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Resumen

Introduccion: la enfermedad de Hansen se conoce comunmente como lepra, la cual es poco
frecuente en Costa Rica, pues, desde 1995 se alcanzé una prevalencia menor de 1 caso por
cada 10 000 habitantes. La enfermedad presenta implicaciones bioldgicas, sociales y
psicologicas que representan un desafio para los servicios de salud. Actualmente, se cuenta
con la Estrategia Mundial contra la Lepra (2016-2020) propuesta por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) y la Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud (2012),
las cuales incluyen recomendaciones y componentes para el abordaje integral de la
enfermedad de Hansen.

Obijetivo: analizar la atencion recibida en los servicios de salud segun la percepcion de las
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito, en el marco de la Estrategia Mundial
contra la Lepra de la OMS y la Norma de Atencidn Integral del Ministerio de Salud de Costa
Rica, desde Promocion de la Salud.

Metodologia: se realizd un estudio cualitativo, bajo un disefio narrativo, en el cual se
entrevistaron a ocho personas con la enfermedad de Hansen de Golfito, diagnosticadas en los
afios 2012 al 2020. Entre las categorias de analisis se utilizaron: deteccién, diagndstico,
tratamiento, rehabilitacion, servicio de trabajo social y psicologia; asi como proyeccién
comunitaria, trato recibido de parte del personal de salud, expresiones de estigma en los
servicios de salud, entre otras. Para analizar la informacion, se utilizaron tablas cualitativas
con el fin de comparar las experiencias de las personas con la enfermedad de Hansen vy el
contenido de los marcos normativos utilizados.

Resultados: tomando en cuenta las experiencias de las personas participantes, se identifico
que la ruta por los servicios de salud de las personas con la enfermedad de Hansen se centrd
en las etapas del diagnostico y el tratamiento. Por ello, los servicios de rehabilitacion, trabajo
social, psicologia, educacion para la salud y acciones dirigidas a la comunidad se mostraron
mayormente ausentes en los relatos. Por lo tanto, hay componentes de la estrategia de la
OMS y la norma del Ministerio de Salud que no se reflejaron en las experiencias compartidas
por los participantes. Por otro lado, no se encontraron rastros de estigma por parte del
personal médico, pero si por parte del personal administrativo.

Conclusiones: es necesario una reorientacion de los servicios de salud dirigidos a las
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito con el fin de trascender de la atencion
predominantemente clinica hacia un abordaje de sus implicaciones sociales y psicologicas.

Palabras clave: enfermedad de Hansen, ruta de atencion, estigmatizacion, reorientacion de
los servicios de salud, promocion de la salud.
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1. Introduccion

El presente Trabajo Final de Graduacion (TFG), para optar por la Licenciatura en
Promocién de la Salud, analizé la atencion de los servicios de salud segun la percepcion de
las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito, tomando en cuenta los aspectos
mencionados en la Estrategia Mundial contra la Lepra (2016-2020) de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) y la Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud de
Costa Rica (2012), desde la Promocién de la Salud.

La enfermedad de Hansen se conoce comunmente como lepra, es una patologia
infecciosa cronica, de evolucidn lenta, que afecta principalmente la piel y el sistema nervioso
periférico (Rivera y Espinoza, 2018). Para que se logre el contagio se requiere de un contacto
intimo y prolongado (Leon-Toscano et al., 2018). El término de lepra y “leproso” viene
desde la mas remota antigiiedad y tiene un contexto despectivo (Neyra, 2008), por lo tanto, en
este documento se menciona dicha patologia como enfermedad de Hansen.

Se considera que el tema se relaciona con la Promocion de la Salud en la medida que
concibe los servicios de salud dentro del abanico de determinantes de la salud, asi como la
idea de trascender del aspecto bioldgico hacia aspectos sociales, que las caracteristicas de la
enfermedad de Hansen ameritan. Ademas, el estudio puede funcionar como un insumo para
una posible reorientacion de los servicios de salud, la cual es una de las lineas de accion de la
Promocién de la Salud segun la Carta de Ottawa (1986).

Segun lo mencionado anteriormente, el presente documento incluye los antecedentes
a nivel internacional, regional y nacional relacionados con el estudio que se desea realizar, asi
como la contextualizacién de la enfermedad de Hansen en el pais y el marco institucional que
envuelve la propuesta. Ademas, se desarrolla el planteamiento del problema, que incluye la
justificacion, la pregunta de investigacion y los objetivos. Asimismo, se indica el marco
tedrico que respalda la tesis y el marco metodoldgico por medio el cual se cumpliran los

objetivos. Por ultimo, se presentan los resultados obtenidos, su analisis y conclusiones.



2. Antecedentes

Como se menciond, se realizo un analisis de la atencion de los servicios de salud
recibidos por las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito, en el marco de la
Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS y la Norma de Atencion Integral del
Ministerio de Salud de Costa Rica, desde la Promocién de la Salud. Por lo tanto, se presentan
los antecedentes que analizan el trato recibido por las personas con la enfermedad de Hansen
de parte del personal de salud, y otros articulos que describen los servicios de salud ofrecidos
a esta poblacién. Debido a que no se encontré ningun estudio que se enmarque en la
Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS, se destacO algunos resultados de los

antecedentes que encajan con los componentes de esta estrategia.

2.1. Ambito internacional

En el continente asiatico, especificamente en Indonesia, Peters et al. en el afio 2013
realizaron una investigacion con el fin de examinar las experiencias de bldsqueda de atencién
en los servicios de salud de las personas con la enfermedad de Hansen. Para el momento de
dicho estudio, Indonesia se ubicaba en el tercer puesto de los paises con mayor cantidad de
casos de esta enfermedad en el mundo (Peters et al., 2013).

En este estudio no se describe como tal la ruta de atencion en los servicios de salud de
las personas con la enfermedad de Hansen; sin embargo, menciona los desafios relacionados
con la busqueda de atencion, el reconocimiento de los sintomas, la realizacion del diagnostico
correcto, la accion de compartir el diagndstico con el paciente y el tratamiento (Peters et al.,
2013). Entre los resultados se hace referencia a la atencion ofrecida de parte del personal de
salud, ya que se recalca que las actitudes y el comportamiento estigmatizador de estos
profesionales pueden tener un impacto enorme en las personas con la enfermedad de Hansen,
asi como las expresiones de los trabajadores de la salud que muestran miedo de contraer la
enfermedad (Peters et al., 2013).

Como conclusidn se obtuvo que es importante lograr que los servicios de salud sean
mas efectivos y apropiados para las caracteristicas de la enfermedad de Hansen (Peters et al.,
2013). Este antecedente aporta dos componentes relacionados con la descripcion de la
atencion recibida por las personas con la enfermedad de Hansen por parte del personal de

salud: el comportamiento estigmatizador y el miedo al contagio de la enfermedad.



Respecto al trato del personal de salud dirigido a las personas con la enfermedad de
Hansen, en Filipinas se realizé un estudio sobre sus actitudes en un hospital gubernamental
(Chavez et al., 2022). Se encontrd que el personal de salud todavia presenta ideas erréneas y
lagunas de conocimiento sobre la enfermedad, lo que puede llevar a un miedo inadecuado a la
transmision y a tomar precauciones innecesarias como usar doble guante y la cuarentena, que
son comportamientos estigmatizantes (Chavez et al., 2022).

Por otro lado, en Nepal, que al igual que Costa Rica posee una prevalencia de la
enfermedad de Hansen menor a 1 un caso por 10 000 (Jaramillo-Antillén et al., 2009), en el
afio 2019 se publico una investigacion centrada en la educacion para la salud en los servicios
de salud relacionados con la enfermedad de Hansen. Los autores justifican la relevancia de la
investigacion en tanto en la Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS se promueve la
educacidn integral de los pacientes sobre el tema (Correia et al., 2019).

Los resultados mostraron que existe una falta de conocimiento sobre la enfermedad
(origenes, manifestaciones, prevencion y tratamiento) que contribuyen al comportamiento de
busqueda de atencion tardia y altos niveles de estigma, con un importante estrés psicolégico y
financiero para las personas con la enfermedad (Correia et al., 2019). Por parte del personal
de salud, se identifico varios desafios en el manejo de las personas con dicha enfermedad
debido a la falta de tiempo, recursos humanos y capacitacion en educacién para la salud
(Correia et al., 2019).

Por lo tanto, esta investigacion concluye que, en el contexto de los centros de salud
analizados en Nepal, se deben realizar mas esfuerzos para aumentar el conocimiento general
de la enfermedad por parte de las personas afectadas, a fin de motivarlas a buscar atencion
médica antes y cambiar su percepcién de la enfermedad para reducir el estigma (Correia et
al., 2019). Este antecedente aporta a esta tesis, la importancia de incluir la educacion para la
salud como parte de la descripcion de los servicios de salud que se desea realizar en el marco
de la Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS.

En el continente africano, especificamente en Nigeria, donde al igual que Costa Rica
se posee una prevalencia de la enfermedad de Hansen menor a 1 un caso por 10 000
habitantes, se analizo la atencion de los servicios de salud relacionados con la enfermedad de
Hansen en el estado de Kaduna (Mustapha et al., 2012). Entre los desafios encontrados se
menciona la falta de habilidades adecuadas para el manejo de personas con la enfermedad de
Hansen entre el personal de salud y la falta de actividades integrales de rehabilitacion de la
enfermedad (Mustapha et al., 2012). El primer desafio se relaciona con la atencion que ofrece

el personal de salud a las personas con esta enfermedad. El segundo desafio representa un
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componente que debe ser parte de la descripcion de los servicios de salud, ya que se incluye
como parte de la Estrategia Mundial contra la Lepra.

Después de la busqueda de antecedentes internacionales se puede rescatar que se han
realizado investigaciones relacionadas con los servicios de salud para las personas con la
enfermedad de Hansen. Estas se centran en identificar desafios de ellos, principalmente
vinculados con la atencion ofrecida por el personal de salud, y con los servicios de educacién
para la salud y la rehabilitacion. A pesar de que se encontraron tres antecedentes a nivel
internacional, se considera que se ha escrito poco sobre el tema en este &mbito, como lo
recalcan Peters et al. (2013), hay poco escrito en la literatura internacional sobre las
experiencias de las personas que actualmente reciben tratamiento por esta enfermedad y de
las personas consideradas como curadas. Ademas, la OMS (2017) indica que es relativamente
poca la investigacion que ha abordado el problema de la estigmatizacion y la discriminacion

en los servicios de salud para esta poblacion.

2.2. Ambito regional

En cuanto a la region latinoamericana, en términos generales se encontrd antecedentes
agrupados en dos vias. En primer lugar, estudios que relatan el trato recibido por las personas
con la enfermedad de Hansen de parte del personal de salud, y por otro lado, investigaciones
que analizan la atencion de los servicios de salud y que encontraron deficiencias en cuanto la
educacion para la salud y la accesibilidad de los servicios de salud, principalmente; los cuales
son dos de los componentes de la Estrategia Mundial contra la Lepra. Cabe resaltar que, para
el 2017, Brasil se registrd en la lista mundial de 22 paises con una carga alta de la
enfermedad de Hansen (OMS, 2017), esto provoca que la mayoria de los estudios realizados
en Latinoamérica provengan de este pais.

En cuanto a los antecedentes relacionados con el trato recibido por las personas con la
enfermedad de Hansen de parte del personal de salud, se encontré el estudio realizado por
Dos Santos et al. (2012), en el cual describieron la atencién prestada a las personas afectadas
por la enfermedad de Hansen en el Programa de Salud Familiar, centrandose en la
humanizacion. Esto se realizo en el municipio de S&o Gongalo, en la Region Metropolitana
de Rio de Janeiro, Brasil. Se concluy6 que es necesario que exista un cuidado humanizado a
estas personas usuarias, respetandolas dignamente, tratdndolas de forma adecuada, para que
se sientan seguras en los servicios de salud (Dos Santos et al., 2012). Ademas, que se requiere

de un mayor compromiso del personal de salud en cuanto a sus acciones y comportamientos
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frente a los usuarios y sus familiares, especialmente en lo que atafie a la humanizacién (Dos
Santos et al., 2012).

En la misma linea, White (2008) llevé a cabo una investigacion en la ciudad de Rio de
Janeiro (Brasil,) con el objetivo de explorar como el estigma iatrogénico (estigma que se
produce a través del encuentro de un paciente con el personal de salud), puede surgir en el
tratamiento ambulatorio de la enfermedad de Hansen. Como resultado, se identific que adn
ocurren actitudes despectivas, falta de atencion y sensibilidad, por parte del personal de salud,
por lo que se concluye que el estigma en los servicios de salud sigue presente (White, 2008).

Sobre este mismo tema, en el 2022, en Brasil se encontro que, desde la perspectiva del
usuario, el estigma en los servicios de salud emerge como un aspecto importante cuya
repercusion psicosocial interfiere en su calidad de vida. Esto generd desconfianza hacia los
servicios de salud (Correa et al., 2022).

Por otro lado, se encontraron estudios que analizan la oferta de servicios de salud
dirigidos a las personas con la enfermedad de Hansen. El primero de ellos se realizo en el afio
2008, en Brasil, donde se analiz6 la atencion de los servicios de salud para el control de la
enfermedad de Hansen desarrollados en nueve municipios del estado de S&o Paulo de 2001 a
2005, con énfasis en la organizacion de servicios y la construccion de una nueva asistencia de
calidad contra esta enfermedad (Frazdo, Pedrazzani, Lavieri, Silva de Campos y Jiménez,
2008). Como resultado se obtuvo que a pesar de que se reconoce la importancia de la
implementacién constante de acciones de educacion para la salud dirigida a la poblacion con
la enfermedad de Hansen, estas no son sistematicas (Frazédo et al., 2008). Esta debilidad se
relaciona con un componente que la Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS pretende
fortalecer, sobre la capacitacion de las personas con la enfermedad de Hansen.

Asimismo, Jiménez, Frazdo, Silva, Lavieri y Silva de Campos (2008) caracterizaron
los servicios de salud del Programa de Control de la Lepra de un municipio del estado de S&o
Paulo, Brasil. Entre sus resultados se destaca, al igual que el antecedente anterior, la
importancia de realizar constantemente acciones de educacion para la salud como préactica
que optimiza la adherencia al tratamiento y la emancipacion de la persona con la enfermedad
de Hansen (Jiménez et al., 2008).

Por otro lado, Osorio-Mejia, Falconi-Rosadio y Acosta (2020) realizaron en Per( una
investigacion en la cual estudiaron la atencion de los servicios de salud para las personas con
la enfermedad de Hansen. Cabe resaltar que en Peru se presenta una prevalencia de la
enfermedad de Hansen menor a 1 por 10 000 habitantes, al igual que en Costa Rica (Osorio-

Mejia et al., 2020). Se encontrd que, desde la perspectiva de las personas con la enfermedad,
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las ofertas de salud para la atencion de esta son limitadas, de dificil accesibilidad geografica y
con falta de especialistas, ademas se evidencio que las personas diagnosticadas con la
enfermedad poseen poca informacion sobre ella (Osorio-Mejia et al., 2020). Estas debilidades
se relacionan con los aspectos mencionados en la Estrategia Mundial contra la Lepra de la
OMS sobre la accesibilidad de los servicios de salud y la capacitacion de las personas con la
enfermedad de Hansen.

Por Gltimo, de nuevo en Brasil, Pieri et al. en el afio 2014 realizaron un estudio con el
objetivo de investigar como las personas con la enfermedad de Hansen perciben el
desempefio de los servicios de salud. Para esto se realiz6 un estudio transversal en Londrina,
Estado de Parana, por medio de entrevistas a las personas con la enfermedad (Pieri et al.,
2014). Se concluy6 que el proceso de atencion es individual, con perspectivas limitadas de
integracion entre los servicios de salud para el manejo de casos y la movilizacion social de la
comunidad al problema de la enfermedad de Hansen, ademas se observo la dificultad de los
pacientes para acceder al diagndstico y tratamiento en los servicios de salud cercanos a sus
domicilios.

Por lo tanto, para los antecedentes a nivel regional se encontraron estudios que relatan
el trato recibido por las personas con la enfermedad de Hansen de parte del personal de salud,
e investigaciones que analizan la oferta de servicios de salud y que encontraron deficiencias
en cuanto la educacion para la salud y la accesibilidad de los servicios de salud,
principalmente. A pesar de que estos dos aspectos son componentes de la Estrategia Mundial
contra la Lepra de la OMS, no se reconocen como tales en las investigaciones. No se
encontrd un estudio que integrara la descripcion de la atencion recibida de parte del personal
de salud con la descripcién de los servicios de salud dirigidos a esta poblacion en el marco de
la Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS, como se pretende realizar en esta tesis.

2.3. Ambito nacional

A nivel nacional no se encontrd un estudio que integre los elementos que incluye esta
tesis, que ya fueron mencionados anteriormente, sin embargo, en los ultimos afios se han
efectuado distintos perfiles epidemiologicos sobre la enfermedad de Hansen, donde
participaron funcionarios del Ministerio de Salud. En primer lugar, se documento el avance
de la enfermedad desde 1798 hasta 2008, donde se especificd que el primer caso se registro
en 1798 y que en 1979 cerrd el Sanatorio Nacional de las Mercedes (Jaramillo-Antillén,

Espinoza-Aguirre y Lobo-Philp, 2009).



En otro estudio epidemioldgico realizado en 1985, se notd un incremento en la
incidencia de la enfermedad en los afios 1979, 1980, 1981, que coincidio con el cierre del
Sanatorio Nacional de las Mercedes (26 casos por cada 100 000 habitantes en el afio 1981)
(Rivera, 1985). Luego, en 2007 se publicé una investigacion sobre la prevalencia de la
enfermedad de Hansen en Costa Rica para los afios 1998-2003 (Espinoza, 2007).

El perfil epidemioldgico mas reciente se enmarca en los afios 2012 al 2017, donde se
encontrd que la tasa de prevalencia se mantiene menor a 1 por 10 000 habitantes en todos los
cantones, que es el nimero que recomienda la OMS (Rivera y Espinoza, 2018). No obstante,
se apunta que persiste el reporte de casos nuevos en todo el pais y en algunas regiones en
mayor proporcién que otras, por ejemplo, la provincia de Puntarenas, lo que indica que la
transmision de la enfermedad continla como un riesgo potencial dentro de las familias
(Riveray Espinoza, 2018).

En el 2019, Rivera, Espinoza y Sanchez participaron en un estudio cualitativo con el
propésito de identificar conocimientos, creencias y percepciones relacionadas con la
busqueda del tratamiento de la enfermedad de Hansen en Costa Rica, desde la perspectiva de
la persona con la enfermedad. Se aplicé la técnica de entrevista en profundidad
semiestructurada a 25 personas adultas con antecedentes de la enfermedad de Hansen, entre
23 y 88 afos, de ambos sexos y que fueron atendidos por el sistema de salud publico
costarricense (Rivera et al., 2019). La seleccion de los informantes se hizo por medio de una
seleccion intencional y por oportunidad (Rivera et al., 2019).

Con ello se encontrd que las personas no consultaron en los servicios de salud hasta
que los sintomas fueron dificiles de manejar, ademas algunas de ellas desconocen como
adquirieron la enfermedad, y algunas personas se estigmatizan a si mismas por ser un
“leproso identificable” (Rivera et al., 2019). De este antecedente cabe rescatar la metodologia
empleada, principalmente la seleccién de la muestra.

En el 2020, las mismas autoras publicaron una investigacion que llevaba por objetivo
analizar las barreras y facilitadores relacionados con el diagnostico de la enfermedad de
Hansen en Costa Rica, desde la perspectiva de la persona con la enfermedad (Rivera-
Chavarria et al., 2020). Para ello se llevd a cabo un estudio cualitativo de caracter
exploratorio a partir de 25 entrevistas semiestructuradas, a personas con la enfermedad de
Hansen o con antecedente de haberla padecido (Rivera-Chavarria et al., 2020). Se utilizo el
Modelo de Creencias en Salud como modelo teorico.

En esta investigacion se recalca que los factores de riesgo asociados a la enfermedad

de Hansen, y circunstancias sociales de las personas con la enfermedad son aspectos
7



complejos (Rivera-Chavarria et al., 2020). Los resultados sefialan barreras y facilitadores de
distintas categorias. En lo que respecta a los servicios de salud, los resultados cualitativos
revelan al seguro médico, el acceso restringido a citas con los médicos especialistas en
dermatologia, el desconocimiento meédico y las actitudes del personal, como barreras que
estarian afectando negativamente los estimulos externos que activan el comportamiento de
salud de las personas (Rivera-Chavarria et al., 2020).

Por ende, este estudio concluye que, como barreras para el diagnostico de la
enfermedad, se identifica que a nivel personal y comunitario existe poca informacion sobre
esta, y en algunos casos es erronea, lo que favorece las demoras diagnosticas y la
estigmatizacion (Rivera-Chavarria et al., 2020). Como facilitadores en los servicios de salud
se identificd el acceso oportuno a citas con personal de salud informado, la telemedicina y
médicos de la familia (Rivera-Chavarria et al., 2020). Este estudio se considera como un
antecedente relevante, al igual que el anterior, debido al aporte metodologico en lo que refiere
al acercamiento a la poblacién con la enfermedad de Hansen desde un abordaje cualitativo.

Por altimo, en el 2021, Rivera-Chavarria, Sanchez-Hernandez y Espinoza-Aguirre,
publicaron un estudio cualitativo sobre las caracteristicas sociodemogréficas, culturales y
clinicas comunes en grupos familiares con antecedente de enfermedad de Hansen, como
insumo para mejorar el tratamiento de la lepra. De las 25 personas entrevistadas, 12
provenian de 3 grupos familiares; dos de ellos con tres generaciones afectadas. Los
participantes fueron diagnosticados en edades econémicamente activas. Ademas, realizan
ocupaciones manuales, con niveles educativos bajos y de religion cristiana. Se identifico un
caso de lepra conyugal y una participante de 15 afios de edad al diagndstico.

Para los antecedentes a nivel nacional, al igual que a nivel regional e internacional, no
se encontrd un estudio que integrara la descripcion de la atencion recibida de parte del
personal de salud con la descripcion de los servicios de salud dirigidos a esta poblacién en el
marco de la Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS y de la Norma de Atencion

Integral del Ministerio de Salud, como se pretende realizar en esta tesis.

3. Contextualizacion

3.1. La enfermedad de Hansen en Costa Rica

La aparicion de la enfermedad de Hansen en Costa Rica se remonta entre los afios

1735 — 1738, segun un informe remitido a la Audiencia de Guatemala, que realiz6 en 1798



Tomas de Acosta, Gobernador de la Provincia de Costa Rica (Chinchilla, citado en Jaramillo-
Antillén et al., 2009). En 1833 se construyo el primer leprocomio del Estado para 19
pacientes, en esta época la discriminacion y el miedo hacia las personas con la enfermedad de
Hansen estaba presente en todo el mundo y Costa Rica no escapd de esta situacion
(Chinchilla, citado en Jaramillo-Antillon et al., 2009).

Luego, se dicto la orden de traslado de las personas con la enfermedad al leprosario y
esto ocasiond que los pacientes al darse cuenta de que en este lugar no habia la posibilidad de
volver a ver a sus familiares ni de tener alivio fisico, se empezaran a fugar, por lo que el “El
Jefe Supremo del Estado Libre de Costa Rica” impone la pena de muerte a los pacientes que
se fuguen del leprocomio, ejecutando a tres pacientes por este motivo (Chinchilla, citado en
Jaramillo-Antill6n et al., 2009).

En 1948 ocurrieron una serie de eventos relevantes para la historia de la enfermedad
de Hansen en el pais (Jaramillo-Antillén et al., 2009). En primer lugar, por decreto se cambid
el nombre de “Asilo Nacional de las Mercedes” (Leprosario) por “Sanatorio Nacional de las
Mercedes”, lo que significaba que el paciente no iba a ingresar permanentemente, sino por un
tiempo determinado mientras se curaba. En segundo lugar, se cre6 el “Departamento de
Lucha contra la Lepra”, dependiente del Ministerio de Salud. Por ultimo, en ese afio se
producen las primeras ocho altas o casos curados de la enfermedad de Hansen.

En 1974, el Dr. Delfin Elizondo Salazar, como director del Sanatorio Nacional de las
Mercedes, inicid una reorganizacion total del “Nuevo programa para el control de lepra en
Costa Rica”, que fue el primer paso para disminuir la discriminacion de estas personas.
Mediante la coordinacién del Ministerio de Salud, se inicié un programa de rehabilitacion,
considerando los aspectos médicos, fisicos, psiquicos y sociales de la persona con la
enfermedad de Hansen, en forma integral y humana (Jaramillo, citado en Jaramillo-Antillon
et al., 2009).

El Sanatorio Nacional de las Mercedes cerrd sus puertas el 30 de marzo de 1979, con
esto se intentd convencer a la poblacion general de la poca contagiosidad de la enfermedad de
Hansen, por lo que dejé de ser una enfermedad “aparte”, y paso a ser una enfermedad mas
(Latapi, citado en Jaramillo-Antillén et al., 2009). En el afio 1995, se documenta en boletines
de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), la eliminacion de la enfermedad como
problema de salud publica, este proceso consistio en mantener una prevalencia menor a 1
caso por 10 000 habitantes a nivel nacional (Jaramillo-Antillon et al., 2009).

Como se mencion0, el perfil epidemiolégico mas reciente que se ha publicado
corresponde al periodo 2012-2017, donde se encontraron 51 casos nuevos de la enfermedad
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de Hansen (Rivera y Espinoza, 2018). A finales del 2017 se registraron en tratamiento 29
casos, para una prevalencia a nivel nacional de 0,06 casos por 10 000 habitantes, la cual se
encuentra en el rango dictado por la OMS (Rivera y Espinoza, 2018). La edad al diagnéstico
se encuentra entre 22 y 83 afios (Rivera y Espinoza, 2018). Con respecto a la provincia de
residencia, Puntarenas presento el mayor numero de casos (20), seguida de Limén y San José
con 10 casos (Rivera y Espinoza, 2018).

Segun datos del Nivel Central del Ministerio de Salud (2019), las Areas Rectoras de
Salud que presentaron mayor cantidad de casos en este periodo fueron: Corredores (8 casos),
Golfito (7 casos), Pérez Zeledon (6 casos) y Siquirres (6 casos). Para el periodo de estudio de
esta tesis (2012-2020), segin datos de la Regién Brunca del Ministerio de Salud, se
diagnosticaron 14 personas con la enfermedad de Hansen en Golfito (Ministerio de Salud,
2020). Cabe resaltar que se encontro disparidad entre la cantidad de casos registrados entre el
Nivel Central y la Region Brunca del Ministerio de Salud, ya que esta Gltimo presenta mayor

cantidad de casos en su base de datos.

3.2. Marco institucional

Los servicios de salud son las acciones realizadas en beneficio del individuo y de la
sociedad en general, dirigidas a proteger, promover y restaurar la salud de la persona y de la
colectividad (Martin, Sanchez y Flores, 2014). Estos se refieren tanto a servicios de atencion
directa a las personas como al habitat humano (Ministerio de Salud, 2011). En este estudio se
incluyen Unicamente los servicios de atencién directa a las personas, los cuales pueden ser
intramuros (sede de EBAIS, consultorio, clinica, hospital, entre otros) y extramuros
(domiciliar, escolar, laboral y comunal) (Ministerio de Salud, 2011).

El articulo 69 de la Ley General de Salud se refiere a los servicios de salud de
atencion directa a las personas como aquellos que realicen actividades de promocion de la
salud, prevencion de enfermedades o presten atencion general o especializada, en forma
ambulatoria o interna, a las personas para su tratamiento y consecuente rehabilitacion fisica o
mental (Ministerio de Salud, 2011).

El Sistema Nacional de Salud de Costa Rica estd integrado por el conjunto de
instituciones y organizaciones, tanto del sector publico como privado, que tienen como
finalidad (directa o indirecta) contribuir a mejorar la salud de las personas, las familias y las
comunidades, sean estas del sector salud o de otros sectores (CCSS, 2004). Dos de las
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instituciones de este sistema que se relacionan con el TFG desarrollado son el Ministerio de
Salud y la Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS).

En primer lugar, la propuesta del TFG se enmarca en los servicios de salud de la
CCSS, que es la principal prestadora de servicios de salud a nivel publico del pais, bajo los
principios de la seguridad social: solidaridad, universalidad, unidad, obligatoriedad, igualdad
y equidad (CCSS, 2004). La CCSS se divide en diferentes regiones, las cuales son: Red
Integrada Chorotega, Red Integrada Central Sur, Red Integrada Huetar Norte, Red Integrada
Pacifico Central, Red Integrada Central Norte, Red Integrada Brunca y Red Integrada Huetar
Atléantica (CCSS, 2020a). El Area de Salud de Golfito pertenece a la Red Integrada Brunca y
se ubica en la provincia de Puntarenas. Para esta Area de Salud se incluyé como informantes
del estudio a las personas con la enfermedad de Hansen, con el fin de analizar los servicios de
salud recibidos por estas personas en el marco de la Estrategia Mundial contra la Lepra de la
OMS y la Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud de Costa Rica.

La CCSS presta sus servicios mediante una red de servicios organizada en tres niveles
diferenciados segun su capacidad resolutiva (Saenz, Acosta, Muiser y Bermudez, 2011). En
el primer nivel se encuentran las unidades de atencion primaria, llamadas Equipos Basicos de
Atencion Integral de Salud (EBAIS), se focaliza en grupos poblacionales de 3500 a 4000
personas, junto con algunas clinicas periféricas y clinicas desconcentradas de atencion
ambulatoria (S&enz et al., 2011). Este primer nivel de atencion incluye servicios basicos de
salud que realizan acciones de promocién de la salud, prevencion de la enfermedad, curacion
y rehabilitacion de menor complejidad (CCSS, 2004).

El segundo nivel de atencién brinda apoyo al primer nivel de atencion, ademas ofrece
intervenciones ambulatorias y hospitalarias por especialidades basicas y algunas
subespecialidades (CCSS, 2004). Por ello, estd conformado por una red de clinicas mayores,
hospitales periféricos y hospitales regionales que proporcionan servicios de urgencias, apoyo
al diagnostico, consulta externa especializada, tratamientos quirdrgicos sencillos e
internamientos cortos (Saenz et al., 2011). Por ultimo, el tercer nivel de atencion cuenta con
servicios de internamiento y servicios médico-quirargicos de alta complejidad tecnologica
que se brindan en los hospitales nacionales y especializados (Saenz et al., 2011).

Cabe resaltar que el presente estudio recolectd informacién de los tres niveles de
atencion, ya que se describio la ruta de atencion en los servicios de salud y el trato del
personal de salud en esta.

Por otro lado, la CCSS administra tres regimenes: el Seguro de Enfermedad y
Maternidad (SEM), el Seguro de Invalidez, Vejez y Muerte (IVM) y el régimen no
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contributivo (Séenz et al., 2011). El Seguro de Enfermedad y Maternidad cubre las siguientes
prestaciones de atencion: acciones de promocion de la salud, prevencion, curacion y
rehabilitacion; asi como asistencia médica especializada y quirurgica, asistencia ambulatoria
y hospitalaria, servicio de farmacia para la concesion de medicamentos, servicio de
laboratorio clinico y exdmenes de gabinete; ademés de asistencia en salud oral, asistencia
social, individual y familiar (Saenz et al., 2011). El régimen no contributivo provee
aseguramiento para las personas y sus familiares que no cotizan al sistema por su condicion
de pobreza o discapacidad (S&enz et al., 2011). Los regimenes no contributivos son
financiados por el Estado (Sdenz et al., 2011).

Segun la CCSS (2004), el modelo de atencion apunta hacia el enfoque biopsicosocial
del proceso salud — enfermedad, segun el cual la salud de la poblacion es un producto social y
no solamente el resultado del éxito o fracaso de las instituciones prestadoras de servicios de
salud a las personas. Esta atencion integral tiene las siguientes caracteristicas (CCSS, 2004):

e Realiza acciones de promocion de la salud, prevencién de la enfermedad, curacion y

rehabilitacion.

e Las acciones van dirigidas a las personas segun los riesgos especificos de los

diferentes grupos de edad.

e Reconoce la distribucidn heterogénea y desigual de las condiciones de vida de los

individuos y de los diversos grupos sociales.

e Contempla acciones dirigidas a las personas, a las familias y a las comunidades.

e Incorpora actividades para mantener y mejorar la salud de las personas, asi como para

preservar y mejorar el ambiente en el que estas viven, trabajan, estudian y se recrean.

e EIl primer nivel de atencidn constituye la puerta de entrada al Sistema Nacional de

Salud, segun la complejidad del problema de salud que presenten las personas,
mediante el sistema de referencia y contra referencia, se garantiza el acceso al
segundo Yy al tercer nivel de atencion.

Segun la CCSS (2004), el modelo atencion de salud propicia un cambio de actitud en la
sociedad respecto de la salud, donde trasciende de ser entendida como individual a una
situacion colectiva. Ademas, el modelo de atencion establece que las acciones en salud se
realicen de manera interdisciplinaria (2004). Con el fin de lograr que los servicios se ejecuten
de manera dptima, el modelo requiere que la institucién de salud que lo implemente cuente

con un programa permanente de mejoramiento continuo de la calidad, que se complemente
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con las evaluaciones externas que le competen al Ministerio de Salud en su calidad de rector
del Sistema Nacional de Salud (CCSS, 2004).

Por lo tanto, como integrante del Sistema Nacional de Salud también se encuentra el
Ministerio de Salud, cuya funcidn es ejercer la rectoria sobre los actores que intervienen en la
producciédn social de la salud (CCSS, 2004). Por rectoria se entiende la capacidad politica,
técnica, administrativa y legal para dirigir, conducir, regular y controlar el proceso de la
produccion social de la salud (CCSS, 2004).

Al ser la enfermedad de Hansen un evento de notificacion obligatoria segun el
Reglamento de Vigilancia de la Salud (2017), se realiza un estudio de campo Yy su respectivo
reporte para cada caso nuevo identificado, el cual incluye la ficha de investigacion y una
boleta de notificacion con algunas caracteristicas de la persona. Por ende, el Ministerio de
Salud maneja la informacidon correspondiente a la poblacion de estudio del TFG.

Desde la Direccion de Vigilancia de la Salud se realizan publicaciones, documentos
técnicos, normas, protocolos, boletines, entre otros (A. Espinoza, comunicacion personal, 11
de mayo, 2020). Uno de los objetivos estratégicos de la funcion Rectora de Vigilancia de la
Salud, que se establece en el Reglamento relacionado con este tema (2017, articulo 11) es

... realizar el anlisis de situacion integral de salud y difusion de la informacion sobre

el estado de salud, sus determinantes y tendencias, en todos los niveles, a fin de

seleccionar las medidas mas apropiadas para proteger y mejorar la salud de la
poblacion, de tal manera que ésta sea oportuna, pertinente, objetiva y Gtil para la toma
de decisiones.

Tomando en cuenta lo anterior, se considera que el estudio se relaciona con las
funciones de esta direccién en la medida que se incluye un evento de notificacion obligatoria
y se analiza un determinante de la salud, el cual son los servicios de salud, asi como el
insumo que aporta para la toma de decisiones sobre el tema. Cabe resaltar que el Ministerio
de Salud particip6 en el contacto de las personas con la enfermedad de Hansen para este

estudio.

3.3. Caracteristicas generales del canton de Golfito

El cantdn de Golfito se ubica en la provincia de Puntarenas (Figura 1). Sus limites son
los siguientes: al este con Corredores, Coto Brus y la Republica de Panama, al oeste con Osa
y Golfo Dulce, al norte con Buenos Aires y Coto Brus y al sur con el Océano Pacifico. Esta
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conformado por cuatro distritos: Golfito Centro, Puerto Jiménez, Guaycara o Rio Claro y
Pavon (Area Rectora de Salud Golfito, 2012).

El indice de Desarrollo Social para estos distritos son: Golfito con 53,21 (nivel bajo),
Guaycaré con 49,60 (nivel bajo), Puerto Jiménez con 43,08 (nivel muy bajo) y Pavon con
32,91 (nivel muy bajo); este dltimo ocupa el lugar 475 de los 483 distritos (Ministerio de
Planificacion Nacional y Politica Econdmica, 2017). La puntuacién maxima de dicho indice
es 100 y se operacionaliza en términos de las oportunidades que la poblacion tiene para el
acceso y disfrute de un conjunto de derechos bésicos, que se agrupan en cinco dimensiones:
econdmica, participacion social, salud, educacion y seguridad (Ministerio de Planificacion
Nacional y Politica Economica, 2017).

La mayor parte de su territorio es costero y se encuentra dotado de grandes riquezas
naturales, como tierras Optimas para la explotacion de madera, cultivos agricolas (platano,
palmito, arroz y frutas) y la produccion pecuaria, asi mismo cuenta con potencial pesquero y
de acuicultura para la explotacion de sardina, camardn, pescado de escama y atin (Area
Rectora de Salud Golfito, 2012).

También se explota la ganaderia en pequefia escala y el turismo, gracias a las playas
que se ubican en el cantén. Ademas, cuenta con el Deposito Libre Comercial de Golfito, que
atrae a personas locales y de otras partes de Costa Rica para la compra de electrodomésticos,
prendas de vestir y otros articulos (Area Rectora de Salud Golfito, 2012).

Una actividad econdmica importante es el cultivo de la palma africana, la cual
representa una importante fuente de trabajo para los pobladores del canton. Algunos de los
principales productores son Palmatica y Coopeagropal (Area Rectora de Salud Golfito,
2012).

En relacion con la red de servicios de salud, el Canton de Golfito cuenta con ocho
sedes de EBAIS pertenecientes al primer nivel de atencion. Asimismo, cuenta con un hospital

periférico llamado Hospital Manuel Mora Valverde (Area Rectora de Salud Golfito, 2012).

14



Figura 1. Ubicacion del canton de Golfito

0 25 50 100 Miles

Fuente: elaboracion propia.

