leishmaniasis cutanea.

a) Numero de casos de leishmaniasis cutanea por hogar.

En la encuesta de hogares, el nomero de casos de LC (presentes o pasados) por hogar varié en-
tre 1y 11,y en el estudio de sequimiento, dos tercios de los pacientes de LC report6 que otros miembros
de su familia habian contraido lesiones de LC. En un estudio previo en el estado Trujillo, se compararon
familias con un caso de LC y con multiples casos de LC. Se ha identificado un factor de riesgo genético
(HLA-DQw3) para la susceptibilidad a la LC y también un antigeno protector contra el desarrollo de
una forma mas severa de la enfermedad. Los parasitos de estos pacientes fueron identificados como L.

64 El estudio de seguimiento de los pacientes de LC empezé a mediados de septiembre de 1994 y culminé en junio
de 1995; la mayoria de los pacientes de areas urbanas fueron dados de alta o abandonaron el tratamiento a finales de
noviembre - principios de diciembre.
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brazilienzis guyanensisy L. braziliensis brazilienzis (Lara et al, 1991). Las razones de las variaciones en el
numero de casos de LC por familiay sus implicaciones epidemioldgicas y socioeconoémicas ain no estan
claras. La existencia de multiples casos de LC en una familia puede ser causada por transmision domés-
ticay peridomeéstica, en la que angoletas infectadas pueden picar a varios miembros del hogar. Familias
migradas recién llegadas pueden ser mas susceptibles a la enfermedad que las residentes que tienen
largo plazo en el lugar. Por ejemplo, se observaron seis casos de LC en una familia de recién llegados que
habian venido para trabajar en la agricultura; contrajeron LC dos meses después de haberse asentado
en la nueva comunidad.

Las familias con mas de un caso de LC tendieron a ser residentes en areas rurales, con deficien-
tes condiciones habitacionales y ocupados en agricultura. En estos hogares las consecuencias econo-
micas fueron mas duras, pues esos casos multiples de LC estaban trabajando bajo condiciones de mano
de obra familiar y el tiempo laboral perdido a causa de los tratamientos era muy alto. Por esta razon, la
mayoria de ellos abandoné el tratamiento (ej. en una familia con 11 casos de LC, s6lo los nifios se man-
tuvieron en tratamiento y los adultos que lo abandonaron estaban tratando sus lesiones en casa con
drogas automedicadas y plantas). En los casos de hogares con mas de un caso de LC al mismo tiempo,
quienes completaron el tratamiento eran, usualmente, uno de los padres y un nifo, que estaban siendo
tratados simultaneamente.

b) Virulencia de la cepa del parasito.

Las lesiones causadas por diferentes especies de parasitos Leishmania pueden tener diferen-
tes resultados clinicos (WHO, 1990), asi como distintas consecuencias econémicas y psicosociales. Por
ejemplo, en un estudio clinico de pacientes conducido en Guatemala, se observo que las lesiones cau-
sadas por Leishmania braziliensis tardaban mas tiempo en curar que las lesiones causadas por Leish-
mania mexicana (Herwaldt et al, 1992). No obstante, la identificacion de la cepa del parasito produce a
veces resultados contradictorios, dependiendo del método de diagnéstico utilizado. Por ejemplo, al usar
el método de anticuerpos policlonales, los parasitos que transmiten la LC en el estado Tachira fueron
clasificados como Leishmania braziliensis, y utilizando otros métodos diagnésticos fueron identificados
como Leishmania mexicana (Maingon et al, 1994).

Se han reportado consecuencias econémicas diferentes causadas por cepas de parasitos dife-
rentes en el caso de la malaria, particularmente en cuanto a diferencias en el tiempo laboral perdido
(Mills, 1993). En nuestro estudio de seguimiento se observé que la variacién en el lapso de tiempo de las
lesiones en ser curadas tenia diferentes consecuencias econémicas y psicosociales para los pacientes.
Por lo tanto, al planear medidas de control para la LC, las consecuencias socioeconémicas probables
relativas a cada cepa de parasito deben ser consideradas.

c) Ubicacion de las lesiones de leishmaniasis cutanea.
Las diferentes partes del cuerpo afectadas por lesiones de LC entre hombres y mujeres han sido

explicadas por diferentes costumbres (relacionadas con el estilo de vestimenta) (en Brasil: Costa et al,
1990; en Venezuela: Castés et al, 1992; Pons, 1968).
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En nuestro estudio, los hombres con lesiones en el brazo y las mujeres con lesiones en la pierna
tuvieron costos indirectos con relativamente menor frecuencia. Similarmente, en el estado Miranda
(Venezuela) las mujeres fueron mas afectadas por lesiones en las piernas y los hombres por lesiones en
los brazos (Castés et al, 1992).

En el estudio de seguimiento, las consecuencias econdmicas de la ubicacion de las lesiones de
LC en el cuerpo pareci6 depender mas de la ocupacion y de la situacion social que del sexo de los pacien-
tes.

i) Ubicacion de las lesiones y ocupacion de los pacientes.

Limitaciones fisicas estuvieron presentes entre los trabajadores (campesinos, artesanos, al-
bailes, mecanicos) que reportaron dificultades en el manejo de herramientas (lesion en el brazo), o
quienes fueron restringidos porque tenian que estar parados largas horas y les producia dolor (lesiones
en las piernas). Los trabajadores (asistentes de cocina, vendedores ambulantes, dependientes de tien-
das, conductores de autobus, criadas) que se manejaban en manipulacion de alimentos o con el publico
(lesion en brazo o cara) tenian limitantes sociales para trabajar; bien fuera por ley o por estigma o por
estrés (ver cuadro 74).

ii) Ubicacion de las lesiones y situacion social de los pacientes.
Los pacientes que tenian un mas alto estatus socioeconémico o que tenian seguro social pa-
recieron estar menos preocupados por las consecuencias economicas de la LC, indistintamente de la
ubicacion de sus lesiones (ver cuadro 74).

d) Tamano de las lesiones de leishmaniasis cutanea.

Los profesores Brabin y Brabin (1992) han sefialado que una diferencia en la respuesta inmuno-
l6gica entre hombres y mujeres influye diferentemente en el tamario de las lesiones de LC. En nuestro
estudio, los pacientes masculinos tuvieron, en promedio, un mayor tamano de lesiones que las femeni-
nas. Sin embargo, el tamafio de las lesiones de los pacientes vario mucho mas de acuerdo al grupo etario
(mientras mayor fuera el grupo etario, mayor era el tamano de las lesiones; tabla 5.14), y pareci6 influir
en la conducta de busqueda de cura de los pacientes, particularmente el tiempo que permanecieron
bajo tratamiento. Mientras mas largo el tiempo de tratamiento, mas gasto de dinero. Esto influyé en la
decision de los pacientes de abandonar los tratamientos (de hecho, los pacientes que se mantuvieron
en tratamiento y fueron médicamente dados de alta, gastaron tres veces mas dinero que aquellos que
abandonaron el tratamiento). En pacientes de LC en Ecuador se observo, similarmente, que a menor
tamafo de la lesion, menor era el tiempo bajo tratamiento (Krause et al, 1991).
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e) Nomero y tipo de lesiones de leishmaniasis cutanea.

La mayoria de los pacientes tenia una lesion, con una media de 17 lesiones por paciente. El tipo
mas frecuente de lesién fue la Glcera Gnica. Ninguno de los pacientes tuvo lesiones mucosas. Las le-
siones mucosas en los pacientes de LC en la region del estado Trujillo son muy raras, rara vez se ven
(Scorza et al, 1986; Yépez, 1993).

914 Conducta de busqueda de salud y consecuencias economicas de la
leishmaniasis cutanea.

En este estudio s6lo se consideraron los costos del tratamiento de la enfermedad. Se obser-
varon costos directos e indirectos causados por medidas preventivas contra la LC pero no fueron eva-
luados, puesto que tales costos se debieron a la prevencion de diversos problemas ocasionados por los
insectos.®®

a) Eleccion de medicina curativa y consecuencias econémicas de la LC.

Tratamientos tradicionales contra la LC fueron usados en areas urbanas y rurales. A veces fue-
ron gratuitos, otras veces pagados con dinero o en especie, y administrados en casa o en establecimien-
tos de curanderos tradicionales.

La mayoria de los pacientes usaron medicina moderna para curar sus lesiones. Los usuarios de
medicina moderna tuvieron mas frecuentemente costos directos que los usuarios de medicina tradi-
cional (diferencia estadisticamente significativa), pero ambos tuvieron costos indirectos con frecuencia
similar.

La medicina tradicional y la moderna no eran vistas por la gente como opuestas, sino mas bien
como opciones curativas complementarias. En nuestro estudio de seguimiento, 62,5% de los pacientes
(tabla 6.7) estaba usando tratamientos tradicionales mientras estaba en tratamiento médico en las mo-
dernas instalaciones publicas de salud.

