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Este artículo presenta un estudio de casos y controles realizado en Recife, Brasil, entre noviem-
bre de 1993 y julio de 1994. En él se investigó cómo influyen la percepción y las apreciaciones
de los propios pacientes de lepra en el proceso de manejar la enfermedad y en la utilización de
los servicios de salud. La muestra estuvo constituida por 183 pacientes de 20 a 70 años de edad,
residentes en Recife, que acudieron en busca de un diagnóstico a los servicios de dermatología
sanitaria de dos centros de referencia de las regiones politicoadministrativas tercera, cuarta y
sexta. Se clasificaron como casos los 64 pacientes que tenían discapacidades o lesiones precur-
soras de discapacidad; los 119 restantes se consideraron controles. Todos fueron diagnostica-
dos durante el período de la investigación. En el análisis se ajustó según sexo, edad, escolari-
dad y antecedentes de la enfermedad de Hansen de los pacientes.

El estudio reveló la coexistencia de dos tipos de “invisibilidad” de la enfermedad en una
zona endémica en expansión: 1) para los pacientes de ambos grupos, la baja frecuencia de
modelos explicativos, espontáneos, relacionados con la dolencia, aun en presencia de ante-
cedentes de la enfermedad, y 2) para los profesionales sanitarios, las limitaciones de la de-
tección. Puesto que afectan a las decisiones relacionadas con el manejo individual y colec-
tivo de la enfermedad, esas deficiencias constituyen por sí mismas un factor de riesgo y
representan un obstáculo para la eliminación de la lepra como problema de salud pública.

RESUMEN

En las zonas urbanas, las caracterís-
ticas de la organización social del
espacio y las condiciones materiales
existentes afectan la dinámica pobla-
cional de enfermedades como la lepra
(1). En Recife, Brasil, desde 1988 se ha

registrado un aumento sistemático de
las tasas de detección de la enferme-
dad en ambos sexos independiente-
mente de la edad, sobre todo las de las
formas clínicas tuberculoide y dimorfa
(2, 3). Esta situación incrementa el
riesgo de desarrollo precoz de disca-
pacidad, ya que no puede garantizarse
un diagnóstico temprano o un trata-
miento adecuado.

La experiencia de cada individuo
está sometida a la influencia de las
relaciones sociales en las que se de-
sarrolla su vida (4). Por lo tanto, las
decisiones que toman los enfermos 
en cuanto a dónde y cuándo buscar
ayuda o acudir a algún centro de salud

en especial dependen de los conoci-
mientos que tienen sobre su enferme-
dad y de la experiencia acumulada 
en el seno de la familia y en las redes
de apoyo sociales e institucionales. 
Estas desempeñan un papel impor-
tante, pues condicionan los valores de
los enfermos y sus necesidades de
salud (4–7).

La imagen social de la lepra sigue
asociándose estrechamente con el de-
sarrollo de deformidades físicas, aun-
que la matriz cultural de su estigmati-
zación en el pasado incluía también la
incurabilidad y la contagiosidad como
creencias que contribuían al manteni-
miento de fuertes prejuicios contra los
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enfermos. Se interconectan así diver-
sas percepciones que condicionan la
representación social de la enferme-
dad como sufrimiento y peligro (8).
Estas son las limitaciones físicas, las
dificultades y ansiedades que la dolen-
cia provoca en la vida familiar 
y social, la conciencia de que la dolen-
cia puede transmitirse, la enfermedad
como prueba del castigo divino, y
demás. 

En los últimos años se ha implan-
tado una estrategia para desmitificar la
enfermedad que se basa en sustituir la
denominación lepra por la de enferme-
dad de Hansen (hanseníase en el Brasil) 
y hacer hincapié en que actualmente
hay medicamentos eficaces para su tra-
tamiento (9). No obstante, sigue exis-
tiendo una distancia entre la lógica
práctica que apoya las acciones de los
pacientes y de sus redes sociales en 
el manejo de la enfermedad y de 
su riesgo potencial de provocar dis-
capacidad (10, 11) y la lógica técnica
que trata la enfermedad como una
simple entidad biológica contra la 
cual es posible usar una tecnología
poderosa (12).

En la lepra, el amplio espectro de
respuestas inmunitarias que desarro-
llan las personas infectadas y que se
manifiesta en los signos y síntomas
peculiares de las distintas formas clíni-
cas (13–17), la percepción de vulnera-
bilidad personal, la imagen social y los
efectos que estas tienen en las actitu-
des de otras personas hacia los enfer-
mos (18, 19) condicionan las distintas
intensidades con que la enfermedad
afecta a las relaciones personales y
profesionales. Esos aspectos llevan a
asumir distintas conductas adaptati-
vas. Por lo tanto, las características de
las manifestaciones corporales, las
explicaciones desarrolladas para justi-
ficarlas y el temor de sus consecuen-
cias pueden reducir la significación del
problema en función de otros riesgos y
necesidades competitivas, que resul-
tan más urgentes desde una perspec-
tiva existencial global (20).

Para garantizar la efectividad de las
acciones puestas en marcha, los mode-
los especializados del funcionamiento
de los procesos de salud se fundamen-
tan en el conocimiento técnico del pro-

blema y en el desarrollo de actividades
específicas en la red jerarquizada de
atención de salud. Sin embargo, no tie-
nen en cuenta que en la vida cotidiana
las necesidades se interpretan en dis-
tintos contextos socioculturales y las
acciones concretas se basan en la ló-
gica práctica que surge de la interac-
ción entre las experiencias previas, los
significados, los sentimientos, las mo-
tivaciones y las conveniencias prácti-
cas de los individuos y de los grupos
sociales (4, 7, 12, 21, 22).