4. Planteamiento del problema

Las enfermedades tropicales desatendidas son enfermedades endémicas, que son
llamadas “desatendidas” porque durante muchos afios recibieron una atencion insuficiente
(Cruz et al., 2017). La enfermedad de Hansen se considera parte de este grupo de
enfermedades (Cruz et al., 2017).

De acuerdo con la OMS (2019), se elimina la enfermedad de Hansen como problema
de salud publica cuando en un pais se registra una prevalencia menor a 1 caso por cada 10
000 habitantes. Como se mencioné anteriormente, en Costa Rica se logré alcanzar esta meta
desde 1995 (Jaramillo-Antillon et al., 2009).

Sin embargo, Buitrago-Echeverri (2019) menciona que el hecho de que en el
conocimiento médico se vea como una enfermedad casi erradicada, segun los canones
epidemioldgicos de la OMS, la ha convertido en un tema de expertos y un olvido en la salud

publica. Entonces, la eliminacion de la enfermedad de Hansen como un problema de salud
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publica puede provocar la creacion de la expectativa sobre la ausencia de ella en el pais y por
ende que los gobiernos den prioridad a otros eventos (Rivera y Espinoza, 2018).

Por lo tanto, la eliminacion no debe ser confundida con la erradicacion, por cuanto
esta ultima supone la interrupcién completa de la transmision, la reduccion a cero de la
incidencia y la desaparicion total de toda fuente (Rivera y Espinoza, 2018). En tal caso,
debido a la magnitud de la enfermedad en el pais, no se considera como una enfermedad
prioritaria, pero resulta imprescindible conocer las necesidades de las personas con la
enfermedad que se desprenden de las repercusiones sociales, con el fin de plantear un
abordaje de la situacion.

Segun Espinoza (exfuncionaria de la Direccion de Vigilancia de la Salud del
Ministerio de Salud), a pesar de la prevalencia de esta enfermedad en el pais, es importante
investigar sobre el tema porque “las personas como tales sufren terriblemente la
discapacidad, la discriminacion e inclusive el desprecio social que ellos sienten de las
personas a su alrededor” (Comunicacion personal, 9 de mayo, 2020). Desde el aspecto
psicoldgico y social, las personas con esta enfermedad pueden tener dificultad para adaptarse
a un medio social que les es hostil, por esta razon la enfermedad de Hansen constituye un reto
para la salud publica debido a la repercusion bioldgica, econdmica y social que enfrenta la
persona afectada, la familia y las comunidades (Rivera y Espinoza, 2018).

Al pasar de los afios se ha avanzado en el control de la enfermedad, al considerar la
enfermedad de Hansen como un problema social, que debe abordarse en forma integral, es
decir, no basta con brindarles los medicamentos a las personas diagnosticadas con esta, sino
que se debe conocer a la persona, a su familia, a su medio y trabajo, para poder comprenderla
y ayudarla en una manera integral (Espinoza, 2004). Por lo tanto, debido a estas
peculiaridades de la enfermedad de Hansen, resulta necesario que la atencion en los servicios
de salud se adapte a las necesidades de esta poblacidn, ofreciendo un servicio integral y
procurando un espacio libre de estigmatizacion dentro de los centros de atencién.

La promocion de la salud puede aportar en el anélisis de los determinantes de la salud
relacionados con las implicaciones sociales, biologicas y psicologicas que envuelven a la
enfermedad de Hansen, en este caso de los servicios de salud, considerado como un
determinante de la salud. Sin embargo, en un informe realizado por el Area de Fiscalizacion
de Servicios Sociales en el 2015, se concluye que la CCSS no ha logrado avanzar de manera
significativa en el tema de la promocion de la salud, y se mantienen falencias que no han

permitido concretar las politicas contenidas en la Reforma del Sector Salud.
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En Costa Rica, en el primer nivel de salud no se presta los servicios de salud de
manera diferenciada por problemas de salud, pero la Estrategia Mundial contra la Lepra
ofrece algunas caracteristicas que deben tener los servicios de salud que tratan esta
enfermedad. Una de estas caracteristicas es la ausencia de la estigmatizacién de esta
poblacidn en los servicios de salud. A pesar de esto, seguin un estudio realizado en Costa Rica
por Rivera-Chavarria et al. (2020), las actitudes del personal de salud constituyen una de las
barreras para el diagnéstico oportuno de la enfermedad. De manera general, la
estigmatizacion se ha vinculado con salud fisica y mental disminuida y con baja satisfaccion
personal (Clark, 1999; Major y O’Brien, 2005; Schmitt, Branscombe y Postmes, 2003;
citados en Smith-Castro et al., 2010). Por ello, las interacciones de los pacientes con la
biomedicina y sus representantes (personal de salud) influyen en cémo experimentan y

comprenden sus cuerpos y sus enfermedades (White, 2008).

5. Justificacion

Se eligio trabajar en Golfito debido a que pertenece a una de las Areas Rectoras con la
mayor cantidad de casos. Al ser la enfermedad de Hansen una patologia envuelta en
implicaciones bioldgicas, econdmicas, sociales y psicoldgicas, se considera conveniente
visualizar la oferta de los servicios de salud de una manera integral que permita el abordaje
de estas. Peters et al. (2013), después de realizar una investigacion sobre el tema, exponen la
importancia de lograr que los servicios de salud sean mas efectivos y apropiados para las
caracteristicas de la enfermedad de Hansen.

Asimismo, Manzan, Sulyvan y Rodrigues (2017) comentan que los servicios de
atencion médica deben ofrecer atencion integral a las personas con esta enfermedad, desde el
tratamiento hasta la rehabilitacion y la insercién social del paciente, tomando en cuenta sus
implicaciones biologicas (discapacidades), asi como sociales (estigma social y
discriminacion). De acuerdo con Dias y Araujo (2017), para superar la cultura curativa e
inmediata, es importante valorar las actividades de promocion de la salud, que ofrezcan una
vision desde los determinantes sociales relacionados con la enfermedad de Hansen.

Ademas, como se menciond, aln esta presente el estigma de las personas con la
enfermedad de Hansen y, aunque en la actualidad sus expresiones son mas sutiles, siguen
siendo una realidad para esta poblacion (Peters et al., 2013). Para ayudar a los servicios de

salud a ser mas perceptivos hacia los problemas que rodean el estigma relacionado con la
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enfermedad de Hansen, es necesario comprender el estigma desde la perspectiva de las
personas afectadas (Peters et al., 2013).

Por ello se considera importante que los analisis de la atencidn en los servicios de
salud tomen en cuenta las experiencias de las personas usuarias, ya que la experiencia del
paciente se concibe como un pilar indispensable a la hora de establecer la calidad de la
atencion clinica (Yélamos, Sanz, Marin y Martinez-Rios, 2018), debido a que ademas de
evidenciar el cuidado clinico recibido, se puede registrar otros aspectos como el trato
personal y la comunicacion desde la persona que la recibié (Elviro, Garcia y Rodriguez,
2014).

Por lo tanto, resulta pertinente un estudio que analice las caracteristicas de la atencion
en los servicios de salud desde la experiencia de las personas con la enfermedad de Hansen,
tomando en cuenta los componentes que se proponen en la Estrategia Mundial contra la
Lepra de la OMS, que intenta abordar algunas de las implicaciones sociales y psicoldgicas en
los servicios de salud. Este andlisis podria funcionar como un insumo, para dirigir los
servicios de salud hacia una respuesta integral y contextualizada de una enfermedad con
memoria historica que conlleva implicaciones mas alla del aspecto bioldgico en la vida de las
personas que la enfrentan y en la de sus familias.

Como se menciond, la OMS reconoce la necesidad de invertir esfuerzos para el
abordaje de la enfermedad de Hansen, por esta razén establecié la Estrategia Mundial contra
la Lepra (2016-2020). En esta se establecen dos principios orientadores relacionados con los
servicios de salud. El primero se refiere a “Servicios de atencion de la lepra de buena
calidad” (OMS, 2016), para el cual se definen algunas caracteristicas de como deben ser los
servicios de atencién, tales como la orientacién a la educacion de los pacientes y sus familias
acerca de la enfermedad, la facilitacion del acceso de los pacientes y sus familias al apoyo
psicoldgico y socioecondmico, la ausencia de estigmatizacion por parte del personal de salud
hacia las personas con los signos y los sintomas de la enfermedad de Hansen o las personas
diagnosticadas con esta, entre otras caracteristicas (OMS, 2017).

El segundo principio orientador relacionado con los servicios de salud es la
“Participacion de las personas afectadas por lepra en los servicios de atencion de la
enfermedad”, este reconoce que las personas afectadas por la enfermedad de Hansen
constituyen un importante recurso de los programas contra la enfermedad de Hansen (OMS,
2016). Ademas, establece que las estrategias se deben centrar en la creacion de capacidad de

accion de las personas afectadas para la promocion de la causa y el establecimiento de redes

18



destinadas al apoyo psicosocial y a la disminucion del sufrimiento emocional y econémico
(OMS, 2016).

Asimismo, la estrategia posee tres pilares. El primer pilar es “Fortalecer la
implicacion del gobierno, la coordinacion y la creacion de alianzas”, en esta se resalta que la
realizacion de la investigacion en todos los aspectos de la enfermedad de Hansen es necesaria
para fundamentar politicas, estrategias y actividades. El segundo pilar se centra en “Eliminar
la discriminaciéon y promover la inclusion”, en este se indica la importancia del
fortalecimiento de la capacidad para que las personas con la enfermedad de Hansen
participen activamente en los servicios de atencion de la enfermedad (OMS, 2016). Ademas,
resalta la vinculacion de las comunidades en las iniciativas cuyo objeto sea mejorar los
servicios de atencion de la enfermedad de Hansen, asi como el apoyo a la rehabilitacion
comunitaria de las personas con discapacidades causadas por esta (OMS, 2016). El Gltimo
pilar se dirige a “Detener la lepra y evitar sus complicaciones” en el cual se enfatiza el
fortalecimiento de la sensibilizacion de los pacientes y la comunidad con respecto a la
enfermedad de Hansen (OMS, 2016).

Como se indico, no se encontraron estudios similares que integren la descripcion de la
atencion del personal de salud para esta poblacion y el analisis de la oferta de los servicios de
salud ofrecidos para la enfermedad de Hansen desde las recomendaciones de la Estrategia
Mundial contra la Lepra de la OMS. Por lo tanto, representa un aporte a la comunidad
cientifica, ademas contribuye a reducir la deuda que podria existir en el abordaje del tema
desde promocion de la salud. La OMS (2017) indica que existe una urgente necesidad de
realizar estudios destinados a documentar las estructuras y practicas discriminatorias y las
actitudes de los prestadores de servicios de salud.

A nivel nacional, como se menciono0 en el apartado de los antecedentes, se cuenta con
la investigacion realizada por Rivera-Chavarria, Sanchez-Hernandez y Espinoza-Aguirre
(2020), sobre las barreras y facilitadores relacionados con el diagnéstico de la enfermedad de
Hansen en Costa Rica. Este estudio se considera como el principal antecedente que se posee.
El trabajo final de graduacion aportd una continuidad a esta investigacion, pues analizo los
servicios de salud desde el momento en el que se diagnostica a la persona con la enfermedad
de Hansen, pasando por los servicios de salud relacionados con el tratamiento y la
rehabilitacion.

Por otro lado, este estudio beneficia al Ministerio de Salud, ya que el producto que se
aporto se relaciona con las funciones de la Direccion de Vigilancia de la Salud, en la medida

que se incluyd un evento de notificacion obligatoria y se analiz6 un determinante de la salud,
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el cual son los servicios de salud, asi como el insumo que aporta para la toma de decisiones
sobre el tema. Para el caso de la CCSS, los resultados del estudio pueden beneficiar su
quehacer relacionado con la prestacion de los servicios de salud, ya que se ofrecié un insumo
para una posible mejora en ellos.

Para la realizacion de este estudio se tomaron en cuenta valores éticos como la
discrecion con la informacion que se obtenga y de la identidad de las personas con la
enfermedad de Hansen que participen en él, asi como el respeto por las personas
participantes. Ademas, se tomd en cuenta la transparencia en el andlisis de la informacion y la
responsabilidad durante todo el trabajo de campo para la recolecciéon de informacion para el
estudio. Por ultimo, se mantuvo el compromiso en el cumplimiento de los valores éticos y
bioéticos establecidos.

Este estudio se relaciona con promocion de salud en cuanto analiza un determinante
de la salud, el cual son los servicios de salud. Ademas, para este analisis se toma en cuenta
los aspectos bioldgicos, sociales y psicoldgicos de la enfermedad de Hansen, que también se
relacionan con los determinantes de la salud. En la Cuarta Conferencia de Promocion de la
Salud celebrada en Yakarta (1997), se indica que esta trabaja sobre los factores determinantes
de la salud para derivar el maximo beneficio posible para la poblacion. Asimismo, el presente
estudio podria ser un insumo para la reorientacion de los servicios de salud, que es una de las
lineas de accion de Promocion de la Salud segln la Carta de Ottawa (1986), que busca
trascender de la mera responsabilidad de proporcionar servicios clinicos y médicos, por
medio de una orientacion que se adapte a las necesidades de las personas (OMS, 1986).

Debido a las razones expuestas, se plantea la siguiente pregunta:

¢Como es la atencidn recibida en los servicios de salud segun la percepcién de las
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito, en el marco de la Estrategia Mundial
contra la Lepra de la Organizacion Mundial de la Salud (2016-2020) y la Norma de Atencion
Integral del Ministerio de Salud de Costa Rica (2012), desde Promocion de la Salud?

6. Objetivos

6.1. Objetivo general

e Analizar la atencién recibida en los servicios de salud segun la percepcion de las
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito, en el marco de la Estrategia
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Mundial contra la Lepra de la Organizacion Mundial de la Salud (2016-2020) y la
Norma de Atencién Integral del Ministerio de Salud de Costa Rica (2012), desde

Promocién de la Salud.

6.2.  Objetivos especificos

e Describir la ruta de atencién en los servicios de salud desde la percepcion de las
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito.

e Describir la atencion brindada por el personal de salud de Golfito desde la percepcién
de las personas con la enfermedad de Hansen.

e Comparar la atencion recibida en los servicios de salud desde la percepcion de las
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito con el marco de la Estrategia
Mundial contra la Lepra de la Organizacion Mundial de la Salud (2016-2020) y la
Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud (2012).

7. Marco teorico

7.1. Promocién de la Salud

Cuando se habla de Promocién de la Salud, la definicion mas emblematica es la
mencionada en la Primera Conferencia Mundial de Promocion de la Salud, donde se
establece que esta consiste en “proporcionar a los pueblos los medios necesarios para mejorar
su salud y ejercer un mayor control sobre la misma [SIC]” (OMS, 1986, parr. 2). Al pasar los
afios, distintos autores se han aventurado a referirse de la Promocion de la Salud de una
manera diferente. Sanabria (2007) indica que esta puede ser interpretada como un enfoque
superior al tradicional de la salud publica utilizada para alcanzar la salud de los pueblos, la
cual involucra a gobiernos, organizaciones sociales y las personas, en la construccion social
de la salud. Ademas, en la Séptima Conferencia de la Promocion de la Salud celebrada en
Nairobi (2009) se enfatiza que esta es una estrategia esencial para mejorar la salud, el
bienestar y reducir las inequidades en salud.

De los conceptos de Promocion de la Salud mencionados anteriormente, cabe resaltar
el componente social que esta integra en el abordaje de la salud, aspecto que se busca

enfatizar en esta tesis ya que se desea visualizar a las personas con la enfermedad de Hansen
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mas alla del ambito bioldgico, incluyendo aspectos sociales y psicologicos que envuelven a la
enfermedad y se relacionan con los servicios de salud.
Para la operativizacion de la promocion de la salud, se cuenta con las lineas de accion
que se establecieron en la Carta de Ottawa (1986), las cuales son:
e Reforzar la accion comunitaria
e Desarrollar aptitudes personales
e Crear ambientes saludables
e Elaborar politicas publicas sanas
e Reorientar los servicios de salud
Bajo el dltimo aspecto mencionado se enmarcO este trabajo, ya que se pretende
producir un insumo para que en un futuro se fortalezcan los servicios de salud para la

poblacion con la enfermedad de Hansen de Golfito.

7.1.1. Reorientacion de los servicios de salud

En la Carta de Ottawa (1986) se indica que la promocion de la salud juega un papel en
los servicios de salud, velando por que estos trasciendan de la mera responsabilidad de
proporcionar servicios clinicos y médicos, por lo que estos servicios deben tomar una nueva
orientacion que se adapte a las necesidades de las personas, ademas de crear vias de
comunicacion entre el sector salud y otros sectores (OMS, 1986). Asimismo, la reorientacion
de los servicios de salud apoya la investigacion y la formacion profesional con el fin de
propiciar la organizacion de los servicios de salud para que giren en torno a las necesidades
de la persona entendida como un “todo” (OMS, 1986).

Posteriormente, la OMS en 1998 argumento que la reorientacion de los servicios de
salud debe llevar a un cambio de organizacién de los servicios sanitarios que se centre en las
necesidades del individuo como una persona completa. Ademas, menciond que un sistema
equitativo incluiria la reorientacion de los servicios de salud en cualquier evaluacion de
necesidades dentro de una comunidad, al igual que un comité de salud controlado por la
comunidad (OMS, 1998).

Por otro lado, en la Quinta Conferencia de Promocién de la Salud celebrada en
México (2000) se menciono la importancia de reorientar los servicios de salud con criterios
de promocidn de la salud para aumentar la eficacia de las intervenciones de salud, promover
la calidad de la atencion y mejorar la practica de la salud publica. Por lo tanto, se expreso la
necesidad de incluir la Promocion de la Salud como integrante del proceso de prestacion de
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servicios de salud y de incorporar sus principios en el manejo de estos (OMS, 2000). Por
ultimo, se destaco la funcién esencial de las comunidades en la evaluacion de la calidad de
los servicios de salud (OMS, 2000).

Segun Cerqueira, de la Torre e Ippolito-Shepherda (2003), a partir de esta
Conferencia Mundial de Promocion de la Salud se ha observado una mayor preocupacion por
los modelos de salud basados en las necesidades y particularidades socioculturales de la
poblacion, y una mayor colaboracion entre el sector de la salud y otros sectores en miras del
bienestar de las personas. Por ultimo, la OMS, en el 2019, en el Plan de Accién sobre la
Promocidn de la Salud en el Contexto de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (2019-2030),
indico que para fortalecer los sistemas y servicios de salud con el fin de avanzar en la
aplicacion de modelos de atencion centrados en las personas, las familias y las comunidades,
se debe incorporar la promocion de la salud en las politicas y estrategias nacionales de salud.

De los aspectos mencionados anteriormente se puede rescatar dos visiones de la
reorientacion de los servicios de salud. La primera consiste en el enfoque de los servicios de
salud en las necesidades sociales de las personas y en la inclusion de la comunidad para
evaluar su calidad. La segunda visualiza la integracion de la Promocién de la Salud en los
servicios de salud como una manera de reorientarlos. Con esta tesis se pretende crear un

insumo para la reorientacion de los servicios de salud desde la primera vision mencionada.

7.1.2. Determinantes sociales de la salud

En la Cuarta Conferencia de Promocion de la Salud celebrada en Yakarta (1997), se
indica que esta trabaja sobre los factores determinantes de la salud para derivar el maximo
beneficio posible para la poblacion, hacer un aporte de importancia a la reduccion de la
inequidad en salud y garantizar el respeto de los derechos humanos. Los determinantes
sociales de la salud, segun la OMS, “son las circunstancias en que las personas nacen, crecen,
viven, trabajan y envejecen, incluido el sistema de salud” (parr.1, 2020). El concepto
“determinantes sociales de salud” se origind en los afios 70, a partir de una serie de
publicaciones que destacan las limitaciones de las intervenciones de salud orientadas a
disminuir los riesgos individuales de enfermar y morir (Marin y Jadue, 2005).

Por lo tanto, se hizo un esfuerzo por trascender del estudio de los factores de riesgo
individual a los modelos sociales y las estructuras que determinan las posibilidades de una
persona de ser saludable (Marin y Jadue, 2005), lo que implica aceptar que la atencion

médica no es el principal condicionante de la salud de las personas, sino que esta se encuentra
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determinada en gran parte por las condiciones sociales en las cuales se vive y trabaja (Marin
y Jadue, 2005).

Para describir esos determinantes se han establecido distintos modelos. Uno de ellos
es el modelo que Solar e Irwin propusieron a la Comision de Determinantes Sociales de la
Salud (CDSS) de la OMS (Puime y Zunzunegui, 2011). En este marco el determinante central
del proceso que conduce a una distribucién desigual de la salud y el bienestar en la poblacion
es la posicion social de los individuos de esa poblacion (Puime y Zunzunegui, 2011).

Esta division de la sociedad estd influenciada por el contexto socioecondémico y
politico en el que vive dicha poblacion (Puime y Zunzunegui, 2011). La posicion social y el
contexto dentro del modelo reciben el nombre de determinantes estructurales, los cuales,
como se muestra en la Figura 2 son: ocupacion, ingreso, educacion, clase social, género y
etnia (Puime y Zunzunegui, 2011).

Ademas, se incluyen los determinantes intermedios, que son aquellos que forman
parte del dia a dia de las personas, son denominados de esta manera porque ellos se encargan
de resaltar la cadena causal entre la posicion social y las desigualdades en salud, ejemplos de
ellos son: factores de comportamiento Yy bioldgicos, circunstancias materiales,
socioambientales o psicoldgicas, sistema de salud y cohesion social/capital social (Puime y
Zunzunegui, 2011).

Figura 2. Modelo de desigualdades en salud de Solar e Irwin

DETERMINANTES ESTRUCTURALES DETERMINANTES
DE LAS DESIGUALDADES EN SALUD INTERMEDIOS

Condiciones de empleo y trabajo

POLITICAS CLASE SOCIAL Trabajo doméstico y de cuidados
MACROECONOMICAS

GOBIERNO
Y Ingresos y situacion econémica

TRADICION

POLITICA 5 T :
Vivienda y situacién material

MERCADO
Entorno residencial

ACTORES
ECONOMICOS TERRITORIO

Y SOCIALES
FACTORES
POLITICAS DEL
ESTADO FACTORES l I| CONDUCTUALES

DESIGUALDADES EN SALUD

DE BIENESTAR PSICOSOCIALES Y BIOLOGICOS

CULTURA Y VALORES
SERVICIOS DE SALUD

Fuente: Comision para Reducir las Desigualdades Sociales en Salud en Espafia, 2012.
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Cabe resaltar que se incluye a los servicios de salud como parte de los determinantes
de la salud. Este modelo aporta a este estudio la vision compleja de los problemas de salud,
en este caso de la enfermedad de Hansen, ya que el hecho de que persona posea esta
enfermedad va a provocar que estos determinantes actlen de una manera distinta que en el
caso de una persona que no la tenga. Ademas, los servicios de salud, considerado como uno

de ellos, es un aspecto crucial para el abordaje de esta enfermedad.

7.2. Enfermedad de Hansen

A continuacion, se presentan algunas de las principales caracteristicas de la
enfermedad de Hansen, especificamente: los mecanismos de contagio, las afecciones fisicas
que produce, las clasificaciones de la enfermedad de Hansen, el contexto historico de esta

patologia y la estigmatizacion que la envuelve.

7.2.1. Mecanismo de contagio

La enfermedad de Hansen es una patologia infecciosa crénica producida por la
Mycobacterium leprae (Jimenez-Pérez, Oliver y Crespo, 2019). Este descubrimiento fue
realizado por el médico noruego Gerhard Henrik Armauer Hansen en 1873, razén por la cual
se denomind la enfermedad con su apellido (Vial y Araos, 2017). El contagio es
exclusivamente humano y necesita de un contacto intimo y prolongado, el periodo de
incubacién va desde los 6 meses hasta 20 afios, con un promedio de presentacion entre 7 a 10
afios (Leon-Toscano et al., 2018). Puede afectar a personas de todas las edades, aunque es
menos frecuente en nifios y nifias (Fortunato et al., 2019).

La fuente mas probable de infeccion son las secreciones nasales, en las que se han
identificado alrededor de 1 millén de bacterias por ml, que pueden permanecer viables en el
ambiente hasta por 24 horas (Vial y Araos, 2017). Es poco probable que la infeccion se
transmita por contacto con la piel, ya que esta micobacteria no es capaz de atravesar piel
intacta (Vial y Araos, 2017).

Las personas relacionadas geneticamente y que viven bajo el mismo techo que la
persona con la enfermedad (hijos/hijas, padre/madre, hermanos/hermanas) tienen mayor
riesgo de contraer la infeccion, que la esposa o el esposo de la persona (Vial y Araos, 2017).
Ademas, la sola convivencia con la persona que posee la enfermedad no implica el contagio
ya que un bajo o nulo nivel de hacinamiento limita la posibilidad de su transmision a traves

de gotas o secreciones respiratorias del agente infeccioso (Lawrence, Gatica, Loyola y Fica,
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2018). Estas gotas o secreciones densas no permanecen en suspension, por lo que se requiere

de una corta distancia para posibilitar esta transmisién (Lawrence et al., 2018).

7.2.2. Afecciones fisicas

Esta bacteria afecta a la piel, nervios, ojos, testiculos y laringe (Restrepo-Betancur,
Reyes-Marquez, Patron-Saade, Berbesi-Fernandez, y Cardona-Castro, 2012). En términos
generales, las afecciones fisicas que pueden presentar las personas con la enfermedad de
Hansen son lesiones cutdneas, pérdida de sensibilidad y engrosamiento neural (Fortunato et
al., 2019).

Las lesiones comprometen principalmente el sistema nervioso periférico ya que se
produce un deterioro sensitivo que lleva a lesiones traumaticas que pueden causar pérdidas
anatébmicas de miembros (Restrepo-Betancur et al., 2012). Las alteraciones neuroldgicas,
cuando no son diagnosticadas y tratadas adecuadamente, pueden causar incapacidades fisicas
que pueden evolucionar en deformidades, cuadro agravado en el envejecimiento, que muchas
veces va acompafiado de otras patologias (Viana, de Aguilar, de Vasconcelos y de Aquino,
2017). Entre las afecciones a nivel de la piel se encuentran manchas asimétricas o simétricas
con bordes bien delimitados o poco definidos, infiltraciones y Ulceras (Guillén, Samaniego y
Fuster, 2016).

Es importante aclarar que las personas con la enfermedad de Hansen raramente
mueren de complicaciones de la misma enfermedad, sino de enfermedades intercurrentes,
como son la tuberculosis, diabetes, insuficiencia renal cronica, cancer y otras enfermedades
que son también causa de muerte en la poblacion no afectada por la enfermedad de Hansen
(Ministerio de Salud, Caja Costarricense de Seguro Social, Instituto Costarricense de
Investigacion y Ensefianza en Nutricion y Salud y Universidad de Costa Rica, 2012).

7.2.3. Clasificaciones de la enfermedad de Hansen

Las manifestaciones de la enfermedad de Hansen dependen de la respuesta
inmunoldgica del huesped al Mycobacterium leprae, esta respuesta inmune del organismo
determinara las caracteristicas clinicas, baciloscépicas e histopatolégicas de la enfermedad;
con esto se clasifica la enfermedad de Hansen en dos tipos (Ministerio de Salud et al., 2012).
Cuando el bacilo ingresa al organismo, si la persona no tiene una buena respuesta
inmunoldgica, se encontrard abundantes bacilos en la baciloscopia (Ministerio de Salud et al.,
2012). Como su inmunidad celular esta disminuida, al aplicar un antigeno preparado de

bacilos (lepromina), no habra una respuesta, es decir, estos pacientes son lepromina
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negativos, los casos que se comportan con estas caracteristicas se denominan de “tipo
lepromatoso” (Ministerio de Salud et al., 2012).

Si, por el contrario, el paciente tiene una mejor respuesta inmunoldgica de defensa
ante la presencia del bacilo, en la baciloscopia y la histopatologia no se encuentra los bacilos,
esto hara que al aplicarle la lepromina, presente a los 21 dias una respuesta positiva, es decir,
son “lepromina positivo”, a este tipo se le denomina como de “tipo tuberculoide” (Ministerio
de Salud et al., 2012).

En ocasiones, desde el punto de vista clinico, los pacientes no se pueden clasificar en
ninguno de los dos tipos mencionados anteriormente, en estos casos se clasifica en forma
provisional como “casos indeterminados”, corresponden al inicio de la enfermedad, cuando
las caracteristicas no son lo suficientemente claras o faltan datos para lograr su clasificacion
clinica (Ministerio de Salud et al., 2012).

A continuacion, se describen las caracteristicas de cada tipo:

e Lepra lepromatosa: es la forma mas severa y transmisible, desde el punto de vista
clinico, se caracteriza por invadir extensamente la piel y las mucosas en forma de
nodulos, manchas o infiltracion difusa; invade también nervios periféricos, lo que
lleva a trastornos de la sensibilidad (Ministerio de Salud et al., 2012).
Bacteriologicamente se caracteriza por la presencia abundante de Mycobacterium
leprae en las lesiones cutaneas y mucosa nasal (Ministerio de Salud et al., 2012).

e Lepra tuberculoide: es la forma mas benigna y estable de la enfermedad,
clinicamente esta caracterizada porque sus lesiones cutaneas se presentan en forma de
placa, de tamafio variable, de color eritematoso o violaceo, superficie seca, escamosa,
bordes bien definidos y levantados. Hay compromiso de las terminaciones y troncos
nerviosos periféricos que pueden dar lugar a graves deformidades incapacitantes,
asimétricas y unilaterales por lo general (Ministerio de Salud et al., 2012).

Ademas, se establece una agrupacion a los pacientes con la enfermedad de Hansen en
dos grandes formas para efecto de su tratamiento (Ministerio de Salud et al., 2012). La forma
paucibacilar agrupa el tipo tuberculoide y los indeterminados con lepromina positiva
(Ministerio de Salud et al., 2012), mientras que la enfermedad de Hansen multibacilar incluye
el tipo lepromatoso y los casos indeterminados con lepromina negativa (Ministerio de Salud
etal., 2012).
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7.2.4. Contexto historico de la enfermedad de Hansen

La primera referencia escrita sobre la enfermedad de Hansen o "lepra” se remonta,
aproximadamente, al afio 600 a. C. (Coelho, Andrade y Prates, 2015). A lo largo de la
historia, las personas afectadas por esta enfermedad fueron condenadas al destierro por sus
comunidades y nucleos parentales, ya que las formas de afrontar la enfermedad, durante
mucho tiempo, se centraban en el confinamiento y el refuerzo de estigmas (Coelho et al.,
2015).

Debido a los efectos visibles de esta enfermedad, el estigma ha sido un factor
Ilamativo desde entonces, involucrando aspectos sociales y psicoldgicos (Coelho et al.,
2015). Goffman (2006) indica que fueron los antiguos griegos los que desarrollaron el
término “estigma”, con el cual se referian a signos corporales con los que trataban de
demostrar algo poco habitual y catalogado como malo dentro de la sociedad en la que vivian.

Este estigma se ha fortalecido, entre otras razones, por la mencién de esta enfermedad
en textos biblicos, en los cuales se consideraba como un castigo divino y un motivo para el
rechazo de la persona (Ledermann, 2016). Un ejemplo se encuentra en Levitico: 18: “Cuando
el hombre tuviere en la piel de su cuerpo hinchazén, o erupcion, o mancha blanca, y hubiere
en la piel de su cuerpo como llaga de lepra, sera traido a Aaron el sacerdote (...) y el
sacerdote le reconocera y le declarara inmundo” (Ledermann, 2016).

En siglos posteriores, la segregacion de los enfermos se convirtié en una actitud
comun, la enfermedad se continué considerando un pecado o un castigo de Dios, algo
impuro, por esta razon, a finales del siglo XVIII, ain predominaba la medicina de la
exclusion, segun la cual, la persona afectada por la enfermedad debia ser exiliada fuera de los
muros de los lugares comunes para que las otras personas no se contaminaran (Coelho et al.,
2015).

Hasta mediados del siglo pasado, las practicas de aislamiento por medio de
“leprosarios” eran habituales a pesar del descubrimiento de farmacos eficaces para el
tratamiento de los pacientes (Coelho et al., 2015). En esa época, las obras de Foucault
describen la escena de la exclusion del “leproso”, como una ceremonia que lo declaraba
muerto ante la comunidad, donde estas personas eran expulsadas, y se relacionaba con el
pago de los pecados (Gomez, 2020).

Por lo tanto, Foucault sostiene que la enfermedad de Hansen fue una enfermedad
moral. En este sentido “el abandono le significa salvacion; la exclusion es una forma distinta

de comunién” (Foucault, citado en Gomez, 2020, parr. 9). Ademads, segin Foucault la muerte
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también habia sido mediatizada través de la enfermedad de Hansen, por ende, la exclusion de
estas personas representaba una manifestacion de la existencia de seres vivos cuya presencia

anticipa los “espantos” de la muerte (Diaz, 2005).

7.2.5. Estigmatizacion y la enfermedad de Hansen

Como se menciond, la enfermedad de Hansen provoca lesiones cutaneas, lo que
produce alteraciones estéticas, y desencadena en las demas personas reacciones
estigmatizantes y rechazo social (Jiménez-Pérez, Oliver y Crespo, 2019). Por esta razon,
ademas de ser reconocida la enfermedad de Hansen como una patologia, se ha construido una
serie de creencias sobre ella, en las que se ponen en cuestion la imagen corporal de las
personas y su conexién con el castigo divino (Obregén, citado en Botero-Jaramillo, Mora-
Blanco y Quesada-Jiménez, 2017).

Goffman se considera pionero en temas relacionados con el estigma y la
discriminacion en el afio 1963 (Cedefio, 2019). Este autor definid el estigma como un atributo
que devalua a la persona reduciéndose de una persona comin a una “marcada” o
“contaminada” (Goffman, 2006). Por lo tanto, la estigmatizacion ocurre cuando a esta se le
ubica en una categoria social que posee, 0 se cree que posee alguna caracteristica que la
marca como diferente del resto y que, por esta, se le devalia (Goffman, 2006).

Goffman (1963) hace una distincion del estigma producido por deformidades fisicas,
defectos del caréacter (como enfermedades mentales, adicciones, orientacion sexual e ideacion
suicida) y estigmas tribales (relacionado con la raza y la religion). Estas se utilizaron para
establecer tres categorias mas actualizadas: estigmas fisicos, estigmas psicoldgicos y
estigmas sociales (Cedefio, 2019). Por otro lado, Goffman sefiala que las personas
estigmatizadas tienden a aceptar y asumir las mismas normas sociales que las estigmatizan y
las descalifican (Miric, Alvaro, Gonzalez y Torres, 2018).

Ademés, este autor hace la diferencia entre el “desacreditado” y el “desacreditable”,
en esta segunda situacion la persona oculta la razon de estigma parcial y temporalmente,
hasta convertirse en el “desacreditado” (Miric et al., 2018). Este aspecto amplia el impacto
del estigma en las interacciones sociales, estando la persona estigmatizada en situacion de
seleccionar a quienes y de qué manera desea revelar su motivo de estigma (Miric et al.,
2018). Asimismo, Goffman se refieren a la desviacion social, la cual constituye un puente
entre el estudio del estigma y el estudio del resto del mundo social, desde la apreciacion de
Miric et al. (2018) Goffman llega a concebir el estigma como un punto determinado en el eje
de normalidad—desviacion.
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Por otro lado, Link y Phelan (2001), dando continuidad a los aportes de Goffman,

indican que el estigma existe cuando los siguientes componentes interrelacionados

convergen:

Distincion y etiquetado de las diferencias humanas: existen muchas diferencias entre
las personas, pero hay una seleccion social de estas cuando se trata de identificar las
diferencias que seran importantes socialmente. El papel central de la seleccion social
es sefialar los atributos considerados sobresalientes, los cuales difieren segun el
tiempo y el lugar, es decir de acuerdo con el contexto.
Asociacion de las diferencias humanas con atributos negativos: este aspecto del
estigma implica una etiqueta y un estereotipo, en el que la etiqueta vincula a una
persona con un conjunto de caracteristicas indeseables que forman el estereotipo.
Separacion del “nosotros” de “ellos”: ocurre cuando se piensa que la persona
estigmatizada (“ellos”) es tan diferente de “nosotros” que no es realmente humana.
Por ejemplo, algunas personas hablan de otras como “esquizofrénicas” (o para el caso
de este estudio “un leproso”) en lugar de describirlas como personas con
esquizofrenia (o una persona con enfermedad de Hansen). Esta préctica es reveladora
con respecto a este componente del estigma porque es diferente para otras
enfermedades, ya que una persona con gripe si se considera uno de “nosotros”.

e Pérdida de estatus y discriminacion: cuando las personas son etiquetadas,
apartadas y vinculadas a caracteristicas indeseables, se construye una justificacion
para devaluarlas, rechazarlas y excluirlas.

Por otro lado, la enfermedad de Hansen se reconoce comunmente como lepra, sin

embargo, esta denominacion actualmente es evitada por ser estigmatizante, peyorativa y

marginadora (Dos Santos et al., 2012). Debido a estos prejuicios y a las discriminaciones, se

prefiere el nombre de la enfermedad de Hansen, en alusion a la persona que descubrio la

patologia.

El estigma puede tener un gran impacto sobre la calidad de vida, ya que puede verse

afectada cuando el auto-estigma hace que las personas intenten ocultar su condicion, se aleje

de sus contactos sociales, de las actividades que les permiten ganar ingresos o de sus

responsabilidades familiares (OMS, 2007). La estigmatizacion se ha vinculado con salud

fisica y mental disminuida, con baja satisfaccion personal, con un detrimento en el

rendimiento académico, con pobreza, y acceso limitado a vivienda, educacion y trabajo
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(Clark, 1999; Major y O"Brien, 2005; Schmitt, Branscombe y Postmes, 2003; citados en
Smith-Castro et al., 2010).

