Original

Rev. Costarricense de Salud Publica, 2019, vol. 28(2): 172-184

Conocimientos, creencias, percepciones y la
busqueda de tratamiento para la lepra en Costa Rica

Knowledge, beliefs and perceptions regarding leprosy treatment
seeking in Costa Rica

Ana Rivera Chavarria', Azalea Espinoza Aguirre’,
Germana Sanchez Hernandez’

1. Médico y Cirujano. Magister Scientiae Salud Publica, Unidad Salud y Nutricion, Instituto Costarricense de Investigacion y Ensefianza
en Nutricion y Salud (INCIENSA), arivera@inciensa.sa.cr
2. Odontodloga. Magister Scientiae Epidemiologia, Vigilancia de la Salud, Ministerio de Salud, Reptblica de Costa Rica,
azalea.espinoza@misalud.go.cr
3. Antropdloga, Magister Scientiae Antropologia Social, Investigadora independiente, germana.sanchezh@gmail.com

Recibido: 06 de agosto del 2019 Aceptado: 03 de junio del 2020

RESUMEN:

Objetivo: Identificar conocimientos, creencias y
percepciones relacionadas con la busqueda del
tratamiento de la lepra en Costa Rica desde la
perspectiva de la persona con la enfermedad y

en el contexto de la vida cotidiana.

Métodos: Se llevd a cabo un estudio cualitativo
de caracter exploratorio a partir de 24
entrevistas semi-estructuradas a personas con
lepra 0o con antecedente de haber padecido
lepra entre 23 a 88 afios de edad que se
atendieron en el sistema de salud publico
costarricense. Se utilizd una seleccién de

informantes.
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Resultados: Los informantes no consultaron
hasta que los sintomas fueron dificiles de
manejar. En cuanto a las creencias sobre como
adquirieron la lepra, algunos informantes
desconocen su causa. Los sentimientos de
vulnerabilidad en relacion con  este
padecimiento y valoraciéon de la gravedad de
los sintomas percibidos como también la
revaluacién de algunos signos de alarma que
son comunes a la lepra no fueron atribuidos a
la enfermedad, a

pesar de poseer

antecedentes familiares.
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Para muchos de los informantes la palabra
lepra tiene connotaciones sociales de oprobio,
y la consecuencia es que la propia persona que
padece lepra se estigmatiza al sentirse un
“leproso identificable”.

Conclusiéon: La forma en que las personas
interpretan la lepra influye en la busqueda de
ayuda. Urge la implementacién de acciones de
capacitacion dirigidas a las personas con lepra,
sus familias, comunidades y personal de salud
para generar abordajes articulados y efectivos
que permitan prevenir la enfermedad o una
deteccion oportuna.

Palabras  clave:

Lepra, conocimientos,

creencias, percepciones.

ABSTRACT

Objective: Identify knowledge, beliefs and
perceptions regarding treatment seeking in
Costa Rica from the perspective of the person

with the disease and in daily life context.

Methods: An exploratory qualitative study was
carried out based on 24 semi-structured
interviews with people with leprosy or leprosy
history between 23 and 88 years old who were
treated by the Costa Rican Public Health

System. Informants” selection was used.

Results: Informants did not attend to medical
care until the symptoms were difficult to
manage. For beliefs about how they got

leprosy, some of them do not know their cause.
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Despite the fact that most of them have a family
history, vulnerability feelings in relation to their
condition, severity assessment of perceived
symptoms as well as some warning signs that
are common to leprosy were not attributed to it.
For many informants the word leprosy has
social  opprobrium  meaning, and the
consequence is that the person who suffers

leprosy stigmatizes himself as an"identifiable

leper."
Conclusion: The way people understand
leprosy influence help seeking. Information

actions must be aimed to people with leprosy,
their families, communities and health care
providers in order to generate articulated and
effective approaches for disease prevention or

timely detection.

KEYWORDS:

perceptions.

