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Resumen ejecutivo

La Estrategia mundial para la lepra 20716-2020:
“Acelerar la accién hacia un mundo sin lepra”
se puso en marcha oficialmente el 20 de abril
del 2016. El objetivo general es reducir atin mas
la carga de la lepra al prestar una atencién mas
integral y oportuna, segln los principios de la
equidad y la justicia social. La finalidad de este
manual operativo es proporcionar orientacion
a quienes gestionan los programas nacionales
contra la lepra (o entidades equivalentes) para
adaptar y aplicar la estrategia mundial para la
lepra en sus propios paises.

Los servicios de atencién de la lepra se
han integrado en los servicios de salud generales
en la mayor parte de los paises en los que esta
enfermedad es endémica; aqui se resalta mucho
mas la necesidad de un sistema de derivacion
eficaz, como parte de un programa integrado.
Es esencial una buena comunicacién entre todos
los involucrados en el manejo del caso de una
persona afectada por la lepra y quienes estan
discapacitados a causa de ella. Este manual debe
ayudar a los gestores a decidir qué actividades
pueden llevarse a cabo al nivel de atencién
primaria de salud y para qué aspectos de la
atencion a los pacientes estos tendran que ser
derivados. Esto dependera de la naturaleza de
la complicacién asi como de la capacidad de
los servicios de salud de prestar una atencién
apropiada a diferentes niveles del sistema de
salud. La estrategia promueve los enfoques
integrados para ejecutar un tamizaje activo para
los grupos de mayor riesgo y para buscar alianzas
mds amplias con todos los interesados directos,
incluido el sector privado con fines de lucro.

Es importante determinar y eliminar los
obstaculos que puedan impedir la consulta de
los nuevos casos, incluida la estigmatizacién
y las legislaciones anticuadas discriminatorias.
Siguiendo lo establecido en la Estrategia mundial

para la lepra 2016-2020, en este manual
se indican las intervenciones encaminadas
especificamente a reducir la estigmatizacion y la
discriminacién y a promover la inclusion de las
personas afectadas por la lepra.

La prestacion del tratamiento de
poliquimioterapia (PQT) ha sido un éxito
sostenido; ni las recaidas ni la farmacorresistencia
constituyen un problema importante, y los
regimenes utilizados son bien tolerados. Sin
embargo, ahora se hace més énfasis en asegurar
una red de vigilancia mundial para supervisar
la posible aparicion de resistencias, en especial
en un contexto en el cual muchos paises han
comenzado proyectos para el uso de una
quimioprofilaxis con rifampicina.

En este manual se hace mucho hincapié en
la prevencion de la discapacidad, las practicas de
autocuidado y la rehabilitacién, asi como en un
enfoque centrado en la recopilacién de datos, la
vigilancia y las précticas basadas en la evidencia
respaldadas por la investigacion.

Se definiran las herramientas de vigilancia
completas para medir el avance hacia las metas
mundiales (incluida la eliminacién de la lepra
como problema de salud publica a niveles
subnacionales) y la calidad de las actividades de
eliminacién de la lepra por separado mediante
una guia de vigilancia especifica.

En términos generales, este documento
exige mas acciones destinadas a reducir la carga
de la lepra en el marco de una colaboracién
con todas las partes interesadas del ambito de
la salud y la asistencia social, el sector privado,
las personas afectadas por la lepra, sus familias y
las organizaciones que trabajan por los derechos
humanos vy la igualdad de género.

Manual operativo




Una vision general de la
estrategia mundial para la lepra

ESTRATEGIA MUNDIAL PARA
LA LEPRA 2016-2020
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Introduccion

Finalidad del manual
operativo

1.1

Este manual operativo es un documento que
acompanfa a la Estrategia mundial para la lepra
2016—2020: "Acelerar la accién hacia un mundo
sin lepra”, que fue objeto de un amplio proceso
de revision y modificaciones basado en las
sugerencias aportadas por una amplia gama de
expertos, directores de programas nacionales y
asociados. Mientras que la estrategia presenta
un panorama de la ética y los principios
orientadores, el manual operativo proporciona
sugerencias para la ejecucion de las actividades
adaptadas a los entornos locales.

Después de la publicacién de este manual,
se elaborara una gufa independiente sobre cémo
vigilar la aplicacién de la estrategia y, en general,
las actividades de los programas contra la lepra.

Este manual operativo tiene dos funciones
importantes:

» definir y explicar las metas, los términos, los
conceptos y las actividades que se mencionan
en la estrategia mundial para la lepra; y

* presentar orientaciones sobre cémo puede
ejecutarse la estrategia mundial para la lepra
en el contexto de un programa nacional.

En el manual se indica también el alcance
de las intervenciones mundiales y regionales.

Debido a su alcance mundial, el manual
operativo sigue siendo un documento de
orientacion genérico y no aporta necesariamente
una direccién y la orientacién adaptadas al pais
sobre cada uno de los aspectos de la eliminacién
de la lepra. Sin embargo, con él se pretende
que los directores de programas nacionales sean
capaces de adaptar las acciones sugeridas a las
realidades de sus paises.

1.2 Puablico destinatario

El pablico destinatario esta formado por los
gerentes de los servicios de salud a nivel nacional
y a nivel intermedio que son responsables de
las actividades de eliminacién de la lepra en sus
paises o zonas, y a quienes se pedird que ejecuten
la Estrategia mundial para la lepra 2016-2020.
El manual operativo es Gtil también para los
funcionarios de salud publica y los expertos que
brindan asistencia técnica o estan involucrados
en el seguimiento y la evaluacién del programa,
para comprender mejor la Estrategia mundial
para la lepra 2016—-2020 y para prestar un
apoyo mas eficaz a los paises en su ejecucion.
El manual operativo estd destinado también a
los observadores nacionales y externos y a los
supervisores de los servicios de atenciéon de la
lepra.

1.3 Ejecucion en diferentes
sistemas de salud y
contextos epidemiologicos

Para cada pilar de la Estrategia mundial para la
lepra 20716-2020, se aportara orientacion sobre
como podrian ejecutarse las areas clave de las
intervenciones en funcién de las prioridades
locales. Los enfoques usados en cada pais para
ejecutarlas podrian ser diferentes. Se presentan
ejemplos de las practicas adecuadas, tal solo
como sugerencias, ya que cada pais tiene que
basar sus acciones en la disponibilidad de
recursos locales y la situacion real existente.

En estrategias anteriores los paises se
clasificaron en funcién de la carga de enfermedad
absoluta (nimero absoluto de nuevos casos) en
tan solo tres grupos: grupo A (>10 000 casos),
grupo B (1000-10 000 casos) y grupo C (<1000
casos). Con el énfasis renovado que se hace ahora
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en la reduccién de la transmisién y la apreciacion
de la amplia diversidad epidemioldgica existente
dentro de los paises con una carga elevada
de la enfermedad, se consideré que debian
tenerse en cuenta también otros criterios para
clasificar los pafses. Por consiguiente, se usaron
los siguientes indicadores para evaluar los paises
a nivel mundial: la prevalencia, la deteccién de
casos, la tasa de deteccion de casos, el porcentaje
de nifos entre los casos recién diagnosticados
(como indicador de la transmisién continuada),
el porcentaje de discapacidad de grado 2 (DG2)
entre los casos recién diagnosticados (como
indicador de la bidsqueda de casos tardios
y por lo tanto de la transmisiéon continuada)
y la tasa de DG2 por millén de casos. Se ha
elaborado, pues, una puntuacién compuesta
de la siguiente forma: para cada coindicador, se
asigné a cada pafs una puntuacion de 0-5 y se
estableci6 una ponderacién de cada coindicador
en la puntuacion final. Se usaron los datos mas
recientes disponibles (de 2014 para la mayoria
de los paises). A continuacion, se clasificaron los
paises seglin la puntuaciéon compuesta. Aplicando
este método, se considera que los 22 paises que
se indican en el Cuadro 1 (en orden alfabético)
tienen una carga absoluta o relativa de lepra
superior y, por consiguiente, se les asigna la
prioridad.

Las regiones de la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) pueden determinar otros paises
a priorizar dentro de su region para asegurar
que reciben el apoyo adecuado. Para ello
pueden usarse otros parametros epidemioldgicos
y socioeconémicos adicionales que sean
pertinentes para la regién.

Cada pais requeriria la realizacién de
evaluaciones epidemiolégicas ya que la lepra
tiende a ser mds endémica en zonas geograficas
especificas de cada pafs. Ademas, los programas
podrian observar una proporcién elevada de
casos con discapacidades DG2 en zonas en las
que el sistema de salud es débil y el acceso a los
servicios es limitado. Algunos aspectos, como
los que reflejan la calidad de la atencién, por
ejemplo, la tasa de finalizacién del tratamiento,
pueden tenerse en cuenta también a la hora
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de priorizar y dirigir las actividades proyectadas
a determinadas zonas, regiones, distritos o
subdistritos.

Cuadro 1: Lista mundial de 22 paises con una
carga de lepra alta

Angola Indonesia
Bangladesh Kiribati

Brasil Madagascar
Comoras Mozambique
Costa de Marfil Myanmar
Republica Democrdtica  Nepal

del Congo

Egipto Nigeria
Etiopia Sri Lanka
Estados Federados de Sudén
Micronesia

Filipinas Sudén del Sur
India Republica Unida de

Tanzanfa

Algunas de las dreas clave de intervencion
tendran mas o menos relevancia segtn el contexto
epidemiolégico, y esto se especificara en el
apartado correspondiente de estas directrices.
Por ejemplo, en las zonas en las que el nimero
de personas con discapacidades causadas por la
lepra es alto, deberan prestarse mas servicios de
tratamiento de las discapacidades. El andlisis de
las zonas de dificil acceso o la identificacion de
los grupos vulnerables, por ejemplo los migrantes,
permitiria orientar la planificacién nacional, ya
que los retos que plantean las peculiaridades
culturales y geogréficas podrian requerir enfoques
especificos, como campanas activas de tamizaje
para asegurar que los pacientes con lepra son
detectados y tratados.

Este andlisis de la situacion inicial de los
datos epidemiolégicos frente a los servicios
disponibles constituira la base para que los
gerentes de cada pais y estado o regién decidan
qué acciones de entre las enumeradas en los tres
pilares de la estrategia son las mas pertinentes. Se



alienta a los asociados y los interesados directos
a que presten apoyo a los paises para llevar a
cabo este ejercicio como primera medida para
preparar planes operativos nacionales y para
buscar apoyo para el financiamiento.