Después de la obra inicial de Goffman, en las Gltimas décadas el estudio del estigma
ha ganado cada vez méas importancia, no solamente dentro de las ciencias sociales, sino
también en diferentes areas de la salud, al observarse su importante impacto negativo para la
planificacion y la provision de servicios de salud, particularmente aquellos vinculados con las
afecciones contagiosas (Leary y Schreindorfer, citado en Miric et al.,, 2018), como la
enfermedad de Hansen.

El estigma que se produce en los servicios de salud se denomina estigma iatrogénico,
que se deriva del conjunto de comportamientos y creencias que tiene una gran influencia en
la experiencia de la enfermedad de los pacientes (White, 2007). Las interacciones de los
pacientes con la biomedicina y sus representantes influyen en cémo los usuarios
experimentan y comprenden sus cuerpos y sus enfermedades (White, 2007). El potencial de
estigma que surge del encuentro médico esta intimamente relacionado no solo con el estigma
preexistente relacionado especificamente con la enfermedad de Hansen, sino también con las
creencias religiosas locales, la politica y construcciones culturales de la salud y el cuerpo
(White, 2007).

Este estigma se relaciona con la etiqueta de una persona por el diagnostico (Sartorius,
2002), por ejemplo “leproso”. El momento en que un paciente escucha por primera vez el
término biomédico de la enfermedad que tiene, es importante en términos del estigma sentido
o manifestado (White, 2007). Ser diagnosticado con “lepra”, que es un término lleno de

asociaciones metafdricas, puede ser bastante devastador (White, 2007).

7.3. Caracteristicas de los servicios de salud para la enfermedad
de Hansen segun la OMS

Como se menciond, la OMS desarrollo la Estrategia Mundial contra la Lepra (2016—
2020), en esta se indican las caracteristicas que deben seguir los servicios de salud para lograr
una atencion de calidad, para el caso especifico de las personas con la enfermedad de Hansen,
las cuales se indican a continuacion (OMS, 2017, p.4):
e Accesibilidad a toda persona que necesite diagnostico y tratamiento, sin barreras
geograficas, econémicas o de género.
e Rapidez en la deteccidn y el tratamiento de las reacciones y otras complicaciones.
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Orientacion destinada a capacitar a los pacientes y sus familias mediante la difusion
apropiada de la informacién acerca de la enfermedad y sus consecuencias, y el papel
que desempefia el paciente en la atencion y la provision de servicios, incluida la
rehabilitacion. Garantia de aporte de informacion a los pacientes y sus familias sobre
la enfermedad y de que se les presenten diversas opciones de tratamiento, se les
informe de las posibles reacciones y de los servicios de rehabilitacion, y se les
subraye la necesidad de un examen de los contactos.

Abordaje de cada uno de los aspectos del tratamiento de los casos, basdndose en datos
cientificos solidos, tratamiento oportuno, gratuito y facil de usar, prevencion de la
discapacidad con intervenciones realizadas de manera apropiada y oportuna,
prestacion de servicios para las complicaciones y la rehabilitacion, incluida la cirugia
reconstructiva, segin sea necesario, facilitacion del acceso de los pacientes y sus
familias al apoyo psicoldgico y socioeconomico, a fin de garantizar la regularidad del
tratamiento y la curacion y de facilitar la inclusion social.

Consideracion de los pacientes, los pacientes curados y sus familias como recursos
para el sistema de salud.

Ausencia de estigmatizacion en lo que respecta a la actitud de los trabajadores de
atencion de salud hacia las personas con los signos y los sintomas de la lepra o las
personas diagnosticadas de lepra.

Enfoque centrado en el paciente y respetuoso de los derechos de este, incluido el
derecho a un tratamiento oportuno y apropiado, y el derecho a la privacidad y la
confidencialidad. El sistema debe ser flexible frente a las necesidades del paciente y
debe ser también capaz de proporcionar una “poliquimioterapia acompafiada” (PQT-
A), cuando ello esté indicado, para facilitar la adherencia.

El enfoque centrado en el paciente que se menciona en la estrategia surge como una

respuesta a deficiencias generadas por un modelo reduccionista, que concibe a la enfermedad

como un funcionamiento defectuoso de los mecanismos bioldgicos, que deben ser reparados

por el médico, quien solo necesita conocer algunos signos y sintomas proporcionados por el

paciente (Fernandez, 2019). En contraposicion se encuentra el modelo biopsicosocial, que

plantea la necesidad de comprender al paciente como una persona completa, requiriendo una

vision integral de este (Fernandez, 2019). Entonces, el personal de salud desde el primer

contacto con el paciente debe darle trato calido y humano, hablando con un lenguaje claro y

directo (informal, en términos no médicos) ya que un lenguaje demasiado técnico aleja a los
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pacientes de un entendimiento completo respecto a su situacion, causando inseguridad y
sentimientos de vulnerabilidad (Fernandez, 2019).

La estrategia reconoce que una fuente importante de estigmatizacion estad en los
propios servicios de salud (OMS, 2017) ya que en ocasiones el personal de salud de forma no
deliberada utiliza un lenguaje negativo y el uso de estereotipos, que también pueden ser una
fuente de la estigmatizacion o pueden reforzar las actitudes negativas existentes, por lo tanto,
impulsa el desarrollo de estudios destinados a documentar las practicas discriminatorias y las
actitudes de los prestadores de proveedores de servicio (OMS, 2017).

En dicha estrategia, la OMS también resalta la importancia de la participacion de las
personas afectadas por la enfermedad de Hansen en los servicios de salud, donde se
consideran un importante recurso, por lo que las estrategias se deben centrar en la creacion de
capacidad de accién de las personas afectadas para la promocion de la causa y el
establecimiento de redes destinadas al apoyo psicosocial y a la disminucion del sufrimiento
emocional y econémico, que a menudo tiene como consecuencia la depresion y la pobreza
(OMS, 2016). Se pueden vincular las personas afectadas por la enfermedad a las iniciativas
de deteccidn temprana y de apoyo al cumplimiento terapéutico (OMS, 2016). Asimismo, se
promueve las acciones de salud encaminadas a generar una concientizacién de la comunidad,
para mejorar el conocimiento acerca de ella, con la aspiracion de crear una actitud positiva de
la comunidad hacia las personas afectadas por la enfermedad de Hansen (OMS, 2017).

Por otro lado, la estrategia indica que se debe brindar apoyo a la rehabilitacion
comunitaria de las personas con discapacidades causadas por la enfermedad de Hansen, ya
que esta puede conducir a deficiencias fisicas, limitaciones en las actividades y problemas en
la participacion social, que incluye problemas en las relaciones, el empleo y la educacion que
puede llevar, a su vez, dificultades economicas (OMS, 2017). La rehabilitacion fisica incluye
la fisioterapia y terapia ocupacional, los servicios de ortesis y protesis, los dispositivos de
sostén y protectores, y a veces operaciones quirurgicas correctoras (OMS, 2017). La
rehabilitacion social y economica se centra en la inclusion social, la igualdad de
oportunidades y la mejora de los medios de vida y, por lo tanto, en optimizar la inclusion de
la persona afectada y de su familia en su comunidad y en la sociedad (OMS, 2017).

La OMS introdujo una estrategia denominada Rehabilitacion Basada en la Comunidad
(CBR). La rehabilitacion comunitaria se define como una estrategia que forma parte del
desarrollo de las comunidades para la rehabilitacion, igualacion de oportunidades e

integracién social de todas las personas con discapacidades (OMS, 2017). La CBR es un
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trabajo en equipo y requiere la plena participacion de los usuarios, sus familias y las
comunidades en el proceso de rehabilitacion (OMS, 2017).

El primer paso consiste en evaluar las necesidades de servicios fisicos, psicoldgicos y
sociales de rehabilitacion, ademéas una actividad paralela seria establecer cuéles son los
prestadores de servicio disponibles y facilitar la derivacion de los pacientes que lo necesiten a
los prestadores de servicio apropiados (OMS, 2017). Es fundamental promover la
colaboracion intersectorial a diversos niveles, ya que los servicios requeridos afectan a varios
ministerios (OMS, 2017).

7.4. Atencion integral y control de la enfermedad de Hansen en
Costa Rica

Costa Rica cuenta con la Norma para la Atencidn Integral y Control de la Enfermedad
de Hansen, emitida por el Ministerio de Salud, la Caja Costarricense de Seguro Social, el
Instituto Costarricense de Investigacion y Ensefianza en Nutricion y Salud y la Universidad
de Costa Rica. Esta tiene como objetivo “ofrecer al personal de los establecimientos de salud
publicos y privados, un documento donde se indiquen los pasos a seguir en el manejo integral
de los pacientes con enfermedad de Hansen y su tratamiento” (Ministerio de Salud et al.,
2012, p.12). En esta se incluye especificaciones de la deteccion, el diagndstico, el tratamiento

y la rehabilitacion, para el caso de la enfermedad de Hansen.

7.4.1. Deteccion del paciente portador de enfermedad de Hansen

Esta fase se realiza para identificar de manera temprana los casos de la enfermedad
para proceder con el tratamiento e interrumpir desde el inicio la transmision de la enfermedad
(Ministerio de Salud et al., 2012). Los metodos empleados para el descubrimiento de casos
son el examen de contactos, el examen de casos sospechosos y el examen de consultantes por
otros motivos.

e Examen de contactos: un contacto “es aquella persona que habita en el mismo
domicilio de un paciente con enfermedad de Hansen (contacto intradomiciliar) o
aquella persona que tiene un contacto intimo y prolongado con el paciente que vive
fuera del domicilio del caso (contacto extradomiciliar)” (Ministerio de Salud et al.,
2012, p.78). Este examen debe ser realizado por el médico especialista en
dermatologia, tiene una periodicidad anual durante minimo 5 afios y comprende un

examen clinico minucioso dermato-neurolégico, ademas se realiza una exploracion
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1.4.2.

fisica, en la cual la persona se debe desnudar para una revision de posibles lesiones
visibles (Ministerio de Salud et al., 2012).

Examen de caso sospechoso: se considera “caso sospechoso” aquellas personas que
presentan signos o sintomas relacionados con la enfermedad de Hansen (Ministerio de
Salud et al., 2012). El personal médico que en cualquier servicio o consulta catalogue
un caso como sospechoso debe referirlo con caracter urgente a un servicio de
dermatologia con el objeto de confirmar o descartar el caso (Ministerio de Salud et al.,
2012).

Examen de consultantes por otros motivos: el personal médico a cargo de la consulta
externa de los servicios de salud serd responsable de interrogar a las personas que
consultan los servicios por otros motivos, sobre la posible existencia de signos o

sintomas compatibles con la enfermedad de Hansen (Ministerio de Salud et al., 2012).

Diagnostico

Se considera gue cuanto mas certero y temprano sea el diagnostico, menores seran 10s

riesgos de secuelas, ademas se reduce el periodo de contagio y se interrumpe la cadena

epidemioldgica de transmision (Ministerio de Salud et al., 2012). Las principales actividades

en el diagndstico clinico precoz son (Ministerio de Salud et al., 2012, p.35):

Investigacion epidemioldgica a partir del caso indice (primer caso de enfermedad de
Hansen reportado en la familia) y el examen periédico de los contactos
intradomiciliares.

Divulgacion y capacitacion intensiva de los signos y sintomas de la enfermedad.
Atencion integral interdisciplinaria de la enfermedad en los Servicios de Salud, a
través de profesionales en medicina, enfermeria, rehabilitacion, oftalmologia, trabajo

social, psicologia, entre otros.

Algunas de las opciones de diagnostico que se mencionan en la norma son (Ministerio de
Salud et al., 2012):

Diagnostico en el laboratorio clinico: el diagndstico de enfermedad de Hansen en el
laboratorio podria ser facil, sobre todo en las etapas incipientes, sin embargo, puede
presentar dificultades para la clasificacion de un caso.

Baciloscopia: se debe hacer en forma sistematizada en todo caso en el que se sospeche

enfermedad de Hansen.

35



e Diagnostico histopatologico: se considera un estudio util, tanto para la confirmacion
del diagnostico como para la clasificacion del caso y el control al tratamiento.

e Lepromina o Prueba de Mitsuda: es un test bioldgico que indica si la persona ha
estado en contacto con el bacilo de la enfermedad de Hansen y si tiene la aptitud de
reaccionar hacia él, por lo tanto, no debe usarse para el diagnéstico de enfermedad de
Hansen, sino para la clasificacion de los casos, asi como para el estudio inmunolégico

de los contactos.

7.4.3. Tratamiento
Los medicamentos se emplean en el régimen multidroga o poliquimioterapia, es decir,
una combinacién de medicamentos, el cual se distingue segin el caso multibacilar o

paucibacilar.

a. Poliquimioterapia en Hansen multibacilar

El tratamiento debe administrarse al menos durante dos afios, los pacientes
multibacilares que han concluido su régimen terapéutico deben ser estudiados clinica y
bacteriol6gicamente al menos una vez al afio durante un minimo de 5 afios después de la
finalizacién del tratamiento, con el fin de detectar precozmente las reactivaciones (Ministerio
de Salud et al., 2012). Se considera que una persona ha completado el periodo de vigilancia
posterapéutica, cuando después de este no muestra signos de reactivacion, si la persona
continda con bacteriologia positiva se debe continuar el tratamiento hasta lograr la
negativizacion (Ministerio de Salud et al., 2012).

El personal de salud o el encargado en la comunidad sera responsable de suministrar
los medicamentos (Ministerio de Salud et al.,, 2012). Al administrar los paquetes de
tratamientos mensuales, debe garantizar a través de observacion directa que el paciente
ingiera las dosis supervisadas y anotarlo en un formulario (Ministerio de Salud et al., 2012).
Esta importante accion del personal de salud es la Unica forma de garantizar que mediante
estos esquemas terapeuticos para el tratamiento de la enfermedad se obtengan los resultados
deseados (Ministerio de Salud et al., 2012).

b. Poliquimioterapia en Hansen paucibacilar

Un gran numero de personas con la enfermedad de Hansen paucibacilar con lesiones
Unicas curan de manera espontanea, no obstante, se debe tratar a todas estas personas ya que

no es posible distinguir a las que curan espontaneamente de las que tienen una enfermedad
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progresiva evitando el desarrollo de lesiones nerviosas (Ministerio de Salud et al., 2012). El
tratamiento debe mantenerse hasta que se hayan administrado seis dosis mensuales de
rifampicina supervisadas (Ministerio de Salud et al., 2012). Puede darse por finalizado el
tratamiento a los seis meses si una exploracion clinica realizada por el médico tratante
demuestra que no existe extension de las lesiones previas, ni han aparecido otras nuevas y si

las lesiones muestran signos de regresion (Ministerio de Salud et al., 2012).

c. Tratamiento supervisado

La estrategia de Tratamiento Estrictamente Supervisado (TES) esta recomendada
internacionalmente para asegurar la curacion de una enfermedad, en la norma se establece
que esta estrategia, para el caso de la enfermedad de Hansen, sera implementada inicialmente
en el 100% de las areas de salud con casos (Ministerio de Salud et al., 2012). Para esto se
recomienda que la persona con la enfermedad asista al EBAIS méas cercano para recibir el
tratamiento (Ministerio de Salud et al., 2012).

La solicitud de los farmacos sera responsabilidad del farmacéutico y puede ser
administrado por el técnico de farmacia, auxiliar de enfermeria, asistente técnico de atencion
primaria en salud (ATAP) u otro funcionario del EBAIS para ser entregado a la persona
(Ministerio de Salud et al., 2012). Ademas de la tarea de supervisar la toma del medicamento,
el personal encargado debera reforzar la educacién sobre la importancia del tratamiento y
sobre el autocuidado del paciente para prevenir la discapacidad (Ministerio de Salud et al.,
2012).

La modalidad para brindar el tratamiento supervisado dependera de las condiciones de
la persona con la enfermedad, las cuales podrian ser (Ministerio de Salud et al., 2012):

e La persona acude diariamente al establecimiento de salud del EBAIS a recibir el
tratamiento.

e El personal de salud visita la casa de habitacién en los casos en que se documente
algun tipo de limitacion para que la persona asista al EBAIS.

e Un lider comunitario u otra persona adecuadamente capacitada brindara el
tratamiento, pero solo en situaciones muy justificadas, como cuando el paciente vive
muy lejos u otras.

De lunes a viernes la persona acude al EBAIS o el ATAP o un lider de la comunidad
asiste a su casa, donde se le aporta el tratamiento en una sola toma dos horas después de

desayunar (Ministerio de Salud et al., 2012). Los dias sdbado y domingo es completamente
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autoadministrado por lo que el viernes se le entregan a la persona con la enfermedad los

medicamentos para esos dos dias (Ministerio de Salud et al., 2012).

7.4.4. Prevencion de la discapacidad, autocuidado y rehabilitacion

En el periodo entre la aparicion de los primeros sintomas de la enfermedad de Hansen
y el inicio de tratamiento puede haber dafio del sistema nervioso periférico, por esta razon la
norma indica que se debe realizar un esfuerzo para informar al publico en general sobre la
importancia del diagndstico temprano y del tratamiento como medidas preventivas a las
complicaciones de la enfermedad (Ministerio de Salud et al., 2012). Es importante que el
personal de salud encargado de dar el tratamiento eduque al paciente sobre las medidas de

prevencion de la discapacidad (Ministerio de Salud et al., 2012).

a. Manejo integral de la persona con la enfermedad de Hansen

El tratamiento integral comprende (Ministerio de Salud et al., 2012):
e Tratamiento especifico de su enfermedad
e Mejoramiento del estado general y tratamiento de otras enfermedades concomitantes

e Psicoterapia de apoyo

Rehabilitacion fisica, psiquica y social

Prevencion de discapacidades

b. Autocuidado

La educacion de las personas con la enfermedad de Hansen, asi como de su familia 'y
de los miembros de la comunidad sobre el tema, se considera necesaria e indispensable ya
que las medidas de prevencion y tratamiento de las discapacidades deben ser mantenidas en
el tiempo (Ministerio de Salud et al., 2012). La educacion debe ser impartida por todo el
equipo encargado de la atencidn, el dermatélogo y el equipo encargado de la supervisién del

tratamiento a nivel local (Ministerio de Salud et al., 2012).

¢. Rehabilitacion de base comunitaria

La norma del Ministerio de Salud para este tema se basa en la OMS con su estrategia
de Rehabilitacion Basada en la Comunidad (CBR), esta pretende facilitar la accion
comunitaria para garantizar que las personas con discapacidad tengan los mismos derechos y

oportunidades que todos los miembros de la comunidad (Ministerio de Salud et al., 2012).
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Esto incluye, por ejemplo, empleo, vida familiar, movilidad social, creacion de grupos

organizados y empoderamiento politico (Ministerio de Salud et al., 2012).

8. Marco metodologico

8.1. Paradigma, enfoque y disefio de la investigacion

El estudio se enmarca en el paradigma naturalista, segun Barrantes (2013), este
reconoce que la naturaleza de la realidad es dindmica, mdltiple, holista, construida y
divergente, ademas, que su finalidad es entender e interpretar la realidad, los significados y
las percepciones de las personas. Asimismo, en este paradigma no se admite la posibilidad de
generalizar los resultados, pues esta delimitado en un tiempo y en un espacio (Barrantes,
2013).

Ademas, es un estudio con enfoque cualitativo, ya que este es usado esencialmente en
el estudio de grupos pequefios de personas y se utiliza para describir fendmenos sociales y
reconoce la subjetividad (Barrantes, 2013). Segun Bedregal, Besoain, Reinoso y Zubarew
(2017), el enfoque cualitativo permite conocer, desde la perspectiva de los usuarios, las
actitudes, percepciones y modos de vivenciar los servicios de salud.

Por ultimo, el estudio responde a un disefio narrativo. Este pretende entender una
sucesion de hechos, situaciones, fendémenos, procesos y eventos donde se involucran
pensamientos, sentimientos, emociones e interacciones, a traves de las vivencias contadas por
quienes los experimentaron (Herndndez, Fernandez y Baptista, 2014). Por lo tanto, en los
disefios narrativos la persona investigadora recolecta datos sobre las experiencias de
determinadas personas para describirlas y analizarlas, ademas se usa frecuentemente cuando
el objetivo es evaluar una sucesion de acontecimientos (Salgado, 2007).

En adhesion, se analizan diversas cuestiones como las interacciones, la secuencia de
eventos y los resultados (Salgado, 2007). Para ello, se reconstruye la historia de la persona o
la cadena de sucesos de manera cronologica, posteriormente los narra bajo su Optica y
describe e identifica categorias y temas emergentes en los datos narrativos (Salgado, 2007).

Segun Hernandez et al. (2014), este disefio de investigacion se divide en los siguientes
tipos: de topicos (enfocados en una tematica, suceso o fendmeno), biograficos y
autobiograficos. Para el caso de esta propuesta de investigacion se utilizard un disefio
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narrativo de topicos, ya que se centrara en las experiencias vividas en los servicios de salud

relacionadas con la enfermedad de Hansen.

8.2. Participantes

Los participantes del estudio son personas diagnosticadas con la enfermedad de
Hansen en el periodo 2012-2020, pertenecientes a Golfito. Los datos se recolectaron durante
los meses de octubre a diciembre del afio 2021. La fuente de los datos fue primaria y
secundaria. Primaria en cuanto a la informacién que se obtenga de los participantes, y
secundaria debido a que se utilizé la Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS y la
Norma de Atencién Integral del Ministerio de Salud de Costa Rica, como marco de
comparacion de los servicios recibidos por las personas con la enfermedad de Hansen. Se
contacto a las y los informantes del estudio por medio de la informacion aportada por el
Ministerio de Salud.

Los criterios de inclusion fueron:

e Personas con diagnostico comprobado de la enfermedad de Hansen

e Adscritas al Area Rectora de Salud de Golfito al momento del diagndstico

e Diagnosticadas en el periodo 2012-2020

Ademas, se incluyé a familiares que acompafiaron a las personas con la enfermedad
durante su atencion en los servicios de salud, cuando la persona tuviera algin tipo de

discapacidad.

8.3. Objeto de estudio

El objeto de estudio de esta tesis son las experiencias de las personas con la

enfermedad de Hansen en los servicios de salud.

8.4. Ubicacidn geografica del estudio

El estudio se realizé en Golfito, que se ubica en la provincia de Puntarenas, Costa

Rica.

8.5. Método muestral

El método seleccionado para elegir a las personas con la enfermedad de Hansen que
participaron en el estudio como informantes, es de tipo homogénea; segun Hernandez et al.

(2014), este tipo de muestreo escoge a personas que poseen un mismo perfil o comparten
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rasgos similares y su proposito es centrarse en el tema por investigar o resaltar situaciones,
procesos o episodios en un grupo social (Hernandez et al., 2014).

Para seleccionar a los participantes, se revisaron los datos anonimizados del
Ministerio de Salud sobre la enfermedad de Hansen y se enlistaron los casos que cumplen
con los criterios de inclusion establecidos, luego se solicitd los datos de contacto de las
personas a esta institucion. Se identificd a 14 personas con estas caracteristicas, de las cuales
dos fallecieron, tres se negaron a participar en el estudio y una persona se visito dos veces en
su hogar para realizar la entrevista -previamente coordinada- y no se encontraba en el lugar.

Por lo tanto, se registraron las experiencias de ocho personas con la enfermedad de
Hansen de Golfito (Figura 3), dos de ellas narradas por un familiar, debido a que una
presentaba baja audicion y otra, Sindrome de Down. Es importante mencionar que las
personas que se negaron a participar en el estudio pertenecen a la misma familia (padre,
madre e hijo).

Por otro lado, algunos de los datos de contacto de las personas con la enfermedad de
Hansen que posee el Ministerio de Salud estan desactualizados. Por esta razon, contactar a las
personas enlistadas como posibles participantes fue un proceso complicado, que implico
destinar giras a Golfito Unicamente con el objetivo de ubicarlas.

Cuando fue necesario ampliar algin contenido de la entrevista, se realizaron llamadas

telefonicas para profundizar sobre el tema.

Figura 3. Desglose de las personas con la enfermedad de Hansen en Golfito segun su
participacion en el estudio

Personas con los
criterios de

inclusioén:
14
Incluidas en el No fue posible
estudio: entrevistarlas:
8 6

Personas fallecidas:
2

Se negaron a
participar:
3

Fuente: elaboracién propia.
prop No se present6 a la

entrevista:
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8.6. Categorias de analisis

Las categorias de analisis se construyeron a partir del marco teodrico y los
antecedentes. En el anexo 1 se presenta el cuadro de operacionalizacion de constructos para
cada objetivo. Ademaés, se especifican las preguntas para las dimensiones planteadas, asi
como la poblacion a la que va dirigida y la técnica por medio de la cual sera recolectada la
informacion.

Para el objetivo 1: “Describir la ruta de atencion en los servicios de salud desde la
experiencia de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito”, se establecieron las
siguientes categorias de analisis:

e Deteccion

e Diagndstico

e Tratamiento

e Rehabilitacion

e Otros servicios

e Proyeccion comunitaria

Para el objetivo 2: “Describir la atencion brindada por el personal de salud desde la
percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito”, se plantean las
siguientes categorias de analisis:

e Trato recibido por las personas con la enfermedad de Hansen de parte del personal de
salud

e Expresiones de estigma por parte del personal de salud

e Enfoque centrado en el paciente

Tanto el objetivo 1y 2 se desagregan en subdimensiones, las cuales se especifican en
el anexo 1. Para el objetivo 3: “Comparar la atencion en los servicios de salud desde la
experiencia de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito con el marco de la
Estrategia Mundial contra la Lepra de la Organizacion Mundial de la Salud (2016-2020) y la
Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud (2012)”, se compararan los resultados de
las categorias mencionadas con los siguientes apartados de los documentos:

e Estrategia Mundial contra la Lepra (2016-2020):

% Apartado: Servicios de atencion de calidad de la lepra

< Apartado: Fortalecimiento de la sensibilizacion de los pacientes y de la

comunidad respecto a la lepra

< Apartado: Mejora de la prevencidon y el tratamiento de las discapacidades
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% Apartado: Brindar apoyo a la rehabilitacion comunitaria de las personas con
discapacidades causadas por la lepra
% Apartado: Promocioén de la creacion de coaliciones entre las personas afectadas
por la lepra
% Apartado: Promocion de la inclusion en la sociedad mediante el abordaje de todas
las formas de discriminacion y estigmatizacion
e Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud (2012):
< Apartado: Diagndéstico
« Apartado: Tratamiento
< Apartado: Implementacion de la estrategia de tratamiento supervisado
< Apartado: Rehabilitacién de base comunitaria
Durante la recoleccion de los datos se percibié que no solo es importante trazar el
proceso de atencion en los servicios de salud por el cual las personas transitaron, ya que por
las caracteristicas biopsicosociales de la enfermedad resulta relevante evidenciar lo que
significo tener la patologia para la persona en su transito por las distintas etapas de atencion;
por esta razon, durante el andlisis de los datos recolectados surgieron las siguientes categorias
emergentes:
e Reaccion de la persona al enterarse que posee la enfermedad de Hansen
e Creencias sobre la enfermedad de Hansen
e Efectos secundarios del tratamiento para la enfermedad de Hansen
e Implicaciones de las secuelas que produce la enfermedad de Hansen
En la redaccién de los resultados, estas categorias emergentes se integraron en los

hallazgos del objetivo 1.

8.7. Técnicas e instrumentos de recolecciéon de datos

Como técnica para la recoleccion de datos se empled la entrevista, que consiste en
encuentros entre el entrevistador y cada uno de sus informantes para obtener informacion
profunda y contextualizada a través de su interaccion (Calder6on y Fernandez, 2008).
Especificamente se utilizo la entrevista semiestructurada, donde los temas y las preguntas
estan decididos antes del inicio de la entrevista, para la cual se elabora una guia que asegura
que los aspectos mas relevantes seran abordados (Calderén y Fernandez, 2008). No obstante,
la persona entrevistadora puede cambiar el orden y la formulacién de las preguntas, asi como
profundizar mas en las respuestas (Calderon y Ferndndez, 2008). El objetivo de dicha
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entrevista es motivar a la persona a hablar “con sus propias palabras” para obtener una
explicacion en primera persona (Packer, 2018).

Como instrumento, se utilizé la guia de preguntas para la entrevista semiestructurada
(anexo 2 y 3). Esta técnica fue utilizada para recolectar informacion para los objetivos 1y 2
de la tesis, con el fin de obtener informacion para describir la ruta de atencion en los servicios
de salud desde la experiencia de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito, asi
como para describir la atencion recibida por las personas con la enfermedad de Hansen por
parte del personal de salud.

Las entrevistas fueron presenciales, tomando en cuenta las resoluciones de la
Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica relacionadas con la
presencialidad segura, debido al contexto de pandemia por COVID-19.

Cabe resaltar que para el objetivo 3, relacionado con la comparacion de los resultados
de los objetivos 1y 2 con la Estrategia Mundial contra la Lepra de la Organizacién Mundial
de la Salud y la Norma de Atencién Integral del Ministerio de Salud, no se plante6 un
instrumento de recoleccion de datos, debido a que utiliza informacion recuperada en los

objetivos anteriores y a que utiliza fuentes secundarias.

8.8. Plan de analisis

Para el analisis del objetivo 1, que buscd describir la ruta de atencion en los servicios
de salud desde la percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito, y para
el objetivo 2, que pretendié describir la atencion brindada por el personal de salud desde la
percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito, en primer lugar, se
transcribié en Word la informacion de las entrevistas que previamente se grabaron. Una vez
transcrita, el siguiente paso fue leer la informacion para familiarizarse con su contenido
(Taylor y Bogdam, 2004).

Posteriormente se codifico la informacion, que es el proceso mediante el cual se
agrupa la informacion obtenida en categorias que concentran las ideas, conceptos o temas
similares (Rubin y Rubin, citado en Fernandez, 2006). Especificamente se aplicara una
codificacion axial que establece las relaciones jerarquicas de las subcategorias en torno a una
categoria tomada como eje (Schettini y Cortazzo, 2015). En este caso la codificacion se
realizd segun las categorias de analisis que se incluyen en el anexo 1, donde se colocaron

palabras cortas como cédigo a cada categoria y subcategoria. Ademas, se aceptd la

44



posibilidad de incluir categorias emergentes que se consideraron importantes para responder
a dichos objetivos.

Después, se realizé un analisis descriptivo, el cual busca hacer una foto fiel de lo que
las personas dicen, dejando que sean los lectores los que hagan sus propias interpretaciones
(Calderon y Fernandez, 2008). Por lo tanto, las experiencias de las personas con la
enfermedad de Hansen en los servicios de salud fueron citadas tal como se expresaron,
ademaés fueron ordenadas para construir la ruta de atencion por medio de una representacion
gréafica (flujograma) que se acompafié por las experiencias de las personas en cada etapa de
atencion, colocadas por medio de citas textuales y parafraseo de la informacion.

Para ambos objetivos se realizé una triangulacion de los resultados con el marco
tedrico como parte del objetivo 3 y con los antecedentes en la discusion. Segin Lankshear
(2015), en la triangulacion se identifican puntos de convergencia, de divergencia y las
contradicciones, en este caso entre los resultados y la informacion presente en los dos
apartados mencionados.

En cuanto al objetivo 3, que buscé comparar la atencion recibida en los servicios de salud
desde la percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito con la Estrategia
Mundial contra la Lepra de la Organizacion Mundial de la Salud (2016-2020) y la Norma de
Atencion Integral del Ministerio de Salud (2012), se realizé un analisis comparativo
utilizando tablas cualitativas.

Segun Gibbs (2014), las tablas cualitativas son una forma conveniente de mostrar texto
procedente de todos los puntos del conjunto de datos en una manera que hace mas sencillas
las comparaciones sistematicas. Esta tabla contiene las citas textuales de las personas
entrevistadas, segun la codificacion que se realiz6 en los objetivos 1y 2, asi como citas de la
Estrategia Mundial contra la Lepra de la Organizacion Mundial de la Salud y la Norma de
Atencion Integral del Ministerio de Salud, que se relacionan con las categorias de analisis
tomadas en cuenta para la codificacion. Luego se procedid a comparar si las experiencias de
las personas con la enfermedad de Hansen entrevistadas se asemejan o no a los aspectos
recomendados en ambos documentos mencionados. En el anexo 6 se presenta la tabla

comparativa que se utiliz6 para realizar el anélisis.
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8.9. Cronograma

Actividades

Proceso de autorizacion del Ministerio de Salud para iniciar el trabajo
de campo

Contactar a las personas con la enfermedad de Hansen

2021 2022 2023
Extension

I ciclo Il ciclo I ciclo Il ciclo (prérroga) de
prérroga

3/4/5|6]7{8|9(10]11|12 415|6 8 [9]10(11)12| 1| 2

Entrevistar a personas con la enfermedad de Hansen

Transcribir las entrevistas

Analizar las entrevistas

Comparar los resultados de las entrevistas con la Estrategia Mundial
contra la Lepra

Comparar los resultados de las entrevistas con la Norma de Atencion
Integral

Redaccién de resultados

Redaccién de discusion

Redaccion de conclusiones y recomendaciones.

Revision de documento con grupo asesor

Preparacion de la defensa de la tesis

Defensa de tesis

Devolucion de resultados

Nota: meses representados en nUmeros.
Fuente: elaboracién propia.
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8.10. Costos

En el cuadro 1 se presentan los costos en que se incurrié durante la ejecucion de este

TFG. Cabe resaltar que la estudiante se encargo de cubrir todos los gastos.

Cuadro 1. Costos del Trabajo Final de Graduacion

Recurso Subtotal

Transporte hacia la terminal de TRACOPA 33,400.00

Transporte (ida y vuelta a Golfito) 68,000.00
Transporte interno en Golfito 32,000.00
Hospedaje 65,000.00
Alimentacion 59,500.00
Impresion de documentos 10,000.00
Revision filoldgica ¢80,000.00
Otros gastos Z15,000.00
Total: ¢362,900.00

Fuente: elaboracion propia.

8.11. Alcances del estudio

El estudio se enmarcoé en los siguientes alcances:

e Lainvestigacion se enfocé en la atencion de los servicios de salud especificamente de
las personas con la enfermedad de Hansen.

e Abarco solo los servicios de salud a los que asistieron las personas con la enfermedad
pertenecientes a Golfito.

e Los servicios de salud recibidos por las personas con la enfermedad de Hansen de
Golfito fueron comparados con los elementos incluidos en la Estrategia Mundial

Contra la Lepra y la Norma de Atencion Integral de la Enfermedad de Hansen.
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e Los resultados pueden ser un insumo para evidenciar el proceso de atencion de una
persona con dicha enfermedad, con el fin de mejorar la prestacion de los servicios de
salud ofrecidos a esta poblacion.

e Debido a que la incidencia de la enfermedad de Hansen en el pais es baja, las
personas participantes del estudio correspondieron a una cantidad reducida, por lo
tanto, el abordaje es cualitativo y por ello no se pretende realizar inferencias con los
resultados.

e La descripcion de la atencion de los servicios de salud para las personas con la
enfermedad de Hansen se realizd Unicamente con el relato de las personas con la

enfermedad.

8.12. Plan de garantia ética

Como ya se ha mencionado antes, el propdsito de esta tesis fue analizar la atencion de
los servicios de salud desde la experiencia de las personas con la enfermedad de Hansen en el
marco de la Estrategia Mundial Contra la Lepra de la Organizacion Mundial de la Salud y la
Norma de Atencién Integral del Ministerio de Salud, con el fin de crear un insumo que
permita a futuro la mejora de los servicios de salud para esta poblacion. Por lo tanto, se
trabajo con las personas con la enfermedad de Hansen como poblacion de estudio y sus
familiares cuando fuese necesario, ya que es imprescindible conocer sus experiencias con
respecto a los servicios de salud que recibieron para poder llevar a cabo esta tesis.

Sieber (citado en Florencia, 2015) afirma que una de las razones para considerar un
grupo de personas como vulnerables es cuando presentan alguna condicidén que provoca que
sean estigmatizadas por las demas personas. Por ende, para este estudio se considero a las
personas con la enfermedad de Hansen como un grupo vulnerable.

Para la proteccion de las personas que participaron en el estudio se tomo en cuenta los
siguientes principios de la bioética:

e Autonomia: se entiende como el respeto de la capacidad de las personas para tomar
decisiones, libre de interferencias externas (Molina, 2013). Para el caso de este
estudio se respetd las decisiones que tomaron las personas con la enfermedad de
Hansen, relacionadas con la participacion o su abandono. Ademas, se implemento el
consentimiento informado para garantizar que la decision de participar se tomara
comprendiendo las caracteristicas del estudio y los derechos que tienen las personas

con respecto a este.
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e Beneficencia: es la adjudicacion de beneficios, es decir la contribucion al bienestar y
ayudar a las personas de manera activa (Molina, 2013). El beneficio de esta tesis para
el caso de la poblacion de estudio es que funcione como un insumo para la mejora de
los servicios de salud dirigidos a esta. Por lo tanto, las personas podrian tener la
satisfaccion de que, si una persona cercana a ellos y ellas necesitan de estos servicios,
han contribuido en el proceso de evidenciar las oportunidades de mejora de dichos
servicios de salud.

e No maleficencia: segun Molina (2013), este principio se refiere a no causar dafio o
mal a las personas. Para el caso de este estudio se tomd las medidas para que en los
instrumentos de recoleccion de datos no se hieran susceptibilidades de la poblacion,
con el fin de evitar causar dafios emocionales.

e Justicia: segin Molina (2013) este principio busca solidaridad social, mediante la
distribucion igual, equitativa y apropiada no solo de beneficios, sino de derechos y
responsabilidades en la sociedad, para evitar discriminaciones e injusticias y
promover la aplicacion de lo correcto. Este estudio se comprometio a no discriminar a
ninguna de las personas que participen en el estudio, asi como evitar colocar en
mayores ventajas a unos participantes sobre otros. Ademas, se tomd en cuenta las
caracteristicas propias de cada participante, sin ser estas una limitante para la
inclusion en la investigacion.