Leprosy, knowledge, beliefs,
La lepra o Enfermedad de Hansen (EH) es
conocida desde tiempos biblicos y la era
Védica (1, 2) . Es una patologia infecciosa
crénica propia del ser humano, de evolucion
curable,

lenta, producida por Mycobacterium

leprae 'y Mycobacterium lepromatosis, que
afecta principalmente a piel y sistema nervioso
periférico(3-6).

La terapia multidroga (MDT) bajo la estrategia
estrictamente supervisada ha demostrado ser
una herramienta poderosa para el control de la
lepra y el éxito de la actual estrategia de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) para

la eliminacién depende en gran medida de la
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eficiencia de los servicios de atencion médica y
el cumplimiento del paciente (7).

El Modelo de Creencias de Salud (MCS) se
encuentra entre varios marcos conceptuales de
las ciencias sociales que pueden predecir y
explicar las creencias de salud entre los
pacientes. De acuerdo con el marco conceptual
de MCS las personas que padecen una
enfermedad se adhieren a su medicacion
prescrita basandose en seis circunstancias (8-
10). Estos son: 1)

conocimiento y motivaciéon relacionada con la

tener un minimo
enfermedad para mantenerse libre de esta ; 2)
convencimiento de que la enfermedad es un
problema médico grave y percepcion de
susceptibilidad; 3) la creencia de que la
adherencia al tratamiento y los medicamentos
para la enfermedad son eficaces para curarla;
4) creencia de que es posible obtener control
sobre las barreras a costos psicologicos o
tangibles aceptables; 5) presencia de estimulos
internos o externos, que activan el
comportamiento de salud de los pacientes; y 6)
creencia de autoeficacia para seguir
estrictamente el tratamiento hasta la ultima
dosis.

Catorce estudios llevados a cabo en la India
sobre conocimientos, creencias y percepciones
sobre lepra después del afio 2000 evidencian
un alto grado desconocimiento y baja
percepcion de riesgo, reforzado por creencias
relacionadas con el

que podrian estar

ocultamiento 'y desconocimiento de la

enfermedad en la familia y en la sociedad (11).
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En Costa Rica, la lepra fue declarada eliminada
en el afio de 1995, con prevalencia inferiores a
1 caso por 10 000 habitantes , una meta
establecida por la Asamblea Mundial de la
Salud en el afio de 1991 (12). A pesar de que
la prevalencia se ha mantenido estable, se
siguen diagnosticando casos nuevos. Segun
datos suministrados por la Direccion de
Vigilancia de la Salud del Ministerio de Salud
de Costa Rica, durante el periodo 2012-2017
fueron

lepra(13) .

reportados 51 casos nuevos de

A nivel nacional no se identificaron estudios

cualitativos que traten este tema. Esta
investigacion aportara informacion relevante
para la generacién de politicas publicas
dirigidas hacia la deteccién oportuna de los
casos.

La investigacién tiene

como  proposito

identificar conocimientos, creencias y
percepciones relacionadas con la busqueda del
tratamiento de la lepra en Costa Rica desde la
perspectiva de la persona con la enfermedad y
en el contexto de Ila vida -cotidiana.
Corresponde a una parte de los resultados de
un estudio principal llamado “Factores
asociados con la administracion de tratamiento

con lepra en Costa Rica”.
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MATERIALES Y METODOS
Disefio de estudio

Se realizé un estudio cualitativo, empleando la
técnica de entrevista en profundidad semi-
estructurada, que exploré los conocimientos,
creencias y percepciones de un grupo de
personas adultas con lepra, relacionadas con la
busqueda del tratamiento de la lepra con base
tedrica el MCS.

Seleccién de informantes:

La muestra quedo constituida por 25 personas
adultas entre 23 y 88 afios de edad, de ambos
sexos y que fueron atendidos por el sistema de
salud publico costarricense.