En los apartados siguientes de este manual,
las acciones destinadas a ser aplicadas con la
finalidad de alcanzar una repercusién mundial
o en regiones enteras del mundo se proponen
como “acciones mundiales y regionales”. Todas
las demas acciones propuestas tienen por objeto
su aplicacién a nivel nacional o subnacional, en
funcién de las consideraciones epidemiolégicas
y relacionadas con el sistema de salud.

1.4 :Qué significa “reducir la

carga debida a la lepra”?

La meta de la Estrategia mundial para la lepra
20716-2020 es reducir la carga de la lepra al
llegar al 2020. Sin embargo, la “carga de la
lepra” puede contemplarse desde al menos dos
perspectivas distintas.

En primer lugar, la medicién epidemiolégica
mas pertinente de la carga de la lepra es el nimero
de nuevos casos detectados, que se define como
el nimero de personas diagnosticadas de lepra
durante un periodo definido, generalmente un
ano, en una poblacién especifica. Dado que
la incidencia de la lepra es dificil de medir, se
usa la tasa de deteccién de nuevos casos como
indicador aproximado de la tasa de incidencia.

La tasa mundial de deteccion de casos,
definida como la tasa de notificacion por 100 000
habitantes, parece estar descendiendo lentamente.
En muchas zonas sigue manteniéndose inalterada
y en unos pocos lugares esta tasa parece incluso
aumentar. Los cambios en la tasa de deteccion
suceden lentamente, a lo largo de decenios,
debido al largo periodo de incubacién de la
enfermedad. Estan relacionados con factores
como la cobertura de vacunacién con BCG,
el desarrollo socioeconémico vy las practicas
adecuadas de los programas de la lepra,

especialmente el diagnéstico temprano. Durante
muchos anos continuardn apareciendo nuevos
casos, procedentes del conjunto de personas
ya infectadas en las que la enfermedad estéd en
incubacion. Por lo tanto, es preciso mantener los
servicios de diagnéstico y tratamiento, asi como
la prevencion de las discapacidades y los servicios
de rehabilitacion.

La carga de la lepra también puede medirse
mediante la prevalencia de la enfermedad,
que se define como el nimero de personas en
tratamiento en un momento dado en el tiempo
(prevalencia puntual). La prevalencia registrada
se ve muy influida por el nimero de nuevos
casos diagnosticados y tratados asi como por la
duracién del tratamiento.

En segundo lugar, la carga de la lepra
puede contemplarse desde el punto de vista
de las personas afectadas por la enfermedad,
especialmente las que presentan discapacidades
y pueden sufrir, por lo tanto, los problemas
derivados del rechazo social. La lepra puede
conducir a discapacidades de las manos, los
pies y los ojos, y a veces también a la ceguera.
Se calcula que hay més de 3 millones de
personas que tienen discapacidades debidas a la
lepra, gran parte de las cuales podrian haberse
prevenido. En la Estrategia mundial para la lepra
20716-2020 se exigen mayores esfuerzos para
abordar esta “carga” mediante la reduccion del
nimero de nuevos casos que se detectan con
discapacidades, gracias a la deteccién temprana 'y
ala mejora del tratamiento de las complicaciones
agudas y crénicas debidas a las reacciones
leprosas, y al fomento de las actividades de apoyo
al autocuidado y la rehabilitaciéon y la cirugia
reconstructiva.

Junto con las consecuencias fisicas, la
lepra tiende a generar un enorme sufrimiento
psicolégico y social, que constituye también
una “carga”, a menudo como consecuencia de
la estigmatizacion y la discriminacién. En este
manual operativo se aboga por un enfoque
holistico centrado en la persona, que tenga en
cuenta el sufrimiento social y psicolégico de cada
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persona afectada, y se presentan ejemplos de las
actividades que podrian ejecutarse para luchar
contra la estigmatizacién y la discriminacion
dondequiera que existan.

1.5 Servicios de atencion de la
lepra de calidad

En la Estrategia mundial para la lepra 2016-2020
se hace hincapié en la calidad de los servicios
de atencién de la lepra como un componente
esencial e integral de un programa de salud
eficaz. La calidad se basa en la capacitacion
apropiada del personal a cada nivel, la supervision
técnica regular y el conocimiento o la capacidad
instalada de notificacién y vigilancia de los
indicadores clave. La blsqueda de la calidad
supone la voluntad del personal de introducir los
cambios encaminados a mejorar sus aptitudes y
el funcionamiento de los servicios de salud en
los cuales trabajan.

Los servicios de atencion de la lepra de
calidad tienen las siguientes caracteristicas.

* Accesibilidad a todo aquel que necesite
diagnéstico y tratamiento, sin barreras
geograficas, econémicas o de género.

» Rapidez en la deteccion y el tratamiento
de las reacciones y otras complicaciones.

» Enfoque centrado en el paciente y respetuoso
de los derechos del paciente, 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 acompanada” (PQT-A),
cuando ello esté indicado, para facilitar la
adherencia.

¢ Orientaciéon destinada a capacitar a
los pacientes y sus familias mediante la
difusiéon apropiada de la informacién acerca
de la enfermedad y sus consecuencias, y
el papel que desempena el paciente en la
atencion y la provision de servicios, incluida
la rehabilitacion.
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* Garantia de aporte de informacién 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
reaccionesy 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, basindose en
datos cientificos sélidos:

— diagnéstico oportuno y certero, con
aporte de un asesoramiento de apoyo;

~ tratamiento con poloquimioterapia
oportuno, gratuito y facil de usar;

~ prevencion de la discapacidad con
intervenciones realizadas de manera
apropiada y oportuna;

— prestacién de servicios para las
complicaciones y la rehabilitacion,
incluida la cirugia reconstructiva, segin
sea necesario;

— facilitacién del acceso de los pacientes
y sus familias al apoyo psicolégico y
socioeconémico, a fin de garantizar la
regularidad del tratamiento y la curacién
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 estigmatizaciéon por 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.

1.6 Consideraciones sobre los
sistemas de salud

El control eficaz de la lepra requiere un enfoque
integrado, que proporcione una equidad y
accesibilidad mas amplias, una mejor relacion
costo-eficacia y una sostenibilidad a largo plazo.
Esto implica que las actividades de eliminacion



de la lepra deben ser ejecutadas por los servicios
de salud generales, incluidos los centros de
referencia integrados. La integraciéon no solo
mejora la accesibilidad del tratamiento, sino que
también reduce los estigmas y la discriminacion
que han de enfrentar las personas afectadas por
la lepra.

Al definirse las necesidades de un programa
contra la lepra, no debe olvidarse el contexto
de su integracion. La integracion significa que el
tratamiento cotidiano de los pacientes y el registro
y la notificaciéon pasan a ser responsabilidad del
personal de salud general. Sin embargo, con
un sistema integrado, deben garantizarse los
servicios especializados. Debe haber un sistema
en funcionamiento para la derivacion de los casos
dificiles o complicados a los hospitales o a los
especialistas (por ejemplo, médicos generales con
una capacitacién adicional en cuanto a la lepra,
dermatologos o cirujanos) y el envio de nuevo de
los pacientes, por parte de los especialistas, a los
centros de salud periféricos para la continuacion
del tratamiento. Los servicios especializados
de referencia para la lepra forman parte de los
servicios de salud generales, de la misma forma
que un cirujano de un hospital de distrito forma
parte de los servicios de salud generales.

Segin las condiciones locales (por ejemplo,
disponibilidad y nivel de capacitacién de las
diversas categorias del personal de salud y carga
de la enfermedad), en cada pais o zona se debe
decidir cual es el nivel del sistema de salud en
el que debe disponerse de este conocimiento
experto especializado. En los entornos en los
que la lepra es endémica, el personal de salud
debe ser capaz de diagnosticar y tratar los casos
de lepra sin complicaciones, que representan la
mayoria de los casos, y debe saber dénde puede
encontrar servicios de salud especializados.
También deben establecer nexos con las
organizaciones no gubernamentales (ONG) y
otros asociados (movimientos sociales como los
representantes de los pacientes, otros dmbitos
gubernamentales como los de educacién,
sociedades de especialistas médicos, lideres
religiosos) para las intervenciones médicas o
socioeconomicas.

Todo el personal de salud periférico debe
conocer los consultorios y el personal de salud
al que enviaran a los pacientes para poder
informar a estos y, en consecuencia, reducir al
minimo sus dificultades. Debera disponerse de
una gufa de servicios o centros especializados y
de especialistas. El personal de todos los niveles
debera ser capaz de solicitar asesoramiento
especializado por via telemdtica o a través de
un centro de excelencia para conseguir que
se proporcione a los pacientes la atencién
que necesiten. Debe mantenerse una buena
comunicacion entre el personal de salud del nivel
periférico y el del centro de referencia con objeto
de que pueda comentarse la evolucién de los
pacientes y para facilitar una mayor capacitacion.
La comodidad de los teléfonos méviles y del
envio de mensajes de texto puede hacer que
esto sea facil y rapido.

Entre los eventos mas urgentes que requieren
una derivacién inmediata se encuentran las
reacciones graves, las mas frecuentes de las cuales
se indican en la siguiente lista:

» reacciones reversas graves, especialmente si
se producen en la superficie situada sobre un
tronco nervioso principal;

» neuritis, incluida la neuritis silenciosa;
» reacciones de eritema nudoso leproso (ENL);

» infeccién grave de la mano o del pie
(generalmente relacionada con una tlcera
con secrecion maloliente); la mano o el
pie estaran calientes, rojos, hinchados y
produciran dolor;

» afectacién ocular en la lepra: hay cuatro
problemas especificos que requieren una
derivacion urgente, a saber, 1) pérdida
reciente de agudeza visual, 2) ojo enrojecido
doloroso, 3) incapacidad reciente de cerrar
el ojo (lagoftalmia), y 4) reaccion en un zona
de piel afectada por la lepra en la cara.

Otros casos que podrian requerir una
derivacién urgente son los pacientes con
reacciones adversas a los medicamentos graves
o con Ulceras o quemaduras con secrecién.
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A veces el trabajador de atencién de salud
periférico podria tener que enviar a los pacientes
para confirmar un diagnéstico incierto. Esto se
considera también una derivacién urgente ya
que el tratamiento de la lepra debe comenzarse
cuanto antes con objeto de detener la transmision
y evitar las complicaciones. En los lugares en los
que la lepra es relativamente menos comdn,
la capacidad de sospechar su presencia y
remitir al paciente a una unidad de referencia
es la habilidad mas importante que necesita
el personal de salud general periférico. La
confirmacion del diagnéstico puede hacerse en
centros especializados de referencia que también
deben disponer de medicamentos para el inicio
del tratamiento asi como de la capacidad de
realizar el seguimiento inicial. Debe tenerse
especial cuidado en el envio de los pacientes
entre los dos centros, para que no se pierda el
rastro de los casos de sospecha o de diagnéstico
de lepra.