Es importante resaltar que las personas participantes no se expusieron a mayores
riesgos durante el estudio, de tipo social o ambiental. Sin embargo, a nivel emocional se
contempld la posibilidad de presentarse alguna incomodidad, al hablar de un tema sensible.
Por lo tanto, la investigadora procuré que las personas participantes se sintieran cdmodas
durante la entrevista. Se les aclar6 a las personas que si aun asi alguna de las preguntas
producia incomodidad, estaba en la libertad de no contestar. En cuanto al nivel fisico, se
identificd un riesgo minimo, relacionado con el cansancio durante la entrevista. Para abordar
este aspecto, se propuso la opcion de dividir la entrevista en mas de un encuentro para evitar
agotar a la persona.

Las entrevistas fueron presenciales, tomando en cuenta las resoluciones de la
Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica relacionadas con la
presencialidad segura, debido al contexto de pandemia por COVID-19. Por lo que, el seguir
estas recomendaciones fue otra manera de proteger a las personas participantes.

En cuanto a los beneficios, como se menciond, las personas participantes no tuvieron

ningun beneficio directo. Es importante aclarar que no se dio ningun pago a las personas por
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participar en el estudio. Sin embargo, con el estudio se espera aportar un insumo para una
futura mejora de los servicios de salud, lo que podria dar beneficio a las personas que
presenten a futuro la enfermedad de Hansen y que requieran de estos servicios.

Por otro lado, es importante recalcar que todos los aspectos éticos y bioéticos
mencionados en este apartado se tomaron en cuenta para la elaboracion de los instrumentos y
técnicas para la recoleccion de la informacion, en este caso la guia de preguntas para la
entrevista semiestructurada que se ubica en los anexos 2 y 3. En cuanto a la confidencialidad,
en el consentimiento informado (anexo 4 y 5) se establece que la informacion recolectada por
medio de este estudio es anonimizada, es decir, en la presentacion de los resultados no se
relaciona la informacion aportada con la identidad de la persona y que la informacion se
presenta mezclada con el relato de las deméas personas que participaron.

Ademas, se aclara que las respuestas seran resguardadas para evitar que otras
personas tengan acceso a esta informacion. En el consentimiento informado también se indica
que la grabacion de la voz no seré utilizada para otro fin que no sea transcribir la entrevista y
que esta se borrara pasados los tres afios de la finalizacion del estudio. Por lo tanto, de parte
de la investigadora se manejo la informacion que se recolectdé con la discrecién que se
requiere.

Como parte de los compromisos de las personas participantes, se esperé que fueran
honestas con la informacion que brindaron, asi como responsables a la hora de asistir al lugar
y a la hora acordada para las entrevistas. Para la devolucion de los resultados, en el caso del
Ministerio de Salud se realizara una reunién con las y los funcionarios que se involucraron en
alguna medida en el proceso del estudio. En cuanto a las personas con la enfermedad de
Hansen que participaron, se enviara una invitacion con la fecha y la hora en la que se
realizara la devolucion de resultados para esta poblacion.

Es importante recalcar que se obtuvo la autorizacion del Ministerio de Salud para realizar
este estudio y se recibio el apoyo de esta institucién para el contacto de las personas con la

enfermedad de Hansen para las entrevistas (anexo 7).

9. Comité asesor

En el Cuadro 2 se presentan las integrantes del comité asesor. En primer lugar, se
conto con la M.Sc. Rebeca Alvarado Prado como directora del TFG, debido a su formacion

como promotora de la salud y a su experiencia previa en la construccion de rutas de atencion
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de los servicios de salud. En segundo lugar, la Dra. Azalea Espinoza Aguirre participd como
lectora por su experiencia con la poblacién diagnosticada con la enfermedad de Hansen,
durante el ejercicio de sus funciones en el Ministerio de Salud. En tercer lugar, la M.Sc.
Karen Masis Fernandez también participd como lectora, ella es docente de la Escuela de

Salud Publica y tiene ardua experiencia en la investigacion cualitativa.

Cuadro 2. Comité asesor del TFG

Condicion Integrante
Directora M.Sc. Rebeca Alvarado Prado
Lectora Dra. Azalea Espinoza Aguirre
Lectora M.Sc. Karen Masis Fernandez

Fuente: Elaboracion propia.

10. Resultados

10.1. Caracterizacion de las personas participantes

Como se menciond, se registraron las experiencias de ocho personas con la
enfermedad de Hansen, narradas por siete de ellas y dos familiares, ya que una persona
presentaba audicion disminuida y otra, Sindrome de Down. Siete de las personas con la
patologia residen en Guaycara (conocido como Rio Claro) y una de ellas en Golfito centro,
ambos son distritos del canton de Golfito.

Siete de las personas con la enfermedad de Hansen que participaron en el estudio son
hombres y una es mujer. La persona con menor edad posee 31 afios y la persona con mayor
edad, 83 afos. Cuatro de los participantes tienen entre 31 y 38 afos, y tres se ubican en el
rango de 54 a 61 afios. En cuanto a las ocupaciones de los participantes, se encuentran:
contador, ama de casa, pedn agricola y guarda de seguridad. Tres de las personas estan
pensionadas, sin embargo, dos de ellas contintan trabajando.

Ademas, tres de las personas entrevistadas continuaban recibiendo tratamiento para la
enfermedad de Hansen al momento de la recoleccion de datos.

De los familiares entrevistados, una de las personas correspondia a la esposa de un

paciente y otra a la madre de otro usuario. Las dos mujeres se dedicaban a ser ama de casa.
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10.2. Ruta de atencidn en los servicios de salud de las personas con la
enfermedad de Hansen de Golfito

A continuacion, se describe la ruta de atencion en los servicios de salud desde la
percepcion de siete personas con la enfermedad de Hansen de Golfito y dos familiares de
pacientes con esta caracteristica, asi como las experiencias vividas especificamente en las

etapas de la sospecha, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion, entre otros servicios.

Sospecha de la enfermedad de Hansen: ingreso a los servicios de salud

Como punto de partida, algunas de las personas entrevistadas percibieron signos y
sintomas inusuales en sus cuerpos, como insensibilidad en las extremidades inferiores, dolor
en pies y manos, o bien, manchas en la piel, situacion que generé en las personas un
sentimiento de preocupacién y las impuls6é a acudir al Hospital Manuel Mora Valverde
(Golfito) o al EBAIS. Los otros participantes ingresaron a los servicios de salud debido a
otras causas, por ejemplo, diabetes, accidentes laborales y de transito; en estos casos la
sospecha inicié por signos que los profesionales de salud percibieron (como manchas en la
piel) o que la persona usuaria cuestiono si tenia relacion con la causa de consulta (goteo de
secreciones por la nariz, pequefia herida en el pie que no sana, nédulos en la piel).

Por otro lado, una de las personas se presentd a la red de servicios de salud de la
CCSS debido a que, segun la norma, fue clasificado como contacto cercano de una persona
con diagndstico positivo de la enfermedad y por ello debia presentarse al examen diagnostico
correspondiente para descartar o confirmar que posee la enfermedad. A este método
empleado para el descubrimiento de casos nuevos se conoce como examen de contactos
(Ministerio de Salud et al., 2012). En el caso de dicha persona, de esta manera se declaro la

presencia de la patologia, ella no sospechaba que la poseia, pues no presentaba sintomas.

“Un dia yo fui a la playa, y bueno yo soy lampifio y por una parte de mi pierna no
tenia pelo (...) empecé a tocarme y no sentia, no senti y me empecé a preocupar (...)
me llevaron al hospital”. (Participante 6)

“Y resulta que después tuve un accidente laboral, trabajando la palma, verdad, me
encapacité (incapacité) (...) la doctora que me estaba atendiendo me vio esas
manchas y me refirié al Hospital México para que me dieran tratamiento y me vieran

eso”. (Participante 4)
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Para algunos casos se tuvo una sospecha demorada de enfermedad de Hansen por
parte del personal de salud, ya que en primera instancia se confundié con otras condiciones
como diabetes o una bacteria u hongo obtenido en el hospital u otro lugar. Para este Gltimo
caso, la persona presentaba dolor en sus extremidades y manchas en la piel. Al no tener clara
la causa de estos sintomas a la persona se le recet6 una crema; sin embargo, esto no alivié los
dolores que sentia. Por esta razon, la persona tuvo que asistir muchas veces a los servicios de
salud con la esperanza de encontrar alivio a sus dolores, antes de que se despertara la
sospecha de la enfermedad.

“comenzaron a salirme como unos carates (...) entonces fui al hospital, me dijeron
que era un asco por medio del hospital (...) bueno, no me dieron pelota, después volvi
a iry me dijeron que era carates, que seguro yo me habia ido a meter a un rio (...) lo
gue me mandaban eran cosas para hongos, me dician (decian) que me rompiera y me

echara esa crema ahi, y yo hacia todo y nada, mas bien se me hacian mas .

(Participante 2)

Las personas entrevistadas comentan que algunos de estos signos y sintomas
permanecieron por largo tiempo. En algunos casos, como el dolor en las extremidades, se fue
reduciendo progresivamente conforme avanzaba el tratamiento. No obstante, esta situacion
afectd la rutina diaria de las personas ya que el dolor dificultaba realizar algunas acciones,
como, por ejemplo mantener en brazos a su hijo. Ademas, una de las personas debia asistir
continuamente a los servicios de salud en busca de alivio, lo que implicé una inversion de
tiempo y de dinero. En lo que respecta la insensibilidad percibida en los pies y manos, esta

perduro incluso después de finalizado el tratamiento.

“Yo vi cambios de que comenzaban a quitarse dolores, fue como a los 4, 5
meses de pastilla. Yo seguia yendo al hospital (para controlar el dolor), ya esos dos
meses no eran todos los dias, ya eran como todos 3 veces a la semana, ya era mas

leve”. (Participante 2)

Examenes diagndsticos: procedimientos incomodos y dificultades enfrentadas
Luego de identificar la sospecha de enfermedad de Hansen, se procedié a realizar
pruebas de linfa cutanea y baciloscopia por biopsia. Para tomar la linfa cutanea, se aplica

presion en los l6bulos de las orejas o en los codos con unas pinzas y se realiza un corte de
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aproximadamente 5 mm de longitud y 2 o0 3 mm de profundidad, con un bisturi (Ministerio de
Salud et al., 2012). Después se raspan los bordes internos de la incisién con la punta del
bisturi, para que fluya la linfa con el tegumento, se recoge el material que inmediatamente se
extiende con el mismo instrumento en el portaobjeto (Ministerio de Salud et al., 2012).
Algunos usuarios reconocen este procedimiento como ‘“sacar lagrimas de las orejas” y
expresaron la incomodidad sentida durante este examen, por lo tanto, fue calificado como

doloroso.

“Aqui (en el lobulo de la oreja) le ponen como decir una tenaza, vieras, y o exprimen
bien duro, vieras, jhasta que lloré! (...) Si, demasiado incomodo, muy doloroso”.

(Participante 4)

Por otra parte, la baciloscopia se realiza por medio de la linfa cutanea o por la biopsia
de piel. Esta se debe hacer a todas las personas con la enfermedad de Hansen. Su positividad
afirma el diagndstico, pero su negatividad no lo excluye, ya que para la lepra tuberculoide la
baciloscopia es negativa. Cuando se realiza por medio de biopsia, la muestra se extrae de
lesiones en la piel recientes (Ministerio de Salud et al., 2012). Al igual que el examen
anterior, algunas personas mencionaron que fue doloroso.

Se expresd inconformidad con la cantidad de anestesia colocada, debido a que, a
pesar de su utilizacién, el procedimiento fue doloroso. Ademas, algunas personas expresaron
estar molestas debido a la parte del cuerpo elegida para realizar la biopsia, ya que se realizé
en un lugar visible (aunque las personas solicitaron que no fuera asi) y sentian preocupacion

por las cicatrices que podrian presentar.

“Entonces a mi me tenian que hacer biopsias (...), pero ahi ellos no le echan mucha
anestesia, nada mas, asi como un puntito (...) Entonces, él cortaba y yo sentia donde

él arrancaba, después me cosia”. (Participante 2)

Estas pruebas se realizaron en el Hospital Manuel Mora Valverde (Golfito), Hospital
México, Hospital San Juan de Dios y Hospital Escalante Pradilla (Pérez Zeleddn). Como se
menciono, algunos usuarios ingresaron a los servicios de salud por accidentes laborales o de
transito, por esta razon las pruebas se desarrollaron en el hospital que estaba atendiendo el
caso. Cabe resaltar que uno de los participantes del estudio indicé que transitd por varios
hospitales (Hospital de Golfito, Hospital de Pérez Zeledon, hospital privado y Hospital
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Calderon Guardia) hasta que se lograra sospechar de la enfermedad y se le practicaran los
estudios correspondientes.

Las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito entrevistadas comentan las
dificultades enfrentadas cuando debian asistir a hospitales lejanos, como el hospital ubicado
en Pérez Zeledon y hospitales nacionales en la Gran Area Metropolitana, debido a la cantidad
de horas que debian invertir en el desplazamiento y los costos econdmicos involucrados. Para
uno de los casos, donde el paciente reside fuera de la Gran Area Metropolitana, debia estar
presente en citas médicas a las siete de la mafiana en San José, lo que implicaba tener que
hospedarse una noche antes en este lugar para estar a tiempo en la consulta. Ante esta
situacion, el hospital le ofrecio el servicio de ambulancia para trasladar a la persona de
Golfito al Hospital San Juan de Dios.

Entre los participantes se expresoé frustracion al tener que desplazarse por tantas horas
hacia el centro médico para trdmites rapidos, que desde su perspectiva se pudieran hacer de
otra manera, por ejemplo, por telemedicina. Bajo la misma linea, se percibid cierta
desconsideracion de los servicios de salud, ya que el viaje es costoso. En suma, debia
trasladarse en autobus, lo que significaba ir en una posicion incbmoda que acrecentaba los

dolores sentidos en sus extremidades.

“Para San José son 8 horas y para Pérez Zeledon como 5 0 6 horas (...) llego yo ahi y le
digo: ‘ocupo que me den los viaticos para yo poder regresarme’y nada, tampoco, no
quisieron hacerme nada, y yo decia: jDios mio!, ¢qué le pasa a esta gente? Porque no saben

si uno no tiene dinero”. (Participante 2)

En cuanto al tiempo entre la realizacion de las pruebas diagndsticas y la comunicacion
de sus resultados, fue poco tiempo segun la percepcion de la mayoria de las personas
entrevistadas. Para algunos casos fue de una semana y para otros, dos meses. Sin embargo,
desde la percepcion de uno de los usuarios, mas de veinte dias fue un tiempo prolongado,
debido a que presentaba dolor en sus extremidades inferiores y superiores, por lo que estaba a
la espera de confirmar el diagnostico de enfermedad de Hansen para iniciar el tratamiento y

sobrellevar estos sintomas de la patologia.

“Y pasaron como 15 dias y nada, y yo llamaba. Entonces le digo yo a mi pareja:

‘spor qué no llamamos al del Calderon?, porque [ya es demasiado!, 15 dias y me
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dijeron una semana’. Veinte dias y nada, y el del Calderon me dice: ‘ya aqui estan los

resultados, pero si usted quiere, tiene que venir hasta acda’”. (Participante 2)

Diagnostico: una noticia dificil de digerir

Durante el proceso de confirmacion de la enfermedad, las personas entrevistadas
recibieron atencion del servicio de dermatologia. Es importante mencionar que en el Hospital
de Golfito no se contaba con profesional de dermatologia cuando los participantes lo
requirieron, por lo tanto, debian trasladarse hasta el Hospital de Ciudad Cortés o al Hospital
ubicado en Pérez Zeleddn y en ocasiones se recurria a la telemedicina que, segun los
participantes, consistia en asistir a uno de los hospitales para recibir, por videoconferencia,
una cita con un médico de otro centro, ya sea de segundo o tercer nivel de atencion.

Cuando las personas recibieron el resultado confirmatorio de la enfermedad de
Hansen se sintieron afectados emocionalmente, al igual que su familia, debido a los
prejuicios y creencias que se tienen de la enfermedad, principalmente relacionadas con las
historias mencionadas en la Biblia. Por esta razén, las personas no comprendian por qué
adquirieron la enfermedad si no tienen conductas “impuras” (como andar con muchas

mujeres).

“Yo lloré, porque la gente s muy criminosa (discriminatoria) y es una enfermedad
muy mala (llanto) (...) Yo senti mucho dolor cuando me dijeron que era esa enfermedad” .

(Madre del participante 8)

“Cuando a mi me explicaron que era, que era lepra, yo me senti siper mal, porque yo dije:
‘¢.como puedo tener yo esa enfermedad?’ (...) yo no fumo, no tomo, no salgo a discos (...) yo
nunca ando metido en otras cosas, ni con mujeres ni nada en realidad (...) cuando a mi me
dijeron que yo tenia esta enfermedad, yo me apegué a lo que decia la Biblia, y yo decia: jno

es posible que yo tenga esto! " (Participante 6)
La reaccion de una de las personas entrevistadas fue no salir de su casa y ocultar las

manchas de su piel para que las personas no las notaran. Ya que comenta que ha percibido

miradas que reflejaban asco y deseaba evadirlas.
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“... 'y la gente se me quedaba viendo como con asco, imaginese gue yo solo usaba
vestidos largos, yo no salia de la casa, tan feo que se veia, pero era tan feo, jeran llagas!”

(Participante 2)

Insuficiente informacidn recibida sobre la enfermedad de Hansen durante el diagnéstico

Una vez confirmada la enfermedad, algunas de las personas entrevistadas comentan
que recibieron informacién bésica sobre los medios de transmisién, el tratamiento y los
sintomas de la enfermedad ya sea por parte del personal de medicina, enfermeria o farmacia.
Sin embargo, algunos usuarios alegaron no recibir suficiente informacion para comprender,

en dicho momento, las caracteristicas de la enfermedad de Hansen.

“No hubo ninguna explicacion de eso, de la enfermedad. Solo siga esto y eso es

todo”. (Participante 1)

Ante esta situacion, en las ocasiones que las personas con la enfermedad entrevistadas
tenian alguna duda relacionada con la patologia, le consultaban a algun familiar con el mismo
diagnostico o buscaban la informacion por internet. Empero, recalcan que la informacion

disponible en internet también es de dificil comprension.

“Y hasta hoy soy ignorante de muchas cosas que no sé, no sé donde encontrar la
informacion. Usted puede sacar su ratito y leer informacion en Google y usted va a
ver que es demasiado confuso todo lo que hay y uno que no es experto, no conoce los
términos. Es muy complicado poder entender sobre eso (...) pero eso es mejor que un
experto con las palabras de ellos le expliqué mejor lo qué es y le hable claro”.

(Participante 6)

Incluso, una de las personas tiene ideas confusas sobre el medio de transmision y los
posibles signos de la enfermedad que podria enfrentar. Ademas, otro de los usuarios indicd
no haber recibido informacién clara en la atencion recibida en la CCSS, por lo que recibid
mas informacion en el hospital privado, ya que se vio obligado a recurrir a este tipo de

servicios para facilitar el proceso de diagnostico.
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“Eso me dijo el doctor, que era por eso, que la lora podia transmitir eso (la
enfermedad de Hansen), los gatos, los perros (...) Me dijeron que, si era muy fuerte
la, supuestamente, la enfermedad, que supuestamente la enfermedad se, se combina
con la lepra, verdad. Y eso usted sabe que, me dicen que se caen a veces partes del

cuerpo a uno”. (Participante 4)

Entre las personas entrevistadas afirmaron haber recibido algun tipo de charla breve
relacionada con la enfermedad durante el proceso de atencién en los servicios de salud
publico. No obstante, comentan que la informacion recibida fue basica, durante poco tiempo
y que no fue una sesién educativa planificada. En uno de los casos fue brindada por una
enfermera del tercer nivel de atencién que lleg6 hasta la camilla del paciente para hablar
sobre la enfermedad. En el otro de los casos fue un farmacéutico de un primer nivel de
atencion que se acercé para conversar sobre el tema y le envié algunos videos, sin embargo,
la persona entrevistada alega que no fue tan claro, debido a que no era un dermatélogo y no

conocia mucho sobre la enfermedad, ademas que los videos nunca los vio.

“... cuando yo estaba internado ahi en, y en el INS, ella (médico) lleg6 ahi del

Hospital México, llego ahi a darme esas charlas, como de 10 min”. (Participante 4)

Otra persona comentdé que lo invitaron a un programa educativo en el Hospital
Calderon Guardia en San Joseé, pero se le dificulto estar presente debido al tiempo y costos
econdmicos que implicaba asistir desde la Zona Sur de pais. Ademas, sefiala que, de parte del
Hospital de Golfito nunca recibié una invitacion de este tipo. El resto de las personas

mencionan que no recibieron este tipo de apoyo.

“Habia un programa, pero, (...) yo soy de la Zona Sur, eso lo daban alla (en
San José) (...) me decia que me quedara para que hiciera las sesiones de educacion
(...) a mi que me haigan (hayan) buscado de aqui de Golfito para una invitacion, no”.

(Participante 7)

Tiempo entre el diagnostico e inicio del tratamiento: aceptable o excesivo segun el dolor

fisico enfrentado
Para el caso de algunas de las personas entrevistadas, el tiempo transcurrido entre el
diagndstico y el inicio del tratamiento fue de una semana y para otros, hasta tres meses. A los
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usuarios se les indico que el atraso del inicio del tratamiento se debid, por un lado, a
problemas de coordinacién con la OMS para el envio del tratamiento, puesto que es una
donacion de este organismo; y por otro lado, atrasos en el traslado de los medicamentos de
San José hasta Golfito. Desde la percepcidn de una de las personas, la espera de una semana
para la administracion del tratamiento fue un tiempo excesivo, debido a que estaba sufriendo
fuertes dolores en sus extremidades inferiores y superiores y deseaba tener alivio pronto. Para

las otras fue un tiempo aceptable, sin embargo, no presentaban el mismo dolor intenso.

“Ya yo fui al EBAIS y me quejé, porgue ya era insoportable, no le digo... yo pasaba
todos los dias en emergencias, ya no era normal y me preocupaba(...) ese doctor me
dice: ‘Vea, muchacha, es que el tratamiento no hay aqui en Golfito, eso solo en San

José y tienen que traerlo’ y yo, ‘;cudnto dura?, ya tengo una semana’, ;jen serio? me
dice y yo si, ya es demasiado, ya él hizo el reporte y como a los dos dias vinieron”.

(Participante 2)

Entrega del tratamiento en la casa de la persona diariamente frente a otras preferencias
de entrega

El tratamiento depende de la clasificacion de la enfermedad de Hansen, que puede ser
multibacilar o paucibacilar. EI primer tipo requiere la administracion de rifampicina,
clofazimina y dapsona el primer dia del mes, y el resto de los dias del mes se administra
clofazimina y dapsona, por 24 meses (Ministerio de Salud et al., 2012). La enfermedad de
Hansen paucibacilar requiere de rifampicina y dapsona el primer dia del mes y el resto de los
dias dapsona, por un total de 6 meses (Ministerio de Salud et al., 2012).

Cabe resaltar que dos de los participantes comentaron que la explicacion del personal
de salud no fue clara sobre la cantidad de meses que debia tomar el tratamiento o incluso que
al inicio del tratamiento se le indic6 al usuario una cantidad de meses y luego se le cambié a

otra.

“... me dijeron que el tratamiento era por un ario y luego que por seis meses” .

(Participante 4)

El tratamiento para la enfermedad de Hansen debe ser estrictamente supervisado por
un funcionario, es decir se debe entregar diariamente al usuario para llevar un control de su

administracion (Ministerio de Salud et al., 2012). Para el caso de dos de las personas
59



entrevistadas se administra de una manera distinta, debido a que se llegé a un acuerdo con los
usuarios; a una de las personas se le entrego los medicamentos una vez a la semana y a la
otra, una vez al mes, para que sean ingeridos por los usuarios de manera independiente.
Algunas personas recibian los medicamentos en su hogar y otras se desplazaban al
EBAIS u hospital para su retiro. Algunos de los participantes no estan de acuerdo con que el
tratamiento deba ser entregado diariamente, debido a que permanecen fuera del hogar durante

el dia, lo que dificulta su recibimiento.

“El medicamento lo suministra un ATAP, viene aca todos los dias. ESo es algo con lo
que yo no estoy de acuerdo, porque ¢qué pasa con las personas que tienen que

trabajar?, que se van de gira, por ejemplo”. (Participante 6)

Por otro lado, algunos participantes comentan que, durante el proceso de tratamiento,
se ha suspendido la entrega de este por desabasto de medicamentos o porque el ATAP estaba
en vacaciones y se presentd dificultades con la persona que debia sustituirlo. Incluso a una de
las personas esta situacion le genero estrés y por esta razon se le refirié a Trabajo Social para

su respectivo abordaje.

“La vez pasada estuvimos dos meses de que no habia pastillas (...) como un mes...
Incluso cuando yo estuve enternado (internado) en el hospital de...México con la
enfermedad esa de esta epidemia, con COVID, estuve 15 dias ahi, y 15 dias no tuve la

pastilla porque ahi no la consiguieron”. (Participante 1)

“Cuando él estda muy estresado a él le da esto, que se muerde, entonces el
dermatdlogo lo mando por eso (a Trabajo Social). Porque él estaba muy preocupado
por la situacion del medicamento, que no habia, entonces se estaba maltratando”.

(Esposa del participante 5)

Insuficiente informacion recibida durante el tratamiento

Las personas entrevistadas indicaron que no recibieron charlas relacionadas con el
tratamiento de la enfermedad. A una persona le dieron un papel con informacion referente al
tema, a otras personas les comentaron brevemente sobre algunos de los efectos secundarios y
a otras no se les brind6 informacion sobre los posibles efectos secundarios. La explicacion

del personal de salud se centrd en el método de entrega del medicamento y en la dosis que
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debian tomar por dia, sin embargo, no se generd un espacio donde los usuarios pudieran

evacuar sus dudas.

“El doctor me dijo nada mas que el tratamiento va a ser nada mas por seis meses, me

dice”. (Participante 4)

Tratamiento: efectos secundarios y ausencia del examen al finalizar el tratamiento
Algunos de los efectos secundarios del tratamiento que enfrentaron las personas
entrevistadas fueron oscurecimiento de la piel, caida de cabello de las cejas, y sangrado en el
estomago. Para algunas personas estos cambios fisicos que provocaba el tratamiento
representaron una carga emocional, debido a la incertidumbre de saber si es normal lo que

estan percibiendo y al efecto sobre su autoestima.

“Usted me ve como moreno, como quemado y a mi eso me afecta porque a mi me
gusta mi color de piel natural y la gente de mi alrededor lo nota, (...) hubieron (hubo)
momentos en los que yo estaba rojo, rojo y la gente lo nota y te hace comentarios al

frente de otras personas”. (Participante 6)

Ademas, algunos participantes comentan que no se les realizdé un examen al final del

tratamiento para confirmar que fue eficaz.

“O sea mi incomodidad fue esa de aqui, que luego no me refirid una cita ni nada, me diera,
dieron de alta, qué sé yo, no me hicieron los ultimos analisis ni nada para decir que ya

estamos /istos ”. (Participante 4)

Sentimiento de abandono de los servicios de salud después de la finalizacion del
tratamiento

Al momento de la entrevista, cinco de las ocho personas habian finalizado el
tratamiento. Algunas de ellas perciben un cierto abandono de los servicios de salud después
de la finalizacion del tratamiento, en cuanto al seguimiento y a la atencién de las secuelas que
provoca la enfermedad, que corresponde a la etapa de rehabilitacion.

Debido a la falta de seguimiento, una persona se automedicé con premisol para
sobrellevar el dolor que sintié tiempo después de finalizar el tratamiento y que pensé que se
trataba de un efecto “rebote” de estos. Esta automedicacion provoco un efecto adverso que
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ocasion0d que requiriera de hospitalizacion, donde se descubre que el dolor no se debia a un

efecto “rebote”, sino que la enfermedad continuaba activa.

“Digamos a mi nunca me atendieron mas en la Caja, esas citas que me cancelaron
nunca mas me las volvieron a dar y yo quedé a la deriva, (...) hasta que me empezo6 un
efecto rebote, unas hinchazones que me salian, como unas pelotas calientes que me

dolian (...) ¢ Entonces qué hice yo? conseguir esa premisol ”. (Participante 6)

Otra de las personas agrega que después de finalizar el tratamiento le aparecié una
llaga en su pie, y hasta después de un afio de su aparicion recibio atencion en la clinica de
heridas, debido a las insistentes consultas que realiz para recibir ayuda. La tercera persona
comenta que solicité un medicamento para sobrellevar la falta de sensibilidad que presentaba

en las manos, pero recibié una respuesta negativa, sin entender el porqué.

“Y yo le pregunté que si podia tener un tratamiento, para que por lo menos tener un
toquecito, un poquito méas de sensibilidad (en las manos) y me dice, me dijo el doctor

que no”. (Participante 4)

Esta misma persona afiade que debido a dicha secuela de la enfermedad, su trabajo y
sus ingresos se han visto perjudicados, ya que se desempefia como pedn agricola y requiere
un esfuerzo fisico que la falta de sensibilidad en las manos limita. Ademas, comenta que teme
sufrir una cortadura u otra lesidén y no darse cuenta al momento. Esta situacién la expuso ante

el médico con la esperanza de obtener la pension antes de tiempo, pero no le fue otorgada.

“A mi lo que me incomoda es eso nada mas, lo de los dedos (...) Y yo le he dicho a un

doctor que me vio que si podia ayudarme para ver si me podian dar la pension. Porque ya el
trabajo mio no es igual ya. Ya no gano igual como ganaba antes. Y me dice: ‘vieras que para
que le ayuden con la pension tiene que tener una perdida total del 85% . Si, porque como le

explico, yo me puedo cortar y no siento, me puedo espinar y no siento”. (Participante 4)

El apoyo que esperaban estas personas al finalizar el tratamiento se relaciona con un
seguimiento y acompafiamiento continuo, mas que obtener el alta una vez completado el

esquema del medicamento. Lo anterior implica que se programen citas médicas periddicas, se
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traten las secuelas de la enfermedad, se continle explicando sobre aspectos de la patologia y

se realicen cada cierto tiempo examenes para asegurarse de que la enfermedad no se reactive.

“No sé, que hubiese existido acomparniamiento, que en realidad me hubieran dicho
estos efectos secundarios vas a tener, preguntarme (nombre de la persona) ¢como te
sentis?, ¢como estas?, que me dijeran que cada seis meses tengo que hacerme una

linfa (...), pero eso nunca lo vivi”. (Participante 6)

Ausentes referencias a trabajo social y psicologia
Por otro lado, solo una persona recibié atencién de Trabajo Social. Como se
menciond, se le refirid a este servicio debido al estrés que estaba enfrentando durante un
desabastecimiento del medicamento. Esta persona comenta que fue un apoyo importante en el
proceso de la enfermedad. Cabe resaltar que ninguno de los participantes de las entrevistas
recibid atencion del servicio de Psicologia, sin embargo, reconocen la importancia de recibir

estos servicios.

“Mas que todo con las recomendaciones que dio, con el apoyo psicologico en el cual
me hablé de la importancia de no preocuparme tanto de la enfermedad que esto se
me va (va a) mejorar”. (Participante 5)
“...vieras que, que si, claro, es importante como todo tipo de de noticia asi de

enfermedades que quedan con secuelas”. (Participante 4)

A pesar de conocer a otras personas con la enfermedad no existe un grupo de apoyo en
Golfito

De las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito que fueron entrevistadas, solo
una de ellas no conoce a otras personas con esta patologia. Las y los demas participantes

tienen al menos un familiar con antecedentes de la enfermedad.
“Vieras que un hermano mio también, supuestamente también tenia la misma

enfermedad y también, como le explico, le diagnosticaron a tiempo y se lo

trataron”. (Participante 4)
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“En mi familia hay cinco (...) EI hermano si sali6é primero que yo. (...)
Después yo. (...) Si, y ahora el altimo, el otro cufiado. Que no hace mucho me

di cuenta que estaba asi”. (Participante 3)

A pesar de conocer a otras personas con la misma patologia, ningun participante
expreso tener conocimiento de la existencia de un grupo de apoyo entre personas con la
enfermedad de Hansen en Golfito. Ademas, se menciono que hay falta de comunicacion entre
ellos. Se comentd que los servicios de salud no les han propuesto o motivado a formar un

grupo de apoyo.

“No, no, para nada (no hay grupos de apoyo). Ahi cada uno se las juega como

puede”. (Participante 4)

“Si sabe uno que tenemos la misma enfermedad, que compartimos eso, pero

no hay comunicacion”. (Participante 3)

Existen opiniones divididas sobre la utilidad de la creacion de grupos de apoyo entre
personas con la enfermedad de Hansen. Las personas que estarian de acuerdo en participar
argumentaron que seria un espacio de aprendizaje y desahogo entre personas que estan
atravesando la misma situacion. Sin embargo, otros participantes comentaron que no les
gustaria asistir a un grupo de apoyo, porque no quieren que otras personas sepan que poseen

la enfermedad y no desean hablar de algo que les afecta emocionalmente.

“Claro que si (estaria dispuesto a participar en un grupo de apoyo), porque
uno se motiva también y uno agarra confianza y va aprendiendo un poquito lo
que ellos comentan al respecto de las consecuencias que tiene eso (la
enfermedad). Uno se siente un poquito mas desestresado, por lo que le quedo,

verdad, las secuelas que le quedan a uno”. (Participante 4)
“No, eso no existe (un grupo de apoyo entre personas con la enfermedad de

Hansen) (...) seria un poco tedioso hablar de algo que le estd afectando a uno ™.

(Participante 7)
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Esta reaccion se puede relacionar con las expresiones de estigma que las personas
entrevistadas han experimentado de parte de integrantes de la comunidad, hacia ellos o hacia
otra persona con la enfermedad de Hansen, debido a los mitos sobre las vias de transmisién o
a los signos visibles que presentan en la piel. Esto provoco que los participantes prefirieran

contarle sobre la enfermedad solo a las personas mas cercanas.

“Cuando yo trabajaba en (nombre del lugar del trabajo) (...) los compaiieros
se dieron cuenta de que otro muchacho (...) tenia la enfermedad, y eso fue un
‘Boom’y empezaron a hablar los comparieros, a ese muchacho le dicen
(apodo) y decian: “(apodo) tiene lepra, (apodo) tiene lepra” y decian que lo
iban a incapacitar para que no le (les) pegue la lepra a todos los comparieros
(...) la gente decia que seguro ese mae andaba en muchos puteros”.
(Participante 6)

“Solo esa vez que esa seriora llego (en un centro médico) y que yo llegué y me
senté, y, 0 sea, COMO con asco Yy se quito, y le dijo al enfermero: ‘; Me puedo
correr?’ Entonces (el enfermero) le dice: ‘yo no sé por qué, sino se leva a
pegar’, fue lo que le dijo (...) y yo me senti muy mal, yo me puse a llorar”.

(Participante 2)

Participacion de la familia en el proceso de atencion se centro6 en el examen de contactos

Por otro lado, las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito que fueron
entrevistadas comentaron que el Gnico involucramiento de la familia durante el proceso de
atencion que los servicios de salud promovieron fue el desarrollo de exdmenes de contactos a
las personas que habitan con la persona diagnosticada, con el fin de descartar que posean la
enfermedad. Sin embargo, algunas personas expresaron que no recibieron los resultados de
estos examenes y que al pasar de los afios no se les volvio a contactar para realizar de nuevo
el examen. Para el caso de una persona con discapacidad auditiva y otra con Sindrome de

Down, se permitié que un familiar los acompafiara en las citas médicas.

“... lo que se hizo en su momento fue, cuando a mi se me detecto, fue que a mi
familia la mandaron a hacer la linfa. Mandaron como a seis o siete, de los
mas cercanos y ninguno salié con la enfermedad (...) (Después de esto) nunca

mds se les contacté”. (Participante 6)
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Débiles esfuerzos a nivel comunitario

Desde la experiencia de las personas entrevistadas, no se han realizado esfuerzos
constantes para que la comunidad conozca aspectos relevantes de la enfermedad, como los
sintomas y formas de transmision y de esta manera reducir los mitos que existen sobre esta
patologia. Solo una de las personas menciond que hace seis afios aproximadamente, se
desarroll6 una feria de salud en el Hospital de Golfito, donde asistieron dermatologos
provenientes del Hospital San Juan de Dios para realizar exdmenes diagndsticos de diferentes

enfermedades, entre ellas la enfermedad de Hansen.

“Nunca se ha dado una charla, nunca se ve nada en las redes sociales, nunca

se ve nada en ningun lado hablando de esta enfermedad”. (Participante 6)

“...vinieron aqui a Golfito, hicieron una camparia ellos (médicos del Hospital

San Juan de Dios) ”. (Participante 5)

Todas las personas con la enfermedad de Hansen entrevistadas concuerdan en que es
necesario que se realicen actividades dirigidas a la comunidad sobre este tema, como sesiones
de educacion para la salud y difusion de informacion. Segun los participantes estas acciones
son importantes para lograr una sospecha temprana en la poblacion, en caso de presentar

algun sintoma, asi como desmitificar las creencias sobre la enfermedad.

“(Las charlas serian buenas) para ver qué son los sintomas que da eso, la
enfermedad esa, qué sintomas da. Seria bonito, como le explico, para uno
estar al tanto. Para que no pase lo que me pas6 a mi, que nunca supe por qué
me agarro eso, ni que sintomas tenia, que me dio, nada mas las manchas que

yo veia. Si seria bonito”. (Participante 4)

“... me parece que es super importante (que se realicen actividades en la
comunidad), la gente se basa en lo que dice la Biblia, cuando a mi me dijeron
que yo tenia esta enfermedad yo me apegué a lo que decia la Biblia, y yo
decia: ‘no es posible que yo tenga esto’, en ese momento yo era un

ignorante”. (Participante 6)
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Después de registrar las experiencias que tuvieron las personas de Golfito diagnosticadas

con la enfermedad de Hansen en los afios 2012-2020, se construyo la ruta de su transito en los

servicios de salud. Esta ruta (Figura 4) refleja los servicios que utilizaron las personas, su

orden, y el tipo de establecimiento en que fueron brindados. En resumen, de estas

experiencias comentadas por las y los participantes se resaltan las siguientes ideas:

Algunas de las personas entrevistadas consultaron en los servicios de salud por signos
y sintomas que percibieron como inusuales. Otras ingresaron a los servicios de salud
debido a causas diferentes.