La seleccidon de los informantes se hizo por
medio de una seleccion intencional y por
oportunidad, segun los siguientes criterios de
inclusion: mayor de 18 afos, de ambos sexos,
haber padecido lepra o padecer lepra, formar
parte del sistema de salud publica del pais
(asistencia al hospital o clinica, Caja
Costarricense de Seguro Social (CCSS) para el
diagnéstico y tratamiento de la lepra).
Recoleccion de los datos

La recoleccién de los datos fue a través de la
técnica de entrevista en profundidad para
explorar con base en una guia de entrevista
tomando referencia las
MCS,

antropdloga social del equipo, en un periodo

elaborada como

dimensiones del aplicada por la
comprendido entre julio de 2016 a julio de
2018.

Las dimensiones del analisis a partir del MCS
fueron:

conocimientos, creencias y

percepciones. Las categorias emergentes de
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esas dimensiones se estructuraron de forma
inductiva para integrarse en la formulacion final
de los resultados reportados.

Para complementar los datos obtenidos en la
entrevista en profundidad, se revisaron los
expedientes clinicos de cada participante, para
ello se elaboré6 una hoja de recoleccion de
datos con respecto a factores demograficos,
primera consulta y consultas subsecuentes.
Andlisis de datos

Las trascripciones textuales de las entrevistas
se constituyeron en la unidad de analisis, se
clasificaron y codificaron segun los objetivos
del estudio y las dimensiones abordadas.

Los andlisis se llevaron a cabo utilizando el
6 Qualis

Research) combinado con la técnica manual de

programa Ethnograph (Version

codificacion de informacién. El andlisis
consistié en: 1) codificacion de nodos amplios
(dimensiones), 2) distincion de informacion
especifica para identificar elementos comunes,
divergentes y emergentes, 3) comparacion y
condensacion de la informacion.

Para garantizar la validez interna del estudio,
se revisaron las transcripciones en cuatro
ocasiones (una por cada investigador y una vez
por el equipo de trabajo). Ademas, se
seleccionaron las frases textuales para ilustrar
el contenido central de cada categoria
manteniendo la confidencialidad.

Los datos de los expedientes fueron
codificados, analizados y comparados con los
datos arrojados por las transcripciones a nivel
individual como grupal, mediante el programa

Excel.
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Aspectos éticos:

El estudio contd con la aprobacién del Consejo
Nacional de Investigacién en Salud (CONIS)
por considerarlo del quehacer institucional del
Ministerio de Salud, con fundamento lo
establecido en el articulo 7 inciso a) de la Ley
de Investigacion Biomédica (Ley 9234).
Ademas, previa autorizacion del Comité
Bioético del Centro de Desarrollo Estratégico e
informacion en Salud y Seguridad Social de la
CCSS (CENDEISSS), se obtuvo acceso al
expediente clinico de los participantes, de
manera que, los resultados obtenidos de la
entrevista se complementaran con los datos
registrados en el expediente en relacion con el
uso de los servicios y cumplimiento con el
tratamiento.

Debido a la participaciéon de investigadores del
Inciensa se contd con la aprobacion del Comité
Etico Cientifico local.

Los entrevistados consintieron su participacion
a través de la firma del consentimiento
informado. Con la finalidad de garantizar la
confidencialidad de los relatos, se identificaron

los participantes como E1, E2, E3... E25.

RESULTADOS

Un total de 25 entrevistas fueron realizadas a
25 participantes.

Un participante tuvo que ser excluido del
estudio al ser descartado como informante por
el especialista en dermatologia. El tiempo
promedio de las entrevistas fue de 67 minutos.

Los 24 participantes se encuentran en un rango
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de edad entre 23 a 88 afios de edad, 7 eran
mujeres. Dos participantes del sexo masculino
eran analfabetos. Un total de 28 expedientes
fueron revisados provenientes de centros
hospitalarios de segundo y tercer nivel de
CCSS porque

informantes tenian mas de un expediente. Las

atencion de la algunos
caracteristicas demograficas se presentan en el
Cuadro 1.