La continuacién del tratamiento podria
delegarse al centro de salud periférico que
atiende a la comunidad en la que reside el
paciente, después de que el centro de referencia
haya proporcionado una orientacién adecuada
respecto a los posibles efectos secundarios y
haya asegurado la identificacién oportuna de las
reacciones. Los centros de referencia trataran las
complicaciones dificiles de la lepra. La prestacion
de los servicios quirdrgicos rehabilitadores sera
aun mas centralizada. Algunos servicios de
derivacion pueden prestarse también a través de
unidades méviles.

Hay varias organizaciones comunitarias,
ONG e instituciones privadas que prestan
una variedad de servicios para la lepra cerca
de la comunidad. La formacién de redes con
esas instituciones, junto con los centros de
referencia, las facultades de medicina y los
dermatélogos, es clave para garantizar una
atencién integral, adaptada a cada paciente.
Estas instituciones no gubernamentales pueden
ser centros focales sumamente eficaces para
los servicios e intervenciones tanto basicos
como especializados. Sus actividades pueden
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coordinarse bien dentro de los programas
nacionales, con lo que se ahorran recursos y se
garantiza la prestacion de servicios.

Es importante establecer nexos con otros
sectores, publicos y privados, y dentro de
la comunidad, incluidos los creados con las
organizaciones y grupos de apoyo mutuo de
las personas afectadas por la lepra, para facilitar
el acceso a la atencién y para asegurar unos
servicios de atencién de la lepra de alta calidad.
Para los paises con una carga relativa de la
enfermedad alta, las coaliciones nacionales de
los interesados directos que contribuyen a los
servicios de atencion de la lepra podrian ayudar a
recaudar fondos, garantizando la concientizacion
y creando una demanda de servicios de calidad.

En algunos paises, hay todavia una estructura
“vertical” para dirigir los programas contra la
lepra ya sea como tales o dentro de programas
conjuntos para la tuberculosis/lepra o programas
de enfermedades tropicales desatendidas
(ETD). Generalmente esos programas tienen
puntos focales administrativos o de gestion
a los diversos niveles administrativos de los
servicios de salud, mientras que el primer punto
de entrada a la atencion de salud continda
siendo la red de atencién primaria de salud
que presta un servicio integrado para las
enfermedades transmisibles y no transmisibles. En
este contexto, la coordinacién entre los niveles de
la atencién debe garantizar el manejo adecuado
de la poliquimioterapia y los medicamentos
auxiliares para controlar las reacciones, impartir
capacitacion de perfeccionamiento y prestar una
supervision de apoyo de los trabajadores sobre
el terreno, mejorar la calidad de los servicios de
referencia y vigilar la disponibilidad de los datos
de calidad para evaluar el progreso de la puesta
en practica de los programas. En las zonas donde
tales recursos no estan disponibles, al menos una
unidad de nivel central se hara responsable del
control de la lepra y se encargara de asegurar la
capacidad de detectar, tratar y notificar la lepra
con exactitud en al menos un centro del pais y
de facilitar el acceso a la atencion de salud para
todos los casos.



. Fortalecer la implicacion del

gobierno, la coordinacion
la creacion de alianzas

En dltimo término, la responsabilidad de controlar
y eliminar la lepra recae en las autoridades
nacionales de cada pais. Los asociados y otros
interesados directos pueden desempefar una
funcién de apoyo para mantener y mejorar el
compromiso politico. Después de la declaracion
de eliminacién de la lepra, casi todos los paises
han experimentado una reduccién de los
recursos para llevar a cabo las actividades relativas
alalepra. La falta de financiamiento podria haber
contribuido también a la deteccién tardia, dando
lugar a la tasa creciente observada a nivel mundial
de pacientes ya discapacitados en el momento
del diagnéstico. Una de las razones del retraso
es la pérdida del conocimiento experto, pero
también lo es la ausencia de una participacion
estructurada tanto del sector privado con fines
de lucro como del sector privado informal, que
es muy importante en Asia y Africa.

La Declaracién de Bangkok firmada en el
2013 por los ministros de salud de los paises
con la carga més alta de lepra, con el apoyo
de la Fundacién Nippon, ha vuelto a darle un
cierto impulso. En un contexto en el que la
lepra esta pasando a ser una enfermedad rara
(especialmente en comparacién con lo que ocurria
en decenios anteriores) y con otras prioridades en
pugna con ella debido a los programas de lucha
contra otras enfermedades transmisibles y contra
enfermedades no transmisibles, abordar la lepra
se estd convirtiendo en un verdadero reto.

Hay también oportunidades de revitalizar
la accion para la eliminacion de la lepra, como
la posibilidad para trabajar eficazmente bajo
el paraguas de las enfermedades tropicales
desatendidas o con la prestacién de servicios
integrada con programas mejor financiados
(por ejemplo, tuberculosis [TB]). Un trabajo que
vaya mas alla de las asociaciones tradicionales
para la lucha contra la lepra podria brindar
también nuevas oportunidades por medio de
las organizaciones involucradas en el campo de
las discapacidades y el desarrollo social. Incluso

en el marco de las asociaciones tradicionales
para la lucha contra la lepra (incluidas las ONG
dedicadas a la lepra y las instituciones que
realizan investigacion), puede mejorarse atin mas
la coordinacién para evitar una duplicacion de
esfuerzos y prestar los servicios mas eficazmente.
Los fondos destinados a la coordinacién y las
asociaciones son bajos, mientras en el mundo
moderno hay una creciente necesidad de
competencias especificas para crear herramientas
y plataformas en linea para la coordinacion. Este
pilar de la estrategia se centra en el compromiso
politico, incluidos los esfuerzos sostenidos para
aplicar planes nacionales eficaces teniendo
presente la importancia de la cobertura universal
de salud y la participacion del sector privado
y el impulso a una colaboracién mas amplia,
especialmente para la investigacién y para el
seguimiento y la evaluacion. La vigilancia y la
supervision deben mantenerse, incluso en las
regiones con muy pocos casos (por ejemplo, la
Region del Mediterrdneo Oriental y la Region
de Europa) y en todos los paises que declaran
muy pocos casos. La disponibilidad de recursos
suficientes y una voluntad politica sélida, junto
con las alianzas y una mejor coordinacién en las
areas clave (incluida la investigacion), constituyen
el fundamento que permitira llevar a la practica
de manera eficaz las actividades enumeradas
en los pilares dos y tres de la estrategia. Por este
motivo, este primer pilar es un pilar transversal.
Se trata, pues, del cuadro de la bicicleta en el
logo de la estrategia.

2.1 Compromiso politico y

recursos suficientes

Los ministerios de salud deben seguir liderando
la respuesta nacional global frente a la lepra,
segln lo establecido en un plan nacional sobre
la lepra o como parte de un plan nacional
mds amplio sobre las enfermedades tropicales
desatendidas o un plan sobre la tuberculosis y la

Manual operativo




lepra, seglin cual sea la estructura del programa
nacional contra la lepra. En el marco de esta
implicacién del gobierno, deberan utilizarse
mas enfoques normativos para apoyar los
esfuerzos de eliminacion, incluida la notificacién
obligatoria de la enfermedad, al tiempo que
se garantiza la privacidad de los datos de cada
paciente individual, unas politicas de regulacién
farmacéutica potentes y armonizadas y unas
normas de atencion adecuadas, incluido un
abordaje publico y privado.

Aumentar y mantener las intervenciones
para la deteccion, la atencién y la prevencion
requiere un compromiso politico de alto nivel
que se manifiesta en una buena planificacién y en
unos recursos financieros y humanos adecuados.
Un plan nacional, incluido en un plan sectorial
de salud nacional o vinculado a él, constituye un
instrumento clave para administrar los programas
eficazmente. Es crucial que los interesados
directos y los asociados se involucren plenamente
en la formulacién de tal plan, que se respalden los
esfuerzos nacionales y que cualquier ayuda sea
coherente con los objetivos y metas nacionales
y mundiales.

La Estrategia mundial para la lepra 2076—
2020 incluye un llamamiento a favor de
una accién que vaya mas alla del sector de
la salud y que impulse la investigacion, la
innovacién y la operacionalizacién de nuevas
intervenciones. Estos cambios seran posibles tan
solo si se obtiene el financiamiento suficiente.
Por consiguiente, deben determinarse los costos
de los planes nacionales y deben identificarse
las fuentes presupuestarias (y sus déficits).
Estos planes con sus correspondientes costos
facilitardn la movilizacién de recursos de fuentes
internacionales y nacionales, incluidos los del
sector privado.

Hacer participar a los pacientes, a las
familias y a las comunidades en la planificacion
de los programas y la prestacion de los servicios
no solo aumentard la concientizacién de la
comunidad, sino que fomentard también un
entorno favorable para los pacientes y las familias,
y puede conducir a una respuesta enérgica
respaldada por la comunidad.
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El analisis epidemiolégico detallado, el
seguimiento y la evaluacién sobre el terreno
realizados internamente, la revisién externa
del programa y las consultas a interesados
directos fueron de gran ayuda para los paises
para evaluar la situacién epidemiolégica y
programatica, determinar las brechas existentes,
identificar nuevas metas y objetivos, y definir las
orientaciones e intervenciones estratégicas.

En un contexto en el cual la inversién
nacional en la lepra esta disminuyendo, podrian
usarse enfoques innovadores como la asociacion/
incorporacién al financiamiento de otros
programas o la colaboracién con asociados
externos para promover una aplicacién mas
eficaz de los planes de accién. Esto ya esta
sucediendo en varios paises, pero requiere
un enfoque mas estructurado mediante la
formulacién de planes estratégicos y operativos
con el apoyo de interesados directos antiguos y
nuevos, y con el objetivo de prestar servicios de
calidad y mejorar los sistemas de salud generales
de ambito nacional y local.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1) Examinar y actualizar los planes nacionales
para la lepra mediante: a) revisiones externas
epidemiologicas solidas; b) la utilizacion
optima del seguimiento y la evaluacion
regulares realizados internamente; ¢)
consultas mas amplias con interesados
directos, incluidas las comunidades clave
afectadas; y d) el fortalecimiento del
seguimiento ordinario y los sistemas de
informacion.