En algunos estudios que comparan
el razonamiento popular con el técnico
en la adopción de medidas para resol-
ver problemas específicos de salud, se
ha visto que entre los individuos de
nivel socioeconómico alto el manejo de
las cuestiones de salud presenta una
mayor aproximación a la lógica téc-
nica, si bien dentro de cada grupo las
personas más convencidas de los
beneficios de buscar atención tienen
mayor probabilidad de hacerlo (19,
23). También se ha visto en esas in-
vestigaciones que las personas en peo-
res condiciones socioeconómicas dan
prioridad a los resultados más inme-
diatos en detrimento de los objetivos a
mediano plazo, lo que sugiere que esa
diferencia en la orientación temporal
de las distintas clases sociales puede
tener consecuencias para el planea-
miento de las acciones de salud.

Así, el acceso de la población de
enfermos de lepra a los servicios sani-
tarios podría hacerse viable por la
forma en que esos servicios se orga-
nizan para producir y distribuir las
acciones de salud, pero su verdadera
utilización representa un grado de
ajuste entre las experiencias, percep-
ciones y valores de esta población y el
modo en que las acciones de salud se
producen (7, 24). Kroeger, en su revi-
sión de los principales modelos em-
pleados para el análisis de las conduc-
tas relacionadas con la búsqueda de
atención de salud (25), observó la uti-
lización de dos tipos de modelos, uno
que considera los caminos de decisión
y otro, los determinantes del uso de
los servicios de salud. En este trabajo
se parte del supuesto de que el estudio
cuidadoso de las relaciones entre las
manifestaciones somáticas presentadas

por los pacientes de lepra, sus explica-
ciones sobre el nuevo fenómeno, la
experiencia previa respecto a la enfer-
medad, el apoyo de las redes sociales
y el manejo institucional de la dolencia
nos permitiría identificar diferencias
de trayectoria que llevan a los pacien-
tes, con o sin discapacidades o lesio-
nes precursoras de discapacidad,
hacia el diagnóstico.

En nuestro enfoque del problema en
Recife, utilizamos el modelo de inter-
pretación de las decisiones humanas
propuesto por Allen (26) para verificar
la influencia de la percepción desarro-
llada por los pacientes y su evaluación
del problema en el proceso de manejar
la enfermedad y acudir a los servicios
de salud. En ese modelo se considera
un juego de interacciones entre tres
fases principales: 1) una fase de crea-
ción de modelos para interpretar la
realidad: al percibir y evaluar la apari-
ción de modificaciones en el propio
organismo, el individuo intenta identi-
ficar y explicar esas modificaciones ba-
sándose en la experiencia previamente
acumulada; 2) una fase de anticipación
de los posibles futuros: se prevén las
consecuencias físicas y sociales de las
lesiones, imaginando los pros y los
contras de las distintas opciones para
resolver el problema; y 3) una fase de
evaluación de las perspectivas futuras
según los valores personales y las deci-
siones para actuar y cuya combinación
puede llevar o no a una conducta con-
creta cuando alcanza una elevada in-
tensidad. Este proceso es iterativo y no
sigue una secuencia necesariamente
lineal.

Basándonos en los recursos técnicos
de la antropología y la epidemiología,
seguimos la línea de trabajo de Laplan-
tine (27) para examinar la enfermedad en
primera persona, ya que fue lo percibido
y vivido por el enfermo lo que nos se-
ñaló el juego alternado que existe entre
lo manifiesto y lo latente. Este enfoque
no pretende desarrollar una culpación
de la víctima (28), en la que la indivi-
dualización de la culpa resulta en una
explicación de una práctica de la colec-
tividad. Los valores que rigen la inter-
pretación de las necesidades no pro-
vienen de una experiencia monológica
(29); su historia guarda relación íntima
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con los discursos y prácticas de una
sociedad concreta (22, 30). 

Las principales limitaciones de este
estudio son la exclusión del curso de
acción de los enfermos que no tuvie-
ron acceso a los servicios de salud, 
su carácter retrospectivo y su acota-
miento regional. A pesar de las posibi-
lidades de producir resultados que son
culturalmente específicos, sus posibili-
dades de aplicación están abiertas a
otros grupos y lugares que necesitan
considerar el mismo problema. El ca-
rácter retrospectivo de la investigación
podría implicar un sesgo de memoria
y la aparición de algunas imprecisio-
nes y vacíos en la información; sin
embargo, era fundamental interrogar
sobre hechos que habían ocurrido en el
pasado. Para Bachelard (31) “el único
medio de analizar una acción es repe-
tirla, y es entonces preciso recomen-
zarla por medio de su descomposición,
es decir, enumerando y ordenando las
decisiones que la constituyen”.

A pesar de las limitaciones de nues-
tro enfoque, esperamos que los resul-
tados puedan contribuir a apoyar con-
cretamente el desarrollo de modelos
de intervención más eficientes, efecti-
vos y justos, en la medida en que per-
mitan identificar algunas particulari-
dades del proceso diagnóstico de los
pacientes que tienen la enfermedad de
Hansen y en que faciliten una mayor
compatibilidad entre estos y las accio-
nes de los servicios de salud.

