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RESUMEN

Objetivos: En Perú, a pesar del escaso número de casos, existe evidencia de un diagnóstico tardío y 
prevalencia oculta de la lepra. En este contexto el objetivo del estudio fue conocer los sistemas de inter-
pretación sobre la lepra, itinerarios y repertorios terapéuticos de pacientes con diagnóstico de lepra que 
se encuentren en tratamiento o con tratamiento culminado. Materiales y métodos: Se realizó un estudio 
cualitativo, aplicando entrevistas semiestructuradas a pacientes con diagnóstico de lepra de las regiones 
de Loreto y Ucayali. Resultados: Se entrevistaron a 30 pacientes. La mayoría no conocía el mecanismo de 
transmisión de la lepra. En relación con los itinerarios terapéuticos, los pacientes generalmente acudie-
ron a los establecimientos de salud por recomendación de terceros que conocían la enfermedad. En al-
gunos casos, el personal de salud realizó un mal diagnóstico. Se reconoce la importancia del tratamiento 
indicado por el Ministerio de Salud; sin embargo, factores económicos y la distancia a los establecimien-
tos de salud afectan de forma negativa la adherencia al tratamiento. Además, se evidenció que persiste el 
estigma de la enfermedad. Conclusiones: Los pacientes reconocen la importancia del tratamiento, sin 
embargo, manifiestan ideas equivocadas sobre la patogenia de la lepra, además se identifican debilidades 
en el sistema de salud. Estos problemas conllevarían al retraso en el diagnóstico y tratamiento. Se reco-
mienda fortalecer las estrategias de control y descentralizar la atención de la lepra con la participación 
de la comunidad, pacientes, personal de salud y curanderos, considerando las barreras identificadas y un 
probable infradiagnóstico en la mujer. 

Palabras claves: Lepra; Servicios de Salud; Percepción; Tratamiento; Investigación Cualitativa; Discapa-
cidad; Factores Sociodemográficos; Estigma; Perú (fuente: DeCS BIREME).

INTERPRETATION SYSTEMS, THERAPEUTIC ITINERARIES 
AND REPERTOIRES OF LEPROSY PATIENTS IN A LOW 
PREVALENCE COUNTRY

ABSTRACT

Objectives: In Peru, despite the small number of cases, there is evidence of late diagnosis and hidden 
prevalence of leprosy. In this context the objective of the study was to know the interpretation systems on 
leprosy, itineraries and therapeutic repertoires of patients diagnosed with leprosy who are in treatment or 
who have finished treatment. Materials and methods: A qualitative study was carried out, applying se-
mi-structured interviews to patients diagnosed with leprosy from the Loreto and Ucayali regions. Results: 
30 patients were interviewed. Most did not know the mechanism of leprosy transmission. In relation to 
therapeutic itineraries, patients generally went to health facilities on the recommendation of third parties 
who knew the disease. In some cases, health personnel made a bad diagnosis. The importance of the 
treatment indicated by the “Ministerio de Salud” (Ministry of Health) is recognized; however, economic 
factors and the distance to health facilities negatively affect adherence to treatment. In addition, it was 
evidenced that stigma persists towards the disease. Conclusions: Patients recognize the importance of 
treatment; however, they express misconceptions about the pathogenesis of leprosy, and weaknesses in 
the health system are also identified. These problems would lead to delay in diagnosis and treatment. It 
is recommended to strengthen control strategies and decentralize the care of leprosy with the participa-
tion of the community, patients, health personnel and healers, considering the identified barriers and a 
probable underdiagnosis in women.
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Motivación para realizar el estudio: En Perú, un país con 
baja prevalencia de lepra, aún se diagnostican pacientes 
con discapacidad grado II por lepra, que sugiere un diag-
nóstico tardío de la enfermedad.

Principales hallazgos: Los pacientes no conocen el mecanis-
mo de transmisión de la lepra, la mayoría acude al hospital 
por recomendación de terceros que identificaron la enferme-
dad. Existen factores  económicos y de accesibilidad que afec-
tan la adherencia al tratamiento. 