Los exdmenes diagnosticos fueron incobmodos y dolorosos para las personas. Ademas,
durante el proceso diagnostico se enfrentaron algunas dificultades como: transitar por
varios hospitales hasta que lograra identificar la enfermedad, asistir a hospitales
lejanos, gasto econdmico para el traslado, posicion incomoda en el autobls que
acrecentaba los dolores sentidos en sus extremidades.

Cuando las personas recibieron el resultado confirmatorio de la enfermedad de
Hansen se sintieron afectados emocionalmente, debido a los prejuicios y creencias
que se tienen de la enfermedad.

Se recibi6 insuficiente informacion sobre la enfermedad de Hansen al momento del
diagndstico y durante el tratamiento.

El tiempo entre el diagndstico e inicio del tratamiento se considerd aceptable o
excesivo segun el dolor fisico enfrentado.

Algunas personas recibian el medicamento en su casa, otras en el EBAIS u hospital.
Algunos participantes comentan que durante el proceso de tratamiento se ha
suspendido su entrega por distintas razones.

Para algunas personas los cambios fisicos producidos por el tratamiento representaron
una carga emocional.

Algunos participantes comentan que no se les realiz6 un examen al final del
tratamiento para confirmar que fue eficaz.

Hay un sentimiento de abandono de los servicios de salud después de finalizado el
tratamiento.

Solo una persona recibié atencién por parte de Trabajo Social.

A pesar de conocer a otras personas con la enfermedad, no existe un grupo de apoyo
en Golfito.

La familia solo se involucr6 para el examen de contactos.
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e Se identifican pocos y debiles esfuerzos a nivel comunitario sobre el tema de la

enfermedad de Hansen.
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Figura 4. Ruta de atencion en los servicios de salud de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito
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10.3. Atencidn brindada por el personal de salud de Golfito desde la
percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen

Al ser la enfermedad de Hansen una patologia estigmatizada, es importante que los
servicios de salud representen un espacio seguro, libre de estigmatizacion y comprensivo a
las necesidades especificas de esta. Por ello, a continuacion, se describen las percepciones de
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito sobre la atencion brindada por el personal

de salud.

Experiencias positivas y negativas relacionadas con el trato del personal de salud
durante el diagnostico y el tratamiento

Para dar inicio, refiriéndose a la atencion en los servicios de salud en general, entre
las personas entrevistadas hay opiniones divididas sobre el trato recibido por el personal de
salud (profesionales en medicina, enfermeria, farmacia, ATAP, etc.) que los atendio, ya que
algunas personas recalcaron que el trato fue bueno y otras comentaron situaciones que no

fueron placenteras para ellos y ellas.

“A mi todo el tiempo me han tratado bien, no puedo quejarme”. (Participante 1)

“Es una enfermedad grave, es una enfermedad estigmatizada, es tan malo el
servicio que yo recibi, que tan siquiera me acuerdo los nombres de los

doctores”. (Participante 6)

Este escenario se repite especificamente durante el proceso de diagnostico. Algunas
de ellas expresaron que recibieron un buen trato de parte de profesionales de medicina y
enfermeria debido a la delicadeza con la cual desarrollaron los examenes diagndsticos y la
consideracion mostrada por el lugar de residencia de las personas. Por esta razon, expresan

agradecimiento con estos profesionales.
“Un enfermero, ¢l me explico qué era lo que me iba a hacer y me dijo que
podia sentir dolor, pero realmente yo no los senti. Me traté bien, una persona

muy sociable”. (Participante 5)
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Otros participantes comentaron experiencias que no fueron tan placenteras y que se
pueden repetir en cualquier otro tipo de enfermedad. En primer lugar, a pesar de que algunas
personas mencionaron que el personal de salud tuvo delicadeza durante las pruebas
diagndsticas, otras comentan la situacion contraria, lo que ocasioné que el proceso fuera
doloroso.

La segunda experiencia se relaciona con la falta de atencion al dolor que estaba
sintiendo la persona, ya que después de finalizar la toma de muestra para la biopsia, solicitd
alglin medicamento para sobrellevar el dolor que sentia en sus manos y pies, el cual es efecto
de la enfermedad; sin embargo, este no fue otorgado. La situacion molesto al paciente, quien
comenta que no tomaron accion para aliviar su dolor, porque “nunca han pasado por nada de
esto”.

Otras experiencias mencionadas por los participantes reflejan actitudes poco amables
de parte del personal de salud. Para uno de los casos, el mal comportamiento de un
profesional de medicina surgié de un llamado de atencién de sus superiores, debido a la
demora para atender a uno de los usuarios y realizar la biopsia correspondiente, por ello el
trato ofrecido durante esa consulta médica fue percibido por el paciente como “mal0”.

Por otro lado, otras experiencias narradas por los participantes se relacionan con el
tipo de enfermedad, una patologia que el personal de salud ve pocas veces durante su
trayectoria laboral y que esto provoca situaciones descritas por las personas entrevistadas
como desagradables; por ejemplo, tomar fotografias a sus cuerpos, en ocasiones sin su
consentimiento. Esta accion fue considerada como incomoda y desconsiderada, ya que a la
persona se le dificultaba mantenerse en pie por el dolor que sentia y el médico le solicit6 estar

en esta posicion mientras la fotografiaba.

“Me llamo obstinada, brava, yo no sé por qué, y me dijo: ‘€S que ocupo hacer una
biopsia, ocupo que se presente mariana’ (...) Ese dia llegamos, la sefiora toda
repugnante, como que le llamaron la atencién, no sé, me atendié demasiado mal, de

eso si me quejo (...) ella me decia, es que USTED, pero gritando . (Participante 2)

“La dermatdloga que me toco en (nombre del hospital) no es nada, nada agradable,

nada”. (Participante 2)
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Para la etapa del tratamiento se resaltan situaciones con el personal de salud, en las
cuales los pacientes con la enfermedad de Hansen se sintieron incomodos. En la primera
experiencia, uno de los participantes se sinti6 como si fuera un “experimento”, debido a que
el médico no conocia mucho sobre la enfermedad y desde su percepcion quiso aprender con
él.

En la segunda experiencia se relata el sentimiento de falta de empatia por parte de
otro profesional de medicina, debido a que no atendio las preocupaciones sobre los efectos
secundarios del tratamiento, como la persona necesitaba. En la tercera situacion, una de las
personas entrevistadas comenta que desde su percepcion falto asegurar la confidencialidad y
su privacidad durante la administracion del medicamento en el EBAIS, pues al ser el
tratamiento estrictamente supervisado, debia ir diariamente al establecimiento e ingerir el
medicamento, pero este era entregado en frente de las personas que estaban en la sala de

espera. Esta situacion provoco que la persona se sintiera expuesta.

“Cuando uno esta en esta situacion uno no quiere que la gente se dé cuenta
que uno va por su medicamento. Yo estaba recogiendo los medicamentos o
pastillas y a mi me lo daban al frente de todo mundo (...) y yo sentia que eso
no era confidencial y aqui todo mundo se conoce (...) Tal vez ellos nunca
pensaron que uno se podia sentir asi, tal vez no lo hicieron con mala

intencion, pero no analizaron la situacion”. (Participante 6)

Todas las personas participantes que recibian el tratamiento en su domicilié a través
de un ATAP, coincidieron en que el trato ofrecido por este técnico fue agradable. Ademas,

los calificaron como simpaticos, amables, respetuosos y puntuales.

“No, no, jpura vida!, como dicen. Si, no, no, no hay ninguna queja hacia ella
(ATAP). Y es puntual . (Participante 1)

Estigmatizacion en los servicios de salud
En los relatos de las personas entrevistadas no se identificé expresiones de estigma
por parte del personal médico. Tampoco se percibio que tuvieran miedo de contagiarse al
momento de atenderlos en los centros médicos.
No obstante, un participante enfrent6 esta situacion con otro tipo de funcionario, pues
coment6 que una secretaria del EBAIS, le solicitdé que no volviera a llevar a su hijo, quien
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tiene la enfermedad de Hansen, a este establecimiento de salud porque podia contagiar a otras
personas. Ante este incidente, ella se retir6 llorando y no volvio a llevar a su hijo al EBAIS,

el cual era el centro de salud mas cercano a su casa.

“Una secretaria...ella no sabia qué era lo que él tenia, cuando ella supo lo que él
tenia, que era Hansen (...) me dijo: ‘ya no lo traiga mas aqui’. Y le digo yo: ¢por
qué?, porque no queremos que todo el EBAILS nos contagiemos (...) y ya ella salio con
esa cosa verde que se ponen y sali6 el muchacho que hace el aseo, lo mandé a

ponerse la gorra (...) yo me puse a llorar”. (Madre del participante 8)

Por otro lado, una de las personas entrevistadas sintié que la miraron de manera
extrafia cuando llegd al EBAIS y le comunico al personal de salud de este nivel, por primera
vez, que tenia la enfermedad de Hansen.

En general, las personas comentaron que no percibieron un trato diferente por tener
esta enfermedad en comparacién a otros pacientes con otras patologias. Ademas, todos los
participantes afirmaron que el personal de salud nunca ha utilizado una etiqueta

estigmatizante para referirse hacia ellos y ellas, como por ejemplo “leproso” o “leprosa”.

“Es que la primera vez que yo dije que tengo Hansen, y se quedaban viendo,
la primera vez que fui yo (...) ya después yo volvi a llegar y se me quedaban

viendo, ya normal, me atendian”. (Participante 2)

“Me trataron normal, como cualquier paciente”. (Participante 4)

Uso de tecnicismos y explicaciones poco claras

En cuanto a las explicaciones que brindd el personal médico a las personas
entrevistadas sobre las caracteristicas, sintomas, tratamiento y secuelas de la enfermedad de
Hansen, se encontro que para algunos participantes fueron claras y para otros, confusas.

Se consider6 que los médicos no fueron claros porque utilizaban tecnicismos, que las
personas no comprenden. Esto provocd que un familiar de uno de los participantes sintiera
pena al exponer sus inquietudes, debido a que iba a recibir una respuesta dificil de
comprender.

Otra persona participante comenta que cuando le diagnosticaron la enfermedad, le

dijeron que la patologia se llama “Hansen”, pero ella no sabia qué era dicha enfermedad ni
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que era lo mismo que lepra. Asimismo, desde la perspectiva de otro participante, el personal
de salud no tiene conocimientos suficientes sobre la enfermedad de Hansen, lo que produce

que las explicaciones no sean claras.

“Lo dijo de una manera sencilla, como estamos conversando aqui”.

(Participante 1)

“A mi, digamos, antes me daba vergiienza preguntar. (...) Porque los doctores

a veces hablan con términos cientificos”. (Esposa del participante 5)

“Al dia de hoy no me queda claro, ;por qué no me queda claro? (...) los
doctores no conocen la enfermedad, qué me van a saber explicar si ni ellos la

conocen”. (Participante 6).

El desconocimiento del personal de salud sobre la enfermedad de Hansen percibido
por algunos de los participantes afectd la relacion entre el médico y el paciente. Para el caso
de una de las personas, ocasioné en ella sentimientos de confusién y de desconfianza, incluso
hasta llego a sentirse que estaba “sola”. Es por ello, que, al no recibir respuestas claras, esta

situacion represent6 una carga emocional, debido a las caracteristicas de la patologia.

“Entonces a mi me quedo ese dia una confusion (...) jdonde consulto?, ja quieén le
pregunto?, yo me sentia super solo. (...) Entonces, ¢me entiende?, ¢como puedo
confiar? (...) Esto no es una gripe, es una enfermedad que afecta tanto al organismo
como fisicamente y aunque usted se sienta mal de salud lo emocional afecta

demasiado”. (Participante 6)

Por esta razon, los participantes identificaron a la capacitacion del personal de salud
implicado en el proceso de atencion de la enfermedad de Hansen como un punto de mejora en
los servicios de salud recibidos. Donde se indica que no solamente es necesario que se
capaciten en temas clinicos de la enfermedad, sino también en cémo abordar la afectacion

emocional que provoca esta patologia.
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“...deberia haber mucha capacitacion, aprender verdaderamente de esta
enfermedad y capacitar al personal (...) que empieza por el Ministerio de Salud,
después pasar al dermat6logo, luego pasar al ATAP qué es el que suministra, el

farmaceéutico, a todo el equipo en realidad, porque estas personas no solo van a tener
problemas de salud, también problemas emocionales (...) no lo va a terminar
matando la enfermedad, se va a terminar suicidando a causa de la depresion ”.

(Participante 6)

Bajo la misma linea, desde la experiencia de algunas de las personas entrevistadas, el
personal de salud no fue del todo accesible a responder todas las preguntas que tenian sobre
la enfermedad. Una de las participantes comenta que recibié mayor atencién a sus dudas en
un hospital privado al que recurrié en el proceso del diagndstico, en comparacion con la
CCss.

Otra persona, a quien se le atendié por medio de telemedicina, comenta que por este
medio intentaba realizar todas las preguntas que tenia, sin embargo, no recibio respuestas
claras. Esta misma persona afirma que, durante el tratamiento percibi6 efectos secundarios en
Su cuerpo, pero no sabia si era normal y sentia temor. Por esta razon, busco al médico que lo
atendia y no recibid respuesta, por ello optd por contactarla por otros medios, lo que provocd

que este profesional se molestara.

“Yo empiezo a tener los efectos (efectos secundarios de los medicamentos) y yo
cometi un error, yo empecé a contactar a la doctora al ver los cambios en mi cuerpo;
por Facebook, por WhatsApp y la doctora se enojo (...) yo le dije: ‘doctora, pero es
que ¢,coémo hago yo para contactarla?, si yo llamo al hospital y siempre me dicen que

usted no me puede hablar”. (Participante 6)

Por lo tanto, de acuerdo con los relatos de las y los participantes se rescatan tantas
experiencias positivas como negativas relacionadas con el trato del personal de salud durante
las etapas del diagndstico y del tratamiento. Ademas, estas personas no experimentaron
expresiones de estigma en los servicios de salud por parte del personal médico, pero se
registra un incidente con otro tipo de funcionario. Por ultimo, se identificd que en algunas
ocasiones a las y los participantes se les dificulto comprender al personal de salud por el uso

de tecnicismos y explicaciones poco claras.
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10.4. Comparacion de la atencion recibida en los servicios de salud desde la percepcion
de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito con el marco de la Estrategia
Mundial contra la Lepra de la OMS (2016-2020) y la Norma de Atencion Integral del

Ministerio de Salud (2012)

La OMS, en la Estrategia Mundial contra la Lepra, comprende la enfermedad de
Hansen como una patologia compleja, por lo tanto, su atencion no se basa Unicamente en
examenes diagndsticos y administracion de medicamentos. Por ello, establece una serie de
recomendaciones para la atencién de la enfermedad que consideran aspectos sociales y
psicoldgicos. Por su parte, el Ministerio de Salud, en la Norma de Atencién Integral de la
enfermedad de Hansen, incluye dos elementos interesantes de analizar desde las experiencias
del paciente: el tratamiento estrictamente supervisado y la rehabilitacion basada en la
comunidad.

Tomando en cuenta estos dos marcos, a continuacion, se realiza una comparacion
entre su contenido y las experiencias de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito
que fueron entrevistadas, divididas en seis categorias: diagndstico, tratamiento,
rehabilitacion, otros servicios, acciones a nivel de la comunidad y trato recibido del personal
de salud. En el anexo 8 se encuentra sistematizada la informacion que se utilizd para dicha
comparacion.

Es importante recordar que este estudio tiene un enfoque cualitativo, por esta razén no
se pretende generalizar los resultados ni llegar a conclusiones contundentes sobre el
cumplimiento o no de los servicios de salud ante una normativa. Mas bien, la intencion es
visibilizar la experiencia de los participantes utilizando estos dos marcos como una referencia
para identificar aspectos que se pueden potenciar de la atencion de dicha enfermedad y que

en ocasiones no existe evidencia documentada sobre la necesidad de mejora.

Diagndstico

Un diagnostico temprano es una caracteristica deseada durante el proceso de atencion
de la enfermedad de Hansen, por ello la Estrategia Mundial contra la Lepra recalca que es
importante asegurar la “rapidez en la deteccién y el tratamiento de las reacciones y otras
complicaciones” (OMS, 2017, p.4). Como se menciono en la primera parte de los resultados,
la percepcion del tiempo esperado para recibir el resultado del examen diagnéstico dependid
del dolor fisico sentido por la persona. Por esta razon, para una de las personas esperar 20

dias fue un tiempo excesivo y para las demas fue una cantidad aceptable.
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Esta situacion se repite en el tiempo transcurrido entre el diagndstico y el inicio del
tratamiento, el cual fue desde una semana hasta tres meses. Cabe resaltar que no se identifica
en la norma de atencién del Ministerio de Salud, ni en la estrategia de la OMS, una referencia
de la cantidad de tiempo adecuado para la espera de los resultados del examen diagndstico o
del inicio del tratamiento.

Una vez que se diagnosticé a una persona con la enfermedad de Hansen, el Manual
Operativo de la estrategia recalca que “debe recibir ayuda y orientacién para que la
enfermedad pueda ser tratada rdpidamente y de la mejor manera posible” (OMS, 2017, p.19).
Ademas, indica que, como parte de la oferta de servicios de calidad para la atencion de esta
enfermedad, se debe brindar orientacion destinada a capacitar a los pacientes y sus familias
mediante la difusion apropiada de la informacién acerca de esta enfermedad y sus
consecuencias (OMS, 2017). Por esta razdn, resalta que se debe garantizar el aporte de
informacidn a los pacientes y sus familias sobre la enfermedad y el tratamiento, las posibles
reacciones y los servicios de rehabilitacion, igualmente que se debe subrayar la necesidad de
un examen de los contactos (OMS, 2017).

Para el caso de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito que fueron
entrevistadas, una de ellas alegd no recibir informacion sobre la enfermedad al momento del
diagnostico. A pesar de que el resto de las personas indicaron si haber recibido informacion
cuando se les indicd que tenian la enfermedad, los resultados indican que desde sus
experiencias no fue suficiente para comprender, en dicho momento, las caracteristicas de la
enfermedad de Hansen.

Para algunos participantes la informacién que el personal de salud les brindd fue
clara y para otros, confusa, debido al uso de tecnicismos que las personas no comprenden y al
desconocimiento que se posee de la enfermedad por ser poco comdn. Ademas, se percibid
que algunos médicos no fueron del todo accesibles a responder todas las preguntas que tenian
las y los entrevistados sobre la enfermedad.

En suma, pocas personas entrevistadas afirman haber recibido algun tipo de charla
formal relacionada con la enfermedad durante el proceso de atencion en los servicios de
salud. No obstante, estas aclaran que la informacion recibida fue basica, durante poco tiempo
y que no fue una sesién educativa planificada. Por lo tanto, no se brinddé un espacio
estructurado de educacién para la salud.

Sobre este tema, la OMS recomienda que como parte del fortalecimiento de la
sensibilizacion de los pacientes respecto a la enfermedad de Hansen se deben elaborar

materiales de educacion y concientizacion estandares y sensibles a cada cultura para los
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pacientes, esto sera de gran importancia para asegurar que estos mensajes lleguen a sus
destinatarios de la forma adecuada y faciliten el trabajo del personal de salud (OMS, 2017).
En la experiencia de las y los participantes solo una persona recibié algun tipo de material
informativo, el cual fue un video. Sin embargo, comenta que prefirié no observarlo.

Es importante mencionar que la OMS resalta que como parte de los servicios para
atencion de la enfermedad de Hansen de calidad se debe tener en cuenta la accesibilidad sin
barreras geogréficas, econémicas o de género (OMS, 2017). En este estudio, se identifico que
algunas personas enfrentaron dificultades para asistir a las citas médicas debido a las
distancias que debian recorrer, por ejemplo, debia trasladarse de Golfito a Pérez Zeleddn o de
Golfito a San José. Esta situacion implicaba también la inversion de dinero para el transporte,
alimentacion y hospedaje, sobre este tema, una de las personas indicd que representaba una

limitante que expresd en los servicios de salud y no recibié ayuda.

Tratamiento

En cuanto al tratamiento, el Ministerio de Salud (2012), en la Norma para la atencion
integral y control de la enfermedad de Hansen en Costa Rica, dicta que el personal de salud
sera responsable de suministrar los medicamentos y como parte de ello se debe garantizar -a
través de observacion directa- que el paciente ingiera las dosis supervisadas y anotarlo en el
formulario correspondiente.

Esta accion del personal de salud se reconoce por ser una manera de garantizar que el
tratamiento de la enfermedad de Hansen tenga los resultados deseados, logrando una mayor
accion bactericida en el esquema terapéutico, lo que garantizard que la duracion total del
tratamiento de un paciente con Hansen sea efectiva y que haya un menor porcentaje de
recaidas después de la interrupcion del tratamiento (Ministerio de Salud et al., 2012). Los
resultados muestran que en todos los casos de las personas con la enfermedad de Hansen se
implemento la estrategia del tratamiento supervisado.

Segun dicha norma, la modalidad para brindar el tratamiento supervisado dependera
de las condiciones del paciente, y pueden ser (Ministerio de Salud et al., 2012):

e Lapersona con la enfermedad acude diariamente al EBAIS a recibir el tratamiento.
e El personal de salud visita la casa de habitacion en los casos en que se documente

algun tipo de limitacion para que el paciente asista al EBAIS.
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e Un lider comunitario u otra persona adecuadamente capacitada brinda el tratamiento,
pero solo en situaciones muy justificadas como cuando el paciente vive muy lejos u
otras.

De lunes a viernes la persona acude al EBAIS o el ATAP o un lider de la comunidad
asiste a la casa, donde se le dara el tratamiento en una sola toma. Los dias sabado y domingo
es completamente autoadministrado, por lo que el viernes se le entregaran al paciente los
medicamentos para esos dos dias (Ministerio de Salud et al., 2012). Entre las personas de
Golfito con la enfermedad de Hansen entrevistadas, se presentan las tres modalidades de
entrega segun las posibilidades de cada una.

Sin embargo, durante sus relatos se identificoO que es necesario que se les explique
desde el inicio del tratamiento las tres modalidades y acordar con el usuario cual de ellas se
adapta méas con sus necesidades. Por ejemplo, una de las personas entrevistadas comenta que
una vez al mes se trasladaba hasta el Hospital San Juan de Dios para retirar el medicamento,
pues la persona que supervisaba el tratamiento es su hija, quien tiene capacitacion en
enfermeria, y comenta que cerca de la finalizacién del tratamiento se enter6 que podia
solicitar la entrega del tratamiento en el EBAIS mas cercano a su vivienda. Otra persona
expresé inconformidad con que sea entregado el tratamiento diariamente, ya que por razones
laborales sale de gira lejos de su hogar por varios dias.

En lo que refiere a la informacion recibida sobre el tratamiento de la enfermedad de
Hansen, a una persona le dieron un papel con informacion referente a esta, a otras personas
les comentaron brevemente sobre algunos de los efectos secundarios y a otras no se les
brind6é informacién sobre los posibles efectos secundarios. La explicacion del personal de
salud se centrd en el método de entrega del medicamento y en la dosis que debian tomar por
dia, sin embargo, no se genero6 un espacio donde los usuarios pudieran evacuar sus dudas.

Sobre este tema, la Estrategia Mundial contra la Lepra resalta la necesidad del aporte
de informacion a los pacientes y sus familias sobre el tratamiento y de las posibles reacciones
(OMS, 2017). Asi mismo, la norma de atencion en Costa Rica indica que ademas de
supervisar la toma del medicamento por el paciente, el personal encargado debera reforzar la
educacion sobre la importancia del tratamiento y sobre el autocuidado del paciente para
prevenir la discapacidad (Ministerio de Salud et al., 2012). Por lo tanto, es necesario reforzar
también la informacion y educacion durante la etapa del tratamiento.

Por otro lado, algunas de las personas entrevistadas expresaron su inconformidad por

no haber realizado un examen al final del tratamiento para confirmar que este fue eficaz, asi
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como su desacuerdo con la falta de citas de seguimiento. Sobre este aspecto, el Ministerio de
Salud (2012) indica que los pacientes multibacilares que han concluido su régimen
terapéutico deben ser estudiados clinica y bacteriolégicamente. Por ello, se debe dar al
usuario una cita anual con el dermat6logo y realizar una baciloscopia anual durante un
minimo de 5 afos después de la finalizacidn del tratamiento. Para los pacientes paucibacilares
deben ser estudiados clinicamente por un periodo de 2 afios (Ministerio de Salud et al., 2012).

Como parte del seguimiento, el farmacéutico debe realizar una entrevista en la que se
obtenga informacion oportuna referente a los efectos secundarios de molestias intercurrentes,
la aparicién de reacciones adversas o enfermedades intercurrentes. Lo anterior se debe
realizar al momento del diagndstico, al finalizar el sexto mes, al afio de tratamiento y al
finalizar el esquema de tratamiento (Ministerio de Salud et al., 2012). Por lo tanto, las citas de
seguimiento son un aspecto del proceso de atencién para la enfermedad de Hansen que se

podria mejorar.

Rehabilitacion

Otro resultado importante relacionado con la descripcidn de las experiencias de las
personas en la ruta de atencion de la enfermedad de Hansen fue que no se distingue que estas
pasaran por servicios de rehabilitacion como tal. Ante esta situacion, algunas de las personas
entrevistadas expresan un sentimiento de abandono de parte de los servicios de salud una vez
que concluyo el tratamiento, en cuanto a las citas de seguimiento y la atencién a secuelas de
la enfermedad.

La OMS (2017) resalta la necesidad de este servicio, incluso lo incluye dentro de las
caracteristicas de los servicios de atencion de calidad para esta enfermedad, donde se indica
que se deben prestar servicios para las complicaciones de la enfermedad y la rehabilitacion,
incluida la cirugia reconstructiva, segin sea necesario, asi como la prevencion de la
discapacidad con intervenciones realizadas de manera apropiada y oportuna. Ademas, indica
que:

El sistema de atencion de salud tiene que poner en marcha acciones destinadas

especificamente a las personas afectadas, lo cual incluira un apoyo social y

psicoldgico a sus familias y a la comunidad. Dado que las personas afectadas por la

lepra que presentan discapacidades necesitardn una atencion durante toda su vida,
podria buscarse una colaboracion con los grupos de personas afectadas, con su
comunidad y con las organizaciones comunitarias U organizaciones no

gubernamentales, para prestarles el apoyo necesario. (OMS, 2017, p.37)
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Entonces, la rehabilitacion incluye también un componente social. Por esta razon,
tanto la OMS con la Estrategia Mundial contra la Lepra y el Ministerio de Salud con la norma
de atencién reconocen la rehabilitacion de base comunitaria como un apoyo necesario para la
enfermedad de Hansen. Este enfoque enfatiza que dicha patologia puede conducir a
dificultades fisicas, limitaciones en las actividades y problemas en la participacion social; que
a su vez provoca problemas en las relaciones, el empleo y la educacién; y por ende
dificultades econémicas (OMS, 2017).

La rehabilitacion fisica incluye la fisioterapia y terapia ocupacional, los servicios de
ortesis y protesis, entre otros. Cabe resaltar que algunas de las personas entrevistadas indican
que tuvieron dificultades para la atencion de las secuelas de la enfermedad, una de ellas
identifico una Ilaga en su pie, y hasta después de un afio de su aparicion recibié atencion en la
clinica de heridas y otra persona solicitdé un medicamento para sobrellevar la falta de
sensibilidad que presentaba en las manos, pero recibio una respuesta negativa, sin entender el
porqué.

En lo que refiere a la rehabilitacion social y econdmica, esta se centra en la inclusion
social, la igualdad de oportunidades y la mejora de los medios de vida y, por lo tanto, en
optimizar la inclusion de la persona afectada y de su familia en su comunidad y en la
sociedad (OMS, 2017). Sin embargo, en las experiencias de las personas entrevistadas no se
identificé algun tipo de accion relacionada con este aspecto. Incluso una de ellas coment6
que, debido a una secuela de la enfermedad, su trabajo y sus ingresos se han visto
perjudicados, por esta razon solicité ayuda a un médico con la intencion de obtener la pension

antes de tiempo, pero no recibi6 apoyo.

Acciones a nivel comunitario

Para este ambito, la OMS (2017) recomienda que se establezcan grupos de apoyo
entre personas con la enfermedad de Hansen ya que representan un soporte moral,
psicoldgico, espiritual, social y un espacio para compartir practicas de autocuidado. Por ello,
fomenta una oportunidad para el apoyo socioecondémico de aquellas personas que se han visto
afectadas en este tema a causa de la enfermedad (OMS, 2017). En Golfito no se identificd un
grupo de apoyo entre personas que tienen o tuvieron la enfermedad de Hansen.

Otros beneficios que conllevan estos grupos es que, al actuar en conjunto, tienen
mucha mas fuerza para abogar por el reconocimiento de los derechos o las mejoras en los
servicios (OMS, 2017). Ademas, contribuye a la reduccion de la estigmatizacion interiorizada

y sus efectos, como la baja autoestima y la depresién. Cabe recordar que algunos
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participantes comentaron que no les gustaria asistir a un grupo de apoyo, porque no quieren
que otras personas sepan que poseen la enfermedad. Esta situacion, podria estar relacionada
con esa autoestigmatizacién que algunas de las personas con la enfermedad de Hansen
podrian sentir.

En suma, esta reaccion se puede relacionar con las expresiones de estigma que las
personas entrevistadas han experimentado de parte de integrantes de la comunidad, hacia
ellos o hacia otra persona con la enfermedad de Hansen, debido a los mitos que existen sobre
la patologia. Sobre este punto, la OMS (2017) resalta la necesidad de esfuerzos comunitarios
para, ademas de reducir la estigmatizacion, impulsar la deteccidén temprana de la enfermedad.

No obstante, desde las experiencias de las personas participantes se identifica que los
esfuerzos a nivel comunitario han sido escasos, ya que solo una de las personas comentd
haber escuchado de una “feria de la salud” en el Hospital de Golfito, donde asistieron
dermatologos provenientes del Hospital San Juan de Dios para realizar examenes
diagnosticos de diferentes enfermedades, entre ellas la enfermedad de Hansen.

Por ende, no se identifican acciones constantes para que la comunidad conozca
aspectos relevantes de la enfermedad, como los sintomas y formas de transmision, y de esta
manera reducir los mitos que existen sobre esta patologia.

Por otro lado, la OMS (2017) impulsa la participacion de familiares durante el
proceso de atencidn de las personas con la enfermedad de Hansen, por consiguiente menciona
que la difusion apropiada de la informacién acerca de la enfermedad y sus consecuencias
también se debe orientar a estos, de la misma manera incluirlos en el apoyo psicolégico y
socioecondémico, como una via de facilitar la regularidad del tratamiento, la curacion de la
persona con la patologia y de facilitar la inclusion social de esta y de su familia.

A través de los relatos de las personas entrevistadas se puede apreciar que la
participacién que promovio los servicios de salud se centrd en la asistencia al examen de
contactos, con el fin de descartar la enfermedad. Sin embargo, los examenes no se realizan
periédicamente, lo cual es necesario debido al periodo prolongado de incubacion de la
bacteria en el organismo de las personas y la norma de atencion indica que este examen se
debe realizar anualmente durante minimo 5 afios y comprende un examen clinico minucioso
dermato-neuroldgico, ademas se realiza una exploracion fisica, en la cual la persona se debe
desnudar para una revision de posibles lesiones visibles (Ministerio de Salud et al., 2012).
Solo un familiar se involucro en el proceso de atencion, debido a que el paciente presentaba

audicion disminuida.
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Otros servicios

Solo una persona fue referida a los servicios de trabajo social y ninguna a psicologia.
La OMS (2017) menciona que se debe facilitar el acceso de los pacientes y sus familias al
apoyo psicolégico y socioeconémico, ademas que los servicios de atencion de la enfermedad
de Hansen deben estar preparados para ayudar a aquellas personas que no son capaces de
abordarlo por si solas. Asimismo, el Ministerio de Salud (2012) indica que como parte de las
principales actividades en el diagndstico clinico precoz se encuentra la atencion integral
interdisciplinaria de la enfermedad en los servicios de salud, a través de profesionales, entre

ellos trabajo social y psicologia.

Trato recibido por las personas con la enfermedad de Hansen de parte del personal de
salud
La Estrategia Mundial contra la Lepra apunta hacia la ausencia de estigmatizacion por

lo que respecta a la actitud del personal de salud hacia las personas diagnosticadas con la
enfermedad de Hansen (OMS, 2017). Esta menciona que en ocasiones estos profesionales
caen en la estigmatizacion de forma no deliberada a través de la terminologia que utiliza, que
los etiqueta como, por ejemplo, “sospechoso”, “incumplidor” o “control” utilizados para
referirse a las personas afectadas (OMS, 2017), asi como "leproso”. Las personas
entrevistadas indicaron que no han sido llamadas de estas maneras ni de otras formas
despectivas.

Ademas, comentan que nunca han percibido que las personas profesionales en
medicina, enfermeria, farmacia, entre otros, tengan miedo de contagiarse en el momento en
que se les atendid en los servicios de salud. Por lo tanto, afirman que no han sido tratados de
una forma diferente por la enfermedad que poseen.

Esto sefiala que en las experiencias de las personas entrevistadas no se encontrd
rastros de estigmatizacion iatrogénica en el personal médico. Sin embargo, es importante
recordar que una de las personas menciond que percibié miradas extrafias cuando en el
EBAIS mencion6 por primera vez que tenia la enfermedad, lo que representd una situacion
incomoda y otra persona experiment0 una situacion estigmatizante por parte de una secretaria
del EBAIS.

Igualmente, la estrategia resalta la importancia de ofrecer los servicios de salud bajo
el enfoque centrado en el paciente y respetuoso de los derechos de este, el dialogo claro entre
el medico y el paciente forma parte de este enfoque (OMS, 2017), desde las experiencias de

algunas de las personas entrevistadas las explicaciones de los médicos no fueron claras
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porque utilizaban tecnicismos y porque percibian que no conocian suficiente sobre la
enfermedad como para poder brindar una explicacion clara.

Como parte de los derechos del paciente que deben ser respetados, se menciona el de
la privacidad y la confidencialidad (OMS, 2017), es importante mencionar que una de las
personas entrevistadas percibio que este derecho fue violado cuando el tratamiento
supervisado se entregd en el EBAIS y se le pedia que se tomara el medicamentos en frente
del farmacéutico, pues no era un lugar adecuado desde el punto de vista de la persona, porque
estaba expuesto a las miradas de otros pacientes que estaban en la sala de espera. Esta
situaciéon lo incomod6 debido a que el hecho de ir todos los dias al EBAIS e ingerir el
tratamiento ahi mismo podria levantar la sospecha de que tenia una enfermedad que requeria
de muchos cuidados.

A modo de resumen, en la Figura 5 se presenta una ruta de atencién en los servicios
de salud para las personas con la enfermedad de Hansen, que toma como referencia el
contenido de la Estrategia Mundial contra la Lepra y la Norma de Atencién Integral del
Ministerio de Salud. La ruta considerd los siguientes apartados de la Estrategia Mundial
contra la Lepra (2016-2020):

e Servicios de calidad de atencion de la lepra

e Fortalecimiento de la sensibilizacion de los pacientes y de la comunidad respecto a

la lepra

e Brindar apoyo a la rehabilitacion comunitaria de las personas con discapacidades

causadas por la lepra

e Promocion de la creacion de coaliciones entre las personas afectadas por la lepra.

Asi como los apartados de la Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud:

e Diagnéstico

e Tratamiento

¢ Implementacion de la estrategia tratamiento supervisado

e Rehabilitacion de base comunitaria.

En color verde se resaltan los servicios en los cuales se identifico una diferencia entre
los aspectos establecidos en dichos documentos y las experiencias registradas de las personas
con la enfermedad de Hansen incluidas en el estudio. En la parte inferior de la figura se

destacan los servicios que deben ser continuos durante el proceso de atencién de los usuarios.
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Figura 5. Ruta de atencion en los servicios de salud para las personas con la enfermedad de Hansen tomando como referencia la Estrategia
Mundial contra la Lepray la Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud

Sospecha Diagnostico

Linfa
Cutane

Baciloscopia
por biopsia

Servicio de
dermatologia

Trabajo social

Servicios continuos

Tratamiento
Psicologia estrictamente
supervisado
Examen de
contactos
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la salud
Examen de
contactos

Citas de
seguimiento
Examen al final
del tratamiento
Rehabilitacion
basada en la
comunidad
Grupo de Acciones
apoyo comunitarias

Nota: en color verde se resaltan los servicios en los cuales se identifico una diferencia entre lo establecido en dichos documentos y las experiencias de las personas con la

enfermedad de Hansen que fueron entrevistadas.
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La figura 5 representa una propuesta de como podrian ser reorientados los servicios
de salud desde promocion de la salud, tomando en cuenta las recomendaciones de la OMS y
las disposiciones del Ministerio de Salud en su norma, con el fin de trascender de la oferta de
servicios netamente clinicos e incluir servicios para el apoyo psicosocial de la persona y su

familia, asi como brindar educacién para la salud y acciones comunitarias.

11. Discusién

A continuacién, se presentan tres aspectos para discutir, en primer lugar, la
comparacion de los resultados obtenidos con los hallazgos de otros estudios, sobre los
servicios de salud ofrecidos a las personas con la enfermedad de Hansen y el trato del
personal de salud. En segundo lugar, se realiza una reflexion sobre si esta patologia es un
tema que se debe abordar desde promocién de la salud, asi como el aporte de esta. En tercer
lugar, se hace alusién a la importancia de invertir esfuerzos para el abordaje de una
enfermedad poco frecuente como la enfermedad de Hansen.