MATERIALES Y MÉTODOS

Este estudio de casos y controles  de
carácter exploratorio se llevó a cabo en
Recife desde el 3 de noviembre de 
1993 hasta el 28 de julio de 1994 en una
muestra de 183 pacientes que presen-
taron manifestaciones clínicas de lepra
con o sin confirmación bacteriológica y
que iniciaron por primera vez un trata-
miento prescrito por un médico. La
discapacidad se clasificó siguiendo los
criterios de la OMS (15). Se considera-
ron lesiones precursoras de discapaci-
dad las así establecidas a partir de
estudios fisiopatológicos (32–35). En
concreto, nos referimos a las infiltra-
ciones en la cara o en la región perior-

bitaria, las lesiones cutáneas alrededor
del ojo, las señales de lesión avanzada
en el trayecto del nervio (engrosa-
miento con dolor provocado o espon-
táneo, lesión cutánea extensa con 
anestesia, anestesia en una zona
extensa, etc.) y los resultados de la
infección secundaria. La exposición
fue evaluada considerando la influen-
cia de las redes sociales de apoyo y de
los servicios de salud en la manera en
que el paciente se enfrentó a la enfer-
medad.

Los pacientes seleccionados tenían
de 20 a 70 años de edad, eran residen-
tes de Recife y entre noviembre de 1993
y julio de 1994 consultaron por pri-
mera vez o estaban completando un
proceso diagnóstico iniciado anterior-
mente en los servicios estatales de der-
matología sanitaria del Centro Inte-
grado de Salud Amaury de Medeiros 
o del Centro de Salud Agamenon
Magalhaes, unidades de referencia de
las regiones politicoadministrativas
tercera, cuarta y sexta. Todos los días,
los pacientes que cumplían los requisi-
tos de edad y residencia se interroga-
ban para saber si estaban consultando
por primera vez o completando un
proceso diagnóstico iniciado anterior-
mente. Se excluyeron del estudio tres
pacientes que estaban reintegrándose
al programa después de abandonar el
tratamiento, uno que fue dado de alta
por curación, así como otro que fue
transferido a otro servicio sanitario y
25 que no habían iniciado el trata-
miento al término del período de
muestreo. Por último, se consideraron
“casos” 64 pacientes elegibles con dis-
capacidad o lesiones precursoras de
discapacidad. Los 119 pacientes restan-
tes fueron considerados “controles”.

Se elaboró un instrumento que se
ajustó para recoger informaciones
sobre a) las características demográfi-
cas como la edad, el sexo, los antece-
dentes de migración, la escolaridad, el
empleo, la posición en la familia y el
acceso a los medios de comunicación;
b) la disponibilidad de apoyo social;
c) el manejo habitual de los problemas
de salud; y d) el acceso a los servicios
de salud. Las opiniones personales
respecto a manifestaciones corporales,
modificaciones ocurridas en la vida

del paciente e información sobre la
enfermedad (sospecha de lepra, forma
en que adquirió la enfermedad, pro-
yección de consecuencias futuras,
expectativas de curación) fueron reco-
lectadas utilizando una guía semies-
tructurada y una grabadora magneto-
fónica y luego fueron descodificadas
mediante la extracción de “núcleos de
sentido” (36), dando origen así a una
matriz de variables dicotómicas.

Los datos fueron recolectados en los
servicios de salud y en los domicilios
de los pacientes (con autorización
previa) por medio de entrevistas se-
miestructuradas con la ayuda de un
prontuario revisado. Las entrevistas
estuvieron a cargo de una enfermera y
una asistenta social que habían reci-
bido capacitación en esas tareas. Para
controlar el sesgo de clasificación (con
respecto a la exposición), se explicó
concienzudamente a las entrevista-
doras la necesidad de dar el mismo
tratamiento a todos los pacientes.
Prácticamente todos los pacientes se-
leccionados accedieron a ser entrevis-
tados. Solo tres rehusaron. 

Para reconstruir la trayectoria que
llevó al paciente al diagnóstico, usa-
mos la técnica de las matrices intro-
ducida por la escuela de geografía 
del tiempo, que inició Haggerstrand
con sus modelos espaciotemporales
del comportamiento humano (37). En
nuestros formularios sustituimos el
concepto original de espacio físico por
el de espacio social, conformado por
las diversas alternativas de ayuda dis-
ponibles y observamos el movimiento
de cada paciente en el eje temporal
(figura 1). Así pudimos observar
simultáneamente el movimiento del
paciente a lo largo de distintos pasos
alternativos y el tiempo lógico (no nece-
sariamente cronológico) del proceso
de búsqueda de ayuda (38). Esos perfi-
les fueron traducidos a variables dis-
cretas o continuas que se integraron en
una base de datos.

Se efectuó un control sistemático de
la calidad. Los registros de cada pa-
ciente fueron analizados cuidadosa-
mente en busca de indicios para nue-
vas exploraciones y se revisaron su
integridad, legibilidad y consistencia
interna.
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En el análisis se objetivó: a) identifi-
car las variables capaces de discrimi-
nar entre grupos, aunque las que
tenían mayor nexo funcional con el
proceso investigado continuaron in-
corporadas al resto del análisis inde-
pendientemente de si tenían o no sig-
nificación estadística; b) estimar la
probabilidad de pertenecer al grupo
de casos mediante el cálculo de la
razón de desigualdad; c) explorar el
comportamiento de los dos grupos en
relación con el tiempo transcurrido
antes de la primera consulta y antes 
de iniciar el tratamiento; y d) identifi-
car y controlar la influencia del sexo, 
la edad, la escolaridad, la experiencia
previa con pacientes de lepra y la
forma clínica de la enfermedad. 