(2) Intentar alcanzar las maximas ganancias
de eficiencia mediante: a) la armonizacion
de la planificacion con el marco general
de planificacion del sector de la salud;
b) la colaboraciéon por medio de los
programas de salud publica para promover
la planificacién conjunta y compartir
politicas y estrategias programaticas; y c) la



mejora de la coordinacion de la asistencia desatendidas y de que las actividades se
técnica externa. basen en: a) el examen epidemiologico
solido haciendo hincapié en los grupos de
alto riesgo; b) la colaboracion por medio
de programas de salud publica, con la
inclusion del sector social, para promover
la planificacion conjunta y utilizar politicas
programaticas y estrategias compartidas;
¢) la coordinacion con las instituciones

(3) Obtener fondos suficientes mediante la
movilizacion de recursos de fuentes diversas
internacionales y nacionales con el empleo
de un plan nacional global con los recursos
presupuestarios adecuados.

Acciones propuestas en entornos de nacionales o de otro tipo que brindan
carga baja asistencia técnica a nivel nacional o regional

para velar por la continuidad de los servicios
(1) Asegurarse de que la lepra esté incluida de atencién y referencia.

en los planes nacionales de enfermedades
transmisibles o enfermedades tropicales

En Liberia, el Ministerio de Salud, con el apoyo técnico de la organizacién Effect:Hope y otras,
asi como de interesados directos no gubernamentales del pais, ha elaborado en junio del 2016
su primer plan nacional estratégico para el manejo integrado de los casos de enfermedades
tropicales desatendidas, centrandose en la Glcera de Buruli, la lepra, el pian y las complicaciones
de la filariasis linfatica. La inclusién de una estrategia que se centra en la integracion dentro de
los programas contra las enfermedades tropicales desatendidas contribuira a retener al personal
con experiencia en esta area, al tiempo que se consigue un mayor compromiso en este campo,
superior al alcanzado por cada programa por separado. Esto conducird a una mejor inclusion a
todos los niveles del servicio (atencion primaria, secundaria y terciaria).

Afganistan es un pafs con una carga baja de lepra; en el 2015, se detectaron tan solo 42 nuevos
casos. Dado que los casos se dan de forma esporddica, las actividades de planificacion y de
bisqueda de casos de lepra dependen de las asociaciones establecidas con otros programas de
salud publica, con la intencién de fortalecer la “red de la lepra”, de la que forma parte todo el
personal de salud que puede sospechar, diagnosticar y tratar o derivar los casos de lepra. De esta
forma, se consigue una eficiencia elevada y sostenida del programa, mediante el mantenimiento
de tan solo unos pocos consultorios dedicados a la lepra al tiempo que se amplia el acceso a estos
consultorios “especializados”. En el 2009, se inici6 una colaboracién con el programa contra la
tuberculosis mediante una amplia formacién de capacidad del personal de tuberculosis, contando
con una amplia red de més de 1400 centros de asistencia de la tuberculosis en todo el pais. Se
llevan a cabo regularmente cursos de actualizacién y actividades de formacién de capacidad vy,
ademas de los dermatélogos, también se dirigen a los médicos, a las enfermeras, al personal del
programa de leishmaniasis y al resto del personal de salud, haciendo hincapié en las zonas en
las que se notifican la mayoria de los casos de lepra. Como resultado de ello, en los 6 dltimos
anos el programa contra la lepra ha observado una reduccién uniforme de los casos pediatricos
y una disminucién de la proporcién de nuevos casos con DG2. En las zonas mas afectadas, las
acciones activas de blsqueda de casos se hacen también dentro del marco de otros servicios de
salud publica, con lo que permiten la deteccién de los casos ocultos de lepra en una etapa inicial
de la enfermedad.
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2.2 Contribucion a la cobertura
universal de salud con
especial atencion en los
ninos, las mujeres y las
poblaciones subatendidas

La meta de la cobertura universal de salud es
conseguir que todas las personas obtengan
los servicios de salud que necesiten sin sufrir
dificultades econémicas. Esto requiere un sistema
de salud fuerte, eficiente y bien administrado,
con un sistema de financiamiento de los servicios
de salud, un acceso a los medicamentos y
tecnologfas esenciales, y una capacidad suficiente
de personal de salud motivado y bien formado. La
cobertura universal se basa fundamentalmente en
la Constitucién de la OMS de 1948, que declaré
la salud un derecho humano fundamental, y en
el programa de Salud para Todos establecido
por la Declaracion de Alma-Ata de 1978. La
equidad es de capital importancia para asegurar
la cobertura universal de salud; por este motivo,
los paises tienen que llevar a cabo un seguimiento
del progreso realizado, no solo en el conjunto de
la poblacién nacional sino también en diferentes
grupos (definidos, por ejemplo, segtin el nivel de
ingresos, el sexo, la edad, el lugar de residencia,
el estado migratorio y el origen étnico). La
cobertura universal de salud solamente puede
lograrse mediante el financiamiento adecuado,
justo y sostenible de los servicios de salud con
garantia de calidad con una cobertura progresiva
y equitativa de las poblaciones. El énfasis mundial
en la cobertura universal de salud brinda grandes
oportunidades de avanzar hacia el control de
la lepra y la reduccién de su transmision, ya
que tiene como objetivo que todas las personas
tengan acceso a los servicios de salud de calidad
sin ningln obsticulo, teniendo en cuenta que
es muy frecuente que los pacientes con lepra
pertenezcan a grupos vulnerables o marginados
0 a poblaciones subatendidas.

Las poblaciones subatendidas son grupos
de personas que viven en zonas geogréficas
especificas (bosques, riberas, desiertos, montanas)
o tienen alguna caracteristica especial que les
niega la posibilidad de acceso (por ejemplo,
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poblaciones tribales, némadas, inmigrantes,
desplazados internos debido a la guerra, disturbios
civiles, agitacion social, crisis econémicas o
climéticas) o viven en lugares especiales (por
ejemplo, prisiones) o poblacién marginada de
grandes zonas urbanas (por ejemplo, residentes
en barrios pobres). Estos grupos pueden tener
dificultades para obtener una atencién de salud
adecuada debido a una infraestructura de
salud deficiente, falta de informacién o por la
discriminacién que sufren como consecuencia
de sus antecedentes sociales, politicos, culturales
y econémicos o a causa de las limitaciones
existentes en los medios de transporte.

Otros grupos que podrian ver limitado su
acceso a la atenciéon de salud son las mujeres
y los nifos, especialmente en zonas donde la
estigmatizacion y la discriminacién asociadas a
la lepra son altas. Dado el énfasis de la Estrategia
mundial para la lepra 2016-2020 en los nifos, la
obtencién mas detallada de datos e informacién
sobre los casos pediatricos ha adquirido atin mas
importancia. La estrategia requiere también la
obtencién de indicadores desglosados por sexos
para permitir el andlisis del acceso de las mujeres
y también de la calidad de atencién que se les
ha prestado.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1) Analizar la estructura y sistemas de control
nacionales actuales de la lepra en lo relativo
a las funciones de control, los proveedores
de servicio, los flujos de financiamiento
y los mecanismos de pago, con objeto de
identificar opciones de politicas para un
financiamiento sostenible del control y la
atencion de la lepra.

(2) Determinar las funciones esenciales
centrales para el control de la lepra que
deben retenerse en el sector publico como
funciones “no negociables” para asegurar
el control de la lepra como un bien publico
para la salud.

(3) Determinar las metodologias apropiadas a
nivel nacional y determinar periodicamente



la carga econoémica para los pacientes como personal de la zona local para garantizar el
consecuencia de la lepra y asegurarse de acceso a los grupos vulnerables.

que se proporciona un tratamiento gratuito
a todos los pacientes.

(8) Garantizar el suministro suficiente de
poliquimioterapia y medicamentos y

(4) Modificar el sistema de informacion de materiales auxiliares.
salud para obtener informacion sobre los
grupos vulnerables y para disponer de los Acciones propuestas en entornos de
datos por edad y sexo. carga baja

(5) Coordinarse con los programas que tienen
como objetivo proporcionar atencion
de salud a tales grupos, con objeto de

(1) Evaluarsilospocos casos de lepranotificados
corresponden a grupos vulnerables.

garantizar el acceso al diagnéstico, el (2) Disenar proyectos para centrar el tamizaje

tratamiento y la prevencion y tratamiento activo d"j la lepra en grupos o poblacpnes

de las discapacidades. de alto riesgo y para ejecutar las medidas
preventivas.

(6) Involucrar a los lideres comunitarios y las
personas afectadas por la lepra de grupos 3)
vulnerables en la planificacion y la toma
de decisiones.

Coordinarse con los programas e instituciones
que tienen como objetivo proporcionar
atencion de salud a tales grupos, con objeto
de garantizar el acceso al diagndstico, el

(7) Introducir un horario de servicif) que resulte tratamiento y la prevencién y tratamiento de
comodo para aumentar la accesibilidad a los las discapacidades.

servicios y ser sensible a las culturas locales,
usar intérpretes y traductores y, donde sea
posible, promover el reclutamiento de

(4) Garantizar el suministro suficiente de
poliquimioterapia y medicamentos y
materiales auxiliares.

Somalia se ha visto afligida por conflictos durante mas de 20 afos, lo cual ha provocado limitaciones
en el acceso a algunas regiones y un importante desplazamiento y reubicacién de la poblacion
dentro de sus fronteras, en particular con el desplazamiento de las zonas del sur a las del centro
del pais; las zonas de las que proceden generalmente la mayoria de los pacientes con lepra son
las de Banadir y la zona metropolitana de Mogadiscio.

En el 2015, a pesar de las importantes limitaciones econémicas y con el apoyo de la OMS, el
programa contra las enfermedades tropicales desatendidas del Ministerio de Salud ha intensificado
sus acciones para asegurar una reanudacion de las actividades de eliminacién de la lepra en ocho
regiones prioritarias del sur y el centro de Somalia que recientemente han pasado a ser accesibles.
Esto se hizo mediante el fortalecimiento de la red de la lepra por medio de cursos de actualizacién
para las enfermeras y los agentes de salud de la comunidad local. El objetivo fue conseguir que
fueran capaces de sospechar, diagnosticar y tratar la lepra, proporcionar orientacién a los pacientes,
compilar los informes y sensibilizar a las comunidades, incluidos los grupos subatendidos como
las poblaciones némadas. Al tratar con las comunidades, enfrentar los estigmas es crucial para
evitar la exclusién social de los casos antiguos y promover la autonotificacién de los nuevos casos.

