MATERIAL SUPLEMENTARIO

Anexo 1. Cédigos y resultados de la dimensidn «Sistemas de interpretacion sobre la lepra» de pacientes de las regiones Loreto y

Ucayali
Dimension Codigos Resultados Citas textuales
Nombres utilizados [
para referirse a la 1. Enfermedad de Lazaro 2. Enfermedad de
Hansen
enfermedad
1. En general, se desconoce la forma de contagio,
sin embargo la mayoria de los pacientes manifies-
tan lo siguiente: haber ingerido alimentos como
Percencién dela la sachavaca o el tapir amazonico), la presencia de
formf de adaquisicion alguna persona extrafa en su casa o de una per-
o sona con la enfermedad, la exposicion a agentes
y/o transmision de la . .
enfermedad contaminantes como aguas servidas o enfermeda- | poro de repente mis antepasados han te-
des del bosque, cont?cto sexual, vo.lun.tad d1v1fri1a nido, pero ti sabes el orden genético nunca
@OS gnt.remstad(?s)', actores hereditarios o defi- desaparece sigue su ritmo. Derepente tus hi-
ciencia inmunoldgica, lavar ropa y dar la mano a jos no tienen, pero pueden tener tus tatara-
un enfermo, etc. nietos y esto sigue sus secuencias no».
Sienos v sintomas de 1~ Manchas blancas y rojizas, adormecimiento de Hombre, 55 afios, en tratamiento, zona ur-
lainfer)rlne dad las extremidades, dolor del cuerpo y pérdida dela  bana Ucayali
sensibilidad.
Formas de prevencién 1. Dormir separados de los miembros de la fami- iti?:;? r?liliz }Illibcllﬁlao?luairelf zs?uf)ry :l tVeiI;rgla
P lia, tener los utiles personales separados y quemar >, 3 P .
de la enfermedad los obietos personales del afectado tre de mi mama, (...), pero no es contagioso
) P ) el mal».
Consecuencias del . . , Hombre de 43 afios en tratamiento, zona ur-
abandono del trata- 1. Los entrevistados mencionan que hay recaidas, bana de Ucavali
miento muertes y consecuencias fisicas. Y
Si d . 1. La mayoria de entrevistados manifiestan que 3. «P: 3Usted mismo ha dicho mejor duermo
istema de Percepcion de la 1 f a parte o td esposa te ha dicho? R: Yo mismo
interpretacion  oficacia de la poliqui- la lepra es una enfermedad curable y que las he dich o donmird d
sobre la lepra . . secuelas estdn relacionada con el tiempo que se e dicho mejor dormire aparte porque de
mioterapia repente la contagio ...».

encuentra viviendo con la enfermedad.

Percepcion de la efi-
cacia del tratamiento
alternativo

1. Incredulidad hacia el diagnéstico y tratamiento
utilizado de los curanderos de la zona. Ademas
refirieron que antes de que existiera el tratamien-
to, las personas buscaban a brujos. Cinco pacien-
tes de la zona urbana indicaron especificamente
que no creen en curanderos.

Percepcién de la
relevancia de la enfer-
medad

1. Se manejan dos discursos entre los entrevis-
tados independientemente de la edad, sexo y su
zona de procedencia: una de ellas es que si se pue-
de trabajar y la otra es que ya no pueden trabajar.
Esto va a depender si la enfermedad les genera
discapacidad o no.

2. Dos de los entrevistados subrayan el hecho
de que la enfermedad puede regresar, por lo que
nunca se estd plenamente curado.

3. Algunos pacientes refieren que experimenta-
ron rechazo y desprecio, que llevé al despido del
trabajo en un caso.

4. La mayoria de pacientes curados en el lepro-
sorio San Pablo refirieron que antes la atencion
de los pacientes era integral porque habia mayor
preocupacion por parte del Estado.

5. Aproximadamente la mitad de los pacientes en
tratamiento refiere que si se le brindan facilidad
para que pueda seguir el tratamiento (inclusion
en el Seguro Integral de Salud, facilidades para la
atencion y transferencias a establecimientos de
salud mas cercanos).