La significación estadística de la
asociación (intervalo de confianza de 
95%, IC95%) se determinó mediante la

prueba de ji cuadrado (�2) o la prueba
exacta de Fisher (cuando fue necesaria
por haber pocos elementos en alguna
de las casillas). El término tendencia
se utilizó para describir resultados en
los que se observaron diferencias que
no tenían significación estadística. Al
intentar comprender el significado de
los datos, se usó el modelo interpreta-
tivo de las decisiones humanas pro-
puesto por Allen (26). 

Según la capacidad potencial de
ejecución de actividades relacionadas
con el control de la enfermedad de
Hansen, los servicios sanitarios usa-
dos por los pacientes en el proceso
que les llevó a obtener el diagnóstico
fueron clasificados de la siguiente
forma: nivel 1, consulta médica en clí-
nicas básicas; nivel 2, consulta médica
en clínicas básicas y en alguna espe-
cialidad; y nivel 3, consulta a centros

de referencia para el tratamiento de la
enfermedad.

Algunas variables de comporta-
miento limítrofe (que en general pre-
sentaban intervalos de confianza de
mayor amplitud) mostraron que entre
los dos grupos había diferencias que
desaparecían o fuertes tendencias
cuya significación se hacía evidente al
ajustar respecto a una o más de las
variables de control. Esto sugiere que a
pesar de que el tamaño muestral per-
mitió obtener datos importantes sobre
el proceso estudiado, no fue suficiente
para detectar diferencias de menor
magnitud.

RESULTADOS

De los pacientes clasificados como
casos, 19 (30%) tenían discapacidad (de
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FIGURA 1. Percepción y manejo de la enfermedad de Hansen por los enfermos antes del diagnóstico profesional. Recife, Brasil, 1994
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Otras (especificar)

Signos y síntomas

Autodiagnóstico



grado 2 en 13 pacientes) y 45 (70%)
tenían lesiones precursoras de discapa-
cidad (en 25 pacientes correspondían a
algún tipo de lesión avanzada de uno o
más troncos nerviosos) (cuadro 1). En
más de la mitad de los casos (36 de 64)
se diagnosticó la forma clínica dimorfa.
Entre los controles la forma clínica más
frecuente fue la tuberculoide (48/119 =
40%). Menos frecuentes fueron la
forma clínica indeterminada (24/119 =
29%), la dimorfa (32/119 = 27%) y la
virchowiana (5/119 = 4%). 

Los casos y los controles fueron
similares con respecto a la edad (me-
diana de los casos, 38 años, con un
mínimo de 25 y un máximo de 47;
mediana de los controles, 35, con reco-
rrido de 26 a 47 años). En cuanto a la
forma habitual de actuar frente a la
enfermedad, 80% en ambos grupos
usaban remedios caseros y se autome-
dicaban, lo que muestra una tendencia

predominante a ensayar acciones al-
ternativas antes de buscar atención
profesional. La mayoría (más de 90%
en cada grupo) contaba con redes de
apoyo social formadas por familiares,
amigos, vecinos, etc., que le ayudaban
a enfrentar las situaciones propias de
la vida cotidiana.

De los casos, 53% eran varones, 19%
de ellos analfabetos. La mediana de
escolaridad era de 4 años, con un reco-
rrido de 1 a 6 años. Una mayor propor-
ción de los casos (34% comparado con
18% de los controles) había vivido la
mayor parte de su vida en Recife; 89%
miraban televisión y 87% escuchaban
programas de radio. Entre los que con-
taban con una red social, 81% recibían
apoyo financiero y otros materiales.
Una cuarta parte de ellos consultaban
a un médico solamente cuando pen-
saban que tenían una enfermedad
grave. De los que acudían a servicios

de salud, 82% escogieron unidades de
la red de salud pública y filantrópica;
57% de estos dijeron que su elección se
basaba en la accesibilidad geográfica.

De los controles, 68% eran mujeres,
7% de ellas analfabetas. La mediana de
escolaridad en ellas fue de 5 años, con
un recorrido de 3 a 8 años; 97% veían
televisión y 93% escuchaban la radio.
Entre los controles que contaban con
una red social, 61% recibían apoyo so-
lidario y consejos. Cerca de 68% con-
sultaron a un médico después del fra-
caso de la terapia utilizada por cuenta
propia o de seguir los consejos de ami-
gos, independientemente del carácter
progresivo de la enfermedad. De los
enfermos que utilizaron los servicios
de salud, 26% acudieron a los servicios
privados de la seguridad social.

Los dos subgrupos que constituye-
ron los casos presentaron característi-
cas semejantes con excepción de que
una proporción significativamente
mayor de los que tenían lesiones pre-
cursoras de discapacidad siempre
vivieron en Recife (P = 0,011) y se
automedicaban cuando se sentían
enfermos (P = 0,005).

Los casos y controles expresaron
opiniones bastante concordantes sobre
la lepra. Si se examinan ambos grupos
en conjunto, 69% de los pacientes
tenían una expectativa de que la enfer-
medad se pudiera curar; 24% pensa-
ban que el aislamiento, la parálisis, la
deformidad y la mutilación eran posi-
bles consecuencias de la lepra, y 27%
veían en los servicios de salud una
importante fuente de información
sobre esa enfermedad (27%). Sola-
mente 15% de los pacientes pudieron
dar alguna explicación de cómo se
contrae la lepra, entre ellos una pro-
porción levemente más elevada de los
controles (19%) en comparación con
los casos (9%). Además, 62% no habían
tenido ninguna experiencia previa con
enfermos de lepra.