Ademds, se ha atendido a los desplazados internos mediante la organizacién de actividades de
concientizacién de la comunidad y mediante un tamizaje dermatolégico y asesoramiento gratuitos
(“campamentos de piel”) en 17 campamentos de desplazados internos ubicados en la zona de
Mogadiscio y en otros lugares. La ampliacién del examen médico en la comunidad a todas las
afecciones de la piel no solo ofrece un mejor servicio a la poblacién, sino que reduce también el
impacto emocional de la lepra, facilitando con ello la autonatificacion.

Cracias a estos esfuerzos renovados, en el 2015 se detectaron en Somalia 107 nuevos casos de
lepra, en comparacién con tan solo 14 en el 2014.
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2.3 Alianzas y colaboracion
intersectorial

Las alianzas han desempefado siempre un papel
importante en el control de la lepra. La OMS
y las ONG nacionales e internacionales, asi
como instituciones como la Fundacién Nippon
y la Fundacién Conmemorativa Sasakawa para
la Salud, desempefian una funcién de apoyo
importante conjuntamente con los gobiernos
nacionales. De entre las ONG actualmente
involucradas, las que forman parte de la
Federacion Internacional de Asociaciones de
Lucha contra la Lepra (ILEP) desempefian
una funcién prominente, al tiempo que otras
instituciones, como la Fundacién Novartis para
el Desarrollo Sostenible y otras ONG que no
forman parte de la ILEP (por ejemplo, ANESVAD,
Effect:Hope, Fundaciéon de Lepra del Pacifico)
prestan apoyo también en diversas regiones
del mundo. Novartis ha venido donando
medicamentos de forma gratuita y se ha
comprometido a hacerlo al menos hasta el 2020.

Una alianza puede definirse como una
“relacién interinstitucional que incluye actividades
encaminadas a alcanzar unas metas compartidas
basandose en unas relaciones de trabajo en
estrecha colaboracién”. Hay otras definiciones de
alianza, pero generalmente incluyen las siguientes
caracteristicas comunes: COmpromiso respecto a
los objetivos compartidos; reciprocidad, igualdad
y didlogo abierto; una percepcién de confianza
y respeto entre los asociados; y obligaciones y
rendicion de cuentas de forma reciproca. Una
alianza no significa que los asociados deban
estar de acuerdo en todos los aspectos, sino que
implica que hay una voluntad de ambas partes
de “entregar y recibir” con objeto de alcanzar
un consenso. En consecuencia, las alianzas serdn
mas eficaces cuando los objetivos se expresen
claramente y sean aceptados por todas las partes,
la funcién de cada parte haya sido acordada y
reconocida, y las actividades y los retos hayan
sido ampliamente debatidos y negociados.

A nivel mundial, pero especialmente en
la Region de Asia Sudoriental de la OMS (que
soporta la mayor parte de la carga mundial de
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la lepra), las personas buscan la atencién de
salud en un sector privado de salud cada vez
mds grande. Los datos cientificos indican que,
a pesar de la disponibilidad de un tratamiento
gratuito dentro de la atencién primaria de salud,
un ndmero significativo de pacientes notifica
los signos y sintomas de la lepra en primer lugar
a los profesionales de la salud privados o a los
hospitales de nivel terciario. Por consiguiente,
para alcanzar los objetivos de la estrategia en
cuanto a la deteccion temprana, debe realizarse
una evaluacién del acceso de los pacientes a la
atencion de salud y se estableceran alianzas con
el sector privado. Ademas, el diagnéstico de la
lepra requiere a veces consultas a especialistas
y lo mismo ocurre con el tratamiento de las
reacciones; por consiguiente, se buscara la
coordinacién en forma de una alianza con los
centros especializados, publicos o privados, que
no forman parte de la red de atencién primaria
de salud del gobierno. Por Gltimo, aunque no por
ello menos importante, las personas afectadas por
la lepra con discapacidades de grado 1 (DGT1)
y DG2 necesitan a menudo instrumentos de
proteccién durante toda su vida para prevenir
la aparicion de otras discapacidades adicionales
e intervenciones de cirugfa reconstructiva; para
garantizar el acceso a esos servicios se exploraran
también alianzas con instituciones privadas
lucrativas o sin fines de lucro.

Junto con las alianzas establecidas para
garantizar el acceso a los servicios, se crearan
también alianzas con las organizaciones que
facilitan el acceso de los pacientes a la atencién
social y a los servicios de rehabilitacién de las
comunidades a nivel nacional y se construiran
coaliciones de naciones para garantizar la
coordinacion, para concientizar a la poblacién y
para abogar por la dedicacién de mas recursos al
control de la lepra, por si mismas o en el marco
de otras coaliciones de naciones o marcos de
actuacion para las enfermedades tropicales
desatendidas, la tuberculosis o las discapacidades.
El gobierno, y en particular el Ministerio de
Salud, es el responsable del programa y debe
coordinar el apoyo de los donantes nacionales
e internacionales al pafs. La coordinacién eficaz
de los donantes es un requisito importante para



una ejecucioén uniforme y homogénea de las
actividades del programa en todo el pais. Todos
los asociados deben saber como se utilizan sus
recursos y, por consiguiente, deben participar
en el proceso de planificaciéon y evaluacion.
Es necesario que el Ministerio de Salud y sus
asociados, incluida la OMS y los miembros
de la ILEP alcancen un consenso acerca de la
aplicacion de la Estrategia, la planificacion a
largo plazoy los planes de accién y presupuestos
anuales. Esto se vera enormemente facilitado
por la organizacion de exdmenes conjuntos del
programa por parte del Ministerio de Salud y
de todos los asociados. Una respuesta potente
para terminar con la lepra y actuar sobre el
estancamiento de los casos actuales requerira el
establecimiento de alianzas duraderas entre los
sectores de la salud y sociales, asi como entre el
sector de la salud y las comunidades.

Acciones propuestas a nivel mundial
y regional

(1) Mantener y mejorar las alianzas actuales
a nivel mundial contra la lepra, mediante
el fomento de acciones y la puesta en
marcha de mecanismos para mejorar la
coordinacioén entre los asociados, como
plataformas o alianzas mundiales.

(2) Establecer alianzas regionales con las
instituciones regionales o interregionales
para prestar apoyo a los paises con una
carga baja, en los que hay necesidades
todavia para el tratamiento de los casos (es
decir, centros regionales de capacitacion,
servicios de asistencia a los usuarios
remotos, laboratorios y centros médicos
de investigacion, nucleos regionales de
rehabilitacion).

(3) Generar datos cientificos sobre la
participacion de los prestadores de atencion
de salud privados en la atencion de la

lepra y promover la investigacion sobre la
aplicacion de las medidas, con objeto de
alentar su participacion por medio de las
alianzas estructurales y la colaboracion.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1

@

3)

Establecer coaliciones contra la lepra
con todos los interesados directos para
concientizar y para mejorar la coordinacion.

Hacer participar a las organizaciones de
la sociedad civil, los representantes de la
comunidad, los pacientes y las familias en la
planificacion, la prestacion de los servicios y
su seguimiento, asi como en las actividades
de informacion y de educacion, en el
apoyo a los pacientes y sus familias, en la
investigacion y en la promocion de la causa.

Asegurarse de que las poblaciones afectadas
estén representadas de manera significativa
en los ambitos adecuados para abordar
la respuesta nacional, asi como en los
organismos pertinentes a nivel nacional y
local.

Acciones propuestas en entornos de
carga baja

(1

2

Crear vinculos formales con las instituciones
nacionales y regionales que prestan atencion
de alta calidad para la lepra, con objeto de
garantizar el diagnostico y la atencion de los
pacientes durante y después del tratamiento.

Incluir la lepra en las coaliciones de salud
existentes entre las naciones para la salud en
relacion con el control de las enfermedades
transmisibles o sobre las enfermedades no
transmisibles y las discapacidades, con
objeto de concientizar y garantizar un cierto
financiamiento para la coordinacion, la
vigilancia y la atencion.

En Nepal, se cre6 en 1990 una plataforma nacional para la lepra. La preside el director del
programa nacional contra la lepra y tiene como objetivo coordinar las actividades llevadas a
cabo por diferentes interesados directos y garantizar la alineacién con las politicas y el alcance
del programa nacional. El programa nacional requiere reuniones ordinarias periédicas, que han
asegurado un enfoque coordinado y mds eficaz al prestar servicios para la lepra.
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2.4 Investigacion para
potenciar al maximo la
base de datos cientificos
para fundamentar las
politicas, las estrategias y

las actividades

Teniendo en cuenta que el agente causal de
la lepra fue descubierto en el afno 1873 por
el doctor Armauer Hansen (motivo por el cual
la lepra se conoce también como enfermedad
de Hansen), todavia hay una gran cantidad de
informacion con respecto a la transmision y la
patogénesis de la enfermedad que no se conoce.
Hasta la fecha no ha sido posible cultivar el
microorganismo en el laboratorio.

Las discapacidades que a menudo marcan
la vida de los pacientes a pesar del tratamiento
médico son consecuencia de unos mecanismos
inmunolégicos que se conocen tan solo de
manera marginal. Aunque el acceso al tratamiento
con antibiéticos sea amplio y gratuito, el acceso
al tratamiento para las reacciones es parcial
y el efecto de esos medicamentos no es una
interrupcion total de las reacciones.

La aplicacion de unas medidas preventivas
eficaces para la lepra requiere todavia mas datos
cientificos y la realizacién de investigaciones en
el campo de los aspectos sociales de la lepra es
todavia limitada.

Sin embargo, para una enfermedad en
la que el objetivo es la eliminacién en los
niveles nacional y subnacional y, en dltimo
término, la erradicacién, son necesarias muchas
mds inversiones en las siguientes dreas de
investigacion: 1) transmision; 2) diagndstico (de
la infeccién y de la enfermedad); 3) identificacion
y tratamiento de las reacciones; 4) integracién
social; 5) prevencién; y 6) quimioterapias
alternativas. Lamentablemente, la investigacién
de salud estd a menudo subfinanciada, lo que
supone un cuello de botella importante para
aumentar las actividades de investigacién de
salud y la capacidad de fortalecimiento. Todas
las acciones mencionadas, especialmente con
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un plan estratégico de investigacién integral, que
incluya un mecanismo colaborativo eficaz, unas
prioridades de investigacion unificadas y un plan
de formacion de capacidad estratégica, atraerian
el financiamiento por parte de fuentes nacionales
e internacionales. Aunque asignar una parte
apropiada del financiamiento a la investigacion
operativa sigue siendo importante, el centro de
interés principal debe ser la movilizacién de mas
recursos para las actividades de investigacién por
parte de los gobiernos o de los asociados.