Implicancias: Se requieren estrategias para controlar de 
la lepra, considerando las limitaciones identificadas del 
sector salud y el desconocimiento de los pacientes sobre 
la enfermedad.

MENSAJES CLAVE
INTRODUCCIÓN

En el 2000, se reportó la eliminación de la lepra como proble-
ma de salud pública a nivel mundial, y en el 2005 la mayoría 
de países habían logrado esta meta; sin embargo, en muchos 
países continúa siendo un problema a nivel subnacional (1). 

En Perú, según información brindada por el Ministerio 
de Salud (MINSA), se observa una disminución progresiva 
de la prevalencia, aunque todavía hay detección de nuevos 
casos. A pesar de ello, se ha logrado alcanzar tasas menores 
a 1 por 10 000 habitantes a nivel subnacional (provincias). 

La mayoría de los casos se circunscriben en la selva pe-
ruana, específicamente en las regiones Loreto y Ucayali, de-
bido a que la enfermedad ingresó a estas regiones a través de 
la frontera con Brasil en el siglo XX (2). En este contexto, el 
gobierno planteó políticas para el control de la lepra y facilitó 
la introducción de medicamentos antileprosos, lográndose el 
control de la enfermedad, pero no su erradicación (2). En 2017, 
el MINSA reportó once nuevos casos, incluyendo algunos 
con discapacidad grado II, que evidencia un diagnóstico tar-
dío y una prevalencia oculta de la enfermedad. 

El infradiagnóstico y diagnóstico tardío se relacionan con  la 
falta de actividades de seguimiento y la búsqueda activa de casos, 
y a la desinformación de la población y del personal sanitario, 
influenciando de forma negativa en el control de la lepra (3). 

Además, el diagnóstico tardío está asociado con la demora 
en la búsqueda de atención sanitaria por problemas económi-
cos (4), y con el itinerario terapéutico que siguen los pacientes, 
entendido como lo que hacen las personas y a quienes acuden 
para mantener o restablecer su salud (5). También se deben 
considerar el impacto de la medicina tradicional, que presenta 
diferentes concepciones en lo referente a la salud y que abarca 
experiencias personales; y la cooperación de la familia y la co-
munidad. (6) La búsqueda de tratamiento, en contextos en que 
coexisten sistemas de salud diferentes, está influenciada por la 
complejidad, costos y proximidad sociocultural y geográfica de 
la oferta, que conlleva a que los pacientes puedan combinar las 
diferentes ofertas de cada sistema de salud (7,8, 9). 

El control de la lepra requiere, además, conocer los re-
pertorios terapéuticos (procedimientos y recursos) existen-
tes en cada sistema de salud y cómo son utilizados por los pa-
cientes (10). Asimismo, se necesita de una adecuada adherencia 
al tratamiento; sin embargo, esta se ve influenciada por factores 
socioeconómicos, culturales, psicosociales, conductuales y por 
las reacciones adversas a los fármacos (11,12). En este contexto, 
se debe considerar que los sistemas de interpretación de la 
enfermedad varían dentro y entre grupos culturales, influen-
ciando en la forma como las personas actúan para prevenir 
y tratar la enfermedad (6,13-17). Considerando esto, el objetivo 
del estudio fue conocer los sistemas de interpretación sobre 
la lepra, itinerarios y repertorios terapéuticos de pacientes 
con diagnóstico de lepra que se encuentren en tratamiento o 
con tratamiento culminado.

MATERIALES Y MÉTODOS

Se realizó un estudio cualitativo, utilizando un muestreo 
no probabilístico intencional, en el cual se aplicó entrevis-
tas a profundidad semiestructuradas a pacientes con diag-
nóstico de lepra que se encontraban en tratamiento o con 
tratamiento culminado. Las entrevistas se realizaron entre 
octubre y noviembre del 2015. Previamente, el entrevistador 
y las responsables de la Estrategia Sanitaria Nacional de Tu-
berculosis Componente Lepra tuvieron una reunión con los 
pacientes con el fin de explicarles de manera sencilla y clara 
el propósito de la investigación. 