En los casos, que estaban más afecta-
dos por las lesiones y otros síntomas
cuando descubrieron que tenían la en-
fermedad, fue marcado el carácter pro-
gresivo de las lesiones. En una propor-
ción significativamente mayor de los
controles (P = 0,002), la primera mani-
festación notada fue una lesión cutá-

Rev Panam Salud Publica/Pan Am J Public Health 3(5), 1998 297

CUADRO 1. Pacientes con enfermedad de Hansen; clasificación de discapacidades y de
lesiones precursoras de discapacidad. Recife, Brasil, 1994

Forma clínica

Tuberculoide Dimorfa Virchowiana

Tipo de lesión No. % No. % No. % Total

Discapacidad de grado:
1 1 5,3 3 15,7 1 5,3 5
2 — — 7 36,6 2 10,6 9
1 y 2 1 5,3 2 10,6 — — 3
1 y N — — — — 1 5,3 1
1, 2 y N — — — — 1 5,3 1

Subtotal 2 10,6 12 62,9 5 26,5 19

Lesión precursora:
Infiltración en la cara o en 
la región periorbitaria — — 5 11,1 4 8,9 9

Lesión cutánea alrededor 
del ojo o en la región 
maxilar — — 7 15,6 — — 7

Engrosamiento del trayecto 
del nervio, con dolor 2 4,4 — — — — 2

Dolor en el trayecto del 
nervio 7 15,6 7 15,6 1 2,2 15

Lesión cutánea extensa 
con anestesia 4 8,9 4 8,9 — — 8

Ulceración y perforación 
del tabique nasal — — — — 1 2,2 1

Parestesia o anestesia en 
la región hipoténar 1 2,2 1 2,2 — — 2

Hipoestesia de 
seguimientos corporales — — — — 1 2,2 1

Subtotal 14 31,1 24 53,4 7 15,5 45
Total 16 — 36 — 12 — 64



nea única con pérdida de la sensibili-
dad local (cuadro 2). 

Como muestra el cuadro 3, en el mo-
mento de descubrir la enfermedad
tanto los casos como los controles se
comportaron de forma similar en lo
que se refiere a expresar alguna sospe-
cha sobre el diagnóstico. Sin embargo,

antes de la primera consulta médica se
estableció una diferencia acentuada
entre los dos grupos, pues los casos
presentaron una mayor frecuencia de
cambios relacionados con esa sospe-
cha. Muy pocos pacientes pensaban
que tenían la enfermedad de Hansen,
pero durante el período anterior a la

primera consulta, ya una proporción
significativamente mayor de los con-
troles admitía esa posibilidad (29%
frente a 13% de los casos).

En los dos grupos, la mayor frecuen-
cia de autodiagnóstico de lepra ocurrió
después de consultar con el servicio 
de dermatología sanitaria, especial-
mente en los casos, por la información
obtenida del profesional que los aten-
dió. Un grupo de cerca de 10% de los
pacientes, de los cuales 90% eran con-
troles, sospecharon que tenían la en-
fermedad de Hansen debido a antece-
dentes de esa dolencia. Por lo general,
esta sospecha precedió a su primera
visita al servicio de salud. Sin em-
bargo, 11% de los casos y 6% de los
controles nunca aceptaron el diagnós-
tico de enfermedad de Hansen hasta el
momento de empezar el tratamiento.

En lo referente a las percepciones de
los pacientes estudiados sobre su do-
lencia, el cuadro 4 muestra que cerca
de 56% de ellos (63% de los casos y
52% de los controles) no tenían idea
alguna de cómo contrajeron la enfer-
medad. Del pequeño número que
opinó correctamente sobre la forma en
que contrajeron la enfermedad, la
mayor parte eran controles. No se
encontraron diferencias entre los dos
grupos en cuanto a sus expectativas 
de curarse (69%) y a su pronóstico del
desarrollo de discapacidades estigma-
tizantes (24%). Pertenecer al grupo de
casos se asoció con sentirse enfermo 
en algún momento del estudio y con
considerar que la enfermedad tenía
implicaciones negativas para su vida,
principalmente como factor que limi-
taba sus actividades. Entre los contro-
les predominó la idea de que la en-
fermedad modificaría sus relaciones
personales.

Como indica el cuadro 5, entre los
casos se observó una tendencia a auto-
medicarse y a usar medicamentos re-
comendados y remedios caseros, lo
cual redundó en una proporción
mayor de intervenciones que en los
controles, independientemente de la
orientación profesional recibida. La
mayoría de las veces, la primera con-
sulta de los casos en el servicio de sa-
lud fue motivada por la progresión de
sus síntomas. Entre los controles, la
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CUADRO 2. Características de las manifestaciones clínicas en pacientes con enfermedad
de Hansen con y sin discapacidades o lesiones precursoras de discapacidades. Recife,
Brasil, 1994

Manifestación clínica percibida Casos Controles OR IC P

Lesión cutánea única 3/64 84/119 0,23 0,12–0,47 0,000
Múltiples lesiones cutáneas 10/64 7/119 2,96 0,96–9,30 0,031
Alteración de la sensibilidad 
en la lesión percibida 5/64 28/119 0,28 0,09–0,81 0,008

Progresión de las manifestaciones
antes de la primera consulta 64/64 103/119 — — 0,002

Progresión de las manifestaciones
entre la primera consulta y el
inicio del tratamiento 35/64 45/119 1,98 1,02–3,88 0,029

OR = odds ratio o razón de posibilidades.
IC = intervalo de confianza.