Al comparar las experiencias de las personas con esta patologia pertenecientes a
Golfito con la Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS, se identificaron necesidades de
mejora en la educacion para la salud, la inclusién de familiares durante el proceso de
atencion, las acciones dirigidas a la comunidad, los servicios de rehabilitacion, entre otros.
Ademas, se presentan dificultades para el acceso a los servicios de salud, debido a la lejania
de los centros médicos y el costo econdémico del traslado. Los aspectos mencionados,
corresponden a caracteristicas de calidad en los servicios de salud ofrecidos para esta
patologia (OMS, 2017).

Dichas debilidades en los servicios de salud, también se describieron en otros estudios
de diferentes partes del mundo. Sobre el resultado que apunta hacia la falta de espacios de
educacion para la salud dirigidos a las personas con la enfermedad de Golfito y sus familias,
fue consistente con los hallazgos obtenidos en un estudio en Nepal (Correia et al., 2019), y
otro en Brasil (Frazéo et al., 2008), donde se evidencio la falta de acciones sistematicas de
educacion para la salud dirigidas a la poblacion con la enfermedad de Hansen. Por su parte,
en Perl, Osorio-Mejia et al. (2020) identificaron que las personas diagnosticadas con la
enfermedad poseen poca informacidn sobre esta.

Ademas, fue reconocida en el estudio realizado por Jiménez et al. (2008) como una
necesidad importante para optimizar la adherencia al tratamiento y la emancipacion de la

persona con la enfermedad de Hansen. Por ello, la practica de la educacion en salud en el
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proceso de atencién al usuario con enfermedad de Hansen debe ser entendida como una
practica transformadora desarrollada por el equipo de salud como parte de las acciones de
control de la patologia, involucrando a usuarios, familiares y comunidad (Dos Santos et al.,
2012).

Otro resultado importante de resaltar son las limitadas acciones dirigidas a la
comunidad con el objetivo de comunicar las caracteristicas de la enfermedad y reducir la
estigmatizacion. Este tema ya habia sido sefialado en otro estudio realizado en Costa Rica, en
el que se identifica como una barrera para el diagnostico de la enfermedad (Rivera-Chavarria
et al., 2020). Dicho hallazgo también concuerda con la investigacion de Pieri et al. (2014)
pues reveld que no hubo movilizacién social para sensibilizar a la comunidad sobre la
enfermedad, ademéas que los servicios de salud estudiados en Brasil no han realizado
intervenciones en las que la comunidad y la familia sean consideradas en las discusiones
sobre la enfermedad, ya sea a través de grupos u otros métodos de trabajo.

Sobre el tema de las limitadas acciones de educacion en los usuarios con la
enfermedad, sus familias y la comunidad, en otro estudio realizado en Costa Rica por Rivera
et al. (2019) se sefiala también esta debilidad, donde se concluyé que es necesario
implementar acciones de educacién en estos tres niveles, incluyendo al personal de salud,
junto a espacios de reflexion para generar abordajes articulados y efectivos que permitan
prevenir el estigma, la enfermedad y lograr su deteccion oportuna.

En suma, en el presente estudio se encontrd que el Unico involucramiento de la
familia del usuario con la enfermedad de Hansen fue durante el examen de contactos; sin
embargo, solo se realizé una vez y no se dio seguimiento. Asimismo, no se ofrecié un espacio
de educacién para la salud, donde se incluyera las oportunidades de participacion en el
proceso de cuido del usuario.

Sobre este tema, Pieri et al. (2014) evaluaron la facilitacion de la participacion de las
familias en el desarrollo del cuidado a los pacientes, donde se identificaron debilidades en la
vigilancia de los contactos domésticos, asi como en las orientaciones a las familias sobre la
enfermedad y su tratamiento. El papel de la familia para la enfermedad de Hansen es
sumamente importante, ya que sirve como red de apoyo para la persona con la enfermedad,
que contribuye al equilibrio fisico y psiquico (Pieri et al., 2014).

Ademas, la mayoria de las personas entrevistadas tenian familiares con antecedentes
de la enfermedad, asimismo entre los participantes se encontraron dos grupos familiares, uno
integrado por cinco de las personas de la lista y el otro por dos, resultado que también se

evidencid en el estudio realizado por Rivera-Chavarria et al. (2021) y se identifico como un
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facilitador en términos de la busqueda de atencidon y diagndstico en la investigacion de
Rivera-Chavarria et al. (2020). Ante esto, se enfatiza que el seguimiento de los contactos de
una persona diagnosticada con la enfermedad en los servicios de salud es un desafio
permanente, debido a su largo periodo de incubacién y la norma de atencion en Costa Rica lo
establece, pero no siempre se cumple (Rivera-Chavarria et al., 2021).

Otro resultado del presente estudio es la necesidad de reforzar los servicios de
rehabilitacion para las personas con dicha patologia. Sobre este tema, en Nigeria, Mustapha et
al. (2012) identificaron la falta de actividades integrales de rehabilitacion de la enfermedad de
Hansen como un desafio para su control en el lugar de estudio.

Por otro lado, las personas entrevistadas no percibieron estigmatizacién evidente por
parte del personal médico, aspecto que coincide con los hallazgos de Priori et al. (2014) en
Brasil, donde se identifico un ambiente libre de discriminacion, prejuicios y estigmas. No
obstante, se identifico una expresion sutil de estigma (miradas) en el relato de un participante,
asi como una situacion mas evidente cuando el personal no médico (una secretaria) rechazé a
una persona con la enfermedad de Hansen en el EBAIS por temor que contagiara a otras
personas y por esta razon utilizé equipo de proteccion.

Un resultado similar se obtuvo en el estudio realizado por Peters et al. (2013) en
Indonesia, pues se encontraron algunas actitudes estigmatizadoras como tener miedo a
contagiarse de la enfermedad y a los obtenidos en Filipinas (Chavez et al., 2022) donde los
trabajadores de la salud tomaban precauciones innecesarias como usar doble guante. Otros
estudios con evidencia de estigma iatrogénica para el caso de la enfermedad de Hansen son
los de White (2008) y Correa et al. (2022), ambos en Brasil.

En adhesién, se identifico que desde la percepcion de las personas con la enfermedad
de Hansen algunos trabajadores de la salud se mostraron poco empaticos hacia su situacion.
En un estudio realizado en Brasil se concluyd que es necesario que exista un cuidado
humanizado a estos usuarios, respetandolos dignamente, para que se sientan seguros y con la
autoestima elevada. Ademas, es importante hacer que el usuario confie en el personal de
salud, para que continde el tratamiento, previniendo las secuelas y la transmision de la
enfermedad (Dos Santos et al., 2012).

Durante las entrevistas con los participantes se pudo identificar algunas barreras que
enfrentaron durante el proceso de atencion, como la distancia del centro medico en el cual se
cuenta con disponibilidad de un dermatélogo, limitaciones economicas para asistir a citas
médicas y desconfianza en el personal de salud por sentir que tenia poco conocimiento sobre

la enfermedad. Otros estudios sobre la enfermedad de Hansen encontraron barreras similares,
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por su parte Osorio-Mejia et al. (2020) en PerG identificaron escasos especialistas para
atender la enfermedad y dificultades en el acceso a los establecimientos de salud, ya sea por
la lejania o por el costo econdmico del traslado. Pieri et al. (2014) resaltan de nuevo la
dificultad de los pacientes para acceder al diagnostico y tratamiento en los servicios de salud
cercanos a sus domicilios.

En cuanto la percepcion de algunas de las personas entrevistadas en cuanto a que los
trabajadores de salud desconocen algunos aspectos de la enfermedad, este hallazgo coincide
con otro estudio realizado en Costa Rica donde se sefiala el desconocimiento médico como
una barrera que estaria afectando negativamente los estimulos externos que activan el
comportamiento de salud de las personas (Rivera-Chavarria et al., 2020). Ademas, en el
estudio de Osorio-Mejia et al. (2020) en Perd, se sefial6 el desconocimiento de la enfermedad
por parte del personal de salud que se relacion6 con el retraso en el diagndstico, por ello se
insiste en la importancia de la capacitacién sobre esta patologia en los trabajadores de la
salud de los lugares con casos de la enfermedad de Hansen.

Un punto importante sobre este tema es que cuando un pais tiene una baja prevalencia
de la enfermedad, como en Costa Rica, el personal médico puede no encontrar un caso de
Hansen durante meses e incluso afios, lo que puede conducir a la pérdida de la habilidad
necesaria para establecer el diagndstico en comparacion con otras enfermedades mas
comunes (Mustapha et al., 2012). Debido a esto, las personas entrevistadas expresaron
sentirse desconfiadas e inseguras al igual que en el estudio de Osorio-Mejia et al. (2020).

Al ser la enfermedad de Hansen una patologia envuelta en implicaciones sociales y
psicoldgicas ademés de bioldgicas, vale la pena referirse a algunos resultados
complementarios que se encontraron y que hasta cierto punto competen al sistema de salud.
Primero, las personas con la enfermedad resaltan que les han informado a pocas personas
dentro y fuera de su circulo familiar que poseen la enfermedad. Por esta razédn, incluso
algunos de los participantes manifestaron que no les gustaria involucrarse en un grupo de
apoyo. Esta situacion se repitio en las experiencias de las personas con la enfermedad de
Hansen de Nepal que se relaciond con el estigma (Correia et al., 2019) y de Indonesia, donde
los participantes le ocultaron la enfermedad incluso a su cényuge (Peters et al., 2013).

Como parte de los efectos secundarios del tratamiento para la enfermedad de Hansen
se encuentra el oscurecimiento del color de la piel, esto produce que las personas se sientan
mal consigo mismas y deban lidiar con preguntas incomodas de las personas a su alrededor

que perciben el cambio. En los resultados de Peters et al. (2013) también se destaca esta
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situacion, donde las personas afectadas por la enfermedad dijeron que a veces es la piel
oscura y no tanto la lepra lo que los hace sentir inferiores.

Ademas, los efectos de la enfermedad en los cuerpos de las personas producen
afectaciones en tareas que antes realizaban con facilidad, la mayoria de las personas
entrevistadas poseen trabajos manuales y una de ellas ha expresado que la insensibilidad en
sus manos le ha repercutido a nivel laboral. Igualmente, en un estudio realizado en Indonesia,
algunos de los participantes percibieron impactos fisicos que desafiaron su vida y también
influyeron en sus emociones y en general en su situacién social y econdmica ya que se
deteriord la situacion econdémica de las personas afectadas y sus familias porque no podian
hacer el trabajo que solian hacer antes (Peters et al., 2013), situacion que se repitié en la
investigacion de Correia et al. (2019) en Nepal.

La Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS refuerza la importancia de un
abordaje integral de la enfermedad de Hansen, con el fin de atender sus necesidades sociales
y psicologicas, ademas de las bioldgicas. Sin embargo, los resultados de esta tesis, asi como
los hallazgos de las demaés investigaciones referenciadas, muestran que ain queda un largo
camino por recorrer para lograr la configuracion de servicios de salud sensibles a las
necesidades de esta poblacion.

En este marco, Costa Rica desde 1995, alcanz6 la meta de registrar una prevalencia
menor a 1 caso por cada 10 000 habitantes (Jaramillo-Antillon et al., 2009), lo cual significa
la eliminacién de la enfermedad de Hansen como problema de salud pablica (OMS, 2019).
Esto podria reflejar las diferentes estrategias para evitar la propagacion de la enfermedad. Sin
embargo, enfrenta retos relacionados con la atencion integral de cada caso que ingresa para
asegurar su bienestar y salud desde las diferentes aristas: biolégica, psicoldgica, social y
comunitaria.

Por su parte la Norma de atencion integral de la enfermedad de Hansen del Ministerio
de Salud de Costa Rica, incluye acciones de ambito social y psicoldgico dentro de la atencion
de esta patologia, como por ejemplo la atencion de estas personas en los servicios de trabajo
social y psicologia, y la rehabilitacion de base comunitaria. No obstante, de acuerdo con las
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito que fueron incluidas en el estudio, estos
servicios estuvieron mayormente ausentes en su proceso de atencion.

Esta norma pretende ser una herramienta para el personal de salud durante los
procedimientos de diagndstico, tratamiento, vigilancia y control; tanto de los casos
confirmados y sus contactos (Ministerio de Salud et al., 2012). Empero, en los resultados de
esta tesis también se resaltaron algunas deficiencias en el cumplimiento de estos
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procedimientos, como el examen periddico de contactos cercanos de la persona con la
enfermedad de Hansen y el seguimiento clinico y bacteriologico de los usuarios una vez
finalizado el tratamiento. Por lo tanto, se requieren disefiar mecanismos mas rigurosos para
asegurar el cumplimiento de esta norma no solamente en los componentes sociales sino
también en los biomédicos.

La Norma de atencion integral de la enfermedad de Hansen del Ministerio de Salud,
estudiada en esta tesis, se elabor6 en el 2012, por ello no incluye algunos componentes de la
Estrategia Mundial contra la Lepra de la OMS que se publico para el periodo 2016-2020, por
ejemplo, el abordaje de la estigmatizacion en los servicios de salud y en la comunidad, asi
como acciones comunitarias para difundir informacion de la enfermedad. Por esta razén, es
necesario que, durante la actualizacion de la Norma del Ministerio de Salud, se tomen en
cuenta estos aspectos que aun contindan presentes en la Estrategia Mundial contra la Lepra de
la OMS que se elabor6 para el periodo 2021-2030.

Por otro lado, vale la pena hacer una reflexion del tema desde Promocién de la Salud.
En primer lugar, existe un debate sobre si la promocion de la salud trabaja Unicamente con
poblacion sana o también con personas con alguna patologia, en este caso con personas con la
enfermedad de Hansen.

Para establecer una postura ante este dilema, se requiere revisar de cual concepcion de
salud se esta partiendo. Durante la evolucion de la definicion de salud se ha intentado salir
del binomio salud-enfermedad, donde son entendidos como conceptos opuestos y se recae en
la idea de que la salud es ausencia de enfermedad. Asimismo, se ha intentado romper la
vision de que son un continuo lineal, en el cual hay dos extremos, uno salud y el otro
enfermedad, segun a cudl extremo se acerque mas la situacion, la persona va a estar mas
enferma o mas saludable (Gavidia y Talavera, 2012).

En contraposicion a esta postura, es pertinente contemplar la enfermedad como un
pequefio componente de todos los aspectos que engloban la salud. Entonces, “los conceptos
de salud y enfermedad son indisociables, pero no son contrarios; estar saludable, es poder
enfermarse y levantarse” (Contandriopoulos, 2006, p.2). Por lo tanto, la promocion de la
salud trae consigo toda la complejidad que implica el concepto de salud, por ello si la
enfermedad es solo un pequefio aspecto de la salud, forma parte los temas que aborda la
promocion de la salud.

En adhesion, si se entendiera que la promocion de la salud Unicamente trabaja con las
personas “sanas”, representan aquellas que en su mayoria tienen los recursos para estarlo

(Kickbusch, 1996, p.16). Siendo asi, los esfuerzos realizados por autores y autoras, como
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Solar e Irwin (2007) con el abordaje desde los determinantes sociales de la salud como
condicionantes de las desigualdades de salud, no tendrian sentido en promocién de la salud.
Por ello, la promocion de la salud pretende desarrollar el potencial de salud, cualquiera que
sea su punto de partida (Kickbusch, 1996).

En este caso, la enfermedad de Hansen se convierte en un tema importante de abordar
desde promocion de la salud, en tanto las personas con afecciones fisicas también forman
parte de su poblacion meta y debido a los determinantes de la salud que interactGan tanto para
que la persona adquiera la enfermedad como para condicionar la calidad de vida una vez que
han sido diagnosticadas (por sus implicaciones sociales y fisicas).

Entre los determinantes que condicionan el desarrollo de la enfermedad se
encuentran: el sexo, pues en un estudio realizado en Costa Rica se identific que por cada
mujer con la enfermedad de Hansen hay dos hombres con esta patologia; el lugar de
residencia, ya que la provincia de Puntarenas presenta el mayor nimero de casos, seguida de
Limon, las cuales poseen distritos con bajos indices de desarrollo social (Rivera y Espinoza,
2018). Por otro lado, en un estudio realizado en Brasil, se encontr6 que las personas que
residen en las regiones con mayor pobreza del pais tienen un riesgo de incidencia de
enfermedad de Hansen de cinco a ocho veces mayor que otras personas (Silva et al., 2019).
Ademas, los niveles reducidos de ingresos y educacion, asi como los factores que reflejan
condiciones de vida desfavorables, se asociaron con un aumento de hasta dos veces en la
incidencia de esta enfermedad (Silva et al., 2019). Teniendo en cuenta estos determinantes,
desde promocién de la salud se pueden plantear estrategias que tomen en cuenta estas
desigualdades.

Luego de aclarar el tema anterior, es importante resaltar el papel de la promocién de
la salud especificamente durante el proceso de atencion de la enfermedad de Hansen,
tomando como punto de partida los referentes de la Estrategia Mundial contra la Lepra y la
Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud. Considerando la descripcion tradicional
del quehacer de la promocion de la salud desde la Carta de Ottawa (1986), se identifican
como sus lineas de accion: reforzar la accion comunitaria, desarrollar aptitudes personales,
crear ambientes saludables, elaborar politicas publicas sanas y reorientar los servicios de
salud.

En cuanto al desarrollo de aptitudes personales, la promocion de la salud participa en
el desarrollo personal y social en tanto que proporcione informacion, educacion para la salud
y potencie las aptitudes indispensables para la vida (OMS, 1986). De este modo se
incrementan las opciones disponibles para que la poblacién ejerza un mayor control sobre su
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propia salud, lo cual es esencial para que, a lo largo de su vida, la poblacién se prepare para
las diferentes etapas de esta y afronte las enfermedades y lesiones cronicas (OMS, 1986).

Con esta linea de accion la promocion de la salud puede participar en el
fortalecimiento de la sensibilizacion de los pacientes respecto a la enfermedad de Hansen que
recomienda la Estrategia Mundial contra la Lepra, donde se indica que se deben elaborar
materiales de educacion sensibles a cada cultura para los pacientes y emprender un proceso
de educacion sobre los signos y sintomas, tratamiento, secuelas y su manejo (OMS, 2017). Es
importante recordar que en los resultados de este estudio se identificd que para el caso de las
personas entrevistadas los servicios de educacion para salud es un aspecto que se debe
mejorar.

En lo que respecta al componente del reforzamiento de la accién comunitaria, la
promocion de la salud radica en la participacion efectiva y concreta de la comunidad en la
fijacion de prioridades, la toma de decisiones y la elaboracion y puesta en marcha de
estrategias de planificacion para alcanzar un mejor nivel de salud (OMS, 1986). El desarrollo
de la comunidad se basa en los recursos humanos y materiales con que cuenta la comunidad
misma para estimular la independencia y el apoyo social, esto requiere un total y constante
acceso a la informacion y a la instrucciédn sanitaria (OMS, 1986).

Por esta razén, promocion de la salud puede aportar en el componente de la Estrategia
Mundial contra la Lepra sobre la participacién de las personas afectadas por la enfermedad de
Hansen en los servicios de atencion de la enfermedad, en lo que refiere a la creacion de
capacidad de accion de las personas afectadas para el establecimiento de redes destinadas al
apoyo psicosocial y a la disminucién del sufrimiento emocional y econémico que a menudo
tiene como consecuencia la depresion y la pobreza (OMS, 2016).

Ademaés, puede apoyar en el componente de la sensibilizacion de la comunidad
respecto a la enfermedad de Hansen (OMS, 2017) por medio de acciones de educacién para
la salud a nivel comunitario, con el fin de mejorar el conocimiento acerca de ella, refutar los
mitos y los prejuicios para contradecir la estigmatizacion, asi como facilitar la sospecha
temprana de la enfermedad.

En cuanto a la reorientacion de los servicios de salud, linea de accion que impulsé el
desarrollo del presente estudio, en la Carta de Ottawa (1986) se indica que la promocion de la
salud juega un papel en los servicios de salud, velando por que estos trasciendan de la mera
responsabilidad de proporcionar servicios clinicos y médicos, por lo que estos servicios
deben tomar una nueva orientacion que se adapte a las necesidades de las personas (OMS,
1986).
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Posteriormente, la OMS en 1998 argumento que la reorientacion de los servicios de
salud debe llevar a un cambio de organizacion de los servicios sanitarios que se centre en las
necesidades del individuo como una persona completa. Bajo esta premisa, y tomando en
cuenta la Estrategia Mundial contra la Lepra y la Norma de Atencion Integral del Ministerio
de Salud, el presente estudio analizO no solo las experiencias de las personas con la
enfermedad de Hansen en los servicios médicos (diagnostico, tratamiento y rehabilitacion),
sino también en otros servicios psicosociales como psicologia, trabajo social y acciones
comunitarias, asi como el trato de los profesionales de salud hacia las personas con la
enfermedad. Por lo que, tomando en cuenta lo anterior se propuso una reorientacion de los
servicios de salud, tal como se mostro en la figura 5.

Ademas, se pudo evidenciar que hay algunas necesidades de las personas con la
enfermedad de Hansen que trascienden del campo biomédico, como, por ejemplo: la distancia
entre los centros médicos y el hogar de la persona, limitaciones econémicas, necesidad de
apoyo psicosocial y de la reduccion del estigma social en la comunidad donde vive. Las
cuales también deben ser tenidas en cuenta durante la reorientacion de los servicios de salud.

Una vez que ya se posee evidencia alguna sobre los puntos de mejora de los servicios
de salud dirigidos a las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito y algunas de sus
necesidades, se considera necesario profundizar sobre esta informacion en dicho lugar y en
otros lugares de Costa Rica que también registran casos de esta patologia, para luego
emprender acciones de la mano de promocion de la salud que permitan concretar la
reorientacion de los servicios de salud con las autoridades de salud, para mejorar la atencion
y abordaje social de la enfermedad. Y con esto, a su vez, acatar las recomendaciones de la
OMS sobre este tema y operacionalizar algunos componentes de la Norma de Atencion del
Ministerio de Salud (2012) como la rehabilitacion basada en la comunidad, donde este
estudio resaltd su ausencia.

Por otro lado, la elaboracion de politicas publicas saludables se refiere a legislaciones,
medidas, entre otros que se centran en mejorar la salud y las condiciones de las personas. Por
ello, promocion de la salud puede apoyar en el trabajo de fortalecimiento de las normas y
estrategias dirigidas a la enfermedad de Hansen con el fin de mejorar el bienestar de estas
personas a nivel fisico, psicoldgico y social.

En la Carta de Ottawa (1986), se indica que la promocion de la salud exige la accion
coordinada de todos los sectores implicados en la salud de las personas, por lo que hace el
Illamado de actuar como mediadores. En el caso de la enfermedad de Hansen, hay mas
instituciones aparte de la CCSS que deben participar en el abordaje de la patologia, como, por
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ejemplo: municipalidades, organizaciones comunales, Instituto Mixto de Ayuda Social, entre
otras. Ademas, interdisciplinariamente promoviendo la atencidn de psicologia, trabajo social,
etc., segun las necesidades de las personas. Por ello, las y los profesionales en promocién de
la salud pueden cumplir con este papel de mediadores.

Otro punto importante para discutir es si es necesario 0 no invertir esfuerzos en
personas con enfermedades poco frecuentes como el caso de la enfermedad de Hansen. Esta
patologia esté incluida en el grupo de las enfermedades tropicales desatendidas, las cuales son
llamadas “desatendidas” porque durante muchos afios recibieron una atencion insuficiente
(Cruz et al., 2017). Ademas de ser considerada desatendida también es una enfermedad
olvidada, ya que muchas personas piensan que ya no existe esta patologia, idea que refuerza
la imagen biblica y milenaria de la enfermedad de Hansen como cosa del pasado (Cardona-
Castro y Bedoya-Berrio, 2010).

De acuerdo con la OMS (2019), se elimina la enfermedad de Hansen como problema
de salud publica cuando en un pais se registra una prevalencia menor a 1 caso por cada
10 000 habitantes y Costa Rica logro alcanzar esta meta desde 1995 (Jaramillo-Antillon et al.,
2009), este indicador minimiza la realidad de la aparicion todos los afios de casos de la
enfermedad en el mundo (Buitrago-Echeverri, 2019).

Sobre este tema, Buitrago-Echeverri (2019) menciona que el hecho sobre que en el
conocimiento médico se vea como una enfermedad casi erradicada, segun los canones
epidemiolégicos de la OMS, la ha convertido en un tema de expertos y se ha olvidado en el
ambito de la salud publica.

La eliminacion de la enfermedad de Hansen como un problema de salud publica,
puede provocar la creacion de la expectativa sobre la ausencia de ella en el pais y por ende
que los gobiernos den prioridad a otros eventos (Rivera y Espinoza, 2018).

A pesar de que se registren pocos casos al afio de la enfermedad de Hansen en el pais,
no se debe dejar de lado los esfuerzos por evaluar los servicios ofrecidos a estas personas y
mejorarlos segun las necesidades de la poblacién, asi como los esfuerzos de educacién para la
salud y acciones comunitarias dirigidas a reducir el estigma social y a la deteccion temprana.
Porque, en primer lugar, las personas no son un nimero, son agentes que tienen derecho a
recibir apoyo para mejorar su bienestar fisico y psicosocial. En segundo lugar, si no se alza la
voz sobre la enfermedad a nivel comunitario para dar a conocer la existencia de esta en la

actualidad, asi como sus signos y sintomas para que las personas puedan detectar a tiempo la

95



enfermedad, la eliminacion de la transmision de la patologia serd mas dificil de conseguir
desde el silencio.

Bajo esta premisa, la investigacion es otra forma de llamar la atencion de las personas
sobre esta enfermedad. Por ello es necesario continuar destacando las experiencias y
opiniones de las personas con la enfermedad de Hansen, ain mas teniendo en cuenta que,
como lo recalcan Peters et al. (2013), hay poco escrito en la literatura sobre las experiencias
de las personas que actualmente reciben tratamiento por esta enfermedad y de las personas
consideradas como curadas. Ademés, la OMS (2017) indica que es relativamente poca la
investigacion que ha abordado el problema de la estigmatizacion y la discriminacion en los

servicios de salud para esta poblacion.

12. Conclusiones

Al describir la ruta de atencion en los servicios de salud desde las experiencias de las
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito (objetivo 1), se identificd que su transito
por los servicios de salud se centrd en las etapas de diagndstico y tratamiento. Por ello, los
servicios de rehabilitacion, trabajo social, psicologia y acciones dirigidas a la comunidad se
mostraron mayormente ausentes en los relatos de las personas entrevistadas.

Ademas, para algunos casos se tuvo una sospecha demorada de enfermedad de
Hansen por parte del personal de salud, ya que en primera instancia se confundio con otras
condiciones, lo que implicé que los usuarios transitaran por diferentes hospitales y otros
centros de salud antes de identificar la enfermedad. Otras barreras que enfrentaron las
personas fueron: asistir a hospitales lejanos, gasto econémico para el traslado y posicion
incomoda en el autobus durante su desplazamiento que acrecentaba los dolores sentidos en
sus extremidades.

Asimismo, las personas entrevistadas perciben que recibieron insuficiente
informacion sobre la enfermedad de Hansen al momento del diagndstico y durante el
tratamiento y no se identificaron espacios estructurados de educacion para la salud sobre el
tema.

Por otro lado, se identifico que durante el proceso de tratamiento se ha suspendido su
entrega por distintas razones. Una vez finalizado el tratamiento, los usuarios sintieron cierto
abandono de los servicios de salud, ya que el apoyo que esperaban recibir se relaciona con un

seguimiento y acompafiamiento continuo, en el cual se programen citas médicas periddicas,
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se traten las secuelas de la enfermedad, se continte explicando sobre aspectos de la patologia
y se realicen cada cierto tiempo exadmenes para asegurarse de que la enfermedad no se
reactive.

En lo que respecta a la atencion brindada por el personal de salud de Golfito desde la
percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen (objetivo 2), se identificaron
experiencias tanto positivas como negativas durante el proceso de atencion de la enfermedad.
Las experiencias negativas reflejan, desde el punto de vista de los usuarios, falta de empatia
hacia la situacion que estan enfrentando. No obstante, un punto importante de resaltar es que
desde la experiencia de las personas entrevistadas no se identificaron expresiones de estigma
por parte del personal de salud, pero si de otro tipo de funcionario.

Sobre el didlogo entre el médico y el paciente, se resaltd el uso de tecnicismos y
explicaciones poco claras, que confunden a los usuarios. Ademas, desde el punto de vista de
los entrevistados, el personal de salud no fue del todo accesible a responder todas las
preguntas que tenian sobre la enfermedad.

Después de comparar la atencion recibida en los servicios de salud desde la
percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen de Golfito con el marco de la
Estrategia Mundial contra la Lepra de la Organizacién Mundial de la Salud (2016-2020) y la
Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud (2012) (objetivo 3), se puede concluir
que hay diferencias entre el contenido de estos documentos y las experiencias de las personas
en los siguientes aspectos:

Estrategia Mundial contra la Lepra de la Organizacion Mundial de la Salud (2016-
2020):

e Orientacion destinada a capacitar a los pacientes y sus familias mediante la
difusion apropiada de la informacion acerca de esta enfermedad y sus
consecuencias.

e Elaborar materiales de educacion y concientizacion estandares y sensibles a cada
cultura para los pacientes.

e Accesibilidad sin barreras geograficas y econdémicas.

e Prestar servicios para las complicaciones de la enfermedad y la rehabilitacion, asi
como la prevencién de la discapacidad con intervenciones realizadas de manera
apropiada y oportuna.

e Rehabilitacion de base comunitaria.
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e Establecimiento de grupos de apoyo entre personas con la enfermedad de Hansen.

e Esfuerzos comunitarios para, ademas de reducir la estigmatizacion, impulsar la
deteccion temprana de la enfermedad.

e Facilitacion del acceso de los pacientes y sus familias al apoyo psicoldgico y

socioeconémico.

Norma de Atencidn Integral del Ministerio de Salud et al. (2012)

e Reforzar la educacién sobre la importancia del tratamiento y sobre el autocuidado
del paciente para prevenir la discapacidad.

e Realizar baciloscopia anual durante un minimo de 5 afios después de la
finalizacion del tratamiento. Para los pacientes paucibacilares deben ser
estudiados clinicamente por un periodo de 2 afios.

e Rehabilitacion de base comunitaria.

e Atencion integral interdisciplinaria de la enfermedad en los servicios de salud, a
través de profesionales, entre ellos trabajo social y psicologia.

Tomando en cuenta estos vacios, se propuso una manera de reorientar los servicios de
salud, plasmada en la figura 5, la cual forma parte del aporte que puede brindar la promocién
de la salud al abordaje de la enfermedad de Hansen. Otros aportes corresponden a: educacion
para la salud al usuario y familiares, implementacion de acciones comunitarias para reducir la
estigmatizacion que existe de la enfermedad, mejora en el disefio de politicas de salud sobre
el tema.

Por altimo, a pesar de que se registran pocos casos al afio de la enfermedad de Hansen
en el pais, no se debe dejar de lado los esfuerzos por evaluar los servicios ofrecidos a estas
personas y mejorarlos segun las necesidades de la poblacion, asi como los esfuerzos de
educacion para la salud y acciones comunitarias dirigidas a reducir el estigma social y a la

deteccién temprana.

13. Recomendaciones

Al finalizar este estudio surgen algunas recomendaciones para potenciar los servicios
ofrecidos a las personas con la enfermedad de Hansen tomando en cuenta el contenido de la
Estrategia Mundial contra la Lepray la Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud.

En primer lugar, se recomienda a la Caja Costarricense del Seguro Social agregar en

la agenda del funcionario del nivel local que tiene a cargo la promocién de la salud, el tema
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del abordaje de enfermedades tropicales desatendidas y estigmatizadas como la enfermedad
de Hansen y la tuberculosis. Con esto, que en sus tareas se incluya la educacién para la salud
de los pacientes y sus familias sobre los signos y sintomas, el tratamiento y la rehabilitacion
del usuario. Ademas, motivar a las personas diagnosticadas y consideradas como curadas a
participar en un grupo de apoyo y que se encargue de la organizacion de este, asi como llevar
a cabo acciones dirigidas a la comunidad para dar a conocer la enfermedad y reducir los
mitos que existen y llevan a la estigmatizacion.

En segundo lugar, se recomienda a esta institucién que desarrolle un protocolo de
atencion a la enfermedad de Hansen donde se ofrezca un flujograma con los servicios a los
que se debe referir a la persona una vez que ha sido diagnosticada con la enfermedad,
tomando en cuenta no solo las normativas nacionales, sino también las recomendaciones
internacionales como la Estrategia Mundial contra la Lepra (por ejemplo, la Figura 5).
Ademas, que incluya cuales dependencias estan encargadas de ofrecer el servicio, en especial
las actividades dirigidas a la comunidad que muchas veces quedan en el olvido.

De esta manera se tiene una guia para los médicos, se estandariza los servicios y
representa un punto de referencia para dar seguimiento a estos usuarios en el transito por los
servicios de salud con el fin de mejorar su calidad.

Para los temas de educacion para la salud, acciones comunitarias y la rehabilitacion
basada en la comunidad; la Estrategia Mundial contra la Lepra ofrece una serie de
recomendaciones especificas que la CCSS puede tener en cuenta para la configuracion de
estos servicios.

Tomando en cuenta los resultados de este estudio, otras recomendaciones puntales
que la CCSS puede tener en cuenta son:

e Mantener capacitacion periodica sobre la enfermedad de Hansen en el personal de
salud y personal no médico con el fin de lograr una sospecha temprana de la
enfermedad cuando el usuario acude al centro medico con alguno de sus sintomas, asi
como prevenir el estigma en los servicios de salud.

e Una vez que la persona ha sido diagnosticada con la enfermedad de Hansen, es
necesario afrontar la noticia junto al servicio de Psicologia, ya que algunas personas
tienen presentes los mitos que existen de la enfermedad y creen que es un castigo por
algo que hicieron, lo cual implica una afectacion emocional. Luego, acompariar a las
personas durante los cambios fisicos que produce la enfermedad y los efectos

secundarios del tratamiento.
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Al momento del tratamiento, conversar con el paciente sobre la modalidad de entrega
del tratamiento estrictamente supervisado con el fin de que se acuerde la modalidad
que Mas se ajusta a la rutina de la persona.

Asegurar el examen al final del tratamiento para confirmar que fue eficaz, ademés
realizar examenes periddicos a los familiares directas de las personas con la
enfermedad de Hansen mas cercanos, con el fin de identificar tempranamente indicios
de la patologia.

Integrar a la familia del usuario en el proceso de atencién de la enfermedad, sobre
todo en la educacion sobre la enfermedad y los cuidados que debe tener esta, ya que

representan un apoyo emocional para la persona.

De parte del Ministerio de Salud, como parte de su ejercicio rector, se recomiendan que

se realicen constantes revisiones a los servicios brindados a las personas con la enfermedad

de Hansen con el fin de identificar si algin servicio no fue brindado, como Psicologia,

Trabajo Social o Rehabilitacion.

Por ultimo, se proponen las siguientes lineas de investigacion para un futuro:
Describir las principales barreras que enfrenta el personal de salud durante el proceso
de atencion de la enfermedad de Hansen.

Indagar el origen y manifestaciones de la estigmatizacion a personas con la
enfermedad de Hansen en la comunidad, con el propoésito de plantear una estrategia de
abordaje.

Analizar el impacto de la enfermedad de Hansen en la calidad de vida de las personas

con esta patologia.

14. Fortalezas y limitaciones del estudio

La investigacion realizada presenta las siguientes fortalezas:

e Como poblacién de estudio se eligio a personas con la enfermedad de Hansen, una
patologia olvidada, la cual se cree que es una afeccion del pasado. Con esto, se
aportd a la difusion de informacion sobre esta enfermedad en la comunidad
cientifica y se resaltd la importancia de continuar realizando investigaciones sobre
el tema.

e La intencion de esta investigacion fue trascender de la vision bioldgica de la
enfermedad de Hansen, resaltando aspectos psicoldgicos y sociales de la patologia
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que deben ser tomados en cuenta durante la configuracién de los servicios de
salud.

e Se priorizé un lugar de estudio que alberga una de las mayores cantidades de
personas con la enfermedad de Hansen del pais, sin importar la distancia que
mantiene con la Gran Area Metropolitana. Por esta razon, con este trabajo se dio
voz a una poblacién que habita en una zona costera y cercana a la frontera con
Panama, que en ocasiones es olvidada debido a los recursos que se deben invertir
para acceder a ella.

Por otro lado, se identifican las siguientes limitaciones:

Debido a que la enfermedad de Hansen es una enfermedad con una baja incidencia en

Costa Rica, se estableci6 como criterio de inclusion que las personas con la

enfermedad de Hansen hayan sido diagnosticadas en el periodo del 2012 al 2020, para

contar con mayor cantidad de personas para entrevistar; por ello se debe reconocer un
posible sesgo de memoria en las respuestas de las personas informantes del estudio.

Aunado a lo anterior, la cantidad de personas que se entrevistaron fue reducida a

causa de otros factores, como la renuencia a participar y dificultad para contactarlas,

ya que los datos que posee el Ministerio de Salud no estan actualizados.

Debido a la situacién relacionada con la cantidad de personas entrevistadas, no se

Ilegd a la saturacién de datos para algunas de las categorias de analisis.