Al nivel mundial, la lepra se ha beneficiado
en el pasado de los estudios de investigacion
a gran escala gracias al apoyo del Programa
Especial de Investigaciones y Ensefianzas sobre
Enfermedades Tropicales’/OMS. Sin embargo,
este apoyo se ha convertido en algo insignificante
en cuanto al financiamiento en los 10 dGltimos
anos. Por otro lado, la Iniciativa de Investigacién
sobre la Lepra, que se puso en marcha en el
2013, ha proporcionado hasta la fecha US$ 4
millones. Es necesario difundir ampliamente los
resultados de esos estudios y ademas generar
mas financiamiento para la investigacion
biol6gica basica. Diferentes institutos realizan
investigacion sobre la lepra en diferentes
partes del mundo, pero la coordinacién con
los programas nacionales o entre los diversos
institutos es limitada. Por consiguiente, es
necesaria una plataforma mundial para establecer
prioridades y para que sirva de punto de reunién
de los cientificos interesados en la realizacion de
investigacion en esta drea.

El establecimiento de prioridades de
investigacion a escala nacional es importante
para alinear los esfuerzos de todos los asociados,
evitar las duplicidades y movilizar recursos para
la investigacion. Las prioridades de investigacion
nacionales deben establecerse en colaboracién
con todos los asociados de la red de investigacién

1 TDR: el Programa Especial de Investigaciones y Ensefianzas
sobre Enfermedades Tropicales es un programa de
colaboracién cientifica de ambito mundial que facilita,
respalda e influye en los esfuerzos realizados para combatir
las enfermedades de la pobreza. Lo alberga la OMS y es
patrocinado por el Fondo de las Naciones Unidas para la
Infancia (UNICEF), el Programa de las Naciones Unidas para
el Desarrollo (PNUD), el Banco Mundial y la OMS.



nacional, al tiempo que se mantiene un equilibrio
apropiado entre los tipos y los grandes temas de
investigacion. Deben actualizarse periédicamente
en forma de un documento abierto y deben
proporcionarse para facilitar la actualizacién de
los planes nacionales, regionales y mundiales de

investigacion. (4) Analizar los resultados y las contribuciones
de la investigacion realizada que tiene
como objetivo la incorporacion de nuevas
tecnologias y estrategias a los servicios,
cuando ello sea apropiado.

(3) Identificar los centros de investigacion
mundiales y regionales para conseguir que
las prioridades de investigacion en lepra se
traduzcan en estudios destinados a mejorar
su control.

Uno de los campos de interés en la
investigacion es claramente el de las herramientas
preventivas como la profilaxis tras la exposicion
mediante el empleo de la rifampicina o la vacuna
de BCG. Aunque se ha demostrado la eficacia de
la administracion de rifampicina a los contactos
de los pacientes con lepra, se estdn llevando a
cabo actualmente estudios de viabilidad y andlisis
de los resultados de las investigaciones sobre su
aplicacién mediante estudios multinacionales.
Esos resultados podrian ser dtiles para orientar

Acciones propuestas en todos los
entornos
(1) Establecer prioridades de investigacion

nacionales (temas de investigacion de
ambito nacional).

los programas por lo que respecta al uso de los
instrumentos existentes y la forma de realizar
un seguimiento de las repercusiones de tales

(2) Planificar y ejecutar las actividades de
formacion de capacidad estratégicas para
aumentar los recursos humanos disponibles

actividades. para la investigacion de salud sobre la lepra.

Acciones propuestas a nivel mundial

S Acciones propuestas en entornos de
y regiona

carga baja

(1) Aumentar los recursos destinados a la
investigacion por medio de fuentes de
financiamiento diversificadas.

(1) Establecerun vinculo con centros regionales
y mundiales con objeto de asegurar que se

lleven a cabo estudios de ambito regional.
(2) Coordinar la investigacion sobre la lepra

mediante una plataforma mundial, que
también pueda usarse como un foro mundial
para la difusion de la informacion.

(2) Facilitar la disponibilidad del acceso a
los datos cientificos internacionales mas
recientes en relacion con la lepra.

La Iniciativa de Investigacién sobre la Lepra se puso en marcha en el Congreso Internacional de
Lepra en el 2013 con el propésito de promover, financiar y facilitar la investigacién de alta calidad
sobre la lepra, de fortalecer la capacidad de investigacion en los paises con endemicidad y de
facilitar la traduccién de los resultados de la investigacion en las politicas y en la practica real. La
Iniciativa de Investigacion sobre la Lepra tiene cinco prioridades para la investigacion, a saber:
la deteccién temprana de la lepra; la prevencién, deteccién temprana y tratamiento eficaz de
la deficiencia de funciones nerviosas y de las reacciones; la inclusion de las personas afectadas
por la lepra en la sociedad; la prevencién de la discapacidad y su integracion en los programas
nacionales y los programas integrados de atencién de heridas y extremidades; y los métodos de
analisis e instrumentos para interrumpir la transmision y la incidencia de lepra, incluido el aumento
de la cobertura del manejo eficaz de los contactos y la quimioprofilaxis. Se han patrocinado mas
de 20 proyectos por un importe total de alrededor de 5 millones de euros. Puede consultarse una
informacion mas detallada en el sitio web de la Iniciativa de Investigacién sobre la Lepra: http://
www.leprosyresearch.org/.
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2.5 Vigilancia, sistemas de
informacion de salud y

seguimiento de programas

La base de una buena vigilancia depende de
que se disponga de datos de buena calidad;
de ahi la especial atencién prestada dentro de
la Estrategia mundial para la lepra 2076-2020 al
fortalecimiento de los sistemas de informacién de
salud. El sistema de informacién usado permitira
el andlisis de los datos por zonas geograficas y
especificamente en los grupos vulnerables. Esto
es fundamental para evaluar las caracteristicas
epidemiolégicas de la enfermedad y para la
planificacién de las actividades proyectadas para
diferentes zonas o entornos.

Un sistema de informacién de salud ideal
deberd basarse en los casos y debera permitir la
notificacién por parte de todos los prestadores
de servicio, incluidos los proveedores privados
interesados en los programas contra la lepra;
ademds, deberd presentar los datos desagregados
segln la zona geografica, el sexo, la edad, el
pais de origen, el estilo de vida urbano/rural
y deberd permitir un andlisis de los grupos
de riesgo de factores/grupos de poblacién
vulnerables respecto a la lepra. En otro caso, los
formatos de presentacién de datos agregados
deben garantizar el registro y la notificacion
de la deteccién de la lepra y de los resultados.
En condiciones ideales facilitara también la
gestion de los medicamentos, el tamizaje de
las personas en contacto y el registro de las
discapacidades causadas por la lepra. Se ubicara
preferentemente en un registro central de datos
al que accedan por internet los proveedores de
servicio pertinentes; en otro caso, se utilizard un
registro de campo independiente con agregacion
a nivel nacional y con intercambios regulares
de la informacién. La entrada de datos se hara
al nivel en el que haya el grado suficiente de
capacidad, recursos y motivacion para asegurar
una introduccién oportuna y eficaz de los datos.
Se pondran en marcha sistemas de vigilancia de
la calidad de los datos para reducir al minimo las
equivocaciones y para asegurar que se dispone de
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datos de la calidad adecuada para fundamentar
las decisiones de las instancias normativas.
Debe promoverse la interoperabilidad (interfaz/
compatibilidad) entre los registros de datos
disponibles, con objeto de evitar la duplicidad
de esfuerzos, como los de los sistemas de registro
civil, sistemas de registros de salud electrénicos,
sistemas de registros sociales y otros que puedan
ser pertinentes.

Acciones propuestas a nivel mundial

(1) Fortalecer la vigilancia mundial y el sistema
de seguimiento de las respuestas, al facilitar
la intervencion de las oficinas regionales en
la recopilacion de datos de los paises que
los faciliten para incluirlos en un registro
mundial (recopilacién de datos por medio
de internet por parte de los puntos focales
de vigilancia de los paises).

(2) Brindar apoyo para el desarrollo de un
nuevo sistema de informacion de salud
solido de tipo genérico, con funciones
interoperables para un uso gratuito a nivel
del pais, o bien promover la adaptacion de
uno ya existente, y contribuir a ampliar
su uso. Promover un sistema integrado
dentro de las plataformas existentes para
las enfermedades tropicales desatendidas y
las enfermedades transmisibles.

(3) Apoyar el seguimiento por medio de la
capacitacion de monitores y el apoyo a las
actividades de seguimiento y evaluacion
de los paises.

Acciones propuestas en todos los
entornos

(1) Garantizar una notificacion de calidad de
los casos de lepra por parte de todos los
prestadores de servicio.

(2) Establecer un sistema de informacion de
salud, bien sea para la lepra, bien en forma de
un sistema integrado para las enfermedades
transmisibles/otras enfermedades tropicales
desatendidas.



(3) Asegurar la disponibilidad de los datos (4) Realizar un seguimiento del programa en

para permitir la evaluacion de los grupos lo relativo a su repercusion, los resultados
vulnerables a la lepra y realizar una vigilancia obtenidos y los indicadores clave del
estricta de los casos importados y los casos proceso y adoptar medidas sobre la base de
pediatricos, con objeto de disponer de un los resultados obtenidos en el seguimiento.

seguimiento de los resultados obtenidos en
cuanto a la interrupcion de la transmision.