A partir del MCS vy las categorias emergentes
surgié una propuesta de marco conceptual de
subjetividades y de los discursos reflejando
cierta direccionalidad y relaciones entre las
categorias emergentes y dimensiones como se
observa en la Figura 1. Se distinguieron tres
categorias:  conocimientos, creencias y
percepciones en la busqueda de tratamiento.
Conocimientos

Primeros signos y sintomas de la lepra
observados. Los informantes manifiestan que
antes del diagnéstico de la enfermedad,
presentaron algunos sintomas, principalmente
las Ulceras en los pies, piernas y brazos,
manchas (blancas, rojas, cafés) en el cuerpo,
urticaria, abscesos, edema en piernas, dolor o
ardor en las piernas, pérdida de sensibilidad y
de la fuerza, caida de pelo, cansancio,
febril,

informantes, artrosis en manos y piernas. Dos

sensacion anemia y en cuatro
de los informantes asi lo indican: “Y se me
hacian unas ampollas. ;Es como se llama

verdad?
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Unas ampollas que viera usted que hasta me
daban congoja a mi también, se me hinchaba
(...) Si como una ulcera asi, pero viera sobre la
piel, muy raro, pero maxime en las piernas”
(E7, hombre, 88 anos).

“Yo comencé con unos sintomas muy raros,
este, comencé con muchas calenturas y mucho
dolor de huesos, y dolor de cuerpo, y a mi la
piel se me brotaba, como cuando usted se
ortiga (...) Se me hacian unos machones
rojos”. (E14, hombre, 37 afios).

Cabe sefalar que, en solo en dos expedientes
se indic6 en la primera consulta de
dermatologia el antecedente familiar; con base
en los resultados 18 de 24 informantes tenian
antecedentes positivos. Sin  embargo, la
mayoria no sospechd o nego, la posibilidad de
tener cinco

la enfermedad, excepto en

informantes  durante la  entrevista en
profundidad. En el Cuadro 2 se detalla los
motivos de la primera consulta segun el
expediente médico de los participantes.

El principal comportamiento que se identifica
ante los primeros sintomas de la enfermedad
fue encontrar una explicacién y en algunos
informantes, consultar con un médico. Otros
restaron importancia y no consultaron con el
medico, entre otras razones, porque sintomas
como el dolor, la sensacion febril, las manchas
y las ulceras aparecian y desaparecian. Dos de
los informantes asi lo indican:

‘A mi se hizo una rueda, aqui como rojo,
entonces yo fui a la clinica (...) Si, y entonces
la doctora de ahi me dijo que era un hongo y

me mandd unglento, una pomada, y ya yo me
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lo par6 y se me quitdé, pero a los 15 dias
después, comenzd a brotarme toda la cara
todo”. (E1, hombre, 69 afios).

“Me empezé como una picazoncita, me picaba
y fueron pasando los dias y yo me quedé, no
iba a que me dieran algo y ya después se me
hicieron unas rueditas.”. (E18, hombre, 72
anos).

Explicaciones a las primeras manifestaciones
de enfermedad. Las principales explicaciones a
las primeras manifestaciones son las
siguientes:

. Exposicion al sol por realizar

actividades agricolas, de ganaderia y ventas

ambulantes.

. Contaminacién del agua como
causante de enfermedades en la piel.

) Uso de herbicidas y otros quimicos en
los sitios de trabajo.

. Condiciones de trabajo como |la

humedad, bajas temperaturas, jornadas de
trabajo de mas de ocho horas de pie.
Creencias

¢ Por qué creen que se enfermaron de lepra?
Los resultados muestran que cuatro de los
informantes no tienen idea de cémo la
adquirieron. Por ello, el diagnéstico los tomd
por sorpresa porque creian que era una
enfermedad del pasado. Cabe resaltar que, de
este grupo, uno de ellos, era un informante con
tres miembros mas de su familia con lepra y
sefala que no sabe como se pudo infectar. Asi
lo indica:

"Esa es una pregunta que me he hecho

siempre, porque segun el doctor, no es ni
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contagiosa ni hereditaria, si no es contagiosa ni
hereditaria, por qué la tuvo mi mama, la tuvo
una prima, que siempre estuvo en contacto con
nosotros, la tuvo mi hermana, y ahora la tengo
yo (...) Digamos si no es hereditaria ni
contagiosa como, como nos contagiamos, no
nos dan, razon. No, no sabemos como nos
contagiamos"(E2: hombre, 32 afios).