El estudio tomé en cuenta solo la vision de las personas usuarias de los servicios de

salud (personas con la enfermedad de Hansen), por lo que presenta solo una mirada

parcial de la situacion. No fue posible incluir en este trabajo al personal de salud que
atiende a esta poblacion, debido a la saturacion de funciones que enfrentaron durante

la emergencia sanitaria del COVID-19.
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Anexo 1 Cuadro de operacionalizacion de constructos
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Nota: EH= Enfermedad de Hansen

Objetivo especifico 1: Describir la ruta de atencion en los servicios de salud desde la percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen de

Golfito

Constructo: ruta de atencién en los servicios de salud

Definicion operacional del constructo: experiencia de la persona con la enfermedad de Hansen en el recorrido que realiza en los servicios de

salud
Dimensién Subdimension Indicador o Pregunta Técnica Poblacion
1.1.1. ;Como empezd a sospechar que su salud estaba
) ) cambiando?
1.1. Tipo de examen mediante el :
cual se identifico a la persona 1.1.2. ;Me podria contar qué hizo después de eso?
1. Deteccion como posible caso de EH (Indagar a cual centro médico acudio y cercania del
' (examen de contactos, examen de | centro médico con la casa de la persona, sobre el tipo de
caso sospechoso, examen de examen y sobre la experiencia de la persona con
consultantes por otros motivos) respecto al examen)
Personas con la
Entrevista enfermedad de

2. Diagnostico

2.1. Tiempo transcurrido entre la
sospecha y el diagnostico

2.2. Proceso de diagnostico

2.3. Cercania entre el centro médico
y la casa de habitacion de la persona

2.1.1. ;| Me podria contar cémo fue el proceso llevado a
cabo para confirmar que tenia la enfermedad? (Indagar
tiempo que paso entre la primera consulta y el dia que

le dijeron que tenia esta enfermedad, razones de la
duracion, centro médico donde se le comunico que tenia
la enfermedad y la cercania del centro médico con la
casa de la persona)

semiestructur
ada

Hansen
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... continuacion

Dimensién

Subdimension

Indicador o Pregunta

Técnica

Poblacion

2. Diagnéstico

2.4. Informacién sobre la
enfermedad al momento del
diagnostico

2.4.1. Cuando le informaron que tenia la enfermedad de
Hansen, ¢le explicaron de qué trataba?

2.4.2. ¢Podria indicarme qué recuerda sobre lo que le
dijeron? (Indagar si la explicacion del personal de salud
fue claray si le dijeron que debe llevar una vida normal,
la causa de la enfermedad, que es curable, los signos y
sintomas de la enfermedad y las discapacidades que
podria presentar).

2.5. Educacion para la salud

2.5.1. Después del diagnostico, ¢donde buscd mas
informacion sobre la enfermedad?

2.5.2. Después del diagnostico, ¢le ofrecieron charlas
para conocer mas sobre la enfermedad?

2.5.3. ;Me podria contar cémo fueron estas charlas?

2.5.4. ;Recuerda lo que le dijeron? ;Me lo podria
mencionar? (Indagar si se sintié a gusto en ellas)

3.
Tratamiento

3.1. Tiempo transcurrido entre el
diagndstico y el inicio del
tratamiento

3.2. Proceso del tratamiento

3.1.1. ¢(Me podria contar en qué consistio el
tratamiento? (Indagar tiempo que pasé entre el
diagndstico al inicio del tratamiento)

Entrevista
semiestructur
ada

Personas con la
enfermedad de
Hansen
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... continuacion

Dimension

Subdimension

Indicador o Pregunta

Técnica

Poblacion

3. Tratamiento

3.3. Administracion del
tratamiento

3.3.1. ¢(Me podria describir como fue el proceso de la
entrega de los medicamentos? (Indagar sobre el lugar
donde se le entregd el medicamento)

3.3.2. ;Quien le entregd el tratamiento? ;Como fue la
experiencia?

3.4. Educacion para la salud

3.4.1. ;Le ofrecieron charlas sobre informaciéon del
tratamiento?

3.4.2. ;Me podria contar como fueron estas charlas?

3.4.3. (Recuerda lo que le dijeron? ;Me lo podria
mencionar? (Indagar si se sintié a gusto en ellas)

4.1.1. ;Cémo fue el apoyo que recibié por parte de los
servicios de salud después de que finalizd el
tratamiento?

4, 4.1. Apoyo de los servicios de
Rehabilitacié | salud después de la finalizacion
n del tratamiento
4.1.2. ;Como le hubiera gustado que fuera el apoyo
después de que finalizé el tratamiento?
5.1. Psicologia 5.1.1. Cuando le diagnosticaron la enfermedad de
5. Otros Hansen, ¢a qué servicios se le refirio? (Explorar el
servicios

5.2. Trabajo social

servicio de Psicologia y trabajo social)

Entrevista
semiestructura
da

Personas con la
enfermedad de
Hansen
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... continuacion

Dimension Subdimensién Indicador o Pregunta Técnica Poblacion
6.1.1. ¢Usted conoce a otras personas con la

6. Proyeccion enfermedad de Hansen? (Explorar la relacion que
comunitaria tiene con estas personas)

6.1. Organizacion de las personas 6.1.2. ¢En Golfito existe un grupo de apoyo para

con la EH para establecimiento de | Personas con la enfermedad de Hansen?

redes destinadas al apoyo .

Entrevista

psicosocial

6.1.3. (El EBAIS, la clinica o el hospital le han
motivado para crear un grupo de apoyo con estas
personas?

6.1.4. ;Estaria dispuesto o dispuesta a conformar un
grupo de apoyo?

6.2. Involucramiento de la familia
de la persona con la EH

6.2.1. ;De qué manera se ha involucrado a su familia en
los servicios de salud que le ha ofrecido la Caja
Costarricense de Seguro Social?

6.3. Concientizacion de la
comunidad sobre la enfermedad de
Hansen

6.3.1. ¢(Se han realizado actividades para que la
comunidad conozca mas sobre la enfermedad? (Si dice
gue si, explorar en qué consisten las actividades)

semiestructur
ada

Persona con la
enfermedad
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Objetivo especifico 2: Describir la atencidn brindada por el personal de salud desde la percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen

de Golfito

Constructo: percepcién sobre la atencion brindada por parte del personal de salud

Definicion operacional del constructo: relacion interpersonal entre la persona con la enfermedad de Hansen y el personal de salud, desde la
percepcion de las personas con la enfermedad

Dimension Subdimension | Pregunta Técnica Poblacion
1.1.1. ¢{Me podria describir como fue que la/lo
trataron las personas que la/lo atendieron en el
EBAIS, clinica u hospital:
1.1. Trato recibido por las -cuando consultd por primera vez por la
personas con la EH de parte | enfermedad (antes de que se conaciera que tenia
del personal de salud durante | |5 enfermedad)? (Explorar la profesion del
la deteccion personal de salud que incluye en el relato)
-durante la realizacion de los examenes?
. (Explorar la profesion del personal de salud que
1. Trato recibido incluye en el relato)
por las personas Entrevista Personas con

con la EH de parte
del personal de
salud

1.2. Trato recibido por las
personas con la EH de parte
del personal de salud durante
el diagndstico

1.2.1. (Me podria describir como la/lo trataron
las personas que la/lo atendieron en el EBAIS,
clinica u hospital cuando descubrieron la
enfermedad? (Explorar la profesion del personal
de salud que incluye en el relato)

1.3. Trato recibido por las
personas con la EH de parte
del personal de salud durante
el tratamiento

1.3.1. (Me podria describir como la/lo trataron
las personas que la/lo atendieron en el EBAIS,
clinica u hospital durante el tratamiento?
(Explorar la profesion del personal de salud que
incluye en el relato)

semiestructurada

la enfermedad
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... continuacion

Dimension Subdimension | Pregunta Técnica Poblacion
1. Trato recibido 1.4. Trato recibido por las 1.4.1. (Me podria describir como la/lo trataron
por las personas personas con la EH de parte las personas que la/lo atendieron en el EBAIS,
con la EH de parte | del personal de salud durante | clinica u hospital durante la rehabilitacion?
del personal de la rehabilitacion (Explorar la profesion del personal de salud que
salud incluye en el relato)

2.1. Etiquetado de las personas | 2.1.1. ;Cree que en el EBAIS, en la clinica o en

por la enfermedad que posee el hospital la/lo trataron de una manera distinta

i . or la enfermedad que posee? ¢Me puede

2.2. Miedo de contagio por P . .
2. Expresiones de |yarte del personal de salud comentar mas sobre eso? (Explorar si lo/la
estigma por parte del llamaron de algin modo despectivo 0 Entrevista Personas con

personal de salud

2.3. Trato diferente por la
enfermedad que posee la
persona

irrespetuoso, explorar la profesion del personal
de salud que incluye en el relato y si en algln
momento sintié6 que las personas que lo/la
atendieron tenian miedo de contagiarse)

3. Enfoque centrado
en el paciente

3.1. Dialogo entre el médico y
el usuario que propicie la
comprension por parte del
usuario.

3.1.1. (Como wvalora la claridad de las
explicaciones dadas por el personal de salud
(médicos, enfermeros, dermatologos...)
relacionadas con la enfermedad?

3.2. Accesibilidad del personal
de salud para atender preguntas
del usuario

3.2.1. ;Como considera que es la accesibilidad
del personal de salud cuando usted le realiza
preguntas que necesita saber sobre su condicién
de salud o su enfermedad?

semiestructurada

la enfermedad
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Objetivo especifico 3: Comparar la atencién recibida en los servicios de salud desde la percepcion de las personas con la enfermedad de Hansen de
Golfito con el marco de la Estrategia Mundial contra la Lepra de la Organizacion Mundial de la Salud (2016-2020) y la Norma de Atencién Integral del

Ministerio de Salud (2012).

Constructos: Estrategia Mundial contra la Lepra y Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud

Definicion operacional del constructo: la Estrategia Mundial contra la Lepra es un marco de accion a nivel mundial que incluye caracteristicas que los
servicios de salud deben seguir para el tema de la enfermedad de Hansen. La Norma de Atencion Integral del Ministerio de Salud indica los pasos por
seguir en el manejo integral de los pacientes con enfermedad de Hansen y su tratamiento.
Nota: en el andlisis de la informacion se compararon las dimensiones sobre la atencidn en los servicios de salud recibidos por las personas con la
EH, que corresponde a la informacién obtenida en los objetivos 1y 2, con los apartados de los documentos que se especifican a continuacion.

Dimensiones sobre la atencion en los
servicios de salud recibidos por las
personas con la EH (informacion
obtenida en los objetivos 1y 2)

Apartados de la Estrategia Mundial
contra la Lepra (OMS)

Apartados de la Norma de
Atencion Integral del Ministerio de
Salud

Instrumento para el
analisis

Diagnostico

Apartado: Servicios de calidad de
atencion de la lepra

Tabla para el analisis
comparativo

Apartado: Fortalecimiento de la
sensibilizacion de los pacientes y de la
comunidad respecto a la lepra

Tabla para el analisis
comparativo

Tratamiento

Apartado: Servicios de calidad de
atencion de la lepra

Apartado: Tratamiento

Tabla para el andlisis
comparativo

Apartado: Implementacion de la
estrategia tratamiento supervisado

Tabla para el andlisis
comparativo

Rehabilitacion

Apartado: Servicios de calidad de
atencion de la lepra

Apartado: Rehabilitacion de base
comunitaria

Tabla para el analisis
comparativo

Apartado: Mejora de la prevencién y el
tratamiento de las discapacidades

Tabla para el analisis
comparativo
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... continuacion

Dimensiones sobre la atencion en los
servicios de salud recibidos por las
personas con la EH (informacion
obtenida en los objetivos 1y 2)

Apartados de la Estrategia Mundial
contra la Lepra (OMS)

Apartados de la Norma de
Atencion Integral del Ministerio de
Salud

Instrumento para el
analisis

Rehabilitacion

Apartado: Brindar apoyo a la
rehabilitacion comunitaria de las
personas con discapacidades causadas
por la lepra

Tabla para el anélisis
comparativo

Otros servicios

Apartado: Servicios de atencién de
calidad de la lepra

Apartado: Diagnostico

Tabla para el analisis
comparativo

Proyeccion comunitaria

Apartado: Servicios de atencién de
calidad de la lepra

Tabla para el andlisis
comparativo

Apartado: Promocion de la creacion de
coaliciones entre las personas afectadas
por la lepra

Tabla para el analisis
comparativo

Trato recibido por las personas con la
EH de parte del personal de salud

Apartado: Servicios de atencién de
calidad de la lepra

Expresiones de estigma por parte del
personal de salud

Apartado: Servicios de atencién de
calidad de la lepra

Apartado: Promocion de la inclusion en
la sociedad mediante el abordaje de todas
las formas de discriminacion y
estigmatizacion

Tabla para el andlisis
comparativo

Tabla para el anélisis
comparativo

Tabla para el analisis
comparativo

Enfoque centrado en el paciente

Apartado: Servicios de atencién de
calidad de la lepra

Tabla para el analisis
comparativo
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Anexo 2 Guia de entrevista semiestructurada para las personas
con la enfermedad de Hansen
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Universidad de Costa Rica
Escuela de Salud Publica
Licenciatura en Promocién de la Salud

Trabajo Final de Graduacion (TFG)
Modalidad: Tesis

Salud Publica

Analisis de la atencion recibida en los servicios de salud segun la percepcion de las personas

con la enfermedad de Hansen en Golfito, desde Promocién de la Salud.

Guia de entrevista semiestructurada para la descripcién de la atencién en los
servicios de salud recibidos por las personas con la enfermedad de Hansen de
Golfito

Presentacion

Buenos dias/buenas tardes, mi nombre es Viviana Rivera Solano, soy estudiante de la
Licenciatura en Promocion de la Salud de la Universidad de Costa Rica y estoy
realizando el Trabajo Final de Graduacion.

Descripcion

En la siguiente entrevista se presentan preguntas relacionadas con las experiencias que
usted ha vivido en la atencion en los servicios de salud (EBAIS, clinicas y hospitales)
que usted recibi6 para la enfermedad de Hansen (conocida como lepra), por lo que no
hay respuestas ni correctas ni incorrectas, el interés es conocer la atencion desde su
propia experiencia. Lo anterior con el objetivo de describir la ruta de atencion en los
servicios de salud y la atencion que recibio por parte del personal de salud (médicos,
enfermeros, dermatdlogos, entre otros).

La entrevista es anonima y las respuestas permaneceran en completa confidencialidad, es
decir, no vamos a dar a conocer sus datos personales, y los resultados solo seran
utilizados en la actual investigacién con fines académicos. Como se indica en el
consentimiento informado, en caso de no sentirse comodo o cdmoda con las preguntas,
tiene el derecho a no responder o solicitarme no continuar con la entrevista. La duracion
de la entrevista es de aproximadamente una hora. En caso de que no sea posible finalizar
la entrevista, se le solicitara continuar con su participacion otro dia. Si desea obtener mas
informacion, puede comunicarse con la investigadora Viviana Rivera Solano al correo
viviana.riverasolano@ucr.ac.cr o bien con la directora de tesis Rebeca Alvarado Prado al
correo: rebeca.alvarado _p@ucr.ac.cr

Instrucciones

1. Se llevara a cabo el proceso del Consentimiento Informado con el fin de que usted
reconozca las garantias éticas y los intereses de las personas involucradas. Si tiene dudas,
se las puede comunicar a la investigadora y luego firmarlo si esta de acuerdo con su
contenido.

2. Responder las preguntas que la entrevistadora le plantee de acuerdo con su experiencia
en los servicios de salud relacionados con la enfermedad de Hansen.

Fecha: [ | Cddigo del Entrevistado(a):
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Preguntas introductorias

1. ¢En que afio le diagnosticaron la enfermedad de Hansen (lepra)?
2. ¢En este momento esta recibiendo tratamiento para la enfermedad de Hansen (lepra)?

Preguntas de desarrollo

Deteccion
1.
2.

¢Como empez0 a sospechar que su salud estaba cambiando?

¢Me podria contar qué hizo después de eso? (Indagar a cudl centro médico
acudio y cercania del centro medico con la casa de la persona, sobre el tipo de
examen y sobre la experiencia de la persona con respecto al examen)

¢Me podria describir coémo fue que la/lo trataron las personas que la/lo atendieron
en el EBAIS, clinica u hospital:

-cuando consulté por primera vez por la enfermedad (antes de que se conociera
que tenia la enfermedad)? (Explorar la profesion del personal de salud que
incluye en el relato)

-durante la realizacion de los examenes? (Explorar la profesion del personal de
salud que incluye en el relato)

Diagnostico

4.

10.
11.

12.

¢Me podria contar como fue el proceso llevado a cabo para confirmar que tenia la
enfermedad? (Indagar tiempo que pasé entre la primera consulta y el dia que
le dijeron que tenia esta enfermedad, razones de la duracion, centro medico
donde se le comunico que tenia la enfermedad y la cercania del centro médico
con la casa de la persona)

Cuando le informaron que tenia la enfermedad de Hansen, ¢le explicaron de qué
trataba?

¢Podria indicarme qué recuerda sobre lo que le dijeron? (Indagar si la
explicacién del personal de salud fue clara y si le dijeron: que debe llevar una
vida normal, la causa de la enfermedad, que es curable, los signos y sintomas
de la enfermedad y las discapacidades que podria presentar)

Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Hansen, ¢a qué servicios se le refirig?
(Explorar el servicio de Psicologia y Trabajo Social)

Después del diagnostico, ¢donde buscé mas informacion sobre la enfermedad?
Después del diagnostico, ¢le ofrecieron charlas para conocer mas sobre la
enfermedad?

¢Me podria contar como fueron estas charlas?

¢Recuerda lo que le dijeron? {Me lo podria mencionar? (Indagar si se sintio a
gusto en ellas)

¢Me podria describir cobmo fue que la/lo trataron las personas que la/lo atendieron
en el EBAIS, clinica u hospital cuando descubrieron la enfermedad? (Explorar la
profesion del personal de salud que incluye en el relato)

Tratamiento

13.

14.

15.

¢Me podria contar en qué consistio el tratamiento? (Indagar tiempo que pasé
entre el diagndstico y el inicio del tratamiento)

¢Me podria describir como fue la entrega de los medicamentos? (Indagar sobre el
lugar donde se le entrego el medicamento)

¢Quién le entregd el tratamiento? ; Como fue la experiencia?
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16.
17.
18.

19.

¢ Le ofrecieron charlas sobre informacion del tratamiento?

¢Me podria contar como fueron estas charlas?

¢Recuerda lo que le dijeron? ¢(Me lo podria mencionar? (Indagar si se sintié a
gusto en ellas)

¢Me podria describir como la/lo trataron las personas que la/lo atendieron en el
EBAIS, clinica u hospital durante el tratamiento? (Explorar la profesion del
personal de salud que incluye en el relato)

Rehabilitacién

20.

21.

22.

¢Cdémo fue el apoyo que recibid por parte de los servicios de salud después de que
finalizo el tratamiento?

¢Cémo le hubiera gustado que fuera el apoyo después de que finaliz6 el
tratamiento?

¢Me podria describir como la/lo trataron las personas que la/lo atendieron en el
EBAIS, clinica u hospital durante la rehabilitacion? (Explorar la profesion del
personal de salud que incluye en el relato)

Proyeccion comunitaria

23.

24,

25.

26.
217.

28.

¢Usted conoce a otras personas con la enfermedad de Hansen? (Explorar la
relacién que tiene con estas personas)

¢En Golfito existe un grupo de apoyo para personas con la enfermedad de
Hansen?

(ElI EBAIS, la clinica o el hospital le han motivado para crear un grupo de apoyo
con estas personas?

¢Estaria dispuesto o dispuesta a conformar un grupo de apoyo?

¢Se han realizado actividades para que la comunidad conozca méas sobre la
enfermedad? (Si dice que si, explorar en qué consisten las actividades)

¢De qué manera se ha involucrado a su familia en los servicios de salud que le ha
ofrecido la Caja Costarricense de Seguro Social?

Estigmatizacion por parte de los profesionales de salud

29.

¢Cree que en el EBAIS, en la clinica o en el hospital la/lo trataron de una manera
distinta por la enfermedad que posee? ¢(Me puede comentar mas sobre eso?
(Explorar si lo/la llamaron de algin modo despectivo o irrespetuoso, explorar
la profesion del personal de salud que incluye en el relato y si en algun
momento sinti6 que las personas que lo/la atendieron tenian miedo de
contagiarse)

Enfoque centrado en el paciente

30.

31.

¢Como valora la claridad de las explicaciones dadas por el personal de salud
(médicos, enfermeros, dermat6logos...) relacionadas con la enfermedad?

¢Como considera que es la accesibilidad del personal de salud cuando usted le
realiza preguntas que necesita saber sobre su condicion de salud o su enfermedad?
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Cierre

Le agradezco mucho por su participacion, es muy util para mi Trabajo Final de
Graduacion. Cuando finalice el estudio, se le enviara la invitacion para que conozca los

resultados obtenidos.

Muchas gracias.

122



Anexo 3 Guia de entrevista semiestructurada para familiares de
personas con la enfermedad de Hansen

123



% UNIVERSIDAD DE ES P

] COSTARICA om——

Salud Publica

Universidad de Costa Rica
Escuela de Salud Publica
Licenciatura en Promocién de la Salud

Trabajo Final de Graduacion (TFG)
Modalidad: Tesis

Analisis de la atencion recibida en los servicios de salud segun la percepcion de las personas

con la enfermedad de Hansen en Golfito, desde Promocién de la Salud.

Guia de entrevista semiestructurada para familiares y/o acompafiante a las
personas con la enfermedad de Hansen de Golfito durante el proceso de atencion en
los servicios de salud.

Presentacion

Buenos dias/buenas tardes, mi nombre es Viviana Rivera Solano, soy estudiante de la
Licenciatura en Promocion de la Salud de la Universidad de Costa Rica y estoy
realizando el Trabajo Final de Graduacion.

Descripcion

En la siguiente entrevista se presentan preguntas relacionadas con lo que ha vivido su
familiar y/o conocido en los servicios de salud (EBAIS, clinicas y hospitales)
relacionados con la enfermedad de Hansen (lepra) y que usted presencié cuando
acomparfiaba a su familiar a las citas médicas o bien que esta persona le contd, por lo que
no hay respuestas ni correctas ni incorrectas. Lo anterior con el objetivo de describir la
ruta de atencion en los servicios de salud y la atencion que recibid por parte del personal
de salud (médicos, enfermeros, dermatélogos, entre otros).

Instrucciones

1. Se llevara a cabo el proceso del Consentimiento Informado con el fin de que usted
reconozca las garantias éticas y los intereses de las personas involucradas. Si tiene dudas,
se las puede comunicar a la investigadora y luego firmarlo si esta de acuerdo con su
contenido.

2. Responda las preguntas que la entrevistadora le plantee de acuerdo con la experiencia
que ha vivido su familiar y/o conocido en los servicios de salud (EBAIS, clinicas y
hospitales) relacionados con la enfermedad de Hansen (lepra). Por favor, omita cualquier
experiencia que haya tenido en los servicios de salud para otra enfermedad.

3. La entrevista es anonima y las respuestas permaneceran en completa confidencialidad,
es decir no vamos a dar a conocer sus datos personales, y los resultados solo seran
utilizados en la actual investigacion con fines académicos. Como se indica en el
consentimiento informado, en caso de no sentirse comodo 0 comoda con las preguntas,
tiene el derecho a no responder o solicitarme no continuar con la entrevista. La duracion
de la entrevista es de aproximadamente una hora. En caso de que no sea posible finalizar
la entrevista, se le solicitard continuar con su participacion otro dia. Si desea obtener mas
informacién, puede comunicarse con la investigadora Viviana Rivera Solano al correo
viviana.riverasolano@ucr.ac.cr o bien con la directora de tesis Rebeca Alvarado Prado al
correo: rebeca.alvarado_p@ucr.ac.cr.

Fecha: [ | Cadigo del Entrevistado(a):
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Preguntas introductorias

1. ¢En que afio le diagnosticaron la enfermedad de Hansen (lepra) a su familiar y/o

conocido?
Preguntas de desarrollo
Deteccion

1. ¢Como empezaron a sospechar que la salud de su familiar y/o conocido estaba
cambiando?

2. ¢Me podria contar qué hizo después de eso? (Indagar a cual centro medico
acudio y cercania del centro médico con la casa de la persona)

3. Si usted estuvo presente o su familiar le coment6 al respecto, ¢me podria describir
cdémo trataron a su familiar las personas que la/lo atendieron en el EBAIS, clinica
u hospital:
-cuando consulté por primera vez por la enfermedad (antes de que se conociera
que tenia la enfermedad)? (Explorar la profesion del personal de salud que
incluye en el relato)
-durante la realizacion de los examenes? (Explorar la profesion del personal de
salud que incluye en el relato)

Diagnostico

4. Si usted estuvo presente o su familiar le comento al respecto, {me podria contar
cémo fue el proceso llevado a cabo para confirmar que tenia la enfermedad?

5. Cuando le informaron a su familiar y/o conocido que tenia la enfermedad de
Hansen, ¢le explicaron a esta persona de qué trataba?

6. Si usted estuvo presente o su familiar le comenté al respecto, ¢podria indicarme
qué recuerda sobre lo que le dijeron?

7. Cuando le diagnosticaron la enfermedad de Hansen a su familiar y/o conocido, ¢a
qué servicios se le refirio? (Explorar el servicio de Psicologia y Trabajo Social)

8. Después del diagnostico, ¢donde buscaron mas informacién sobre la enfermedad?

9. Después del diagndstico, ¢le ofrecieron charlas a su familiar y/o conocido para
conocer mas sobre la enfermedad?

10.  Si usted estuvo presente o su familiar y/o conocido le coment6 al respecto, ¢me
podria contar como fueron estas charlas?

11.  Si usted estuvo presente o su familiar le comento al respecto, ¢me podria describir

cémo fue que trataron a su familiar y/o conocido las personas que la/lo atendieron
en el EBAIS, clinica u hospital cuando descubrieron la enfermedad? (Explorar la
profesion del personal de salud que incluye en el relato)

Tratamiento

12.

13.

14.

15.

¢En este momento su familiar y/o conocido esta recibiendo tratamiento para la
enfermedad de Hansen (lepra)?

Si usted estuvo presente o su familiar y/o conocido le comenté al respecto, ¢;me
podria contar en qué consistio el tratamiento? (Indagar tiempo que paso entre el
diagnostico y el inicio del tratamiento)

¢Me podria describir como fue la entrega de los medicamentos? (Indagar sobre el
lugar donde se le entregd el medicamento)

¢Quién le entrego el tratamiento a la persona con enfermedad de Hansen?
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16.

17.

18.

¢Le ofrecieron charlas su familiar y/o conocido sobre informacién del
tratamiento?

Si usted estuvo presente o su familiar y/o conocido le comento al respecto, ¢me
podria contar como fueron estas charlas?

Si usted estuvo presente o su familiar y/o conocido le comento al respecto, ¢me
podria describir como fue que trataron a su familiar y/o conocido las personas que
la/lo atendieron en el EBAIS, clinica u hospital durante el tratamiento? (Explorar
la profesion del personal de salud que incluye en el relato)

Rehabilitacion

19.

20.

21.

¢ Como fue el apoyo que recibid su familiar y/o conocido por parte de los servicios
de salud después de que finalizé el tratamiento?

¢Como le hubiera gustado que fuera el apoyo para su familiar y/o conocido
después de que finaliz6 el tratamiento?

Si usted estuvo presente o su familiar y/o conocido le coment6 al respecto, ¢me
podria describir como fue que trataron a su familiar las personas que la/lo
atendieron en el EBAIS, clinica u hospital durante la rehabilitacion? (Explorar la
profesion del personal de salud que incluye en el relato)

Proyeccion comunitaria

22.

23.

24,

25.

26.

27.

¢Ustedes conocen a otras personas con la enfermedad de Hansen? (Explorar la
relacion que tiene con estas personas)

¢En Golfito existe un grupo de apoyo para personas con la enfermedad de
Hansen?

¢El EBAIS, la clinica o el hospital han motivado a su familiar y/o conocido a
participar en un grupo de apoyo con estas personas?

¢Cree que seria una buena idea que exista un grupo de apoyo para personas con
esta enfermedad? ;Por qué?

¢Se han realizado actividades para que la comunidad conozca méas sobre la
enfermedad? (Si dice que si, explorar en qué consisten las actividades)

¢De qué manera se le ha involucrado a usted u otros familiares en los servicios de
salud que le ha ofrecido la Caja Costarricense de Seguro Social?

Estigmatizacion por parte de los profesionales de salud

28.

¢Cree gue en el EBAIS, en la clinica o en el hospital trataron a su familiar y/o
conocido/a de una manera distinta por la enfermedad que posee? ;Me puede
comentar mas sobre eso? (Explorar si lo/la llamaron de algiin modo despectivo
o0 irrespetuoso, explorar la profesion del personal de salud que incluye en el
relato y si en algin momento sintié que las personas que lo/la atendieron
tenian miedo de contagiarse)

Enfoque centrado en el paciente

29.

Si usted estuvo presente o su familiar le comento al respecto, ¢como valora las
explicaciones dadas por el personal de salud (médicos, enfermeros,
dermatologos...) relacionadas con la enfermedad? ¢Fueron claras?
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30.  Si usted estuvo presente o su familiar le comento al respecto, ¢como considera que
es la accesibilidad del personal de salud cuando usted le realiza preguntas que
necesita saber sobre su condicién de salud o su enfermedad?

Cierre

Le agradezco mucho por su participacion, es muy util para mi Trabajo Final de
Graduacion. Cuando finalice el estudio, se le enviara la invitacion para que conozca los
resultados obtenidos.

Muchas gracias
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Anexo 4 Consentimiento informado para las personas con la
enfermedad de Hansen
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA ESP
COMITE ETICO CIENTIFICO Escuela de
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201 Salud Pablica

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN
LA LEY n.° 9234 LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA y EL
REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS

Titulo de la investigacion:
Anadlisis de la atenciédn recibida en los servicios de salud segun la percepcion de las personas

con la enfermedad de Hansen en Golfito, desde Promocion de la Salud.

Nombre de la investigadora: Viviana de Jesus Rivera Solano

Nombre del/la participante:

Medios para contactar a la/al participante:

NuUmeros de teléfono

Correo electrénico

Contacto a través de otra persona

A. PROPOSITO DEL PROYECTO

Este estudio es una investigacion realizada por la Bach. Viviana de Jesus Rivera Solano,
quien es estudiante de Promocion de la Salud de la Universidad de Costa Rica, como parte de
su trabajo final de graduacion. El estudio tiene como propdésito analizar la atencion en los
servicios de salud (EBAIS, clinicas y hospitales) recibidos por las personas con la
enfermedad de Hansen (lepra) de Golfito, para poder evidenciar si los servicios de salud
cumplen con los aspectos establecidos por la Organizacion Mundial de la Salud y el
Ministerio de Salud. Por esta razon, se invita a participar a personas diagndsticas con la
enfermedad de Hansen (lepra) en los afios 2012 al 2019, adscritas al Area Rectora de Salud
de Golfito.

B. (QUE SE HARA?
Su participacion consiste en comentar las experiencias que ha vivido en los servicios de salud
(EBAIS, clinicas y hospitales) relacionados con la enfermedad de Hansen (lepra). Esto se
realizara por medio de una entrevista, efectuada en un lugar en comun acuerdo con la

Firma de sujeto participante: )
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesion en que fue aprobado el proyecto: No.211. Comité Etico Cientifico
- Universidad de Costa Rica
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investigadora. La entrevista tendra una duracion aproximada de una hora, se realizara mas de
un encuentro para la entrevista, si no se obtuvo toda la informacion requerida en el primer
encuentro. Por lo tanto, para la primera visita se leera este documento y se explicara a
detalle, ademas se iniciara con las preguntas de la entrevista. Para las siguientes visitas se
partira del ultimo tema que se hablo en el encuentro anterior. Se estima que las visitas para la
entrevista no sobrepasen las tres ocasiones.

Se le solicitard permiso para grabar su voz durante la entrevista, con el fin de transcribir todas
las respuestas después con mayor calma. La grabacion de la voz no sera utilizada para otro
fin que no sea transcribir la entrevista. El registro escrito de las respuestas no tendra su
nombre, por ende, otras personas no sabran que usted fue quien aportd la informacion.
Cuando finalice el estudio se le hara llegar una invitacion para presentarle los resultados que
se obtuvieron.

C. RIESGOS
Al tratarse de un tema sensible, podria presentarse alguna incomodidad. Si llega a sentir

alguin tipo de incomodidad, comuniqueselo a la investigadora de inmediato. Ademas, si
alguna de las preguntas le incomoda y no desea contestar, no habra ningun problema.

D. BENEFICIOS

Como resultado de su participacion en este estudio, no obtendra ningun beneficio directo.
Con el estudio se espera dar un aporte para una futura mejora de los servicios de salud, lo que
podria dar beneficio a las personas presenten a futuro la enfermedad de Hansen y que
requieran de estos servicios.

E. VOLUNTARIEDAD

Se aclara que su participacion en esta investigacion es voluntaria y que puede negarse a
participar o retirarse en cualquier momento, sin ser castigada o castigado de ninguna forma
por su retiro o falta de participacion.

F. CONFIDENCIALIDAD

La investigadora garantiza la confidencialidad de la informacion que usted aporte, es decir,
cuando se publiquen los resultados del estudio no se mencionara su nombre y la informacion
se presentara integrada con la informacion de las demas personas que participaron. Ademas,
sus respuestas seran resguardadas para evitar que otras personas puedan verlas. Se recuerda
que finalizado el estudio usted recibira una invitacion para conocer los resultados que se
obtuvieron con la investigacion.

H. INFORMACION

Antes de dar su autorizacién se recomienda que le consulte a la investigadora todas las dudas
que tenga acerca del estudio y de sus derechos. Si quisiera mas informacion mas adelante,
puede obtenerla llamando a Viviana de Jesus Rivera Solano, al teléfono 8772-4535 o al

correo

Firma de sujeto participante: )
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesion en que fue aprobado el proyecto: No.211. Comité Etico Cientifico
- Universidad de Costa Rica
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viviana.riverasolano@ucr.ac.cr, en el horario de lunes a viernes de 8:00 a. m. a 5:00 p. m., asi
como a la directora de esta tesis Rebeca Alvarado Prado, al teléfono 2511-4455 o al correo
rebeca.alvarado_p@ucr.ac.cr, en el mismo horario. Cualquier consulta adicional puede
comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a los
telefonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernes de 8 a. m. a5 p. m.

I. ACLARACION

Al firmar este documento usted NO perderd ningun derecho y recibird una copia de esta
férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacion descrita en esta formula antes de firmarla. Se
me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas en forma
adecuada. Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi
participacion y accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio

Nombre, firma y cédula del sujeto participante

Lugar, fechay hora

Nombre, firma y cédula de la investigadora que solicita el consentimiento

Lugar, fechay hora

Nombre, firma y cédula del/la testigo

Lugar, fechay hora

Firma de sujeto participante: ]
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesion en que fue aprobado el proyecto: No.211. Comité Etico Cientifico
- Universidad de Costa Rica
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Anexo 5 Consentimiento informado para familiares de las
personas con la enfermedad de Hansen
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UNIVERSIDAD DE COSTA RICA ESP

COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfono/Fax: (506) 2511-4201 g

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA
LEY n.° 9234 LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA Yy EL
REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES HUMANOS

Titulo de la investigacion:

Analisis de la atencion recibida en los servicios de salud segln la percepcion de las personas
con la enfermedad de Hansen en Golfito, desde Promocién de la Salud.

Nombre de la investigadora: Viviana de Jesus Rivera Solano

Nombre del/la participante:

Medios para contactar a la/al participante:

NUmeros de teléfono

Correo electrénico

Contacto a través de otra persona

A. PROPOSITO DEL PROYECTO
Este estudio es una investigacion realizada por la Bach. Viviana de Jesus Rivera Solano,

quien es estudiante de Promocion de la Salud de la Universidad de Costa Rica, como parte de
su trabajo final de graduacién. El estudio tiene como propdsito analizar la atencion en los
servicios de salud (EBAIS, clinicas y hospitales) recibidos por las personas con la
enfermedad de Hansen (lepra) de Golfito, para poder evidenciar si los servicios de salud
cumplen con los aspectos establecidos por la Organizacion Mundial de la Salud y el
Ministerio de Salud. Por esta razon, se invita a participar a personas diagnosticadas con la
enfermedad de Hansen (lepra) en los afios 2012 al 2019, adscritas al Area Rectora de Salud
de Golfito.

B. (QUE SE HARA?
Su participacion consiste en comentar las experiencias que ha vivido su familiar y/o conocido
en los servicios de salud (EBAIS, clinicas y hospitales) relacionados con la enfermedad de

Firma de sujeto participante: )
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesion en que fue aprobado el proyecto: No.211. Comité Etico Cientifico
- Universidad de Costa Rica
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Hansen (lepra), y que usted conoce. Esto se realizard por medio de una entrevista, efectuada
en un lugar en comln acuerdo con la investigadora. La entrevista tendra una duracion
aproximada de una hora, se realizardn mas de un encuentro para la entrevista, si no se obtuvo
toda la informacidon requerida en el primer encuentro. Por lo tanto, para la primera visita se
leera este documento y se explicara a detalle, ademas se iniciard con las preguntas de la
entrevista. Para las siguientes visitas se partira del Gltimo tema que se hablo en el encuentro
anterior. Se estima que las visitas para la entrevista no sobrepasen las tres ocasiones.

Se le solicitard permiso para grabar su voz durante la entrevista, con el fin de transcribir todas

las respuestas después con mayor calma. La grabacion de la voz no sera utilizada para otro
fin que no sea transcribir la entrevista. El registro escrito de las respuestas no tendra su
nombre, por ende, otras personas no sabran que usted fue quien aportd la informacion.
Cuando finalice el estudio se le hara llegar una invitacion para presentarle los resultados que
se obtuvieron.

C. RIESGOS
Al tratarse de un tema sensible, podria presentarse alguna incomodidad. Si llega a sentir

algin tipo de incomodidad, comuniqueselo a la investigadora de inmediato. Ademas, si
alguna de las preguntas le incomoda y no desea contestar, no habra ningln problema.