La Oficina Regional de la OMS para el Pacifico Occidental ha utilizado la plataforma abierta
conocida como DHIS2 para recopilar y almacenar los datos de los paises de la regién desde el
2011. A cada director de un programa nacional se le da una contrasefia y puede iniciar la sesién
con su direccién de correo electrénico. Cada ano los datos se envian y “se almacenan” también
para el uso por parte de los paises en forma de un registro de datos para aquellos paises que no
disponen de un sistema de datos electrénico. Con la disminucién de la carga de lepra, existe
la posibilidad de que pueda modificarse el sistema para incluir también datos subnacionales
e identificar los puntos conflictivos por lo que respecta a la enfermedad. La Oficina Regional
de la OMS para Africa estd promoviendo la utilizacién de la Base de Datos de Enfermedades
Tropicales Desatendidas Integrada Nacional para realizar periédicamente (especialmente una vez
al ano a nivel nacional) notificaciones sobre cuatro enfermedades tropicales desatendidas, para
las cuales se usa una quimioterapia preventiva (filariasis linfatica, oncocercosis, esquistosomiasis y
helmintiasis transmitida por el suelo), asi como sobre cinco enfermedades tropicales desatendidas
con tratamiento de los casos (lepra, tGlcera de Buruli, tripanosomiasis africana humana, leishmaniasis
y las treponematosis endémicas que incluyen el pian). La herramienta de esta base de datos es
atil para proporcionar informes al nivel nacional, subnacional y de distrito sobre los indicadores
de la eliminacién de la lepra que incluyen la prevalencia y la deteccién (nimero bruto y tasas),
el nimero y los porcentajes de casos MB, casos infantiles, casos femeninos y casos de DG2 entre
los nuevos casos. También podrian programarse y generarse informes a medida en cuanto a los
indicadores, la periodicidad y otros niveles administrativos de notificacion.
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Il. Detener la lepra y evitar

sus complicaciones

Este pilar se centra en el diagndsticoy el tratamiento
de la lepra'y en la prevencién y el control de las
discapacidades asociadas con la enfermedad.
Aunque esto ha sido tradicionalmente el area
de trabajo de los programas nacionales y de
algunas ONG involucradas en la prestacion
de los servicios, la Estrategia mundial para la
lepra 20716-2020 tiene como finalidad mejorar
aspectos como la deteccién temprana en zonas
con una carga alta o grupos de alto riesgo, la
vigilancia de la farmacorresistencia y un énfasis
mucho mayor en la prevencién y el manejo de
las discapacidades, incluida la rehabilitacion y
la cirugfa reconstructiva. Los nifos afectados
por las discapacidades causadas por la lepra en
el momento del diagnéstico se situaron en el
centro de esta estrategia. Por consiguiente, en
este manual se promueven esfuerzos especificos
para la deteccién temprana y el tratamiento de
los nifos, incluido un enfoque de un tipo “similar
a la investigacién de un incidente critico” para
cada nifo con DG2. La manera de llegar a un
mundo sin lepra es logrando una transmision
cero, y esto se supervisa mediante el examen de
las tendencias en la deteccién de casos en edades
especificas a lo largo del tiempo, asi como de la
transmisién entre ciudadanos nacionales frente a
los casos registrados en personas nacidas en otros
paises. No debe observarse/preverse ningiin caso
de lepra pediatrica en los paises con una carga
muy baja, y en los de carga alta se observara, junto
con una reduccion de la deteccidn de casos, una
notable disminucién de los pacientes de grupos
de corta edad. Esto reflejara la repercusion
sobre la epidemiologia de la enfermedad. De
hecho, no es facil frenar rdpidamente la carga
en cuanto a las cifras absolutas y las tasas ya
que, aun cuando los pacientes pasan a ser
rapidamente no infecciosos tras unas pocas
dosis de la poliquimioterapia, dado el largo
periodo incubacion de la enfermedad, podrian
producirse casos secundarios mucho tiempo
después del tratamiento del caso “indice”. Se
fomentan también los esfuerzos para interrumpir
la transmision y la aparicién de la enfermedad en
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los grupos de alto riesgo, por ejemplo mediante
proyectos de investigacion sobre la profilaxis tras
la exposicion. De igual modo, se promueve la
aplicacion de nuevos instrumentos electrénicos
para mantener el conocimiento y facilitar el acceso
a un diagnéstico, que a menudo requiere pericia
y un diagnéstico diferencial con otra enfermedad
tropical desatendida y con enfermedades de la
piel que no forman parte de este grupo. Debera
mantenerse la sensibilizacién respecto a la lepra
y otras enfermedades tropicales desatendidas o
enfermedades transmisibles y el manual tiene
entre sus objetivos sugerir también actividades en
esta area. Este segundo pilar esta representado en
el logotipo de la estrategia por la rueda frontal de
la bicicleta, la que abre el camino para avanzar
hacia los objetivos y las metas.

Fortalecimiento de

la sensibilizacion de

los pacientes y de la
comunidad respecto a la
lepra

3.1

La finalidad de la accién de salud encaminada
a generar una concientizacién de la comunidad
consiste en mejorar el conocimiento acerca de
ellay del programa y f

omentar una participacién activa en el
servicio. El resultado que se espera obtener es
un aumento de la autonotificacién y la creacion
de una actitud positiva de la comunidad hacia
las personas afectadas por la lepra.

La informacién publica y la educacién en
el campo del control de la lepra tienen como
finalidad sensibilizar de las siguientes formas:

* mejorar el conocimiento acerca de la
enfermedad y del programa;

e estimular la inquietud civica respecto a la
calidad y la responsabilidad;



» aumentar la demanda y el apoyo a los
servicios de salud de calidad;

» refutar los mitos y los prejuicios;

* hacer que la estigmatizacién y la
discriminacién sean inadmisibles;

» desarrollar una percepcion de pertenencia
de la comunidad;

» facilitar el desarrollo de una actitud y
comportamiento positivos para la accion
social;

» prestar apoyo a las personas afectadas por la
lepra para permitirles superar los obstaculos
que les impiden asumir sus responsabilidades
sociales; y

* aumentar el conocimiento y la conciencia
sobre los derechos humanos especialmente
los mas directamente relacionados con la
lepra.

Los mensajes deben ser objetivos, positivos,
especificos y sensibles a la edad, el sexo, la
ubicacion, el idioma y la cultura. Deben llegar
a la poblacién en riesgo asi como a otros
interesados directos, a los encargados de adoptar
las decisiones y a las comunidades. Debe hacerse
referencia a la curabilidad, la disponibilidad
de medicamentos de forma gratuita, los signos
iniciales de la enfermedad, la eliminacién de la
discriminacién y los estigmas del modo de pensar,
y el apoyo y estimulo a las personas afectadas.
Como ejemplos de mensajes clave podrian citarse
algunos de los que siguen.

o Curable: La lepra es una enfermedad
transmisible que puede curarse con
medicamentos que son de amplia
disponibilidad y gratuitos.

» Los signos de la lepra como las zonas de piel
rojiza o palida con pérdida de la sensibilidad;
el adormecimiento o el cosquilleo de las
manos o los pies; la debilidad de las manos,
los pies o los parpados; los nervios dolorosos
o sensibles a la palpacion; las tumefacciones
o bultos en la cara o los [6bulos de las orejas;
las heridas o quemaduras indoloras en las
manos o los pies.

* La deteccién temprana con un tratamiento
apropiado es Gtil para evitar la discapacidad
de la lepra, hace que el tratamiento resulte
mas facil y detiene la transmision de la
enfermedad.

* No hay ninguna necesidad de temerla: La
enfermedad puede controlarse igual que
otras enfermedades; las personas afectadas
no deben sufrir ninguna discriminacion. Las
personas tratadas dejan de ser infecciosas
después de pocas semanas de tratamiento.
Por consiguiente, pueden trabajar, estudiar,
casarse y llevar una vida normal.

* Apoyo: Las personas afectadas necesitan
el apoyo y el estimulo de su familia y de la
comunidad; en primer lugar para tomar la
poliquimioterapia y otros tratamientos segin
lo prescrito y en segundo lugar para tener
una vida normal.

La elaboracién de materiales de educacion
y concientizacién estandares y sensibles a cada
cultura para los pacientes y para las comunidades
serd de gran importancia para asegurar que estos
mensajes lleguen a sus destinatarios de la forma
adecuada y faciliten el trabajo de los trabajadores
de atencién de salud.

Cuando a alguien se le acaba de diagnosticar
lalepra, debe recibir ayuda y orientacién para que
la enfermedad pueda ser tratada rapidamente y
de la mejor manera posible. Es importante que
la persona sepa lo siguiente:

* que debe llevar una vida normal;

» dénde obtener respuestas a cualquier
pregunta que tenga acerca de la lepra;

» dénde solicitar el diagnéstico y el tratamiento;

» que la lepra es causada por un germen y no
es hereditaria; no se debe a un pecado ni a
una maldicién;

* que lalepra es curable:

— el tratamiento tiene una duracién de 6
0 12 meses;

— los efectos colaterales comunes debidos
a la poliquimioterapia incluyen la orina
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de color rojo (en todos los casos) y el
oscurecimiento de la piel (tan solo en la
lepra MB);

— los comprimidos deben tomarse todos
los dias en casa;

— se necesita un blister nuevo cada 28
dias: comentar la frecuencia con la que
la persona debe acudir: una vez al mes
o con menor frecuencia en funcién de
las dificultades existentes para el acceso
a la atencién de salud;

que las consultas son gratuitas en el sector
publico;

que el tratamiento es gratuito;

que la lepra deja de ser infecciosa una vez
que se ha comenzado el tratamiento:

~ sin embargo, los contactos préximos
tienen mayores probabilidades de haber
sido ya infectados y, en consecuencia,
presentan un mayor peligro de sufrir la
enfermedad; por consiguiente deben
acudir con el paciente a la proxima visita
para ser examinados;

que los zonas de la piel alteradas tardan
tiempo en desaparecer;

que pueden producirse reacciones leprosas,
incluso durante el tratamiento y después de
él, y si las hay deben tratarse;

signos de reacciones leprosas que deben
motivar la notificacion oportuna a los
servicios de salud:

— las zonas de piel afectadas enrojecen y
se hinchan de nuevo de forma brusca;

— puede haber dolor o adormecimiento en
las extremidades;

— puede haber debilidad de las manos o
los pies;

— puede haber problemas oculares: pérdida
de la vision, dolor o enrojecimiento;

la discapacidad existente puede mejorar o
no con el tratamiento;
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e que serd preciso aprender diversas
capacidades para prevenir y controlar las
discapacidades;

* la ubicacién de los servicios de prevencion
y manejo de las discapacidades, incluida la
cirugia reconstructiva.

Los esfuerzos de concientizacién deben ser
mds intensos en los grupos de alto riesgo y en las
comunidades/zonas problematicas con una carga
elevada. Las campanas de sensibilizacién deben
adaptarse al publico destinatario y al resultado
esperado de las campanas. Podrian contar con
el apoyo de otros sectores, incluido el sector
privado u otros sectores gubernamentales como
los ministerios de educacién o de bienestar
social. Podrian estar contando ya con expertos
en comunicacion de empresas privadas.