Las razones por las que los pacientes usaron medicina moderna y tradicional parecieron estar
relacionadas con los costos econémicos y explicaciones populares acerca de la enfermedad. Los pa-

65 Las practicas relativas al control de insectos (uso de mosquiteros o insecticidas) estuvieron bastante exten-
didas (sin embargo, méas en areas urbanas que en rurales). Esto parecié consistente con la amplia presencia de explica-
ciones modernas de la transmision vectorial de la LC y otras enfermedades. Esto también es un indicador del estrecho
contacto de la gente con los vectores de LC y otros insectos. El amplio uso de insecticidas y productos petroquimicos
también es una caracteristica de la economia del pais, la cual ha sido dependiente de la industria petrolera por los 0lti-
mos 80 afios. Esto también puede ser entendido como una consecuencia de la promocion de productos quimicos duran-
te las campaiias previas contra la malaria y contra el mal de Chagas organizadas por el antiguo Ministerio de Sanidad y
su Direccion de Malariologia.
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cientes usaron tratamientos adicionales porque querian reducir su tiempo de tratamiento al acelerar
el proceso curativo. Para los pacientes de LC, mientras mas tiempo estuvieran en tratamiento, enfren-
taban mas costos. (Descripcion de tratamientos tradicionales en un parrafo posterior).

Explicaciones populares de la LC y eleccion de medicina curativa.

La eleccion de medicina curativa estuvo relacionada con las explicaciones etiologicas de la gen-
te acerca de la LC y sus perspectivas de severidad. (Ver mas adelante).

En las comunidades del area de estudio, la LC existia desde hacia un largo tiempo y era reco-
nocida como una entidad nosolégica. La gente tenia nombres, explicaciones etioldgicas y tratamientos
para la enfermedad. Tenian su modo de lidiar con la enfermedad antes de que la medicina moderna
descubriera el agente etioldgico, el proceso de transmision, el tratamiento de la persona enferma y
como controlar epidemias de LC. Por ejemplo, a principios de la década de 1920, la medicina cientifica
moderna no sabia cémo ocurria la transmision de la LC en Latinoamérica (Escomel, 1922; Peiia Chava-
rria, 1922). Posteriormente, cuando vino la explicacion cientifica de la transmision, la gente mezcl6 el
nuevo conocimiento con su conocimiento tradicional.®

Identificacion de la enfermedad.

La mayoria de los hogares conocia la enfermedad bien por nombres locales o por el término
cientifico. La mayor proporcion de encuestados que conocian el término leishmaniasis en lamuestra de
la encuesta de hogares, sugiere que las explicaciones modernas acerca de la LC estan bastante exten-
didas y que los proveedores de servicios de salud modernos estan llegando a la poblacion®. De hecho,
la mayoria de los casos de LC en la encuesta de hogares report6 haber usado medicina moderna para el
tratamiento. Sin embargo, la amplia distribucion de nombres locales para la LC indica la importancia de
las explicaciones tradicionales acerca de la enfermedad en los lugares de estudio.

Una décima parte de los hogares conocia la LC por el nombre picada de pito. “Pito” (Triatominae)
es el nombre popular del vector del mal de Chagas en Venezuela. La asociacion entre LC y el nombre
picada de pito en Trujillo parece existir desde hace mucho tiempo. Segun Scorza (1987), Oviedo y Bafos
describieron en 1723 la existencia de Ulceras en la piel de habitantes de Truijillo, las cuales eran cono-
cidas como picada de pito. El nombre picada de pito para la LC ha sido encontrado en los estados Zulia
(Tejera, 1917; Pons, 1968) y Mérida (entrevistas y focus group conducido por nosotros con pacientes de
LC) y en Colombia (Pefia Chavarria, 1922; Vélez et al, 1993).

66 Este es un proceso comin y ampliamente extendido en el desarrollo de los conocimientos populares sobre
salud en Latinoamérica, lo cual ha sido discutido y descrito por varios autores (por ejemplo, ver Ruckert y Silveira, 1988;
Heinrich, 1988; Kroeger, 1988; Vazquez, 1988; Vazquez et al, 1991).

67 Este es el caso de la LC, la cual es atacada por un Programa Especial del Ministerio de Salud y por la Universi-
dad de los Andes. La cobertura de otras necesidades de salud y como los problemas de salud publica son enfrentados
por proveedores de asistencia médica, no fue atendida en este estudio. En general, la situacion parecio ser diferente y
negativa, lo cual es la justificacion para haber lanzado luego la Mision BARRIO ADENTRO.
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En nuestra encuesta de hogares, un tercio de los hogares conocia la LC por el nombre de picada
de coco Julian (tambiéen llamado coco juquian o coco Julio), la cual era causada por la picada de coco
Julian. El término juquian esta arraigado en el castellano antiguo (juquiar, juqui, juque) y significa “fasti-
dioso”. Pareci6 un término hablado mas que una palabra escrita®. Sinénimos de “juque” son las palabras
castellanas “zambomba”, “vejiga”, “burbuja”, "copucha” y "ampolla” (todos estos términos se refieren
a ampollas en la piel). Por otro lado, en regiones de Espana, “ampolla” es sinonimo de “cantarida” (ver
Diccionario Espasa, 1993). Asimismo, una de las muestras de coco Julian identificadas en el Museo de
Historia Natural en Liverpool (ver capitulo V) era una “cantarida” (Cantharidae), insecto que causa am-

pollas en la piel (Martin, 1994).

El término picada de coco juquian podria haber venido de picada de Coco Julian (un nombre
propio) y, actualmente, tenderia a convertirse en picada de coco Julio® (un nombre propio y un mes).
Esto parece ser un significado comin en paises hispanohablantes (Antunez de Dendia, 1984). Corominas
y Pascual (1984, p. 110-112) afirman que “coco” evoluciono de fantasmas del mundo infantil, puesto que
uno de sus significados es insecto y gusano, y que gusano se relaciona con el demonio, con base en la
creencia en la naturaleza diabélica de los gusanos. También senalan que en Mendoza (Argentina), “coco”
es la concrecion de la picada de un avispon. Puede que la LC existiera desde hace mucho tiempo. Los
conquistadores espafnoles le dieron nombres a la LC y éste puede ser el origen de coco juquian, poste-
riormente coco Julian.

El hecho de que el vector y la enfermedad lleven el mismo nombre en explicaciones populares
de la leishmaniasis cutanea y mucocutanea en América Latina también ha sido observado en los ca-
sos de Uta (llamada también picada de uta, nombre local de leishmaniasis cutanea), causada por una
picada de uta en los Andes peruanos; Espundia (Ilamada también picada de espundia, nombre local de
leishmaniasis mucocutanea), causada por la picada de espundia en la selva amazénica peruana (Pérez,
1995); Bejuco (llamada también picada de Bejuco, nombre local de leishmaniasis cutanea), causada por
la picada de bejuco en Colombia (Vazquez et al, 1991), en Panama (WHO, 1990) y en el sur de Costa Rica
(Freire y Aguilar, 1996).

Los nombres locales del fleb6tomo™ vector de LC en los lugares de estudio fueron: chacos (areas
rurales), angoletayalitas blancas (en areas urbanas y rurales). El nombre “alitas blancas” para los flebo-
tominos también se ha encontrado en Costa Rica (Dobles-Ulloa y Perriard, 1994) y en Brasil (Netto et al,
1985).

68 En algunos lugares se observo el uso del término juqui repetido dos veces (juqui-juqui). Por ejemplo: “no me
jodas con ese juqui-juqui’”.

69 El nombre picada de coco juquian se encontré mencionado principalmente en comunidades rurales aisladas
y por los ancianos; mientras que picada de coco Julio fue mas frecuente en areas urbanas y mencionado por gente mas
joven.

70 Vale la pena mencionar que, en las comunidades de estudio, la enciclopedia oficial (Publicaciones Populares,
1989) para escuelas primarias, en 6° grado (nifios de alrededor de 12 afios), trata el tema de la leishmaniasis relacionada
a cadenas epidemiol6gicas en areas rurales. En ese libro, el término jején es citado como el nombre del vector de la leish-
maniasis. Sin embargo, jején no fue mencionado como nombre del vector de LC por los hogares encuestados, aunque los
estudiantes fueron el mayor grupo ocupacional en la muestra y maestros rurales fueron entrevistadores y supervisores
de la encuesta.
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En la revision de literatura realizada en este estudio, no encontramos a nadie mas al tanto de las
posibles consecuencias de tales hallazgos. No obstante, evidencia de la asociacion lingiistica entre el
vector y la enfermedad tendria implicaciones mas profundas en cuanto a la exploracion de tratamien-
tos alternativos y medidas de control. Las similitudes en los nombres y el hecho de que la gente puede
identificar la LC entre otras enfermedades dérmicas sugieren la existencia de rasgos compartidos en
los tratamientos y percepciones de la enfermedad que podrian ayudar a entender patrones culturales
de como la gente enfrenta las consecuencias de la LC. Mas recientemente, también se hizo un estudio
descriptivo en el area de mas alta prevalencia de leishmaniasis cutanea en el estado Cojedes, centro-
occidente de Venezuela, y se encontré que la mayoria de los habitantes estan familiarizados conla LC, el
vector y el tratamiento (Bastidas y Diaz, 2008). Esto parece mostrar hoy un momento de transicién en la
evolucion cultural de la percepcion social de la enfermedad. Seria necesaria mas investigacion para ilu-
minar un poco este problema, pues la etimologia de una palabra no puede ser estudiada en aislamiento
de factores historicos y culturales (Antunez de Dendia, 1984).

b) Tratamientos y consecuencias econémicas de la leishmaniasis cutanea
Tratamientos populares contra la LC

La medicina tradicional para curar la LC incluia: i) tratamiento de las lesiones y ii) tratamiento
del enfermo como un todo. Los tratamientos populares contra la LC, mas que sélo acciones especificas
directas en la lesion, requerian un cambio en el estilo de vida del paciente, lo que incluia en muchos
casos también a otros miembros de la familia.

i) Tratamiento de las lesiones.