Hombre de 41 afios en tratamiento, zona ur-
bana, Ucayali

4. «Si abandona el tratamiento, le pue-
de pasar otra vez, (...) de repente no
toma pues, tiene que caer de nue-
vo, puede suceder la muerte también»
Mujer ,71 afos, rural, con tratamiento cul-
minado, Loreto

5. «Bueno me ha dicho que es una enferme-
dad que si se puede curar, no es una enfer-
medad incurable, hoy en la actualidad tiene
cura, muchas personas (...) he conversado
con el doctor entonces donde él me ha indi-
cado que es lo que debo hacer»

Hombre, 58 afios, urbano, en tratamiento,
Loreto
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Anexo 2. Codigos y resultados de la dimension «Itinerarios terapéuticos» de pacientes de la Regiones Loreto y Ucayali.

Dimension Codigos

Resultados

Citas textuales

Factores que
influyen negativa
y positivamente
en el itinerario

1. La confianza hacia el personal de salud depende
de lo certero del diagndstico.

2. La falta de experiencia de algunos profesiona-
les trajo como consecuencia malos diagnosticos.
3. Tres pacientes curados refirieron haber consul-
tado a un curandero, al no encontrar mejoria de
los sintomas.

4.Escases de especialistas en diagndstico de lepra.

1. Las ofertas de salud para atender a las perso-
nas enfermas son limitadas, pues estas viven en
zonas de dificil acceso con escasez de especia-
listas.

terapéutico
Barreras para
acceder a diferentes
Itinerarios te- ofertas de salud
rapéuticos en la
lepra
Ofertas de salud

para atender per-
sonas con lepra

1. Acuden al establecimiento de salud del MIN-
SA como primera opcion de diagnéstico, ya sea
por recomendaci6n de terceros o por iniciativa
propia. Los pacientes hacen referencia al “Pro-
grama o Estrategia’, Hospitales del MINSA y
San Pablo como el lugar donde se diagnostica y
brinda tratamiento para la lepra.

2. Algunos pacientes identifican otras ofertas,
incluidos los curanderos (tres pacientes). Una de
las razones por las que acuden a ellos es porque
no encuentran mejoria con el tratamiento que
ofrece el MINSA.

1. «P: ;Y como asi la sefiora le dijo que tenia este mal?
Bueno, ella también tenia un familiar que tenia el mal
y que le han mandado a la colonia de San Pablo, y en-
tonces por eso a mi mama le ha dicho que pueda ser
eso pues, tiene los sintomas pues, le han dicho, porque
las manos se adormecen entonces en base a eso mi
mamd me ha dicho: vamos hijo me ha dicho, hemos
tenido que viajar asi es».

Hombre de 71 afios con tratamiento

culminado, zona rural, Loreto.

2. «;ibaalos curanderos? (...) hemos ido pensando que
era mal, pero nunca nos han encontrado dano, nos ha-
cian pagar por las puras (...). La desesperacion porque
no encontrdbamos mejoria pues. Solamente me de-
cia es una enfermedad que se curaba con vegetales».

Hombre de 56 afos con tratamiento culminado, zona
urbana, Loreto.

3. «Porque no es para eso pues, los curande-
ros no saben nada, lo que saben es en el hospital
ellos saben por estudio como es la enfermedad,
pero ellos no saben nada solo toman ayahuasca».
Hombre de 87 afios en tratamiento, zona urbana, Ucayali.
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Anexo 3. Codigos y resultados de la dimension «Repertorios terapéuticos y Adherencia al tratamiento» de pacientes de la Regio-

nes Loreto y Ucayali

Dimension Codigos

Resultados

Citas textuales

Tratamientos utilizados o
contemplados

1. Algunos pacientes indicaron que
tomaron diferentes tipos de firmacos a
lo largo de los anos.

2. A dos entrevistados, le indicaron
como tratamiento que consumieran
vegetales, barro y plantas medicinales.
Ademds uno de estos pacientes indica
que le dieron ayahuasca, Chirimasango
con sacha ajo, Catahua, Marco sacha,
corteza de cedro etc.

Factores externos que
afectan en forma positiva
o negativa a la adherencia
al tratamiento

Repertorios terapéu-

1. La lejania y horario limitado de aten-
cion de los centros de salud, las huelgas,
los escasos recursos econdmicos y

la falta de tiempo a causa del trabajo
afectan de forma negativa a la adhesion
al tratamiento, especialmente en los
pacientes de zona rurales.