CUADRO 3. Características del autodiagnóstico en pacientes con enfermedad de Hansen
con y sin discapacidades o lesiones precursoras de discapacidades. Recife, Brasil, 1994

Autodiagnóstico Casos Controles OR IC P

Sospechó que tenía alguna 
enfermedad desde los primeros 
síntomas 43/64 75/119 1,20 0,60–2,40 0,576

Cambió de opinión antes de la 
primera consulta 39/64 50/119 2,15 1,10–4,23 0,015

Cambió de opinión entre la 
primera consulta y el inicio del 
tratamiento 20/63a 37/116a 0,99 0,48–2,03 0,983

Sospechó enfermedad de Hansen:
al percibir que estaba enfermo 1/64 4/119 0,46 0,01–4,76b 0,427c

entre la primera percepción de 
enfermedad y la primera consulta 7/64 30/119 0,36 0,14–0,94 0,022
entre la primera consulta y el inicio
del tratamiento 51/64 78/119 2,06 0,96–4,50 0,046

Tenía antecedentes de enfermedad 
de Hansen que motivaron su sospecha 7/64 17/119 0,19 0,03–0,93 0,018

La información que le dio un 
profesional sobre la enfermedad de 
Hansen motivó su sospecha 41/64 60/119 1,75 0,89–3,46 0,077

OR = odds ratio o razón de posibilidades.
IC = intervalo de confianza.
a Excluidos los casos sin información.
b Límites exactos.
c Prueba exacta de Fisher.



sospecha de que tenían la enfermedad
de Hansen fue un factor importante
que los impulsó a acudir al servicio de
dermatología sanitaria. 

En lo que se refiere al tiempo que
transcurrió entre la percepción inicial
de la enfermedad y la primera con-
sulta, la mediana fue de 9 meses, con
un recorrido de 4 a 23 meses en los
casos y de 3,5 a 23 meses en los con-
troles (P = 0,765). Comparando el
comportamiento de casos y controles

según la forma clínica de lepra diag-
nosticada, se notó que los casos infec-
tados con la forma virchowiana deja-
ron transcurrir un intervalo más largo
que los controles antes de la primera
consulta. 

Ambos grupos tuvieron un compor-
tamiento semejante en relación con el
tiempo transcurrido entre la percep-
ción inicial de la enfermedad y la pri-
mera consulta en el servicio de derma-
tología sanitaria. La mediana fue de 

12 meses en los casos (7 a 24 meses) 
y de 16 meses en los controles (6 a 34
meses), P = 0,717. La similitud se man-
tuvo cuando se evaluó el comporta-
miento de los dos grupos, según la
forma clínica de la enfermedad.

La asociación entre variables es más
fuerte cuando no se tiene en cuenta la
forma clínica de la enfermedad. Si se
excluye la forma indeterminada, que
solo se diagnosticó en los controles, 
la forma de lepra produce modifica-
ciones de pequeña magnitud, que no
afectan a la significación de las relacio-
nes observadas, en la percepción de
los signos y síntomas de la dolencia,
sospecha de tener la enfermedad y
manera de actuar al respecto.

En relación con los servicios de
salud, 54% de los pacientes tuvieron
su primera consulta en un servicio de
nivel 2. El cuadro 6 muestra que no
hubo diferencias entre casos y contro-
les en cuanto a la utilización de un ser-
vicio de nivel 2 en la primera consulta.
Una proporción significativamente
mayor de los controles acudió a las
unidades de salud de uso habitual.

Los controles mostraron una ten-
dencia leve a establecer un mayor nú-
mero de contactos con los servicios de
salud antes de iniciar el tratamiento,
con una mediana de 10 contactos
(recorrido de 7 a 13), mientras que los
casos tuvieron una mediana de nueve
contactos (6 a 12), P = 0,141. Cerca de
26% de los pacientes tuvieron acceso
sin mayores dificultades a la consulta
médica y a los medios diagnósticos
complementarios. Casi no hubo dife-
rencias entre los dos grupos, especial-
mente si se considera que no hubo
limitaciones en su acceso a los servi-
cios de salud. Del 74% que encontró
obstáculos al acudir a esos servicios,
los casos fueron un poco menos afecta-
dos por ellos. 

La eficiencia de la detección de la
enfermedad de Hansen en la primera
consulta se evaluó según el nivel de
complejidad del servicio consultado.
Se tuvieron como criterios la emisión
de una hipótesis diagnóstica por parte
del profesional y las acciones sugeri-
das por él a los pacientes, a quienes no
se les mencionó una hipótesis diagnós-
tica de lepra pero sí la posibilidad de
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CUADRO 4. Percepciones sobre su dolencia en pacientes con enfermedad de Hansen con
y sin discapacidades o lesiones precursoras de discapacidades. Recife, Brasil, 1994

Percepción Casos Controles OR IC P

Opinión correcta sobre la forma
en que se enfermó 4/64 28/119 0,22 0,06–0,70 0,003

Expectativa de cura 40/59a 89/115a 0,62 0,29–1,32 0,172
Preveía consecuencias estigmatizantes 17/64 26/119 1,29 0,60–2,79 0,474
Se sentía enfermo 30/64 21/119 4,12 1,96–8,68 0,000
La enfermedad cambió su vida 34/64 41/119 2,16 1,10–4,23 0,014
La enfermedad limitó su desempeño 16/34 4/41 8,22 2,16–37,62b 0,000
La enfermedad afectó sus relaciones
personales 4/34 15/41 0,23 0,06–0,89 0,014

OR = odds ratio o razón de posibilidades.
IC = intervalo de confianza.
a Excluidos los casos sin información.
b Límites exactos.