Incluia el uso de calor aplicado localmente, plantas y productos animales. Varios de tales tra-
tamientos podian tener importancia terapéutica para la cura de las lesiones de LC (Weigel et al, 1994;
Torres, 1988). El tratamiento de las lesiones con calor localizado ya habia sido reportado (Escomel, 1922;
Arana et al, 1991; Vazquez, 1988; Vazquez et al, 1991). Incluso, se ha encontrado que ciertas plantas medi-
cinales son eficientes para tratar lesiones de LC (Fournet et al, 1992; Hashiguchi y Gomez Landires, 1991).
El uso de productos animales (por ejemplo, orine de venado) para tratar lesiones de LC parece estar re-
lacionado con creencias en el poder curativo de animales sagrados, que estan ampliamente extendidas
en Latinoamérica (Barbira-Freedman, 19861"). El uso de tratamientos tradicionales tuvo costos directos
e indirectos. En nuestro estudio de sequimiento se determinaron las consecuencias econdmicas de la
LC en los pacientes tratados por la medicina moderna. Sin embargo, las consecuencias econémicas de
la LC en los pacientes que utilizan tratamientos tradicionales permanecen sin ser estudiadas y puede
recomendarse su investigacion en cursos de postgrado.

ii) Cambios en el estilo de vida
Los tratamientos tradicionales prescritos incluyeron cambios alimenticios, evitacion de luz so-
lar y luz lunar directas, restriccion de la actividad sexual y del consumo de alcohol. Estos son discutidos
en la seccion de las consecuencias psicosociales de la LC.

71 El historiador comunista profesor Arturo Cardozo (1986, p. 85-87) también habia reportado la adoracion al ve-
nado por las poblaciones indigenas Timoto-Cuicas en los Andes venezolanos, en lugares donde se localizaron las comu-
nidades que formaron parte de la muestra de la encuesta de hogares en area de transmision de leishmaniasis cutanea.
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Tratamiento de droga moderna y efectos secundarios.

Los efectos secundarios de las drogas administradas en las instalaciones publicas de salud tu-
vieron consecuencias negativas. El 598% de los pacientes (tabla 6.14) en el estudio de sequimiento re-
port6 haber tenido efectos secundarios, lo cual reforzo las consecuencias psicosociales causadas por la
LCy estimul6 a los pacientes a abandonar el tratamiento.

Los efectos secundarios causados por la toxicidad de las actuales drogas contra la leishmania-
sis han sido ampliamente reportados (WHO, 1990; Wijeyaratne et al, 1994; Bryceson, 1996). Sin embargo,
los estudios de los efectos secundarios de las drogas en los pacientes de LC en Venezuela han mostrado
hallazgos contradictorios. En pacientes de LC del estado Mérida se observé que el tratamiento actual
(Glucantime®) en la dosis recomendada no produce signos de toxicidad miocardica (Garcia Muller et
al, 1982). Sin embargo, en una muestra de 120 pacientes de LC tratados con Glucantime® en Caracas, se
observaron diversos efectos secundarios en 30% de los pacientes, tres de los cuales murieron (Alvarado
y Gonzalez, 1986).

91.5 Consideraciones metodoldgicas concernientes al estudio de las conse-
cuencias economicas de la leishmaniasis cutanea.

Las consecuencias econémicas de la LC para los pacientes fueron estudiadas mediante la de-
terminacion del tiempo de trabajo perdido y del rendimiento laboral afectado a causa de tratamientos o
de la enfermedad en si. Para determinar la existencia de costos directos e indirectos parecio apropiada
la definicion de variables en términos dicotémicos (presencia o ausencia). No obstante, para evaluar
cuan frecuentemente estaban presentes los costos, el nivel de costos indirectos parecié un enfoque
mas apropiado. Por ejemplo, ambos sexos tuvieron costos directos e indirectos similares (considerando
la presencia o ausencia de costos). Sin embargo, los hombres tuvieron mas frecuentemente pérdida de
tiempo laboral y afeccion del rendimiento laboral (considerando el nivel de los costos).

En la comparacion de los costos indirectos entre estratos socioeconémicos, las variables (tiem-
po laboral perdido y rendimiento laboral afectado) fueron definidas dicotémicamente (esto es: presente
o ausente). Esto pareci6 una forma factible (aunque tal vez tosca, no pulida) de registrar de manera ho-
mogénea las diversas consecuencias economicas de la LC en los pacientes participantes de diferentes
sistemas economicos, tomando en cuenta las siguientes consideraciones:

* El tiempo de trabajo perdido por los pacientes a causa de la LC perteneci6 a actividades orien-
tadas al mercado moderno y a actividades econémicas tradicionales (subsistencia, sistemas locales de
intercambio, mano de obra familiar). A pesar del hecho de que existen intercambios entre los dos tipos
de economias, la economia tradicional tiene sus propias unidades de tiempo, pesos y medidas. No sélo
en Trujillo, sino en todo el pais, se usan diversas medidas™ locales en agricultura (The Economist, 1996).

72 Las medidas locales encontradas en la region del estado Trujillo incluyen las siguientes:
a) La mano como una medida de extension con cuatro valores: coto, cuarta, palmo, jeme.
b) Siete medidas diferentes para unidades de area y peso: almud, arroba, fanega, celemin, cotejo, palito, adarme.
(Para mas detalles consultar a la profesora Maria Electa Torres Perdomo, 1994).
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Asi, el valor del tiempo de trabajo perdido por los pacientes de LC seria diferente y podria ser percibido
diferentemente por pacientes ocupados en diferentes sistemas productivos. Por ejemplo, en el estudio
de seguimiento, hubo campesinos que laboraban a nivel de subsistencia y trabajadores agricolas que
laboraban para empresas exportadoras de productos al mercado internacional.

* Las unidades de volumen de produccion (bienes y servicios) perdidas por los pacientes a causa
de la LC fueron diversas. Estos fueron los resultados de procesos productivos disimiles, puesto que la
enfermedad es contraida por gente con diferentes ocupaciones. No tuvimos ni tiempo ni recursos para
asumir tal analisis.

No obstante, nuestro método para estimar costos economicos indirectos tuvo las siguientes
limitaciones:

Este método de registrar la existencia o no existencia de costos tuvo la asuncion implicita de
uniformidad del tiempo, del espacio econémico y la razon fundamental para realizar actividades eco-
némicas. Las variaciones estacionales de la economia y la diferente importancia del mercado entre las
ocupaciones desempenadas por los pacientes no fueron consideradas en este método de registro de
costos. Se asumio que cada unidad de tiempo tenia el mismo valor. Sélo se considero si el paciente tuvo
costos indirectos o no, indiferentemente de la cantidad de tiempo perdido y el tipo de rendimiento labo-
ral afectado. En las estrategias de enfrentamiento usadas por los pacientes, los costos de oportunidad
de la persona que hacia la sustitucion en el trabajo no pudieron ser considerados.

La cantidad de tiempo de trabajo perdido y el dinero gastado durante el periodo de tratamiento
fueron considerados por separado como variables continuas en el analisis de costos indirectos y costos
directos, respectivamente. En el presente estudio, la presencia o ausencia de gasto de dinero y pérdida
de tiempo laboral o rendimiento laboral afectado, permitieron determinar la existencia de costos direc-
tos e indirectos. La cantidad de dinero y horas de tiempo gastadas en cura permitieron una cuantifica-
cion de los costos directos e indirectos, respectivamente, como base para la comparacién en términos
monetarios.