2. Inclusion en el Seguro Integral de
Salud, facilidades de parte de los médi-
cos para atenderlos y transferencias a
Establecimientos de salud mas cercanos
a su pueblo para recibir el tratamiento.
3. Algunos pacientes refieren tener re-
acciones secundarias a causa del trata-
miento, generalmente gastrointestinales

ticos y Adherencia al
tratamiento

Formas de evitar las
complicaciones durante
el tratamiento

1. Evitaban comer algunos alimentos,
especialmente carnes rojas, o alimentos
ricos en grasas, largartos, tortugas,
algunos pescados, aji y alcohol durante
el tratamiento con la finalidad de no
incrementar las alteraciones hepaticas o
renales asociadas al tratamiento.

2. Evitan el consumo de pescado con
espinas o cerdo porque lo relacionan
con la aparicion de lesiones leproma-
tosas.

Tipos de diagnostico
utilizado para la lepra

1. Los entrevistados refieren que el diag-
ndstico se realizd a través de baciloscopia.
2. Tres entrevistados refieren que el
diagndstico se realiz6 mediante biopsia.
En este caso la biopsia tuvo que ser
enviada a Lima o a otro Establecimien-
to de salud

3. Por parte de los curanderos manifes-
taron que era a través de la oraciéon y
fumar cigarro.

Diagndsticos
diferenciales

1. La lepra es confundida con derma-
titis, artritis, micosis y cancer debido
a la falta de experiencia de algunos
tratantes.

1. «Bueno la Sulfon he tomado 7 afios y me dio do-
lor la cabeza, de ahi he tomado, por lo menos como
diez afos la dapsona, de ahi ha venido una orden a
San Pablo que deben suspender la Sulfa, no nos han
dado mas el tratamiento, no»

Mujer, 67 afios, rural, con tratamiento culminado,
Loreto.

2. «(...) y en esa época todavia mi papa vivia
y me dijo: ya te voy a traer un remedio que es
efectivo y me trajo el « sacha ajoma machov,
éste es una raiz selvatica () Y después el chiri-
samango. He tomado 1 litro y desaparecié ese
adormecimiento mds o menos como 10 afos»
Hombre, 58 afos, urbano, en tratamiento, Loreto

3. «(...)se han mutilado la mano porque no ha-
bia la medicina adecuada, entonces que hacia la
gente, entonces la gente se internaba al monte
con esos brujos como dicen curanderos a die-
tar, a tomar ayahuasca ( ...)y eso peor les hacia
y eso era antes que haya la medicina adecuada»
Mujer, 71 afios, urbano, con tratamiento culminado,
Loreto

4. «No, no me ido porque yo practicamente yo vivia
acd no tenia recursos para salir para irme a por decir
a Atalaya, a Pucallpa,( ....).no puede ir por falta de
recursos»

Hombre, 49 afios, rural, en tratamiento, Ucayali.

5. «P: ;Y cudndo usted estaba en tratamiento qué
cosas no comia? ;Qué evitaba durante su tratamien-
to? R: (...) comencé a tragar las pastillas todos los
dias pero comia de todo, no tomaba cerveza, no fu-
maba, no comia chancho, aji (...)»

Hombre, 46 afos, rural, con tratamiento culmina-
do.

6.«...ahimehandetectado pues,inmediatamente me
han mandado a tratarme acé en el hospital regional
pues, mehandichotutienes queiralquitos me dicen»
Hombre, 49 afios, rural, curado, Loreto.

7. «Me dijeron que puede ser lepra, basta que le
cuente lo que han tenido ellos ya piensan, me
mandaron hacer andlisis, pero otra vez me sa-
li6 negativo. En la biopsia siempre salia positivo»
Mujer, 33 afios, urbano, curado, Ucayali

8. «De la posta me mandan alld, alla me dicen que
es dermatitis, una semana me pasado en analisis en
el hospital para darle al doctor (...) td acudes a otro
en la desesperacion acudes a una clinica pues. Una
biopsia cudnto cuesta, cuesta ciento cincuenta, ya
he gastado casi ochocientos soles, casi mil soles»
Mujer, 45 afios, urbano, en tratamiento, Loreto.
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