CUADRO 5. Características del manejo de la enfermedad de Hansen por pacientes con y sin
discapacidades o lesiones precursoras de discapacidad. Recife, Brasil, 1994

Manejo Casos Controles OR IC P

Tomó medidas sin la opinión de un profesional:
A la primera percepción de enfermedad 13/64 15/119 1,77 0,73–4,29 0,168
Entre la primera percepción y la 
primera consulta 37/64 46/119 2,17 1,11–4,26 0,013

Entre la primera consulta y el inicio del 
tratamiento 14/64 12/116 2,43 0,96– 6,15 0,035

Acudió a la primera consulta debido a otra 
dolencia 3/64 17/119 0,30 0,07–1,14 0,048

Acudió a la primera consulta porque las 
manifestaciones progresaron 45/61 46/102 3,42 1,62–7,32 0,000

Pasó un máximo de 9 meses entre la 
primera percepción de enfermedad y 
la primera consulta 31/57a 60/109a 0,97 0,48–1,96 0,935

Acudió a Dermatología Sanitaria porque 
sospechaba enfermedad de Hansen 12/64 46/119 0,37 0,16–0,81 0,006

Pasó un máximo de 12 meses entre la 
primera percepción de enfermedad y 
su consulta en Dermatología Sanitaria 38/64 55/119 1,70 0,87–3,32 0,090

OR = odds ratio o razón de posibilidades.
IC = intervalo de confianza.
a Excluidos los casos sin información.



ese diagnóstico, remitiéndolos al Ser-
vicio de Dermatología Sanitaria y soli-
citando biopsias y baciloscopias. Si
bien estos criterios tenían limitaciones,
permitieron una aproximación preli-
minar a la evaluación de la eficiencia
diagnóstica (figura 2).

La eficiencia de los servicios por lo
general fue pobre, pero los menos efi-
cientes de todos fueron los de nivel 3,
excepto para aquellos pacientes que
tuvieron su primera consulta en el ser-
vicio de dermatología sanitaria. Los
servicios de nivel 1 y nivel 2 fueron 
de calidad general similar, pero el dic-
tamen de un diagnóstico tentativo de
lepra fue bastante más importante en
los de nivel 2. 

En el curso de acción que llevó a los
pacientes a conocer su diagnóstico, no
se observaron diferencias importantes
debidas al apoyo recibido de sus redes
de relaciones sociales. Considerando
ambos grupos en conjunto, 92% de los
pacientes contaron con una red de
apoyo durante su enfermedad, 51%
recurrieron a la red habitualmente
movilizada de familiares, amigos y
vecinos y 68% recibieron ayuda de
algún miembro de la red intradomici-
liaria. En 30%, los miembros de la red
de apoyo sospechaban que la enferme-
dad era lepra. Entre los controles se
observó una tendencia moderada a
pedir ayuda a miembros de sus redes
sociales, pero la participación de estas
en el proceso del diagnóstico fue fun-
damental en una mayor proporción de
los casos que de los controles. En con-

junto, 94% indicaron que se les había
aconsejado que buscaran atención pro-
fesional y 26%, que se les habían suge-
rido diversos remedios caseros.

DISCUSIÓN

Solamente 18% de los pacientes
dieron una explicación coherente de
cómo enfermaron. Los casos, en parti-
cular, mostraron un pequeño número
de modelos explicativos relacionados
con la enfermedad, aunque habían
cambiado más frecuentemente su auto-
diagnóstico e informado de experien-
cias previas con síntomas similares.
Los profesionales de salud desempeña-
ron un papel importante en el auto-
diagnóstico de enfermedad de Hansen,
si bien la formulación y comunicación
de la hipótesis diagnóstica se efectua-
ron después de una larga trayectoria
de contactos con los servicios de salud. 

Los casos se sintieron más afectados
que los controles por lesiones u otras
manifestaciones físicas de la enferme-
dad. También fue más frecuente en los
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CUADRO 6. Interacción con los servicios de salud de pacientes con enfermedad de Hansen
con y sin discapacidades o lesiones precursoras de discapacidad. Recife, Brasil, 1994

Servicio de salud Casos Controles OR IC P

Primera consulta en un servicio de nivel 2 31/64 68/118a 0,69 0,36–1,34 0,236
Primera consulta en el servicio habitual-
mente utilizado 26/64 68/118a 0,50 0,26–0,98 0,029

Número máximo de 10 contactos antes de 
iniciar el tratamiento 35/64 82/119 0,54 0,28–1,08 0,057

No sintieron limitaciones de acceso a los 
servicios 20/64 27/119 1,55 0,74–3,23 0,207

Sintieron limitaciones de acceso en hasta 
12% de los contactos 13/44 17/92 1,85 0,73–4,65 0,147

OR = odds ratio o razón de posibilidades.
IC = intervalo de confianza.
a Excluidos los casos sin información.

Nivel 1

Nivel 3

Nivel 2

60,5%

18,7%

20,8%

58,2%

30,6%

11,2%

68,5%

10,5%

21,0%

FIGURA 2. Eficiencia del diagnóstico de enfermedad de Hansen en la primera consulta pro-
fesional. Recife, Brasil, 1994

La hipótesis diagnóstica de enfermedad de Hansen se manifestó mediante:
Conducta que sugería la hipótesis
Comunicación de la hipótesis diagnóstica al paciente
No se emitió diagnóstico



casos quejarse de malestar y conside-
rar que la enfermedad tendría reper-
cusiones negativas en su vida. Por lo
tanto, a pesar de que el tiempo crono-
lógico transcurrido antes de la primera
consulta con un profesional de la salud
fue similar en casos y controles, los
pasos que llevaron a los casos a com-
prender y manejar su situación sugie-
ren la existencia de diferencias impor-
tantes en el “tiempo lógico”, es decir
que ha ocurrido un retraso relativo, ya
que las quejas presentadas más bien
señalaban la necesidad de buscar rápi-
damente atención profesional. 