Nuestro método para registrar los costos directos fue incapaz de detectar costos distintos al
dinero pagado. Por ejemplo, los pacientes de areas rurales que tenian que caminar porque no habia
servicio de transporte publico o quienes usaron sus propios carros fueron registrados sin costos de
viaje. Esta es una problematica compleja. Intentamos minimizar estas limitaciones al incorporar una
definicion mas amplia de los costos directos, los cuales fueron registrados como otros items de costos
directos (ejemplos presentados en el cuadro 7.2). Este enfoque habia sido aplicado antes por la profesora
Mills (1993) en el estudio de los costos de la malaria en hogares de Nepal, el cual incluy6 el dinero gasta-
do por las familias en sacrificios y adoracion.

También tratamos el problema de las consecuencias econémicas en diversas relaciones econé-
micas con la asuncién de una definicion mas amplia de trabajadores remunerados. De este modo, los
pagos en especie relacionados con la mano de obra familiar fueron incorporados como ocupaciones
remuneradas. Sin embargo, a pesar del hecho de que el trabajo doméstico contribuye al presupuesto
del hogar, los pacientes dedicados al trabajo del hogar no fueron incluidos como ocupaciones remune-
radas.
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Para los costos presentados en términos monetarios sélo se utilizaron datos brutos, a pesar
de que en Venezuela los precios al mayor se incrementaron 894% en 1994 y la tasa de inflacion fue de
57% en 1995 (Wade, 1996). El salario minimo fue elevado en 67% a principios de 1994, pero su valor real
cay6 abruptamente (The Economist, 1996). En otras palabras, no habia estabilidad en la economia antes
y durante el periodo de tiempo del estudio de seguimiento de pacientes de leishmaniasis cutanea. Sin
embargo, la inflacion no fue tomada en cuenta al registrar los costos directos de los pacientes. Para
simplificar el analisis se seleccioné una tasa de cambio fija y los costos monetarios fueron presentados
como porcentaje de los salarios minimos urbanos. Se seleccioné el salario urbano porque la mayoria de
los pacientes eran residentes de areas urbanas.

En este estudio no se busco determinar las variaciones en la cantidad de gasto por paciente,
sino la presencia o ausencia de los costos. No obstante, al observar los costos, el estudio mostro que
las presiones de la inflacion incrementan la carga de las consecuencias economicas de la LC para los
pacientes y las instituciones de salud. Como manejar este problema requiere mas investigaciones y
deberia ser objeto de un proyecto de investigacion en postgrados universitarios.

La clasificacion socioeconémica de los jefes del hogar pudo haber introducido sesgos en los
resultados a causa de lo siguiente:

* Los sectores economicos fueron diversos. En los sectores publico y privado todos los trabaja-
dores tuvieron ingreso monetario, mientras que en el sector informal y en la agricultura no todos los
trabajadores recibian pago con dinero.

* Dentro de cada sector econoémico se definieron tres estratos: alto, bajo y medio. La clasificacion
fue hecha utilizando los siguientes criterios:

- Agricultura: Propiedad de la tierra; subsistencia vs. venta al mercado; tipo de mercado donde
los productos eran vendidos; capacidad para contratar mano de obra; principal cultivo comer-
cial. (Estas variables reflejan diferentes niveles de autonomia en la toma de decisiones).

- Sector publico: Posicion administrativa; destrezas requeridas para el trabajo; pensionado o
trabajador activo. (Estas variables reflejan diferencias en el ingresoy la posicion en la estruc-
tura organizacional del sector publico).

- Sector privado: Propiedad del capital; capacidad para contratar mano de obra; posicion admi-
nistrativa; destrezas requeridas para el trabajo. (Estas variables reflejan la autonomia del tra-
bajador en la toma de ciertas decisiones y diferencias en sus ingresos).

- Sector informal: tipo de actividad generadora de ingresos; reqularidad del ingreso. Esto reunia
una muy diversa gama de actividades economicas que oscilaban entre la subsistencia y los
excedentes. Ninguno de los trabajadores en los estratos alto o bajo tenia un ingreso monetario
fijo. Algunos trabajadores en el estrato medio tenian un ingreso menor pero regular. Ninguno
de los trabajadores en este sector tenia seguro social. (Estas variables reflejan la autonomia en
la toma de ciertas decisiones y diferencias en sus ingresos).

* Los criterios de clasificacion le dieron mas peso a la descripcion de la consistencia interna de
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cada sector econoémico que a la comparacion entre sectores econémicos. Como resultado, por ejem-
plo, un trabajador en el estrato medio del sector publico con flujo monetario constante no es necesa-
riamente equivalente”™ a un trabajador en el estrato medio del sector informal sin ingreso monetario
regular. Sin embargo, para reducir posibles prejuicios al comparar las consecuencias econémicas de la
LC en relacion con la situacién socioecondomica de los pacientes, los estratos medio y bajo fueron consi-
derados en conjunto y comparados con el estrato alto (ej. tabla 7.21).

Las consecuencias econémicas de la LC estimadas por el estudio de seguimiento de un grupo
de 112 pacientes de LC representan, probablemente, una subestimacion en los costos reales de la LC.
En este estudio se evidenci6 que los pacientes de LC tratados en instituciones publicas de salud (que
proporcionan tratamientos gratuitos) tuvieron costos directos e indirectos. Tales cargas econémicas
parecieron haber afectado el cumplimiento con el tratamiento: 36,6% de los pacientes de areas rurales
abandonaron el tratamiento (cuadro 54). Los pacientes que no podian pagar los costos de utilizar las
instalaciones publicas de salud no pudieron estar presentes en el estudio de seguimiento (resaltamos
que 12,3% de los 465 casos de LC de la encuesta de hogares reporté haber sido curado exclusivamente
en casa).

Los resultados de las consecuencias econémicas de la LC también pudieron haber sido influen-
ciadas por diferencias entre los grupos de pacientes que fueron tratados en las instalaciones del Mi-
nisterio de Sanidad y los que fueron tratados en la Universidad de Los Andes. El desempefo tanto de
las instituciones de salud publica como de los diferentes tratamientos (droga utilizada, modo de admi-
nistracion, horario del tratamiento, antigeno reactivo y precision del procedimiento de diagnéstico),
pudieron haber influido también en los resultados. No obstante, no hubo evidencia de una diferencia
entre ambos grupos.

Costos economicos y el control de la leishmaniasis.

Hasta la fecha, no se han publicado trabajos eninglés ni en espaiol acerca de los costos directos
enfrentados por los pacientes de LC y sus hogares. Sélo han sido reportadas estimaciones de los costos
del tratamiento para las instituciones sanitarias en publicaciones sobre la epidemiologia y el control
de la leishmaniasis (ver tabla 9.1). Esto puede deberse al hecho de que la mayoria de las publicaciones
han sido realizadas por trabajadores biomédicos interesados en administrar programas de control y en
los aspectos biomédicos de la enfermedad (Pellegrino Filho, 1992). Sin embargo, esta tendencia parece
estar cambiando. La creacion de un Componente de Investigacion Socioeconémica en el Programa de
la OMS-TDR (ver tabla 2.1) y publicaciones recientes (Vazquez et al, 1991; Kroeger et al, 1991; Wijeyaratne,
1988, Wijeyaratne et al, 1994) apuntan hacia una nueva tendencia en la integracion de las dimensiones
biomédica y socioeconémica de enfermedades parasitarias.

73 Este es un asunto muy discutido en las ciencias sociales, y no existe atn un estandar de oro para comparar
grupos entre sectores economicos y entre paises. Diversas variables (medidas sustitutas de indicadores indirectos de
una ssituacioén socioeconémica) han sido usadas para hacer comparaciones, pero todas son ain medidas insatisfactorias.
Algunos investigadores e instituciones aun prefieren el ingreso como medida central para comparaciones entre grupos
sociales. Por ejemplo, el Banco Mundial (1995) clasifica todas las economias en “bajo”, “medio” y “alto” ingreso, conside-
rando una definicién cuantitativa del ingreso.
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Algunos programas de intervencion basados en la estrategia de la asistencia médica primaria
para controlar la LC y la LMC en América Latina dicen haber alcanzado una reduccion en los costos del
tratamiento (para los pacientes) y aumentado el cumplimiento con el tratamiento moderno en Peru
(Llanos-Cuentas et al, 1992), en Costa Rica (Zeledon, 1992a), en Colombia (Rojas, 1992) y en Bolivia (Dedet
et al, 1995). Todas éstas fueron estrategias de intervencion sostenidas por apoyo financiero externo, ba-
sadas en la educacion publica y en mejoras en el acceso publico al tratamiento en areas endémicas. No
obstante, nadie ha evaluado los costos directos y/o indirectos causados por la LC o por el tratamiento en
los pacientes.