Se incluyeron pacientes mayores de 18 años con diagnós-
tico de lepra realizado en los establecimientos de salud del 
MINSA, que residían, al momento del estudio, en la ciudad 
de Iquitos, Loreto (provincia de Maynas, distritos de Belén, 
Punchana y San Juan Bautista); y en la ciudad de Pucallpa, 
Ucayali (provincia de Coronel Portillo, distritos de Callería, 
Yarinacocha y Manantay). Se establecieron ocho perfiles 
para los pacientes en cada región considerando: tratamiento 
de lepra (en tratamiento y tratamiento culminado), domici-
lio (urbano y rural) y sexo (femenino y masculino). 

Las entrevistas fueron realizadas por un profesional de 
salud con experiencia en trabajos comunitarios en diversas 
comunidades nativas y en la realización de estudios cualita-
tivos. Previamente tuvo una inducción respecto al tema de 
investigación por parte del equipo de investigadores (antro-
pólogo e infectólogo experto en el manejo de pacientes con 
lepra). El entrevistador además vivió en una de las regiones 
incluidas, lo que facilitó la comunicación con los pacientes, 
ya que conocía las costumbres y los términos culturales con 
los cuales se comunicaban coloquialmente. Cabe mencionar 
que todas las entrevistas fueron realizadas en las casas de los 
pacientes, asegurando la privacidad y la confidencialidad.

Considerando las teorías de Chrisman (5),Kleinman (6), 
Young (7), Schartz (8) y Good (13), se plantearon tres dimen-
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siones de estudio: sistemas de interpretación sobre la lepra, 
itinerarios terapéuticos y repertorios terapéuticos que utili-
zan los pacientes con diagnóstico de lepra, en esta última di-
mensión se incluyó la adherencia al tratamiento. Luego para 
cada dimensión se plantearon códigos para el análisis (20 en 
total). En base al objetivo y las dimensiones de estudio. Ade-
mas, se preparó la guía de entrevista, la cual fue revisada por 
un dermatólogo experto en lepra y un salubrista con expe-
riencia en trabajos comunitarios, y modificada de acuerdo 
con sus sugerencias. La versión final de la guía fue aplicada a 
las personas que decidieron voluntariamente participar en el 
estudio. Las entrevistas se realizaron hasta alcanzar el punto 
de saturación de la información, lográndose obtener un total 
de 30 entrevistas. 

Se planteó un análisis inductivo, para lo cual se procedió 
a la transcripción de las entrevistas, y se realizó un análisis de 
contenido de cada una de ellas, en Excel, encontrándose infor-
mación solo de 16 de los 20 códigos planteados inicialmente. 
Durante este análisis se encontró una dimensión de análisis 
adicional: impacto de la lepra en la vida de las personas, pero 
que no fue considerada por no ser objeto del estudio. Los 16 
códigos de análisis fueron validados por dos especialistas en 
el tema (coordinador del programa de la lucha contra la lepra 
a nivel nacional y un dermatólogo del Hospital Regional de 
Iquitos). Se realizó un análisis descriptivo de las características 
sociodemográficas de los sujetos de estudio, resumiendo las 
variables numéricas según su mediana y las variables categó-
ricas según su porcentaje. Posteriormente se realizaron viajes 
a Loreto y Ucayali para realizar la triangulación de los datos 
y obtener la retroalimentación de los participantes acerca de 
los hallazgos. 

El presente estudio fue aprobado por el Comité de ética 
del Instituto Nacional de Salud del Perú mediante Memo-
rando 080-2015-CIEI-INS (Código OI-052-14). Además, a 
los pacientes que aceptaron participar en el estudio, se les 
solicitó firmar el consentimiento informado.

RESULTADOS 

Se incluyeron a 30 pacientes, de los cuales 10 eran mujeres, 
10 eran procedentes del área rural y 20 habían culminado su 
tratamiento. La mayoría de los pacientes que culminaron el 
tratamiento eran mayores de 50 años y recibieron su primer 
tratamiento en el leprosario de San Pablo (Tabla 1). 