Varios informantes, con y sin antecedentes de
lepra de familia, atribuyen una o mas causas a
su padecimiento, relacionadas en su mayoria
con actividades laborales que se describen a
continuacion:

. Haber comido alguna vez carne de
armadillo o cusuco o haber tocado a un
armadillo muerto de siete anillos

. Limpiar tanques sépticos o porque dejé
de tomar licor

. Trabajar en cuadrillas con personas
procedentes de otros paises

. Dormir hacinados en el lugar de trabajo
con personas procedentes de todo el pais y

fuera del pais

. Por el derrame de herbicidas en la
espalda
. Porque se insertd una espina de

palmito infectada por el Mycobacterium
. Haberse metido al rio en cuarentena
. Banarse en rios con aguas
contaminadas
. La bacteria se encuentra en el

ambiente (tierra, agua, aire)
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) Debido a un maleficio
. Un
comportamiento sexual promiscuo

castigo divino por su
. Porque asi lo dispuso Dios.

Varios informantes creen que la enfermedad
puede ser transmisible o hereditaria. En
algunos informantes, aunque indican que es
una enfermedad transmisible, el hecho de tener
a mas de un familiar con lepra, los confunde v,
si bien utilizan los términos contagio o
transmision, en el analisis de contenido del
discurso, surge la creencia de que la
enfermedad la adquirieron por herencia. De los
24 informantes, diez creen que adquirieron la
enfermedad por “contagio”. La creencia del
contagio va desde el roce eventual de una
persona sana con la piel de una persona con
lepra hasta relaciones mas intimas, como la
actividad sexual.

De este grupo de participantes, cinco sefalan
que se infectaron con lepra por medio de un
familiar porque estaba sin tratamiento. Una de
estas informantes asi lo indica:

“Segun lo que me dijo el doctor, habia sido por
mi tia, porque ella la tuvo. Ella tomando el
tratamiento quedé embarazada, entonces tuvo
que suspenderlo; en ese momento, otra vez la
enfermedad estaba viva. Entonces el doctor me
dice que de ahi yo la cogi, porque mi mama la

cuidaba, ella tenia llagas, mi mama la lavaba
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y uno chiquitillo, seguro yo metia la nariz”. (E 2:
mujer, 26 afnos).

En el Cuadro 3 se presentan las creencias de
los participantes en relacion con los medios de
adquirir la enfermedad.

Percepcion de la lepra

Algunos de los informantes en el estudio
perciben a la lepra como una enfermedad del
pasado y no conocian de su existencia en
nuestros dias. Las lecturas y peliculas biblicas
que se transmiten en Costa Rica durante la
Semana Santa eran su principal referente. Los
que no tenian antecedentes familiares,
conocieron de la existencia de la enfermedad
en nuestra época cuando se les diagnosticé la
enfermedad y como indicaron, fue dificil para
ellos aceptar que la EH es lo mismo que lepra.
Este diagnéstico los  sorprendio, no
encontraban una explicacion de como se
infectaron y de momento, por no tener
informaciéon acerca de la lepra, a muchos de
ellos los invadio la angustia de sufrir lo mismo
que padecieron los pacientes con lepra en
antigiiedad.

Las siguientes citas ilustran lo anterior:

“El nombre de la enfermedad, es feo, porque
cuando se le dice a la gente que Hansen es lo
mismo que lepra, se asustan porque no la
conocen”. (E25: mujer, 34 afios).

‘Para mi es wuna enfermedad, que,
sinceramente, yo todavia no he podido asimilar
el hecho de que a mi me haiga (haya) dado eso
(lepra)”. (E1: hombre, 69 afios).