Muchos programas de intervencién contra la leishmaniasis proporcionan tratamientos costo-
sos y dependen de apoyo financiero de instituciones internacionales y/o de politicas subsidiarias de
los ministerios de Salud (ver Dedet et al, 1995). Bajo las presentes circunstancias de restricciones fi-
nancieras, reduccion de politicas de subsidios y gasto publico reducido, el costo de la enfermedad y de
los tratamientos (para los pacientes y para las instituciones sanitarias), se vuelve un aspecto clave en
la exploracion de alternativas para el control de la leishmaniasis. Por ejemplo, una prueba de eficacia
a gran escala de una vacuna inmunoterapéutica se llevo a cabo en Venezuela, donde aproximadamen-
te 16.000 individuos fueron vacunados en un estudio aleatorio doblemente ciego (WHO-TDR, 1995). Sin
embargo, los factores sociales y econémicos que resquardan o protegen la aceptacion de la vacuna por
la comunidad permanecen poco claros. Nuestros resultados acentian que, para ser exitosa, cualquier
droga o tratamiento nuevo debe considerar tanto la eficacia contra el parasito como la accesibilidad y
capacidad de adquisicion por parte de los pacientes y de los servicios de salud.

9.2. CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES DE LA LEISHMANIASIS
CUTANEA.

En esta seccion la discusion se centrara en las principales consecuencias psicosociales de laLC
segun los objetivos del estudio y el marco conceptual presentado en la figura 9.1.

9.21 Factores demograficos y consecuencias psicosociales de leishmaniasis
cutanea.

a) Edad.

En una etapa temprana de nuestra investigacion, observamos que a las consecuencias psicoso-
ciales de la LC los pacientes les concedian mayor importancia segin su sexo, mas que de acuerdo a su
edad. Esto fue similarmente observado en pacientes de LC en Ecuador, donde |la edad no estuvo asociada
con los efectos de la LC en la autoestima y otras dimensiones (Weigel et al, 1994; Paucar et al, 1994). Sin
embargo, en Costa Rica la LC fue referida por la gente como una enfermedad asociada afectuosamente
con nifios (Dobles-Ulloa y Perriard, 1994); pero los autores no especificaron qué querian decir con “afec-
tuosamente”. Estos hallazgos son dificiles de comparar, puesto que fueron obtenidos utilizando diferen-
tes métodos. Sugieren la existencia de diferentes percepciones en cuanto a la edad y las consecuencias
psicosociales de la LC, las cuales merecen mayor investigacion en estudios de postgrado.
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b) Sexo y lugar de residencia.

Cambios conductuales.
En este estudio se observaron creencias ampliamente expandidas en relacion con la evitacion
de cosas especificas (ver tabla 6.2) a fin de acelerar la cura de las lesiones de LC. Estas creencias que
llevaron a cambios conductuales como consecuencia de la LC fueron:

* Evitar bebidas alcohdlicas;

* Cambios en la ingesta alimenticia;
* Evitar la luz solar y lunar directa;
* Evitar sucio en la lesion;

*No irse tarde a la cama;

* Restringir la actividad sexual.

Algunas de las cosas que debian ser evitadas estaban relacionadas con el contacto fisico con
objetos; otras estaban vinculadas a la modificacion del comportamiento. La necesidad de tales restric-
ciones conductuales fue reportada mas frecuentemente por los hogares con casos de LC (diferencia
estadisticamente significativa; tabla 6.1). En nuestro estudio de seqguimiento, los pacientes reportaron
con frecuencias similares haber cambiado su dieta, indistintamente de su sexo y lugar de residencia.

Creencias similares que conducen a cambios conductuales a causa de la LC han sido reportadas
en otros paises latinoamericanos. En Guatemala, la gente declar6 la necesidad de restricciones en su
vida diaria (854%), en su ingesta alimenticia (53%), en la exposicion a la luz solar (16%), en actividades
sexuales (108%) y en el consumo de bebidas alcohélicas (6,1%), con el propésito de acelerar la cura de
las lesiones de LC (Arana et al, 1991). En Ecuador, los tratamientos populares de las lesiones de LC inclu-
yeron cambios en la ingesta alimenticia (Ruths et al, 1991).

En el estudio de seguimiento, el uso de tratamientos tradicionales mientras los pacientes esta-
ban en tratamiento con medicina moderna fue considerado una conducta necesaria para hacerle fren-
te ala enfermedad. Los pacientes reportaron estar usando tratamientos tradicionales, indistintamente
del sexo y lugar de residencia, con frecuencias similares.

Los pacientes reportaron con frecuencia similar haber cambiado su estilo personal de vesti-
menta (para cubrir lesiones o cicatrices) y haber restringido su participacion en actividades de espar-
cimiento a causa de la LC, indistintamente de su sexo y lugar de residencia (diferencia estadisticamente
no significativa). Similarmente, en el estado Miranda (Venezuela), las pacientes de LC (no fueron estudia-
dos hombres) cambiaron su estilo de vestimenta y su participacion en actividades recreativas (Castes et
al, 1992).

En este estudio, las razones por las cuales los pacientes dejaron de participar en actividades
de esparcimiento (tabla 6.7) y el porqué de la pérdida de tiempo laboral (tabla 711) fueron categoriza-
das como debido a impedimento o debido a tratamiento. Se reporté que el impedimento causado por
lesiones afecté con mayor frecuencia las actividades de esparcimiento que el tiempo laboral de los pa-
cientes. En contraste, el tratamiento report6 afectar mas frecuentemente el tiempo laboral que las ac-
tividades de esparcimiento. Esto puede deberse a que las ocupaciones eran usualmente desempeiiadas
a la hora del tratamiento (en la mafnana, cuando trabajan), o a causa de las actividades recreativas y
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laborales realizadas comunmente por los pacientes (durante la noche). Esto también puede deberse a
sus concepciones culturales de trabajo y esparcimiento (ver cuadro 7.5).

En general, los cambios conductuales prescritos por tratamientos tradicionales para curar la
LC indican que la enfermedad es un problema de la persona como un todo, en vez de sélo una ulcera
localizada en la piel. Hallazgos similares relacionados con la LC en Guatemala, Ecuador y Venezuela,
sugieren que el modo como la gente enfrenta la LC esta relacionado con practicas culturales amplia-
mente extendidas en Latinoamérica. Tres principios basicos de tratamientos han sido encontrados en
América Latina: la dieta (cambios en la ingesta alimenticia), la purga (un catartico o purgante) y el ritual
(rito o ceremonia) (Kroeger, 1988). Al menos los dos primeros principios son ampliamente usados en el
tratamiento popular de la LC. Sin embargo, este aspecto requiere mayor investigacion.

En resumen, la LC tuvo importantes consecuencias psicosociales que condujeron a cambios
conductuales, que incluyen cambio de dieta, esparcimiento y actividad sexual de los pacientes (tabla
6.2). Los cambios conductuales relativos a la LC parecieron estar mas influenciados por percepciones
culturales mas amplias de la enfermedad, que por el sexo y lugar de residencia de los pacientes.

Estrés emocional.
El estrés emocional comprende percepciones de autoestima, valores propios y representacio-
nes de como otros percibirian al individuo angustiado. (Para detalles de como fue medido el estrés emo-
cional, ver seccion 2, capitulo 6, “Estrés emocional encontrado en el estudio de seguimiento”).

El estrés emocional causado por LC se consider6 en tres dimensiones: vergiienza, preocupacio-
nes y ansiedad. La vergienza fue definida como la conducta del paciente para evitar que sus lesiones
fueran vistas por otros. La ansiedad fue considerada como la conducta del paciente que reporté pre-
ocupacion por como los otros podrian percibir sus lesiones. Las preocupaciones se relacionaban, bien
al proceso curativo de las lesiones, o a las consecuencias futuras de la enfermedad.

Las mujeres reportaron vergienza, ansiedad y preocupaciones a causa de las lesiones o del tra-
tamiento mas frecuentemente que los hombres, indistintamente de su lugar de residencia (diferencia
estadisticamente significativa; tabla 6.9). En general, las mujeres fueron mas frecuentemente afecta-
das que los hombres en cuanto a la angustia emocional relacionada con la LC. En Ecuador, las mujeres
también reportaron mas frecuentemente que las lesiones de LC disminuian su autoestima (Weigel et
al, 1994). En el estado Miranda (Venezuela), las mujeres estaban avergonzadas de sus lesiones y 454%
reporto cubrir sus lesiones para que no pudieran ser vistas (Castes et al, 1992). Asimismo, en el caso de
la psoriasis (una enfermedad dérmica) se ha observado que las mujeres restringen sus actividades mas
que los hombres en casi todas las areas de su vida personal (Buchheim, 1992).

La ansiedad se ha encontrado asociada a sentimientos borrosos de aprehension e incertidum-
bre en los que, tanto el estado central de ansiedad y sus consecuencias, son fuentes de incomodidad
(Coopersmith, 1967). En nuestro estudio, las pacientes embarazadas siempre reportaron estar preocu-
padas por sus lesiones y, sobre todo, por los efectos posibles del tratamiento en el feto. Estaban sufrien-
do de ansiedad a causa de LC; sin embargo, ninguna de ellas abandono el tratamiento.
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Estigma percibido y apoyo familiar.