Se realizaron entrevistas para los siguientes perfiles: Per-
fil en tratamiento, urbano, masculino (7 pacientes), perfil en 
tratamiento, urbano, femenino (1 paciente), perfil en trata-
miento rural,  masculino (2 pacientes), perfil en tratamiento 
culminado, urbano, masculino (7 pacientes), perfil en trata-
miento culminado, urbano, femenino (5 pacientes), perfil en 
tratamiento culminado, rural, masculino (4 pacientes) y perfil 
en tratamiento culminado, rural, femenino (4 pacientes). Se 
presenta el análisis por dimensiones, considerando los códi-

gos de los hallazgos más relevantes. El análisis completo se 
adjunta como material suplementario: anexo 1, 2 y 3. 

Sistemas de interpretación sobre la lepra
Independientemente del sexo, edad y zona de procedencia del 
paciente, se identificaron diversas respuestas en lo referente a 
la forma de contagio de la lepra: presencia de alguna persona 
extraña o de un enfermo en casa, lavar la ropa de un enfermo 
o darle la mano, contacto sexual con un enfermo, haberse des-
plazado fuera de sus comunidades, exposición a agentes con-
taminantes como aguas servidas o enfermedades del bosque, 
o la ingesta de ciertos alimentos (como el tapir amazónico o el 
armadillo), la voluntad divina y factores hereditarios. 

«Pero de repente mis antepasados han tenido, pero tú sabes el 
orden genético, nunca desaparece, sigue su ritmo de repente 
tus hijos no tienen, pero tus tataranietos si pueden tener …» 

 Hombre, 55 años, en tratamiento, área urbana, Ucayali.

Otra percepción fue que los microorganismos causantes 
de la lepra u otras enfermedades están con la persona desde 
que nace y que esta se desarrolla dependiendo de la respues-
ta inmune.

La transmisión por vía aérea también fue mencionada 
por tres pacientes, quienes refirieron que la lepra se contrae 
al conversar con una persona enferma; sin embargo, ellos no 
muestran seguridad en esta respuesta, ya que posteriormen-
te justifican su contagio por otras modalidades. También se 
logró identificar que la percepción de que la lepra es una en-
fermedad altamente contagiosa aún está presente (hombre 
de zona rural, 46 años); mientras que, otros entrevistados 
refirieron que no era contagioso (mujer de zona rural, 76 
años y mujer de zona urbana, 78 años).

Los pacientes, independientemente de la zona de proce-
dencia y sexo, de edades entre 70 y 79 años, refirieron cuatro 
formas de prevención para evitar contagiar la enfermedad: 
no tener relaciones sexuales con el afectado, dormir sepa-
rados, no besar en la boca, quemar colchones y sábanas 
después de curarse, tener los útiles personales separados y 
alimentarse bien. 

«¿Usted mismo ha dicho mejor duermo a parte o tu esposa te 
ha dicho? Yo mismo he dicho mejor dormiré aparte porque 
de repente la contagio…»    

 Hombre, 41 años, en tratamiento, área urbana, Ucayali. 

Con relación a las consecuencias del abandono del tra-
tamiento, las respuestas fueron: recaídas, muerte, discapaci-
dad y muerte por complicaciones. Este discurso lo tuvieron 
todos los pacientes independientemente de la zona de pro-
cedencia, sexo y edad. 

«Si abandona el tratamiento, le puede pasar otra vez, (...) de re-
pente no toma pues, tiene que caer de nuevo, puede suceder 
la muerte también». 

 Mujer, 71 años, curada, área rural, Loreto. 
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Usualmente se maneja el discurso de que la lepra es cura-
ble siguiendo la poliquimioterapia; sin embargo, una pacien-
te de zona rural de 81 años mencionó que era incurable ya 
que la enfermedad está permanentemente en la sangre. Por 
otro lado, se reconoce que antes no había tratamiento para la 
lepra y que los pacientes se morían. 