Sin embargo, al recibir informacion del personal

de salud acerca de esta enfermedad, opinan
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que la lepra es la misma desde los tiempos
biblicos, sélo que antes la gente moria por esta
causa y “hoy en dia no se mueren porque hay
mucho tratamiento”. Para algunos de ellos, la
lepra es una enfermedad como cualquier otra
gue se cura, menos severa que el cancer e
incluso enfermedades la Diabetes
Mellitus.

enfermedad “dificil de aceptar’ particularmente

como

Otros, la describen como wuna
por el estigma asociado con la lepra, como se
observa en el siguiente informante:

“Alguna gente de mi familia decia que,
entonces ojald que yo no volviera a ir a la casa
porque los iba a contagiar. Ellos ni siquiera
sabian que, si yo ya habia tomado el

tratamiento, yo ya no contagio. En ese
momento, eso también dolia mucho.” (E3:
mujer, 26 anos).

Describen la lepra como una enfermedad
dolorosa y, aunque las llagas no duelen porque
pierden la sensibilidad, otros manifestaron que
los dolores que padecian eran inaguantables,
porque la piel se vuelve “hipersensible” y es
tanto el dolor, que como lo dice uno de los
informantes, no aguantan ni “una gota de agua
sobre la piel”’. Asimismo, la describen como una
enfermedad de mucho cuidado y mucha
responsabilidad, “se debe cumplir con el
tratamiento al pie de la letra y tener mucha
higiene”, una enfermedad visible, que se
manifiesta “sobre la piel’, incapacitante “porque
usted al no tener sensibilidad, puede perder
una parte del cuerpo, en cualquier momento, y
no se da cuenta’” con impacto en las

actividades laborales, familiares y sociales:
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“Esta enfermedad me castigd muy duro, fue
muy triste para mi, es una enfermedad muy
devastadora, muy triste, muy dolorosa, y no
solo para uno, porque arrastra con la familia
(...) yo nunca esperaba enfermarme, yo nunca
esperaba una enfermedad asi.” (E14: Hombre,
37 afos).

“Es una enfermedad mala, totalmente me
cambid, porque el rendimiento en el trabajo no
es el mismo. Uno piensa que eso (lepra) me
cambio, ahora ya no soy como antes.” (E16:
Hombre, 43 afos).

Otros participantes y familiares sefalan que
para ellos lo mas dificii fue antes del
diagndstico porque la salud del informante se
iba deteriorando, los sintomas de Ia
enfermedad se exacerban y desconocian el
padecimiento, sin embargo, una vez conocido,
estuvieron mas tranquilos, porque incluso en
algunos informantes, diagndsticos presuntivos
como cancer de piel, no fueron confirmados.
Asi lo indica uno de los informantes:

“Mientras uno no sepa cual es el diagnéstico,
para mi fue muy dificil, ya con el tratamiento, ya
usted sabiendo qué es y tomandose el
tratamiento al pie de la letra, gracias a Dios,
todo va funcionando bien y ha ido cambiando”.
(E14: Hombre, 37 afos).

DISCUSION
El andlisis de las entrevistas muestra que los
consultaron tan

participantes pronto sus

sintomas fueron lo suficientemente graves para
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buscar ayuda. Muchos desconocen la
sintomatologia temprana de la enfermedad y
retrasaron su visita al médico porque pensaron
que no lo ameritaba, hecho que coincide con
las investigaciones sobre el tema de la
investigadora Henry et al (2016) y Ebenso et al
(2019) (14, 15). Segun los expedientes, 8
personas presentaban algun grado de
discapacidad al iniciar el tratamiento lo que
sugiere un diagndstico tardio.

Todas las posibles explicaciones a las primeras
manifestaciones de la enfermedad no fueron
relacionadas con la lepra por los participantes,
sino que, fueron atribuidas al ambiente laboral
0 su entorno inmediato (a pesar de que 18 de
los 24 participantes tenian el antecedente
positivo de lepra). Sdélo dos participantes
mencionaron el antecedente familiar en la
primera consulta con el médico especialista en
dermatologia. Segun Singh et al (2013), la
lepra es poco comprendida y es experimentada
como una serie de desérdenes agudos no
relacionados unos con otros. No se concibe la
enfermedad como un desorden crénico con
sintomatologia cronica progresiva.