El apoyo social relativo a la asistencia médica ha sido asociado con la convalecencia de la enfer-
medad™ (Bowling, 1991). En nuestro estudio, 94,6% de los pacientes reporté haber recibido apoyo fami-
liar para enfrentar las consecuencias de la enfermedad, indistintamente del sexo y lugar de residencia.
Este hecho contribuy6 a reducir las consecuencias psicosociales de la enfermedad.

El estigma percibido a causa de la LC se consideroé en tres dimensiones de consecuencias psi-
cosociales: atraer la atencion, lastima y rechazo. Los pacientes reportaron con frecuencias similares
sus percepciones de estigma, indistintamente de su sexo y lugar de residencia. Aunque la mayoria de
los pacientes sinti6 que estaba atrayendo la atencion de la gente, s6lo muy pocos fueron tratados con
lastima y muy raramente fueron rechazados por otros a causa de sus lesiones. Similarmente, en el es-
tado Miranda (Venezuela) s6lo unas pocas pacientes de LC reportaron haber sido tratadas con lastima
(Castes et al, 1992).

En contraste, el estigma relacionado con la LC ha sido encontrado en otros lugares. Wijeyarat-
ne et al (1994) ha argumentado que el estigma social asociado a la leishmaniasis podria animar a mu-
chos de los infectados a ocultar sus sintomas en vez de buscar tratamiento. En Costa Rica se encontro
que el estigma asociado a las lesiones de LC se percibia asociado al sucio y a la pobreza (Dobles-Ulloa y
Terrier, 1994). En Ecuador, la gente pensaba que el estigma social asociado a las Glceras y cicatrices de
LC podria afectar las proposiciones de matrimonio de una mujer y su capacidad para mantener una pa-
reja (Weigel et al, 1994). Sin embargo, los autores no especificaron qué querian decir con “estigma”. En
general, el estrés psicosocial y el estigma social han sido frecuentemente encontrados en poblaciones
con problemas dermatolagicos (Folks et al, 1992).

La situacion social del paciente podria haber influido en sus percepciones de las consecuencias
psicosociales de la LC. Los individuos juzgan su valor en términos de valores e ideales que son relevan-
tes e importantes para ellos, aunque esas preferencias de valores propios estan relativamente circuns-
critas y definidas por el grupo social de uno (Coopersmith, 1967). No obstante, no esta claro cémo las
diferencias en la situacion social de los pacientes y sus hogares podria haber influenciado las conse-
cuencias psicosociales de la LC. Este es un aspecto que requiere mayor investigacion.

9.2.2 Factores de la enfermedad y consecuencias psicosociales de la LC.

No se encontré literatura que comparara el lugar de la lesion en el cuerpo y las consecuencias
psicosociales de la LC.

Preocupaciones y ansiedad fueron reportadas por la mayoria de los pacientes, indistintamente
de la parte del cuerpo afectada por lesiones de LC. Sin embargo, las mujeres con lesiones en piernas y
hombres con lesiones en el tronco reportaron estar avergonzados mas frecuentemente (diferencia es-
tadisticamente significativa; tabla 6.11). Ademas, durante el tiempo de espera para consulta en la clinica,

74 En cambio, el apoyo familiar podria traer algunos beneficios psicosociales resultantes de una mayor concien-
cia, mejores habilidades para hacer frente y la necesidad de integracion familiar que surge de la experiencia de la enfer-
medad, especialmente cuando el enfermo es un nifio (Darling, 1987).

214




CAPITULO IX: DISCUSION Y CONCLUSIONES

se observo que las mujeres tendian a adoptar diferentes posturas corporales para sentarse. Particular-
mente, cruzaban una pierna sobre la otra, de manera tal que la lesion permaneciera oculta a primera
vista.

Una importancia diferente asociada a la parte del cuerpo afectada por lesiones de LC fue tam-
bién encontrada en los Andes peruanos; las lesiones de LC en la parte superior del cuerpo fueron perci-
bidas como mas severas que aquellas en la parte inferior (Camino y Anderson, 1992). De este modo, las
lesiones de LC en la parte superior del cuerpo demandan mejor cuidado que aquellas en la parte infe-
rior. Esto podria ayudar a entender por qué en los Andes peruanos los nifios son expuestos a la picada
de uta en sus piernas como medio para adquirir y desarrollar inmunidad a esta enfermedad infantil (ver
parrafo 1.2a).

En Brasil, 57% de los pacientes con leishmaniasis mucosa (una forma de leishmaniasis seve-
ramente desfigurante) reportoé rechazo por parte de otros (Tinoco et al, 1990), y 733% reporto estar
sufriendo de discriminacion (Costa et al, 1987) a causa del estigma asociado a las lesiones. En cambio, el
hecho de que la mayoria de los pacientes en nuestro estudio tuviera Glceras localizadas podria ayudar
a explicar una menor frecuencia en el rechazo por parte de otros, comparado con esos casos de Brasil.

La duracion de la enfermedad influy6 en las consecuencias psicosociales de la LC. Particular-
mente, un largo tiempo de curacion de las lesiones incremento6 las preocupaciones de los pacientes (se
presentaron ejemplos en el cuadro 6.1).

9.2.3 Conducta de busqueda de salud y consecuencias psicosociales de la LC.

Se observo que la conducta de busqueda de salud de los pacientes de LC estuvo influenciada por
percepciones culturales mas amplias sostenidas en las comunidades de estudio. Esto pareci6 ser una
relacion mas compleja e interactiva de lo que habiamos anticipado. Por ejemplo, la eleccion de medicina
curativa podria influir en el estrés emocional del paciente. Por otro lado, la angustia emocional sufrida
por el paciente podria influir en la eleccion de medicina curativa y en los resultados del tratamiento.
Que el curso de las enfermedades dérmicas esté influenciado por el estrés ha sido frecuentemente
observado (Monegro, 1988). Las percepciones étnicas también podrian influir en el uso de tratamientos
tradicionales y en el cumplimiento con los tratamientos. Por ejemplo, entre los pacientes de LC en Bo-
livia, los indigenas tendian a abandonar y los mestizos a continuar los tratamientos hasta ser dados de
alta (Dedet et al, 1994).

Hay componentes psicosociales en el proceso curativo en general y en la respuesta inmunolo-
gica del individuo que varian la reaccion al parasito. Por ejemplo, si los pacientes creen que la droga les
hara dafio, ésta podria dafarlos. Por lo tanto, la creencia en los cambios alimenticios podria influenciar
la respuesta del sistema inmunolagico, modificando la capacidad del cuerpo para enfrentar las lesiones
de LC (Yépez y Zambrano, 1994%). No obstante, el modo en que la conducta de busqueda de cura de los
pacientes de LC podria estarse relacionando con las consecuencias psicosociales de la enfermedad si-

75 Comunicacion personal del Dr. Yancarlos Yépez y Dr. Fernando Zambrano, Clinica de Leishmaniasis de la Uni-
versidad de Los Andes. Entrevista en profundidad realizada el 06. 05.1994.
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gue siendo un topico para futuras investigaciones.

Los efectos secundarios reportados de las drogas de LC no han sido evaluados en relacién con
sus consecuencias psicosociales. En este estudio, los pacientes que percibieron efectos secundarios de
las drogas (tabla 6.14) reportaron preocupaciones mas frecuentemente.

En textos de medicina, las lesiones de LC son referidas como no dolorosas (Bryceson, 1996; Yé-
pez, 1993). Sin embargo, en el estudio de seguimiento, 43,3% (tabla 6.14) de los pacientes se quejo de dolor
en las lesiones, el cual aument6 con las inyecciones intradérmicas de sus tratamientos. En varios casos,
el tratamiento tuvo que ser suspendido por razones médicas a causa de los efectos secundarios de las
drogas. Esto pudo haber influido en la decision de algunos pacientes de abandonar el tratamiento. Los
pacientes de LC que reportaron dolor en sus lesiones también han sido observados en el estado Mi-
randa, Venezuela (Castes et al, 1992), en Ecuador (Krause et al, 1991) y en la costa pacifica de Colombia
(Vazquez et al, 1991).

Muchos pacientes masculinos declararon que no sentian dolor porque eran “machos”. Las mu-
jeres reportaron dolor mucho mas frecuentemente que los hombres (52,5% vs. 29,6%; tabla 6.14). En
algunos casos, segun criterios médicos, las lesiones estaban sanando, pero los pacientes reportaban
que sus lesiones eran dolorosas y que estaban empeorando (ejemplo en el cuadro 6.1b). El hecho de que
el dolor sea una percepcion subjetiva individual con un nexo cultural, podria contribuir a explicar estas
diferentes percepciones (lllich, 1976).

9.24 Consideraciones metodoldgicas concernientes al estudio de las conse-
cuencias psicosociales de la LC.

Al utilizar variables dicotomicas (presencia o ausencia), de consecuencias psicosociales de LC,
este método no indicé cuan intensamente la consecuencia psicosocial fue sufrida por el paciente. Re-
gistramos cuantas veces el paciente reportoé dolor o preocupaciones; sin embargo, no pudimos evaluar
cuan preocupado estaba el paciente.