«Bueno me ha dicho que es una enfermedad que sí se puede 
curar, no es una enfermedad incurable, hoy en la actualidad 
tiene cura, muchas personas (...) he conversado con el doctor 
entonces donde él me ha indicado que es lo que debo hacer»

 Hombre, 58 años, en tratamiento, área urbana, Loreto.

Itinerarios terapéuticos en la lepra 
Independientemente del sexo y la edad, los pacientes desta-
caron que el apoyo de su familia (especialmente la esposa), 
es importante para que acudan al establecimiento de salud, 
y posteriormente cumplan el tratamiento y los controles. Sin 
embargo, una mujer de la zona rural de 71 años, manifestó 
que sus familiares le dieron la espalda por temor al contagio. 
Otro paciente, manifestó que su profesor identificó las man-
chas y lo llevó al hospital para el diagnóstico. 

Un mal diagnóstico por la falta de experiencia del personal 
de salud, puede ocasionar que el paciente pierda la confianza 
y busque otras opciones de tratamiento, pudiendo conllevar al 
retraso del diagnóstico. Se identificó este hallazgo en dos pa-
cientes jóvenes menores de 35 años de la zona urbana. 

Tres pacientes menores de 50 años (dos de zona rural y 
uno de zona urbana) con tratamiento culminado refirieron 
haber consultado a un curandero al no encontrar mejoría de 
los síntomas. Un paciente varón de 26 años de la zona urbana 
mencionó que el curandero lo refirió al hospital. Manifestó 
que no creía en brujos, pero que fue llevado por sus hermanas.

«¿Usted fue al curandero? Sí, de aquellos que curan hechicerías 
(…) fui porque mis hermanas me recomendaron al verme 
que seguía igual. Fui después del tratamiento y yo pensaba 
que cuando termine el tratamiento, ya se terminó todo, pero 
no es así en realidad, demora en desaparecer de tu cuerpo». 

Hombre, 26 años, en tratamiento, área urbana, Ucayali.

Independientemente de la zona de procedencia y el sexo, 
los pacientes refieren que las ofertas de salud para la aten-
ción de la lepra son limitadas, de difícil accesibilidad geográ-
fica y con falta de especialistas, lo que constituyen barreras 
para acceder al diagnóstico y al tratamiento temprano.

Se identificó al hospital y al programa de lepra como 
el lugar donde primordialmente se trata la enfermedad. 
Los pacientes también señalaron otros lugares de atención, 
como el Hospital de la Solidaridad en Lima, el Instituto de 
Medicina Tropical de la Universidad Nacional Mayor de San 
Marcos y clínicas privadas. En los entrevistados mayores de 
70 años que culminaron su tratamiento, se identificó como 
el lugar de atención al leprosario de San Pablo. Tampoco fue-
ron reconocidas como opciones las boticas ni las farmacias.

 «Se ha hecho ronchas (...) la gente más hablaba, y como en 
Pucallpa también había enfermos que han venido en balsa, 
atrás en Contamana, me recogieron y llevaron a San Pablo» 

Mujer, 67 años, curada, área rural, Loreto.

Asimismo, la mitad de los entrevistados identificó a un 
determinado médico o técnico del MINSA, como la persona 
que realiza el diagnóstico o brinda tratamiento (se identificó 
un solo médico o técnico para cada una de las ciudades de 
donde provenían los pacientes). 

Repertorio terapéutico de la lepra y adherencia al 
tratamiento
En relación a los tratamientos utilizados, los pacientes indi-
caron que tomaron diferentes tipos de fármacos a lo largo de 
los años, y además, usaron vegetales, barro y plantas medi-
cinales, como la ayahuasca, chirimasango con sacha ajo, ca-
tahua, marco sacha, corteza de cedro, etc. Estos tratamientos 
eran dados por familiares o curanderos.