D. BENEFICIOS

Como resultado de su participacion en este estudio, no obtendra ningun beneficio directo.
Con el estudio se espera dar un aporte para una futura mejora de los servicios de salud, lo que
podria dar beneficio a las personas presenten a futuro la enfermedad de Hansen y que
requieran de estos servicios.

E. VOLUNTARIEDAD

Se aclara que su participacion en esta investigacion es voluntaria y que puede negarse a
participar o retirarse en cualquier momento, sin ser castigada o castigado de ninguna forma
por su retiro o falta de participacion.

F. CONFIDENCIALIDAD

La investigadora garantiza la confidencialidad de la informacion que usted aporte, es decir
cuando se publiquen los resultados del estudio no se mencionara su nombre y la informacion
se presentara integrada con la informacién de las demas personas que participaron. Ademas,
sus respuestas seran resguardadas para evitar que otras personas puedan verlas. Se recuerda
que finalizado el estudio usted recibira una invitacion para conocer los resultados que se
obtuvieron con la investigacion.

Firma de sujeto participante: )
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesion en que fue aprobado el proyecto: No.211. Comité Etico Cientifico
- Universidad de Costa Rica
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Antes de dar su autorizacion se recomienda que le consulte a la investigadora todas las dudas
que tenga acerca del estudio y de sus derechos. Si quisiera mas informacion mas adelante,
puede obtenerla llamando a Viviana de Jesus Rivera Solano, al telefono 8772-4535 o al
correo viviana.riverasolano@ucr.ac.cr, en el horario de lunes a viernes de 8:00 a. m. a 5:00
p. m., asi como a la directora de esta tesis Rebeca Alvarado Prado, al teléfono 2511-4455 o al
correo rebeca.alvarado_p@ucr.ac.cr, en el mismo horario. Cualquier consulta adicional puede
comunicarse con la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a los
teléfonos 2511-4201, 2511-1398, de lunes a viernesde 8a. m. a5 p. m.

I. ACLARACION
Al firmar este documento usted NO perdera ningun derecho y recibira una copia de esta
férmula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacion descrita en esta formula antes de firmarla. Se
me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas en forma
adecuada. Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi
participacion y accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio

Nombre, firma y cédula del sujeto participante

Lugar, fechay hora

Nombre, firma y cédula de la investigadora que solicita el consentimiento

Lugar, fechay hora

Nombre, firma y cédula del/la testigo

Lugar, fechay hora

Firma de sujeto participante: ]
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesién en que fue aprobado el proyecto: No.211. Comité Etico Cientifico
- Universidad de Costa Rica
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Anexo 6. Tabla para el analisis comparativo

136



Categorias sobre los Informantes (personas con la enfermedad de Hansen) | Contenido de la Estrategia

servicios de salud Persona | Persona | Persona | Persona | Persona Mundial contra la Lepra Contenido de la Norma
recibidos por las 1 2 3 4 5 (OMS) de Atencion Integral del
personas con la EH Ministerio de Salud

(informacién obtenida
en los objetivos 1y 2)

Diagnostico

Tratamiento

Rehabilitacion

Otros servicios

Proyeccidn comunitaria

Trato recibido por las
personas con la EH de
parte del personal de
salud

Expresiones de estigma
por parte del personal de
salud

Enfoque centrado en el
paciente
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Anexo 7. Carta de autorizacion del TFG por parte del Ministerio
de Salud
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Winininria Fge%
‘ =Salud ; MINISTERID DE SALUD DE COSTS RICA
— DIRECCION REGIOMAL DE RECTORLA DE LA SALUD BRUMNCA

M15-DREASBRU-5340- 10X 1
Pérez Tededdn, 19 de agosta de 7021

M\.5c. Gabriela Musrillo Sancho

Directora
Escusela de Saled Pibdica

Estimada sefora

Recitia un cordiad saludo. Por este medio hago constar que la estudiante Viviana de Jesds Reeera Solano
Cedida 11673039, carnet B55918, tiene autorizacion pama realzar su tesis mombrada: “Andiisls de La
atencidn recibida en los servidos de salud segin la percepcian de las personas con la enfermedad de
Hansen, desde Promocidn de L Salud® la cual s contempda su desarrolio en el cantdn de Golfito.

Ademds, hago constar que i estudiante tendrd el apoyo por parte de & Aegion Brunca relacionado
o |35 gestiones para identificar, contactar y solicitar a ks personas gue tienen a tussron enfermedad
de Hansen i desean particdpar en este estudio respondiendo preguntas reladonadas con el tema de

estudio. Cualguisr oconsulta s puede expresar al cornen: christian g lverdemisglyd goegr.

Alentaments,

REGION RECTORA DE SALLND BRILMCA
CRETEAR MENES

WALVERDE 1&07 38

AUMEAR FRMA g0

Dr. Christiam Walwerde Alpizar
Director Regional

CHA gL

Pt Vivinsa de kmdy Bwer Solans, suudissie pus dmarmalls le fesL, CoTRCe sl Tverasale s ol BT
e Asbecs Akurdo Prade, Direcizr de l Teis, comeo: AMAECA M VSEADD Piber ac o

B romiias de Tr.absjos A rale de Gradusciss. de s Dxcusls de Sabued Foblics. Cormeoc OO EICRTEG 0P gor go o
Iy chiva

) Tlifona: 3771 X40,73771 40
Emad: shdmeram@misalud goor Central seleftingea: 2771 5355 71771 a4
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Anexo 8. Tabla comparativa de los resultados
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Diagndstico

Subcategoria: tiempo entre la toma del examen y su resultado

Informantes Contenido de la Estrategia Mundial
Citas de la entrevista contra la Lepra (OMS)

Personal [“No, como dos meses” Apartado Servicios de atencion de la

Persona2 |“Y pasaron como 15 dias y nada, y yo llamaba. Entonces le digo yo a mi pareja: ‘;por :s pr% de Callldgdt: ., | tratamient
qué no llamamos al del Calderdn?, porque jya es demasiado!, 15 dias y me dijeron una g a'i" €zen 'ade ecc![on ye r?_ amiento
semana’. Veinte dias y nada, y el del Calderén me dice: ‘ya aqui estan los resultados, pero 8!\238 re;a(l)c:{:;onej y otras complicaciones
si usted quiere, tiene que venir hasta aca’” ( ' ,p-4)

Persona 3 [“Si, para dentro un mes (después de que le hicieron el examen diagnostico) y ya entonces

me hicieron la prueba y de todo, y la proxima cita, si, era ese y ya empezaron con el
tratamiento”

Persona 4

“No, no, fueron mas o menos como mes y medio (no se escucha) me citaron para que otra
vez fuera, me hicieron dos veces el examen, diay, porque salié como error 0 no sé qué.
Entonces me volvieron a citar para hacerlo otra vez y ya como, lo que como a los mes y
medio mas o0 menos me dieron otra cita para darme el resultado”

Persona 5

“Eso fue muy rapido, a €l se lo hizo un lunes, y le dijeron a él que duraban como 15 dias
para que llegara el resultado, pero se lo hicieron un lunes y el miércoles el muchacho vino
aqui” (Familiar de la persona con la enfermedad de Hansen)

Persona 6

“No, no, fue poco, tuvo que haber sido muy poco, cuando uno se hace una linfa dura como
una semana en llegar el resultado, y dura como una semana porque el carro va hasta San
José y luego se devuelve, pero no creo que haya pasado un mes, tal vez. Pero el
diagnostico si fue bastante rapido”

Persona 7

“Eso fue un seguimiento rapido, no habia pasado una semana cuando ya me estaban
llamando con la respuesta”

Persona 8

“Fue rapido, fue poco. Ellos se movieron muy bien (los médicos)”
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Subcategoria: Informacion sobre la enfermedad al momento del diagndstico

Contenido de la Estrategia Mundial

Informantes Citas de la entrevista contra la Lepra (OMS)
Persona 1 “No, nada més que me dijo que era Hansen y que habian muy pocos casos de eso. Y  |Apartado Servicios de atencion de la
entonces él me vio, me puso el tratamiento” lepra de calidad:
Persona 2 “Nada, no me explicaron nada (...) Yo me di cuenta mas o menos lo que yo tenia por [Orientacion destinada a capacitar a los
el otro doctor, que yo pagué, pero él me dijo yo por fuera” pacientes mediante la difusion
or - . . - . apropiada de la informacion acerca de
Persona 3 Si, me dijeron que era eso, me dijeron que era.... Diay, en realidad yo habia .
- . la enfermedad y sus consecuencias
preguntado de qué viene eso y no saben, supuestamente ellos decian que ya eso no
4% (OMS, 2017, p.4)
existia
Persona 4 “Si claro (...) me dijeron que, si era muy fuerte la, supuestamente, la enfermedad, que
supuestamente la enfermedad se combina con la lepra, verdad. Y eso usted sabe que,
me dicen que se caen a veces partes del cuerpo a uno, o sea pedazos del cuerpo, se caen
pedazos de dedos, pedazos de piel”
Persona 5 “El me dijo si, me dijo que era una enfermedad muy escasa, pero que si habia personas
que la tenian, y que no se sabia exactamente cuél era el origen o de donde la habia
agarrado, pero que tenia tratamiento”
Persona 6 “Si, si, hicieron una charla (...) me dijeron que tal vez algin familiar, cosas asi, de
hecho, yo tengo familiares que la tienen o que la tuvieron en su momento”
Persona 7 “Vino un especialista, un sefor, privado de San José, €l no trabaja con la Caja, €l es
privado (proveniente de un hospital privado) pero, el venia dando el seguimiento de esa
enfermedad (...) El llegd y conversamos lo de la enfermedad”
Persona 8 “Me dijeron ellos que (...) proviene de lo frio, de que usted anduviera descalza y a

usted se le subio ese microbio se les subid por los pies (...) hasta me dijo que dura 10

afios en el cuerpo de uno, a los 10 afios se desarrolla”
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Subcategoria: Educacion para la salud

Contenido de la Estrategia Mundial contra la

Informantes Citas de la entrevista Lepra (OMS)
Persona 1 “Ah, no, nada de eso (...) Diay, si, seria bonito ah, que se dé uno mas Apartado Servicios de atencion de la lepra de
cuenta. Pero no, no, nada més que fuera y ya tenia el tratamiento” calidad:
Persona 2 “No (...) Yo tuve que meterme a mi internet a ver queé era” Orientacion destinada a capacitar a los pacientes
- . - . . . mediante la difusion apropiada de la informacion
Persona 3 No, no en_realldad. La que si nos dio una charla__fue cuapdo diagnosticaron |;-arca de la enfermedad y SUS consecuencias
a Pedrp, mi otro he_rmano, verdad. Entonces le dijeron a él: “Vea, el (OMS, 2017, p.4)
tratamiento se empieza, pero ng se puede abandonar’. Entonces yo estuve Apartado Fortalecimiento de la sensibilizacién
ese dia ahi en la casa con ellos de los pacientes y de la comunidad respecto a la
Persona 4 ““Cuando yo estaba internado ahi en'y en el INS ella lleg6 ahi del hospital  |lepra:
México llegd ahi a darme esas charlas, como de 10 min” La elaboracion de materiales de educacion y
Persona 5 “No, eso no paso (...) jDiay!, bueno, como en el caso mio como mis concientizacion estandares y sensibles a cada
hermanos han padecido eso (...) entonces tal vez eso me hizo ver la cultura para los pacientes y para las comunidades
enfermedad como algo no tan grave y, diay, tal vez no hizo falta otro apoyo {sera de gran importancia para asegurar que estos
por parte de la Caja porque yo tenfa una idea, una mentalidad de qué es algo mensajes lleguen a sus destinatarios de la forma
de lo que sf se puede salir adelante” adecuada y faciliten el trabajo de los trabajadores
Persona 6 “Si, si, hicieron una charla. Cuando a mi me exp!icaron (ue era, que era gg Ztizgﬁlgsqigzrsﬂlfgbggggg ?eiliglijrlzr;jg;?acaba
lepra, yo me senti super mal, porque yo dije: ‘;como puedo tener yo esa orientacion para que la enfermedad pueda ser
enfermedad?’, ‘g,d@ donde pude obtener la enfermedad?’, yo no fumo, N0} aiaqs rapidamente y de la mejor manera posible.
tomo, no salgo a discos” (OMS, 2017, p.19)
Persona 7 “Habia un programa, pero, (...) yo soy de la Zona Sur, eso lo daban alla (en
San José€) (...) me decia que me quedara para que hiciera las sesiones de
educacion, pero yo soy de Rio Claro (se le dificultaba asistir a las sesiones
educativas (...) a mi que me haigan (hayan) buscado de aqui de Golfito para
una invitacion, no.”
Persona 8 “No, no (no le dieron una charla) (...) no fue porque ellos no quisieron tal

vez, fue porque yo ya la habia tenido” (Madre del participante)
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Tratamiento

Subcategoria: Entrega del tratamiento a la persona con la enfermedad de Hansen

Contenido de la Norma de Atencion

Informantes Citas de la entrevista Integral del Ministerio de Salud
Persona 1 “Me los traen a la casa (los medicamentos) (...)Todos los dias de aqui del EBAIS de RioEl personal de salud o el encargado en
Claro, ahi estan, de ahi vienen”. la comunidad sera responsable de
Persona 2 “Y ya, comenzaron a darme la pastilla, pero como le digo, el medicamento no me lo ~ [uministrar los medicamentos. Al
daban a mi, tenia que venirmelo a dar, entonces yo firmaba todos los dias un papel, ~ [@dministrar los paquetes de
como una lista era como por dia, y me la daban en la boca practicamente” tratamientos melnsual_es, deben ]
- - . arantizar que el paciente a traves de
Persona 3 Yo tenia cita (en el Hospital San Juan de Dios) y ya luego ella me daba la receta para 9 r que el p L
las pastillas (para un mes)” obsgrvauon _dlrecta, este ingiera las
) — _ - - — dosis supervisadas y anotarlo en el
Persona 4 “Todos los d|a§ ahi venia el pastillero, todos los dias, a dejarme todos los dias, tipo dos formulario correspondiente (p.53).
de la tarde venia dejarme las pastillas”
Persona 5 “El me las trae una vez por semana y me manda una lista de las pastillas y él me deja un
registro para que él firme y luego él firma”
Persona 6 “Si, a retirar los medicamentos, en la sede aqui de Rio Claro es donde ellos mandan a
retirar los medicamentos”
Persona 7 “Cuando yo iba a San José me daban los tratamientos mes a mes (...) luego me lo
trasladaron a aqui al EBAIS de Rio Claro, yo tenia que ir diariamente al EBAIS”.
Persona 8 “Se lo daban por un mes el tratamiento y yo antes del mes tenia que avisar que ya se iba

a terminar entonces ellos (EBAIS) ya me tenian el otro paquete listo” (Madre del
participante)
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Subcategoria: Educacion para la salud

Contenido de la
Estrategia Mundial

Contenido de la Norma de
Atencion Integral del

Informantes Citas de la entrevista contra la Lepra (OMS) [Ministerio de Salud
Persona 1 “Serfa bueno, pero no sé, creo que no explican nada” Aparp'f\do Serv!cios de |Ademas de su_pervisar la
. ; — : . atencion de calidad de latoma del medicamento por
Persona 2 “No (nole dlero_n mforma(_:_lon sobre gl tratamlento), solo el Ejla que me ljonra: el paciente, el personal
dieron el tratamiento me dijeron, e_I dia que yo fui a llorar mas, qUeYa  Orientacion destinada a encargado debera reforzar la
no aguantabg. _I\/!e dijeron que me~|bar,\’a dar la pastilla de otro paciente capacitar a los pacientes educacion sobre la
para que yo iniciara hoy y no mafiana mediante la difusién importancia del tratamiento
Persona 3 “Eso venia en el papelito (informacion sobre el tratamiento)” apropiada de la y sobre el autocuidado del
Persona 4 “El doctor me dijo nada mas que el tratamiento, va a ser nada mas, por  [informacion acerca de la |paciente para prevenir la
seis meses me dice, vamos a ver cémo le va por seis meses. Después de  [enfermedad y sus discapacidad. (p.67)
ahi lo suspendemos, si todo va bien los suspendemos, me dice” consecuencias. (OMS,
Persona 5 “El doctor que nos dijo cuando iba a iniciar, que los efectos era la piel 2017, p4)
oscura, ¢qué mas?... la pérdida de los pelitos, esa pérdida de los pelitos Apartado
es mas que todo por la enfermedad” Fortalecimiento de la
Persona 6 “Si, eso si me lo explicaron, igual a uno siempre le quedan dudas (...) N0 lsensibilizacién de los
a ciencia cierta (no le explicaron claramente los efectos secundarios del yacientes y de la
tratamiento), yo empiezo a tener los efectos y yo cometi un error, yo comunidad respecto a la
empece a contactar a la doctora al ver los cambios en mi cuerpo por lepra:
Facebook, por WhatsApp y la doctora se enojo” Se le debe informar a los
Persona 7 ‘“Aqui habia un sefior en Rio Claro (...) ¢l llegaba algunas veces y pacientes que la lepra es
empezaba a conversar conmigo, pero solo me preguntaba como me curable, los efectos
sentia (...) me revisaba para ver si habia alglin efecto secundario” colaterales comunes
Persona 8 debidos a la

“No (no le dieron sesiones educativas)”

poliquimioterapia, los
comprimidos deben
tomarse todos los dias en

casa, sobre la frecuencia
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con la que la persona debe
acudir, entre otros. (OMS,
2017, pp.19-20)

Rehabilitacion

Subcategoria: Apoyo de los servicios de salud después de la finalizacion del tratamiento

Informantes

Citas de la entrevista

Contenido de la Estrategia
Mundial contra la Lepra
(OMS)

Contenido de la Norma de
/Atencion Integral del
Ministerio de Salud

Persona 1

No ha finalizado el tratamiento

Apartado Servicios de

Persona 2

“...yamime dijo el doctor: qué raro que a usted no le dejen citas
por afio, aunque ya usted esté de alta a usted tienen que hacerle un
chequeo siguiéndole, y yo no. (...) se me hizo una llaga en la
piernay yo ‘qué raro’, hasta hace poco se me curd, no se me
curaba, yo iba a aqui a citas al EBAIS y me decian que nada, que
tal vez era un hongo (...) Yayo iba a citas al EBAIS, iba a
emergencias y me decian que no, que eso era una llaga que tenia
que esperar. Cuando yo caminaba se me abria, 0 sea, era
inevitable que no se me abriera (...) Entonces un dia fui donde el
doctor y le dije, vea doctor, yo ocupo que me manden algo, porque
cémo es posible que ya va a pasar un afio y no se me cure esa
Ilaga en el pie (...) entonces él me dice ‘la voy a mandar a la
clinica de heridas’”.

atencion de la lepra de
calidad:

Prestacion de servicios para las
complicaciones y la
rehabilitacion, incluida la
cirugia reconstructiva, segun sea
necesario (OMS, 2017, p.4)

Apartado Brindar apoyo a la
rehabilitacion comunitaria de
las personas con
discapacidades causadas por
la lepra:

Persona 3

“Si, después cada afio me hizo el examen, termineé el tratamiento y
después al afio me dio una cita, luego otra. Creo que cada 6 meses,
después al afio... Si”

La rehabilitacion fisica incluye
la fisioterapia y terapia
ocupacional, los servicios de
ortosis y protesis, los

Persona 4

“No se hizo nada mas (después del tratamiento), porque, jdiay!, l0s

doctores me lo enviaron por solo seis meses nada mas y esperando

dispositivos de sostén y

La estrategia central de
Rehabilitacion Basada en la
Comunidad (RBC) es
facilitar la accién
comunitaria para garantizar
que las personas con
discapacidad tengan los
mismos derechos y
oportunidades que todos los
miembros de la comunidad.
Esto incluye, por ejemplo,
empleo, vida familiar,
movilidad social, creacion
de grupos organizados y
empoderamiento politico.

(p.76)
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que todo continuara normal ya.(...) Y yo le pregunté que si podia
tener un tratamiento, para que por lo menos tener un toquecito, un
poquito mas de sensibilidad (en las manos) y me dice, me dijo el
doctor que no”

protectores, y a veces
operaciones quirargicas
correctoras. La rehabilitacion
social y econdmica se centra en

Persona 5

No ha finalizado el tratamiento

la inclusion social, la igualdad

Persona 6

“Sinceramente a mi la Caja me abandon6 por completo, a mi nunca
me dijeron (nombre de la persona) ya usted esta dado de alta. (...)
O sea no, yo terminé el tratamiento y a mi nunca me vino a ver
ningun doctor. (...) hasta que me empez6 un efecto rebote, unas
hinchazones que me salian, como unas pelotas calientes que me
dolian (...) ¢Entonces qué hice yo? conseguir esa premisol”

de oportunidades y la mejora de
los medios de vida y, por lo
tanto, en optimizar la inclusién
de la persona afectada y de su
familia en su comunidad y en la
sociedad (OMS, 2017, p.55)

Persona 7

“Me llamaron una vez, pero no habia como un seguimiento”

Persona 8

“Dijo (el doctor): ‘ya no vengan mads a citas’ (...) ya después me
mandaron que yo tenia que curarlo (las heridas en los pies del

paciente) (...) luego lo enviaron a la clinica de heridas en Golfito”
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Otros servicios

Subcategoria: Servicio de Psicologia y Trabajo Social

Contenido de la Estrategia
Mundial contra la Lepra

Contenido de la Norma
de Atencidn Integral del

Informantes Citas de la entrevista (OMS) Ministerio de Salud
Persona 1 “No, no recomendaron ese servicio” Apartado Servicios de atencidn {Una de las principales
de la lepra de calidad: actividades en el
Persona 2 « icio)” L S e
No (no le_recomendam,n ese servicio) — . Facilitacion del acceso de los  diagnastico clinico precoz
Persona 3 No, no. Vieras que a mi eso no me preocupd, ahi algin amigo,  pacientes y sus familias al apoyo fes atencién integral
conocido tenia miedo al contagio, pero yo, vieras que no, COMo  nsicolégico y socioeconémico, a finterdisciplinaria de la
asi, como... No sé... no lo tengo como una preocupacion fin de garantizar la regularidad |enfermedad a través de
Persona 4 “Es importante como todo tipo de, de noticia asi de enfermedades [del tratamiento y la curacion y de profesionales en medicina,
que quedan con secuelas, pero no, no (no recibid los servicios)”  [facilitar la inclusion social. enfermeria, rehabilitacion,
Persona 5 “Si me mando a Psicologia, el dermatologo...ah, Psicologia no, a (OMS, 2017, p4) Oﬂe}lmOIO_g'a’ tr‘:"bajo
Trabajo Social fue que me mandg” social, psicologia, entre
: - — - —Apartado Fomento del acceso aotros (p.35).
Persona 6 “No, nada (...) Diay, Psicologia pienso que no lo necesitaba, asi o5 servicios de apoyo social y
como me ve usted ahorita yo soy, soy una persona muy centrada, lecongmico:
no se, como consciente, entonces pienso que no hubiese sido Los servicios de atencién de la
importante, Trabajo Social pienso que si, para tocar estos puntos, |lepra deben estar preparados para
porque hubiéramos visto lo mas grave que a mi me paso que ayudar a aquellas personas que
todavia no se lo he contado no son capaces de abordarlo por
Persona 7 “No, (...) porque yo nunca presenté sintomas” si solas. (p.54)
Persona 8 “No nada, nada. Nosotros nada mas ibamos a la cita, recibiamos el

tratamiento, me daban el material para yo curarlo a él y ya”

(Madre del participante)
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Proyeccién comunitaria

Subcategoria: Grupos de apoyo para personas con la enfermedad de Hansen

Contenido de la Estrategia Mundial contra la Lepra

Informantes Citas de la entrevista (OMYS)

Persona 1 “No (...). seria bueno. Pero jdiay!, no sé, sera que casi no hay Apartado Participacion de las personas afectadas por
(casos de la enfermedad) o qué sera lo que pasa. Porque dicen que |lepra en los servicios de atencion de la enfermedad:
de esta enfermedad no hay casi” Las estrategias se deben centrar en la creacion de

Persona 2 “No, tampoco. (...) me gustaria saber como ellos (otras personas (capacidad de accion de las personas afectadas para el
con la enfermedad de Hansen) obtuvieron esa enfermedad, establecimiento de redes destinadas al apoyo psicosocial y
porque yo no sé, no sé a dénde”. a la disminucion del sufrimiento emocional y economico
» . - - que a menudo tiene como consecuencia la depresiény la

Persona 3 Pues que yo sepa no, es que en el caso mio yo fui atendido

. : - pobreza. (OMS, 2016, p.10)

solamente en el San Juan de Dios, los otros han ido al México

creo que es. (...) a este sefior de la iglesia (otra persona con la

enfermedad), yo lo saludo, a la sefiora también, pero nunca hemos

conversado nada de esto™. partado Promocion de la creacién de coaliciones
Persona 4 “No, no, para nada. Ahi cada uno se las juega como puede. (...)  |entre las personas afectadas por la lepra:

Claro que si (le gustaria participar en un grupo de apoyo) porque |Se ha demostrado que la afiliacion a un grupo de

uno se motiva también y uno agarra confianza y va aprendiendo lautocuidado o un grupo de apoyo mutuo es beneficiosa

un poquito lo que ellos comentan al respecto de las consecuencias |para reducir la estigmatizacion interiorizada y sus efectos,

que tiene eso” como la baja autoestima y la depresion. Por consiguiente,

Persona 5 “No, me parece no (...) tal vez por el estado, me limita a decir si ~ [resulta ventajoso que las personas se organicen en
me gustaria o no, quizas si fuera solo con la comunidad me organizaciones de apoyo mutuo. (OMS, 2017, p.52)
gustaria”

Persona 6 “Supongo que tiene que existir un grupo de apoyo (...) pero no me
parece que sea algo bueno porque en ese grupo se presta para que
alguna persona diga tal persona tiene esta enfermedad”

Persona 7 “No eso no existe (...) seria un poco tedioso hablar de algo que le
esta afectando a uno”

Persona 8

“No, no hay (...) a mi me gustaria eso para uno ayudarse”
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Subcategoria: acciones informativas dirigidas a la comunidad

Contenido de la Estrategia Mundial contra la

Informantes Citas de la entrevista Lepra (OMS)
Persona 1 “No, nada nada” Apartado Fortalecimiento de la sensibilizacion
Persona 2 “No (...) Sf (es importante que implementen acciones en la comunidad) :je Io§ pacientes y de la comunidad respecto a la
porque la gente también siente como...uy no s€.... siente que se pasa, 0 fp:;a. lidad de | i6n de salud inad
no sé. Como la varicela, que puede ser eso, pero no” a Tinalidad de 1a accion de salud encaminada a
—— los d ad q : — generar una concientizacion de la comunidad
Persona 3 VlnleLor_l t())s octortlas, a :)_ctora esa no ptij_o venir, pero vmle;on_ ogos consiste en mejorar el conocimiento acerca de ella,
qule trabajaban con é (_a realizar examenes |aghnost|cos enluna:c_ eria de ofytar los mitos y los prejuicios, hacer que la
salud) () creo que es importante, porque mucha gente en as fincas qUe etigmatizacion y la discriminacién sean
yo he tenido siempre jugando bola, uno se quita la camisa ahi, y siemprey - qmisibles. El resultado que se espera obtener es
he visto personas pintadas, parecidonas (con manchas similares) un aumento de la auto notificacién y la creacion de
Persona 4 “Ah no, no (...) Seria bonito, como le explico, para uno estar al tanto.  |una actitud positiva de la comunidad hacia las
Para que no pase lo que me pas6 a mi, que nunca supe por qué me personas afectadas por la lepra. (OMS, 2017,
agarro eso, ni que sintomas tenia, que me dio, nada mas las manchas  |pp.18-19)
que yo veia. Si seria bonito (que implementen acciones en la
comunidad)
Persona 5 “No, creo. No sé, si lo han hecho, yo no me he dado cuenta. Es una
buena informacidn porque veces a uno le sale una manchilla y le dicen
que son hongos, manchas de sol y le mandan una crema que con eso se
le quita” (esposa del participante)
Persona 6 “Nunca se ha dado una charla, nunca se ve nada en las redes sociales,
nunca se ve nada en ningun lado hablando de esta enfermedad”
Persona 7 “Campanas de eso aqui nunca ha habido, si hicieron una vez un
esguema en una pizarra que pusieron lo de la enfermedad y su
significado, pero campanas o asi nunca lo han hecho”
Persona 8

“No, nunca (...) es importante porque asi uno conoce mas”
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Subcategoria: Inclusion de la familia en el proceso de atencion

Contenido de la Estrategia Mundial contra la Lepra

Informantes Citas de la entrevista (OMS)
Persona 1 “No tampoco, no hubo ninguna explicacion de eso, de la Apartado Servicios de atencién de la lepra de calidad:
enfermedad. Solo siga esto y eso es todo” Orientacion destinada a capacitar a los pacientes y sus
Persona 2 “A mi familia le hicieron esas... esas.... las pruebas que me familias mediante la difusion apropiada de la informacion
hicieron a mi, pero era solo como punzar” acerca de la enfermedad y sus consecuencias.
Persona 3 “Sf i i i i alla” e . -
Si, bueno, ese dia...Para la prueba tuvimos que ir todos casi alla”.| 4 +ilitacién del acceso de los pacientes y sus familias al
Persona 4 “Vieras que, como le explicaba, ella (la esposa), a ella la citaron  {apoyo psicoldgico y socioeconémico. (OMS, 2017, p.4)
porgue como estabamos en pareja y que quienes convivian con
nosotros, yo le dije a al doctor: ella, ella y ella estamos en la casa.
Entonces lo que hicieron fue poner citas a ellas para ver si tenia la
enfermedad también”
Persona 5 “Siempre ando con €él, méas que todo desde que el comenz6 a
afectarse mas lo de los oidos” (esposa del participante)
Persona 6 “No, lo que se hizo en su momento fue cuando a mi se me detectd
fue que a mi familia la mandaron a hacer la linfa. Mandaron como
a 6 0 7, de los mas cercanos y ninguno sali6 con la enfermedad”
Persona 7 “Todo centrado en (nombre del paciente), cuando el examen salid
positivo se concentraron en él, le mandaron la prueba a la menor
(hija menor)” (esposa de la persona con la enfermedad de Hansen)
Persona 8 “Yo lo acompaiio (...) (le decian) pasen los dos” (madre del

participante)
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Trato recibido por las personas con la enfermedad de Hansen de parte del personal de salud

Subcategoria: Trato recibido del personal de salud

Contenido de la Estrategia Mundial

Informantes Citas de la entrevista contra la Lepra (OMS)
Persona 1 “El trato es bueno, aqui no tiene un mal trato en el hospital, y bueno, eso es lo méas Apartado Servicios de atencion de
importante, no hay como le dijera...como... como repugnancias, nada de eso, uno llega y [la lepra de calidad:
lo atienden bien” Enfoque centrado en el paciente y
Persona 2 “Ese dia llegamos, la sefiora toda repugnante, como que le llamaron la atencion, no sé,  respetuoso de los derechos del

me atendi6 demasiado mal, de eso si me quejo, de esa vieja, la de Pérez Zeledon, no me  paciente. (OMS, 2017, p.4)
acuerdo ni como se llama”

Persona 3 “Ah, muy bien, muy excelente todo. Con eso yo estoy muy agradecido con la gente
porque todo fue muy bueno”
Persona 4 “Ah, no, fueron de maravilla, vieras. Mas el doctor, no me acuerdo, el nombre de él, un

muchacho joven, alto, una buena persona y la doctora también. No hay queja eso en esa
atencion del Hospital México, no, no tuve nada de quejas”

Persona 5 “Un enfermero, él me explicé qué era lo que me iba a hacer y me dijo que podia sentir
dolor, pero realmente yo no los senti. Me trato bien, una persona muy sociable, y eso fue”

Persona 6 “Es una enfermedad grave, es una enfermedad estigmatizada, es tan malo el servicio que
yo recibi qué tan siquiera me acuerdo los nombres de los doctores”

Persona 7 “Fue excelente, me daban prioridad en muchas cosas, yo no hacia fila. Yo no era de San
José, entonces me atendian mas ligero (...) fue un trato bastante especial”

Persona 8 “Una secretaria...clla no sabia qué era lo que él tenia, cuando ella supo lo que él tenia,

que era Hansen, entonces ese dia ella me llamé (...) y me dijo: ‘ya no lo traiga mas aqui.
Y le digo yo: ¢por qué?, porque no queremos que todo el EBAIS nos contagiemos (...) y
ya ella salié con esa cosa verde que se ponen y salio el muchacho que hace el aseo, lo
mando a ponerse la gorra (...) yo me puse a llorar” (Madre del participante)
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Subcategoria: Didlogo entre paciente y médico

Contenido de la Estrategia Mundial contra la

Informantes Citas de la entrevista Lepra (OMS)
Persona 1 “Lo dijo de una manera sencilla, como estamos conversando aqui” Apartado Servicios de atencion de la lepra de
Persona 2 “Al principio no sabia qué era eso, el doctor que yo pagué, él me dijo Eallldad' trad | pacient t q
Hansen, y yo le decia que ¢qué era eso? (...) Yo tuve que meterme a mi I n gque ﬁen (;al oene pa%el\r/]lg yz(r)is?pe u;)so €
internet a ver qué era, entonces ahi ya salia lepra” os derechos del paciente ( ' ,p-4)
Persona 3 “Si, si (fueron claras). Era nada mas para ver si me habia abierto alguna parte,
porque de primero a mi, al principio si, medio el dedo gordo se me habia
hecho ese huequillo y después en el otro dedo, fue, fue que me rompi6é”
Persona 4 “No, no. Eran claras, eran claras. Como decir de donde provenia, todo me
quedo claro”
Persona 5 “Si (uso palabras sencillas)” (esposa del participante)
Persona 6 “No te voy a decir que fue claro porque voy a hacer redundante, los doctores
no conocen la enfermedad, qué me van a saber explicar si ni ellos la conocen”
Persona 7 ‘“Bastante claras (las explicaciones de los profesionales de salud), yo aprendi
mucho de la enfermedad”
Persona 8 “Ahi (en el Hospital Calderon Guardia) dieron buenas explicaciones (...) yo

les decia: ‘puedo hacerles una pregunta’; jclaro que si!, con mucho gusto (le
respondian)” (madre del participante)
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Subcategoria: Uso de etiquetas por parte del personal de salud para referirse a la persona con la enfermedad

Contenido de la Estrategia Mundial contra la Lepra

Informantes Citas de la entrevista (OMYS)
Persona 1 “No (nunca lo han llamado de una manera irrespetuosa)” Apartado: Servicios de atencién de la lepra de calidad
. /Ausencia de estigmatizacion por lo que respecta a la actitud
Persona 2 ¢ » : ., )
No, nunca (lo han llamado de una manera irrespetuosa) de los trabajadores de atencion de salud hacia las personas
Persona 3 ““(rie) no, no, ninguna, ninguna. Groseria dijo aquel (rie)” con los signos y los sintomas de la lepra o las personas
Persona 4 “No, para nada” diagnosticadas de lepra. (OMS, 2017, p.4)
Persona 5 “O sea, que le dijeran una palabra de miedo o de asco, no (esposa)” partado: Promocion de la inclusion en la sociedad
Persona 6 No fue posible obtener esta informacion mediante el abordaje de todas las formas de
Persona 7 “No, de hecho no (nunca lo trataron de manera irrespetuosa), mas (cj:|scr|m|nac_|on y de_stlgm_atlzac_pn | ld
bien era un compafiero més para ellos” omportamiento discriminatorio: a veces el personal de
Persona 8 salud hace esto de forma no deliberada a través de la

“No, con mucho amor lo trataron” (Madre del participante)

terminologia que utiliza. Los ejemplos que se han destacado
recientemente en el campo del control de la tuberculosis son
términos del argot frecuente de la salud publica, como

“sospechoso”, “incumplidor” o “control” utilizados para
referirse a las personas afectadas. (OMS, 2017, p.45)
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Subcategoria: Miedo del personal de salud de contagiarse de la enfermedad

Informantes Contenido de la Estrategia Mundial contra la Lepra
Citas de la entrevista (OMYS)
Persona 1 “No, tampoco” Apartado: Servicios de atencion de la lepra de calidad
Persona 2 “No, vieras que no. Siempre que iba habia un enfermero y otra, g\ulsen;:labdg %stlgmstlz?cmr'\,po(; lo q|uz| rhesp'eclta a la actitud
pero ya, ellos...para ellos era como raro porque yo...pienso que an?zs rsaigarfgs ())/rfgs Sel'r?t(()err:lc;:r(]ie fasfae Era Oafazg paesrsrt))er::l:nas
era como el primer caso que llegaba” : .
P q g diagnosticadas de lepra. (OMS, 2017, p.4).
Persona 3 “No”
Persona 4 “No, vieras que la sefiora, la doctora, esos analisis, esa que me Apartado: Promocion de la inclusion en la sociedad
raspo las orejas, lo codos, las rodillas; normal, solo con guantes” |mediante el abordaje de todas las formas de
Persona 5 “No, tampoco” discriminacion y estigmatizacion
: : . — Comportamiento discriminatorio: a veces el personal de salud
Persona 6 No fue posible obtener esta informacion hace esto de forma no deliberada a través de la terminologia
Persona 7 “No, es que la enfermedad no se contagia de esa forma” que utiliza. Los ejemplos que se han destacado recientemente
» ; . p —._en el campo del control de la tuberculosis son términos del
Persona 8 Una secretaria (...), cuando ella supo lo que ¢l tenia (...) me dijo:

‘ya no lo traiga mas aqui. Y le digo yo: ;por qué?, porque no
queremos que todo el EBAIS nos contagiemos (...) y ya ella sali6
con esa cosa verde que se ponen y salio el muchacho que hace el

aseo, lo mando a ponerse la gorra” (Madre del participante)

argot frecuente de la salud publica, como “sospechoso”,
“incumplidor” o “control” utilizados para referirse a las
personas afectadas. (OMS, 2017, p.45)
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