Uno de los mayores problemas en el estudio de las consecuencias psicosociales de la LC (y otras
enfermedades tropicales) es que no existe una definicion clara de las diferentes dimensiones de los
efectos psicosociales, ni pruebas de validacion de los instrumentos empleados. Un problema es que
cualquier prueba de validacion requiere comparacion contra un criterio estandar y no existe un estan-
dar de oro para comparar (Bowling, 1991). Sélo la consistencia interna entre diferentes indicadores de
consecuencias psicosociales puede ser usada.

La literatura relativa a consecuencias psicosociales de LC es escasa. La mayoria de las publica-
ciones se concentran en el conocimiento de la gente acerca de la enfermedad y del tratamiento. No se
encontraron otras referencias en cuanto a restricciones de actividades de esparcimiento como conse-
cuenciadelaLC.

En el estudio de seguimiento, la conducta de hacerle frente a la enfermedad fue considerada
como una consecuencia psicosocial de la LC, en vez de como una variable de conducta de busqueda de
cura.
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El método de determinar la existencia de consecuencias socioeconémicas mediante el registro
de variables dicotémicas (presencia / ausencia) pareci6 ser mas apropiado para el analisis de las con-
secuencias economicas que para las psicosociales. Al contabilizar los costos, las unidades pueden ser
sumadas cada vez que el item de costo ocurre. Finalmente, la suma muestra cuantas unidades han sido
registradas en una frecuencia acumulativa (unidades tales como horas de trabajo o dinero pueden ser
sumadas). Sin embargo, en el analisis de las consecuencias psicosociales de la LC no es posible sumar
diferentes unidades porque no existen unidades estandarizadas para sumar (no existe una unidad “emo-
cional”, por ejemplo). A pesar de estas limitantes, la presencia/ausencia registrada de consecuencias
psicosociales permitié un estimado preliminar de la existencia de esta dimension. Estudios mas profun-
dos seran necesarios para aclarar estos aspectos, por lo cual recomendamos su abordaje en postgra-
dos.

La encuesta de hogares fue Util para evidenciar la existencia de cambios conductuales causa-
dos por la LC en los pacientes tratados por diferentes sistemas de asistencia médica. Pero para obser-
var mas profundamente las consecuencias psicosociales de la LC fue mas pertinente realizar el estudio
de seguimiento de los pacientes, puesto que se pudieron observar las variables a mayor profundidad.

9.3. CONSECUENCIAS SOCIOECONOMICAS DE LA LEISHMA-
NIASIS VISCERAL.

Este fue un estudio exploratorio de las caracteristicas sociales de los pacientes de LV, su con-
ducta de busqueda de curay las consecuencias socioeconémicas de la enfermedad.

9.31 Factores demograficos y consecuencias socioecondmicas de la LV.

Entre los casos de LV tratados en hospitales publicos del estado Trujillo, los nifios fueron el gru-
po etario mas afectado. Similarmente, la mayoria de los casos de LV registrados en Venezuela fueron
nifios (OPS, 1994).

En relacion al sexo, los hombres fueron mas afectados que las mujeres; lo cual también ha sido
observado en otros lugares (Garnham, 1971; Birley, 1993; Wijeyaratne et al, 1994). Sin embargo, segun
los registros clinicos de pacientes de LV en Trujillo, masculinos y femeninos fueron afectados diferen-
temente de acuerdo a su grupo etario. La mayoria de los femeninos eran nifas (85,7%), mientras que la
mayoria de los masculinos estaban en el grupo etario econémicamente activo (52,9%) (tabla 8.1).

La mayoria de los casos de LV eran residentes de localidades rurales. La mayoria de los pacien-
tes masculinos trabajaban en agricultura (559%) y la mayoria de los femeninos (714%) eran infantes
(tabla 84).

De acuerdo con nuestro analisis de los registros clinicos de pacientes de LV y las entrevistas en
profundidad con miembros de hogares de casos pasados de LV, en el estado Trujillo la enfermedad esta
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afectando mayormente a los pobres de areas rurales y semiurbanas (ejemplos en la tabla 8.7). Similar-
mente, se observo que la LV en Brasil era una enfermedad predominante en las clases socioeconémicas
mas bajas (Alencar, 1958). Se ha encontrado que la LV esta expandiéndose especialmente en areas de
mayor pobreza (Marzochiy Marzochi, 1994) y se encontro vinculada con la desnutricion (Cerf et al, 1987;
WHO, 1990; OPS, 1994; Bryceson, 1996).

Las consecuencias socioeconoémicas causadas por la LV fueron severas, en tanto que la enfer-
medad afect6 a los grupos socioeconémicos mas vulnerables. La mayoria de los hogares en areas ru-
rales, y particularmente los trabajadores agricolas, carecen de sequro social que los ayude a enfrentar
la carga econémica de la enfermedad. En general, los casos entrevistados reportaron haber recurrido
a redes informales de apoyo para poder soportar algunas de las consecuencias socioeconémicas de la
enfermedad.

Los nifios con LV no estaban todavia ocupados en actividades econémicas; sin embargo, sus ho-
gares tuvieron fuertes presiones econémicas a causa de la enfermedad. Tenian que cubrir los costos
directos y responder a los requerimientos de la hospitalizacién. Asimismo, tuvieron costos indirectos,
puesto que la madre del nifio usualmente se mudaba al hospital hasta que el nifio fuera dado de alta.

Todos los casos entrevistados reportaron haber pasado un tiempo de estrés emocional; sintie-
ron preocupacion y ansiedad. La LV pareci6 haber causado un sufrimiento emocional muy intenso en los
miembros de los hogares afectados.

Hasta la fecha, no han sido publicados estudios sobre las consecuencias socioeconémicas de la
LV en los pacientes. Las comparaciones de nuestra data acerca de LC y LV en el estado Trujillo son difici-
les, por el hecho de que éstas son dos enfermedades diferentes, son muestras diferentes de pacientesy
la data fue obtenida por diferentes métodos. Sin embargo, se puede mencionar lo siguiente:

* La LC fue encontrada en todos los estratos socioeconémicos, mientras que LV estaba afectando
mayormente a los pobres.

* La mayoria de los casos de pacientes de LC tratados en instalaciones publicas de salud eran de
areas urbanas, mientras que los pacientes de LV tratados en hospitales publicos eran de areas rurales.

Mayores estudios acerca de la transmision de ambas enfermedades son requeridos para poder
entender este patron.

9.3.2 Factores de la enfermedad, conducta de busqueda de curay consecuen-
cias socioeconomicas de la leishmaniasis visceral.

Las caracteristicas de la LV y la conducta de busqueda de salud de los pacientes influyeron en
las consecuencias socioeconémicas. La enfermedad fue severa, los tratamientos requirieron un lar-
go tiempo de hospitalizacion y, en algunos casos, los pacientes murieron durante el tratamiento (en la
muestra, 5 de 55 pacientes de LV murieron, segun las historias clinicas).
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La tardanza de los pacientes en buscar tratamientos y en llegar a los hospitales donde fueron
tratados permitio que la enfermedad avanzara a etapas mas severas e influyé en su tiempo de hospita-
lizacion; lo cual incremento la carga economica. El tiempo de retraso en buscar cura fue, parcialmente,
un resultado del hecho de que la gente no conocia la enfermedad y que el personal médico tuvo difi-
cultades en diagnosticar la LV. Este problema ha sido observado en otros lugares, pues los signos y sin-
tomas de la LV pueden ser facilmente confundidos con otras enfermedades (Martinez Niochet y Pons,
1941; Birley, 1993). En muchas areas endémicas el personal médico y paramédico no esta familiarizado
con la enfermedad, lo que puede conducir a un retraso en el diagnéstico y tratamiento, e incrementa las
tasas de fatalidad de los casos (Wijeyaratne et al, 1994).

Puesto que la LV es mas comun en nifos pequeiios, los primeros sintomas de la enfermedad
fueron percibidos por los hogares como una enfermedad infantil y fueron tratados en casa con méto-
dos tradicionales (principalmente basados en cambios alimenticios y el uso de plantas medicinales).
La mayoria de las historias clinicas de los pacientes de LV y los hogares entrevistados con casos de LV
reportaron que los nifos con LV fueron llevados a dispensarios de salud y/o a medicina privada muchas
veces antes de que llegaran al hospital donde fueron finalmente tratados por LV.®

94. CONCLUSION FINAL.

Aunque el tratamiento de la LC es gratuito para el paciente tratado en instituciones publicas de
salud en Venezuela, la curacion de sus lesiones le trae a €l/ella consecuencias econémicas y psicosocia-
les considerables.

94.1 Consecuencias economicas de la leishmaniasis cutanea.
a) Costos directos e indirectos de la leishmaniasis cutanea.

Tanto segun la encuesta de hogares como segun el estudio de sequimiento de los pacientes de
LC en las instituciones de publicas salud, los costos indirectos para los pacientes de LC fueron mayores
que los costos directos.