 «… y en esa época todavía mi papá vivía y me dijo: ya te voy 
a traer un remedio que es efectivo», y me trajo el sacha ajo-
ma macho, este es una raíz selvática (…). Y después el chi-
risamango. He tomado un litro y desapareció ese adormeci-
miento más o menos como diez años»

Hombre, 58 años, en tratamiento, área urbana, Loreto.

Los pacientes manifestaron la importancia de iniciar el 
tratamiento en forma precoz como una medida para evitar  

Tabla 1. Características sociodemográficas de los pacientes inclui-
dos en el estudio

RIC: rango intercuartil

Variable
Loreto Ucayali

n= 16 % n=14 %
Sexo        

Hombre 9 56,3 11 78,6
Mujer 7 43,7 3 21,4

Procedencia
Urbana 11 68,7 10 71,4
Rural 5 31,3 4 28,6

Estado civil
Casada 6 37,5 3 21,4
Soltera 2 12,5 4 28,6
Divorciada 1 6,3 3 21,4
Conviviente 5 31,2 4 28,6
Viudo/a 2 12,5 0 0,0

Condición de tratamiento
Con tratamiento culmi-
nado 12 75,0 8 57,1

En tratamiento 4 25,0 6 42,9
Edad (años), mediana (RIC)                    60,5 (23,2) 56 (27,7)
Número de miembros de la 
familia que viven en casa, 
mediana (RIC) 

5 (2) No hay datos

Tiempo de duración de las 
entrevistas, mediana (RIC) 40 (31) 61 (26,2)
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el contagio o las complicaciones, pero también se evidenció 
que los pacientes tienen la percepción que, a pesar de haber 
completado el tratamiento, la lepra podía estar dentro de 
ellos y podría volver a manifestarse.

Con relación a los factores externos que afectan en forma 
negativamente la adherencia al tratamiento tenemos el vivir  
lejos de los centros de salud, limitado horario de atención de 
los centros de salud y recursos económicos limitados espe-
cialmente en los pacientes de zona rurales. También fueron 
mencionadas las reacciones secundarias (especialmente gas-
trointestinales), estilo de vida del paciente (beber y fumar) y 
la presencia de otra enfermedad, como por ejemplo los pro-
blemas articulares a nivel de rodilla, pues manifiestan que no 
pueden tomar tanta medicina al mismo tiempo (hombre de 
zona urbana, 70 años).

«No, no me ido porque yo prácticamente yo vivía acá no tenía 
recursos para salir para irme a Atalaya, a Pucallpa, (...) por 
falta de recursos pues» 

Hombre, 49 años, en tratamiento, área rural, Ucayali.

Aproximadamente la mitad de los pacientes manifiestan 
tener Seguro Integral de Salud (SIS), facilidades de parte de los 
médicos para atenderlos y transferencias a establecimientos 
de salud más cercanos a su pueblo para recibir el tratamiento. 
Independientemente del sexo, zona de procedencia y edad se 
identificó que el acompañamiento de la familia, especialmente 
la esposa e hijos, favorece la adherencia. No se logró identifi-
car que los amigos o vecinos cumplieran este rol.

Se identificaron pacientes, independientemente de la 
zona de procedencia, sexo y edad que refieren evitar con-
sumir carnes rojas, o alimentos ricos en grasas, algunos 
pescados, ají o beber cerveza durante el tratamiento con la 
finalidad de no incrementar las alteraciones hepáticas o re-
nales asociadas al tratamiento. Evitan, también, el consumo 
de pescado con espinas o cerdo porque lo relacionan con la 
aparición de lesiones lepromatosas.

«¿Y cuándo usted estaba en tratamiento qué cosas no comía? 
Cuando comencé a tragar las pastillas todos los días, pero 
comía de todo, solo no tomaba cerveza, no fumaba, no co-
mía chancho, ají…» 

Hombre, 46 años, con tratamiento culminado, área rural.               