Existen muchos cuestionamientos en los
entrevistados sobre por qué una persona es
mas susceptible que otra, lo que denota un
grado de ambiguedad de los sistemas de salud
al tratar de responder la pregunta comun de
“¢por
Mecanismos bioldgicos, causas sobrenaturales

todos los informantes qué yo?”.
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y la herencia familiar estan presentes en los
discursos de los informantes. El
comportamiento de busqueda de salud es un
proceso complejo en la que entran en juego las
variables sociales,

culturales, histéricas y

econdmicas que podrian generar ciertas
creencias(16), reforzado con la prevalencia de
un modelo uni-causal determinista utilizado
para dar respuesta a los problemas
epidemioldgicos (17).

La percepcibn de que la lepra es una
enfermedad del pasado sigue presente en
algunos de los informantes. Ello sugiere una
vision popular de la lepra persistente a través
del tiempo como “una fantasia de una
enfermedad maxima’ como fue descrita por
Gussow en el afio de 1968 y como son
descritas por los propios informantes mediante
peliculas de Semana Santa.

Como se pudo apreciar es dificil aceptar que
EH es lo mismo que lepra. Para muchos de los
entrevistados la palabra lepra tiene
connotaciones sociales de oprobio, y la
consecuencia es que la propia persona que
padece lepra se estigmatiza al sentirse un
“leproso identificable’, una percepcion de
inhabilitacion social (14, 18) que contrasta con
su capacidad de integracion. El término médico
EH los hace sentir mas comodos y les permite

“ocultar su estado dentro de ciertos limites”.

CONCLUSION
La forma en que las personas interpretan la
lepra contribuye al diagnéstico tardio de la

enfermedad porque en algunos informantes a

ISSN 1409-1429

pesar de que conocen los antecedentes
familiares lo ocultan o no lo aceptan. El
diagnostico  oportuno permite prevenir
complicaciones algunas de ellas irreversibles.
Urge la implementacion de acciones de
capacitaciéon dirigidas a personas con lepra,
sus familias, personal de salud y comunidad,
junto a espacios de reflexiébn para generar
abordajes articulados y efectivos que permitan
prevenir el estigma, la enfermedad y lograr su
deteccion oportuna.
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Cuadro 1. Caracteristicas demograficas de los participantes del estudio (n=24)

Caracteristicas Frecuencia (porcentaje)
Masculino 17 (71)
Alfabetismo (al menos educacion primaria) 22.(91)
Ocupacion (peones, chofer, ama de casa, agricultor) 14 (58)
Cristianos 18 (75)
Discapacidad fisica consignada en expediente 8 (33)

Fuente: Elaboracion propia con datos del estudio

Cuadro 2. Razones de primera consulta segiin anotaciones de los expedientes médicos de los
participantes (n= 24).

Razones de consulta. Presente Ausente
21 3
Pérdida de sensibilidad 10 14
Madarosis 3 21
Rinitis 2 22
Anemia 1 23
2 22

Nexo epidemiologico

Fuente: Elaboracion propia con datos del estudio
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Cuadro 3. Medios para adquirir la lepra segin creencias del informante

JPor qué creen que padecen Nuimero de informantes Observaciones
lepra?
4 Uno de estos participantes tiene tres
familiares con Lepra
No saben
10 5/10 creen que les transmitieron lepra

Transmision por contagio

Herencia 4
Otras causas 6
Total 24

porque el informante no tenia
tratamiento.

Fuente: Elaboracion propia con datos del estudio

Conocimientos

*Primeros signos y sintomas de la
lepra que ohservaron los
informantes

*Principales explicaciones a las
primeras manifestaciones de la
enfermedad

Creencias

*Mecanismos biolégicos
=Causas sobrenaturales
*Herencia familiar

Percepciones

*Enfermedad del pasado
*Enfermedad dolorosa
*Enfermedad dificil de aceptar
*Enfermedad visible

Figura 1. Marco conceptual de subjetividades.

Fuente: Elaboracion propia con datos del estudio
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