Además, si bien los casos solicitaron
ayuda con menor frecuencia, la in-
fluencia de la red social fue funda-
mental para motivar a una mayor pro-
porción de ellos a seguir buscando el
diagnóstico definitivo, lo que sugiere
menos espontaneidad en el proceso de
tomar una decisión. Todo parece indi-
car que esos pacientes eran menos
conscientes del riesgo a que estaban
expuestos y que aun los antecedentes
de la enfermedad no fueron razón
suficiente para hacerles pensar que
podían tener lepra y acudir con mayor
celeridad a los servicios de salud. Otra
forma de explicar su comportamiento
es que, a pesar de considerar la posibi-
lidad de tener enfermedad de Hansen,
callaran por temor al rechazo social.
Nuestro estudio sistemático no permi-
tió confirmar esta posibilidad.

Los pacientes de ambos grupos
expresaron opiniones positivas en
cuanto a la probabilidad de curarse.
¿Había llegado el concepto de la incu-
rabilidad verdaderamente a tener me-
nor peso en las concepciones de estig-
matización de la enfermedad? En

Santander, Colombia, se observó un
comportamiento similar en un con-
texto sociocultural y epidemiológico
diferente (12). 

El proceso que podría llamarse “glo-
balización” es un fenómeno social que
se localiza, arraigándose en las prác-
ticas cotidianas y redefiniéndolas en 
su especificidad. En este sentido, los
medios de comunicación tienen una
dimensión que trasciende su ámbito y
hace posible que los valores, prácticas
y reglas sociales sean constantemente
evaluados y modificados a la luz de
nueva información (39, 40). Los pacien-
tes tenían acceso a los mensajes que se
transmiten sistemáticamente en los
medios de comunicación sobre descu-
brimientos científicos y soluciones tec-
nológicas para distintos problemas de
salud; en consecuencia, a ellos podrían
deberse sus expectativas de curación.

Por otra parte, al confrontar las ne-
cesidades sentidas por los pacientes de
lepra con la forma como esta dolencia
se trata en las instituciones de salud
pública, se encontraron obstáculos
importantes en la dificultad de acceso
a la consulta médica y la baja priori-
dad que se otorga al problema en la
red de atención. Estas deficiencias ele-
van el costo social y financiero de la
enfermedad y quizá estimulan la bús-
queda de soluciones alternativas.

La dinámica de la atención prestada
a estos pacientes sugiere que, en
Recife, los servicios de salud no están
preparados para ejecutar las acciones
que les competen para eliminar la
lepra. Según el nivel respectivo de
complejidad, esas acciones serían: para
las unidades de los niveles 1 y 2, iden-
tificar los casos sospechados de lepra,

notificarlos y remitir los pacientes a 
los servicios de dermatología sanitaria
para confirmación y tratamiento. La
falta de un sistema de referencia efec-
tivo entre las unidades de salud
amplía el número de contactos institu-
cionales y retrasa el inicio del trata-
miento, incluso para aquellos que ya
han tenido un diagnóstico preliminar
de enfermedad de Hansen.

En una zona donde la lepra es endé-
mica y en expansión, es preocupante
haber comprobado que existen dos
tipos de invisibilidad de la enfermedad:
1) entre los pacientes, la baja frecuencia
de modelos explicativos, espontánea-
mente formulados, aun en pacientes
con antecedentes de la dolencia; y 2) lo
que es aun más grave, las limitaciones
encontradas en cuanto a detección
entre los profesionales de la salud.

Los resultados de este estudio indi-
can que es necesario introducir pro-
fundas modificaciones en el compor-
tamiento de los diferentes actores
involucrados, ya que este interfiere
con las decisiones sobre el manejo
individual o colectivo de la enferme-
dad. Ello constituye en sí mismo un
factor de riesgo que puede contribuir a
agravar las consecuencias físicas y
sociales de la lepra, la persistencia de
su transmisión y, sin duda, a obsta-
culizar la meta de eliminarla como
problema de salud pública.
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This article reports on a case-control study conducted in Recife, Brazil, between
November 1993 and July 1994, to determine how leprosy patients’ perceptions and
notions influence disease management and use of health services. The sample was
composed of 183 residents of Recife between the ages of 20 and 70 years who sought
diagnostic services in the dermatology clinics of two referral centers situated in the
third, fourth, and sixth political and administrative regions. Sixty-four patients hav-
ing handicaps or their precursor lesions were classified as cases; the remaining 119
were used as controls. All were diagnosed during the study period. For the analysis,
adjustments were made for sex, age, schooling, and a previous history of Hansen’s
disease among patients.

The study revealed the simultaneous presence of two types of “invisibility” of 
the disease in an area where endemicity is increasing: 1) for patients in both groups,
the low frequency of spontaneous explanatory models related to the illness, even in
the presence of disease, and 2) for health professionals, the limitations of detection
methods. Since such deficiencies affect decisions bearing on individual and collective
disease management, they are a risk factor in and of themselves and stand in the way
of eliminating leprosy as a public health problem.
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Perceptions regarding leprosy
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