DISCUSIÓN 

El presente estudio muestra que la mayoria de los pacientes 
que estaban recibiendo o habían recibido tratamiento en un 
establecimiento de salud del MINSA, desconocían el modo 
de contagio de la lepra. Aunque la mayoría lo asoció a una 
forma de contagio, solo tres pacientes mencionaron la vía 
aérea. Esto podría explicarse por la representación social de 
la enfermedad, asociada a percepciones de incurabilidad y 
contagiosidad, lo que a su vez se relaciona con el estigma 

asociado a las deformidades físicas (14,15). La mayoría de los 
pacientes entrevistados habían culminado el tratamiento, 
y muchos presentaban secuelas, por inicio tardío del trata-
miento, o porque contrajeron la enfermedad hace muchos 
años cuando no existía tratamiento específico, lo que puede 
explicar las percepciones de incurabilidad asociadas a falta 
de entendimiento y conocimiento sobre la enfermedad (15,16). 
A pesar de que, en nuestro estudio los entrevistados mani-
fiestan que están curados gracias a la poliquimioterapia y 
reconocen las consecuencias del abandono del tratamiento, 
esta condición de «curado» desde la percepción del afecta-
do y comunidad es «engañosa», porque algunos pacientes 
siguen sintiendo que están infectados, tanto entre los que 
presentan o no discapacidad (15). 

El estudio evidenció que la mayoría de las pacientes acu-
dieron a los hospitales o postas por recomendación de ter-
ceros. La influencia de los familiares cercanos en la búsque-
da de ayuda para el diagnóstico de la enfermedad fue muy 
importante. La literatura señala que la influencia de la red 
social motiva a los pacientes a buscar el diagnóstico defini-
tivo; caso contrario, el afectado no lo hace por sí solo; este 
comportamiento puede deberse a dos motivos: que a pesar 
de tener una experiencia previa con la enfermedad, estos pa-
cientes no eran conscientes del riesgo al que estaban expues-
tos, o puede deberse a que, a pesar de sospechar  que tienen 
lepra, callan por temor al rechazo social; por tales motivos, 
la toma de decisiones acerca de acudir o no a un centro de 
salud también estaría influenciada por las experiencias so-
ciales negativas acumuladas (18,19). 

En relación al itinerario terapéutico, encontramos que 
la calidad de los servicios de salud, sobre todo del primer 
nivel y clínicas particulares fue ineficiente. En algunos de los 
casos dieron un mal diagnóstico, retrasando el inicio del tra-
tamiento; este hallazgo concuerda con Naaz, et al. donde se 
reporta que los profesionales locales tienen un conocimiento 
pobre acerca de la lepra, aunque este estudio describe poca 
derivación a los centros especializados (15). Estos investigado-
res, han indicado que los pacientes que van a los hospitales 
de mayor complejidad tienen 6,6 veces más probabilidad de 
recibir un tratamiento oportuno (15); sin embargo, para nues-
tra realidad, y en la búsqueda de la erradicación de la lepra, 
es necesario fortalecer los establecimientos de salud de pri-
mer nivel de atención para la captación de probables casos 
de lepra, mediante tamizaje dermatológico y de los contactos 
domiciliarios (20). 

Es importante resaltar que la mayoría de pacientes refie-
ren que las ofertas de salud son limitadas, que se cuenta con 
escasos especialista, y en varios casos hay dificultad en el acce-
so a los establecimientos de salud, ya sea por la lejanía de los 
establecimientos de salud, o por el costo económico del tras-
lado. Esto constituye barreras para acceder al diagnóstico y 
tratamiento temprano, y dificultan la adherencia terapéutica.

Además, se ha evidenciado la necesidad de fortalecer el 
conocimiento sobre la enfermedad en los pacientes, comu-
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nidad y personal de salud, debido a que el desconocimiento 
de la enfermedad está asociado a retraso en la búsqueda de 
atención médica y falta de adherencia al tratamiento (21,22). 
En este sentido, solo dos pacientes señalaron que el inicio 
del tratamiento es muy importante para evitar la discapa-
cidad, a pesar de que la relación entre discapacidad, trata-
miento y diagnóstico oportuno es respaldada por diversos 
estudios (15,23). El retraso en el diagnóstico, está relacionado 
al desconocimiento de la enfermedad por parte del personal 
de salud, por lo tanto, es importante reforzar la educación 
sobre esta patología en los profesionales de las provincias 
con casos de lepra (21,22).