Se estimo que los costos indirectos promedio de los pacientes de LC que recibian tratamiento
gratuito en instituciones publicas de salud, para todo el periodo de tratamiento, fueron de US$ 302
(igual a 104,2% del salario minimo semanal de un trabajador urbano). Los costos directos promedio gas-
tados por los pacientes de LC que recibieron tratamiento gratuito en facilidades publicas de salud, para
todo el periodo de tratamiento, fueron de US$ 20,1 (igual a 70% del salario semanal de un trabajador
urbano).

76 En este estudio se analizaron las historias clinicas de los pacientes de LV tratados en hospitales publicos du-
rante el periodo 1965-1994. Sin embargo, una situacion similar fue descrita en el primer caso de LV reportado del estado
Trujillo (Wuani y Melet, 1963). Este fue un nifio que habia sido mal diagnosticado y tratado por distintas dolencias en
Trujillo. Luego de eso, la madre llevé al nifio a la capital del pais, donde se le diagnosticé LV y fue tratado.
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Esta carga econémica pareci6 haber afectado el cumplimiento con el tratamiento, puesto que
36,6% de los pacientes de areas rurales lo abandonaron (cuadro 54). Las implicaciones econémicas de
la LC podrian estar actuando como una barrera para la utilizacion de los servicios de salud modernos,
particularmente por parte de los mas pobres. De hecho, 12,3% de los 465 casos de LC en la encuesta de
hogares reporto haberse tratado exclusivamente en casa (tabla 5.26).

Esto significa que las cifras de costos obtenidas por el estudio de seguimiento de pacientes son,
probablemente, una subestimacion de los costos econémicos reales para todos los pacientes en el es-
tado Trujillo, pues algunas personas con auto-tratamiento exclusivo probablemente no recurrieron a
los servicios sanitarios a causa del temor a los costos elevados. (Otros -8,8% en la encuesta de ho-
gares— que han usado el sistema de medicina privada podrian haber pagado precios mas altos por el
tratamiento; sin embargo, muchos de ellos estaban cubiertos por seguros). El estimado de los costos
economicos de los 112 pacientes de LC que fueron admitidos en nuestro estudio de sequimiento puede
ser extrapolado a aproximadamente 60% de todos los pacientes de LC en el estado Trujillo, puesto que
595% de los 465 pacientes de LC en la encuesta de hogares (tabla 5.26) reporté haber sido curado en
instituciones publicas de salud.

b) Los costos directos de la leishmaniasis cutanea.

Los costos directos fueron causados por el viaje y el tratamiento. Como es de esperar, los pa-
cientes de LC tratados en instituciones publicas de salud tuvieron costos mas frecuentes debido al viaje
que debido al tratamiento.

Los costos de viaje fueron principalmente causados por el pago de pasajes de transporte, ma-
yoritariamente cuando viajaban acompanados y, en menor medida, a causa de la compra de alimentos
mientras esperaban por el tratamiento.

El componente principal de los costos de tratamiento fue la compra de las drogas farmacéuti-
cas, seguido por otros gastos relativos a los tratamientos tradicionales y, en menor medida, debidos al
pago de pasajes. Muy raramente los pacientes pagaron por examenes de laboratorio o materiales para
aplicar el tratamiento.

Los pacientes de LC de areas rurales gastaron dinero mas frecuentemente que los pacientes

de LC de areas urbanas. Sin embargo, los pacientes de areas urbanas gastaron cantidades mas altas de
dinero que los pacientes de areas rurales.

c) Los costos indirectos de la leishmaniasis cutanea.
Los costos indirectos de la LC consistieron en el tiempo de trabajo perdido y en el rendimiento

laboral afectado. En promedio, los pacientes en el estudio reportaron tiempo laboral perdido mas fre-
cuentemente que rendimiento laboral afectado a causa de las lesiones o el tratamiento.
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Los pacientes de LC mas frecuentemente afectados fueron los empleados en ocupaciones re-
muneradas, seguidos por los empleados en ocupaciones no remuneradas (labores domésticas) y, menos
frecuentemente, estudiantes.

Los trabajadores sin seguro social fueron los mas afectados. Los pacientes de LC de areas rura-
les tuvieron costos indirectos mas elevados que los pacientes de LC de areas urbanas. Los trabajadores
agricolas tuvieron costos indirectos mas frecuentemente que trabajadores en otros sectores economi-
cos. Esto significa que el grupo poblacional socioeconémico mas débil tenia una carga particularmente
alta de costos indirectos.

94.2 Consecuencias psicosociales de la leishmaniasis cutanea.

En la encuesta de hogares y en el estudio de seguimiento se encontraron importantes conse-
cuencias psicosociales de la LC. Estas conducen a cambios conductuales que incluyeron modificaciones
en la dieta, en actividades de esparcimiento y sexuales. Estos cambios conductuales parecieron estar
mas influenciados por percepciones culturales de la enfermedad que por el sexo y lugar de residencia
de los pacientes.

Asimismo, la conducta de busqueda de salud de los pacientes de LC estuvo influenciada por
percepciones sostenidas en sus comunidades. Esta fue una relacion mas compleja de lo anticipada.

a) Cambios conductuales causados por la leishmaniasis cutanea.

Los cambios conductuales mas frecuentemente reportados fueron evitar cosas varias (tabla
6.2) y el uso complementario de tratamientos tradicionales (mientras eran tratados por la medicina
moderna), a fin de acelerar el proceso curativo. Los pacientes de LC reportaron frecuentemente haber
efectuado cambios alimenticios a causa de la LC. En menor medida, los pacientes de LC reportaron ha-
ber restringido sus actividades de esparcimiento y cambiado su estilo de vestimenta.

b) Estrés emocional causado por la leishmaniasis cutanea.

Fueron subdimensiones del estrés emocional: vergiienza, preocupaciones y ansiedad. Los pa-
cientes de LC reportaron mas frecuentemente estar preocupados (mayormente acerca de las conse-
cuencias de la LC y del tratamiento) que estar avergonzados a causa de las lesiones. Los pacientes de LC
reportaron sufrir de ansiedad menos frecuentemente.

c) Estigma percibido debido a la leishmaniasis cutanea.

Fueron subdimensiones de estigma percibido: mayor atraccion de la atencion de otros, lastima
y rechazo. La mayoria de los pacientes de LC sintié que sus lesiones estaban llamando mucho la aten-
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cion de otros y, menos frecuentemente, que habian sido tratados con lastima o que, incluso, habian sido
rechazados por otros a causa de sus lesiones.

d) Apoyo familiar percibido a causa de la leishmaniasis cutanea.

La mayoria de los pacientes report6 haber disfrutado de gran solidaridad por parte de sus fami-
lias, con el fin de encarar las consecuencias econémicas y psicosociales de la enfermedad.

En resumen, las consecuencias psicosociales de la LC (medidas por los cambios conductuales,
estrés emocional, estigma percibido y apoyo familiar percibido) estaban moldeadas tanto por creen-
cias culturales como por el contexto social y las posibilidades econémicas de las personas afecta-
das.

94.3 Recomendaciones de politicas.

No se pueden desarrollar recomendaciones directas de politicas a partir de los hallazgos. No
obstante, un sistema descentralizado de tratamiento (basado en principios de atencion primaria de sa-
lud) podria reducir costos indirectos (tiempo de trabajo perdido) y costos indirectos (gastos de viaje)
considerablemente y, particularmente, para los mas pobres.

Se requiere mayor investigacion acerca de nuevos tratamientos y estrategias para administrar
asistencia efectiva y eficiente a los pacientes de leishmaniasis cutanea. En el contexto de las nuevas
Misiones de Salud, se justifica y se necesita la creacion de una Mision Barrio Adentro para atender las
enfermedades tropicales, comenzando con leishmaniasis, dengue y mal de Chagas. Pero se requiere in-
tegrar los subsistemas y programas de salud, y entender que el gasto publico que tiene mayor impacto
en salud publica y resulta mas sustentable no es el que se ejecuta en infraestructura hospitalaria, sino
el que se destina a saneamiento ambiental, agua, educacion, nutricion, empleo asociativo y empodera-
miento popular. Pero deben entenderse y atenderse los conceptos populares de salud” y enfermedad.

944 Consecuencias socioeconomicas de la leishmaniasis visceral.

La demora de los pacientes en buscar tratamientos y en alcanzar los hospitales permitio que la
enfermedad progresara a etapas mas severas e influyera en su tiempo de hospitalizacién; lo cual incre-
mento la carga economica. Las consecuencias causadas por la LV fueron severas y la enfermedad afect6
a los grupos sociales mas vulnerables.

77 Diaz B. (2002). Determinantes de la salud de la poblacion e ideas para la promocion de cooperativas de salud en
Venezuela. Cayapa, Afio 2, N° 4: pp. 46-68. http://www.saber.ula.ve/handle/123456789/18638.
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