Con relación a la búsqueda de atención por curanderos, 
aproximadamente la tercera parte buscaron atención con 
curanderos, incluyendo pacientes que se encuentran actual-
mente en tratamiento. Esto ha sido descrito en otros estu-
dios, donde se encontró que la mayoría de los participantes 
del estudio recibió el primer tratamiento de brujos y curan-
deros tradicionales (18). En la actualidad, se ha evidenciado 
que se confía en los curanderos (aunque en forma limitada), 
creándose la necesidad de incorporar al curandero como 
«apoyo médico complementario» dentro del sistema biomé-
dico (24), posiblemente para cumplir roles de mediadores de 
referencia hacia los hospitales. 

El Perú tiene una baja prevalencia de la lepra, por lo 
tanto, la detección de nuevos casos debería de acompañarse 
de un estricto seguimiento de los contactos, participación 
social de los afectados y de la comunidad, y además de pro-
fesionales capacitados y centros de vigilancia de resistencia 
de medicamentos (20,25). Sin embargo, en nuestro estudio y 
otros previos, se ha evidenciado, dos problemas grandes: la 
falta de experiencia del personal sanitario en la detección de 
la enfermedad (15) y un trabajo desarticulado entre centros de 
salud, comunidad y hospital especializado, para el control de 
la lepra. Asimismo, otros estudios han descrito que el estig-
ma y la discriminación son factores psicosociales que juegan 
un rol importante en la eliminación de la lepra, por lo tanto, 
las políticas públicas deben estar orientadas a instaurar me-
didas que aborden estos temas (20,25).

Entre las limitaciones del estudio, tenemos la dificultad 
para obtener al menos dos entrevistas para cada perfil. Esto 
se relaciona con la disminución de nuevos casos de lepra en 
el país, y que los nuevos casos se encuentren dispersos en 
distritos alejados. Asimismo, se observó que hubo mayor di-
ficultad en acceder a pacientes mujeres en tratamiento tanto 

de la zona rural como de la urbana, y esto podría limitar 
nuestros resultados en cuanto a sus percepciones sobre la 
lepra; sin embargo, esto podría explicarse por la epidemiolo-
gía de la lepra en el país, donde según los reportes naciona-
les, los casos nuevos son mayormente en hombres. A pesar 
de que se ha reportado que el diagnóstico de lepra es más 
frecuente en hombres que en mujeres, esto difiere estadis-
ticamente de otros países como Brasil, donde los casos de 
lepra en Mato Grosso son más frecuentes en mujeres, lo cual 
debe evaluarse con cautela, debido al posible infradiagnósti-
co de lepra en mujeres (26,27). 

Otra limitación importante del estudio fue que la perso-
na que realizó las entrevistas no participó en la concepción 
del proyecto ni en el análisis de las entrevistas. A pesar de 
las limitaciones, creemos que los resultados son relevantes, 
debido a que no se han realizado estudios similares en Perú. 
Estos resultados pueden ayudar a fortalecer las estrategias 
para eliminación de la lepra a nivel distrital, considerando 
aquellas ciudades con casos nuevos en los últimos años. 

En conclusión, los pacientes reconocen la importancia 
del tratamiento de la lepra, sin embargo, manifiestan ideas 
equivocadas sobre la patogenia de esta enfermedad y se 
identifican debilidades en el sistema de salud. Estos proble-
mas conllevarían al retraso en el diagnóstico y tratamiento 
de la enfermedad. Se recomienda fortalecer las estrategias 
de control y descentralizar la atención de la lepra con la par-
ticipación de la comunidad, pacientes, personal de salud y 
curanderos, considerando las barreras identificadas y un 
probable infradiagnóstico en mujer. De esta forma se incidi-
rá en la erradicación de la lepra en el país.
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