Al generar la concientizacién, es necesario
asegurar la disponibilidad de los servicios y de

Acciones propuestas en todos los
entornos

(1) Determinar el publico destinatario, asi
como sus conocimientos, actitudes y
practicas (CAP) actuales, bien respecto a
la lepra, bien respecto a otras enfermedades
transmisibles (enfermedades tropicales
desatendidas, tuberculosis, otras).

(2) Llevar a cabo actividades periddicas
de concientizacion sobre la lepra sola o
integradas para asegurar que se mantiene
el nivel basico de conocimientos sobre
la lepra; usar el apoyo de personajes
publicos conocidos o influyentes y de los
lideres comunitarios, incluidos los lideres
religiosos.

(3) Evaluar la repercusion de las actividades
mediante la repeticion de las encuestas
de conocimientos, actitudes y practicas,
y planificar campafias de sensibilizacion
teniendo en cuenta los resultados de estas
evaluaciones.



mecanismos en funcionamiento para hacer frente
a un aumento de la demanda.

Ademas de las actividades de concientizacion
que se dirigen a los pacientes y sus familias o a
las comunidades con una endemicidad alta,
también pueden dirigirse a una audiencia mas
amplia, como los politicos y otros personajes
publicos, lideres comunitarios, incluidos los
lideres espirituales, los medios de comunicacién
y las organizaciones internacionales. La
concientizacién podrfa dirigirse también a los
trabajadores de atencién de salud que no forman
parte de la red de atencion de la lepra con objeto
de sensibilizar al sistema de salud y mejorar la
deteccion vy facilitar la atencién adecuada.

El primer paso para organizar las actividades
de concientizacion serfa identificar el publico
destinatario y luego evaluar su conocimiento

fase de planificacion para preparar materiales
proyectados para aumentar la concientizacion.
A poder ser, debera determinarse también la
repercusion de las actividades de concientizacion
bien sea directamente por parte de los propios
programas, bien por parte de asociados
(instituciones cientificas, ONCG). Se repetira la
actividad para garantizar el recuerdo periédico
de los mensajes y para mantener el efecto sobre
el control de la lepra a lo largo del tiempo. Las
campanas de sensibilizacién integradas con otros
programas de salud podrian ser beneficiosas y
costo-eficaces aunque pudieran requerir una
planificacién mas larga y la elaboracién de nuevos
materiales.

Se vigilara la repercusion y el efecto de las
actividades de concientizacién y de informacién
de salud y los planes se basardn en esas
evaluaciones periddicas.

actual acerca de la lepra. Luego habra una

India: La quincena de la lepra va de la Gltima semana de enero a las 2 primeras semanas de
febrero y se le presta atencién en todo el pais. Durante este periodo se organizan reuniones,
exposiciones itinerantes, ruedas de prensa, concursos escolares y una amplia gama de actividades
y campanas de concientizacion a diversos niveles, desde el central del estado hasta los de la
atencién primaria de salud. Estas campanas de sensibilizacién son financiadas exclusivamente
mediante el financiamiento gubernamental. En el 2016 el programa nacional contra la lepra ha
decidido dedicar una cantidad considerable de tiempo y esfuerzos a elaborar y poner en marcha
una estrategia nacional de informacién, educacién, comunicacién/cambio de comportamiento
y comunicacién, que aborda de manera integral la cuestion de la comunicacién en la lepra. La
estrategia también incluye el uso de una herramienta practica elaborada en Excel para orientar
a los coordinadores estatales de la lepra en el empleo de medios de comunicacién especificos
para cada uno de los estados de la India. Con ello se reconoce la importancia de la comunicacién
para una enfermedad como la lepra y se pretende aportar campanas de comunicacién y cambio
de comportamiento de gran repercusién y de mejor calidad, para utilizarlas también como
instrumentos para garantizar la aplicacién de campanas activas de tamizaje en los distritos con
una endemicidad alta.

deteccion de los casos. Los métodos de bisqueda
activa de casos, que incluyen campanas a gran
escala, se recomienda generalmente tan solo en
las zonas con una mayor endemicidad o en las
que son de dificil acceso. Ademads, la bisqueda
activa de casos puede recomendarse para abordar

3.2 Deteccion de casos
temprana mediante
basqueda activa de casos y
gestion de los contactos

Hay dos métodos de deteccion de casos: activo
y pasivo. En la actualidad, el fomento de la
autonotificaciéon voluntaria es crucial para la

grupos de alto riesgo y vulnerables. La deteccién
de un caso pediatrico con discapacidades
justifica un tamizaje activo de sus contactos y
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de su comunidad en cualquier contexto/entorno
epidemioldgico, con objeto de evitar que pueda
darse de nuevo un incidente de este tipo en
otro nino. En un contexto de carga baja de la
enfermedad, la deteccién de todos y cada uno
de los casos pediatricos con o sin discapacidades
deberd desencadenar la puesta en marcha de los
Mismos procesos.

Aunque los contactos de los casos de lepra
se presentaran voluntariamente para un examen
de tamizaje, en los focos de carga alta y en los
pafses con una carga muy baja cabria considerar
un tamizaje activo domiciliario, si el caso indice
diera su consentimiento para ello. El tamizaje
retrospectivo de los contactos de los casos
registrados podria ser también una medicion
adecuada para la deteccion temprana de la lepra
mediante el examen de los contactos de los casos
diagnosticados en los cinco afos anteriores.
Podria optarse por este mismo enfoque en los
paises con un nimero muy bajo de casos de lepra
con objeto de tratar de detener la transmision.
Cualquier esfuerzo de tamizaje activo debe ir
acompanado de la disponibilidad de un sistema
de verificacion de la calidad del diagnéstico
(con el fin de evitar un sobrediagnéstico) y para
realizar un seguimiento de su repercusion frente
a los costos generados. Se garantizara también
el acceso a los servicios de laboratorio porque
algunos de los casos pueden requerir una
confirmacion diagndstica, bien sea mediante la
derivacion del paciente, bien mediante el envio
de un frotis fijado o de una muestra de tejido
que luego podra ser tenida o examinada por el
anatomopatélogo en el laboratorio. El esfuerzo
diagnéstico se intensificara cuando la lepra se
haya diagnosticado por medios exclusivamente
clinicos, con objeto de asegurar la adecuada
clasificacién de la lepra como paucibacilar (PB)
o MB, garantizando la dedicacién del tiempo
suficiente al examen de los casos de sospecha
de lepra, asi como la disponibilidad de una
trabajadora de atencién de salud capacitada
para el examen clinico de las mujeres y las nifas,
con unos servicios adaptados a las costumbres y
la cultura locales. Debe asegurarse la existencia
de areas de privacidad/seguras para el examen
clinico tanto si el tamizaje se hace con una
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modalidad pasiva como si se emplea un método
activo.

A fin de ahorrar costos y obtener una
repercusion mas fuerte en la salud publica, en
la mayoria de los pafses podrian organizarse
campanas integradas de tamizaje en las zonas
de riesgo alto y acceso dificil. Algunos proyectos
llevan a cabo programas integrados de lucha
contra las enfermedades tropicales desatendidas
o emprenden una deteccién activa con el empleo
del transporte y el personal del programa de lucha
contra la tuberculosis.

Para la bldsqueda de casos pasiva, se
emprenderan acciones para eliminar los
obstaculos que impiden a las personas con signos
y sintomas de la enfermedad y a sus contactos
acudir a notificarlo y ser examinadas; los mas
comunes de tales obstaculos son los siguientes.

(1)  Falta de concientizacién respecto a que
la lepra es tratable y que el tratamiento
es gratuito y puede accederse a él en el
ambito local. Esto puede abordarse con
mas eficacia mediante las campanas de
informacién publica usando una amplia
variedad de medios, incluidos los medios
de comunicacion tradicionales.

(2)  Eltemor es también un obstaculo frecuente.
Puede tratarse de temor al diagndstico,
temor a la deformidad futura, temor a
que se sepa que uno tiene lepra o temor
a que haya un sufrimiento de la familia.
Los dos dltimos estan relacionados con
las actitudes negativas u otras formas de
estigmatizacion y discriminacion existentes
en la sociedad y tienen también como
consecuencia la autoestigmatizacién
y la depresion. Tales temores pueden
persistir incluso durante mucho tiempo
después de que las actitudes generales
hayan pasado a ser mas tolerantes y los
casos de discriminacion evidente hayan
pasado a ser muy infrecuentes. El temor y
los estigmas son dificiles de eliminar. Solo
pueden abordarse con éxito mediante una
combinacién de estrategias que incluye
una informacién objetiva acerca de la lepra



y su tratamiento, mensajes en medios de
comunicacion especificos del contexto que
aborden las ideas erréneas y las creencias
tradicionales acerca de la lepra, imagenes
positivas de la lepra y testimonios de
personas que han alcanzado una curacién
con éxito de la lepra.

Un tercer grupo de obstaculos es el formado
por otras desventajas, algunas de las cuales
vienen determinadas culturalmente, como
el género, el grupo étnicoy la pobreza. Estos
obstaculos requieren enfoques especificos,
entre los que se encuentran el aumento
de la sensibilizacién y la educacién, pero
también la promocién de la causa para
conseguir una legislacién propicia y unos
servicios adecuados, asi como las medidas
generales de alivio de la pobreza.

Los obstaculos fisicos como las montanas,
los rios o la distancia plantean dificultades
especiales. Requieren una adaptacion
flexible de los servicios de diagnéstico
y tratamiento, como pueden ser los
consultorios méviles.

El Gltimo grupo, los problemas de seguridad
en las zonas de guerra o de disturbios
civiles, es el més dificil de abordar pero,
no obstante, constituye una realidad en
varios paises con endemicidad de la lepra.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1) Eltamizaje activo (actividades de busqueda

activa de casos/campafias de eliminacion de
la lepra) debe considerarse en las siguientes
situaciones:

— zonas con una carga superior a la de las
tasas nacionales (para identificar zonas
en riesgo se utiliza principalmente la
tasa de deteccion de nuevos casos,
pero también el porcentaje de casos
con discapacidades y el porcentaje de
casos pediatricos como indicadores
de la transmision); se trata de los
denominados “puntos conflictivos”;

2

)

4)

)

(6)

— zonas de dificil acceso/zonas que no
disponen de servicios de salud.

Los siguientes grupos deben ser objeto de un
tamizaje activo:

— contactos de los casos de lepra; esto
puede recomendarse en todas partes;

— escolares como parte de un esfuerzo
de salud publica integrado mediante
examenes/ tamizaje.

Campaiias de sensibilizacion que se dirigen
a las comunidades de carga alta, a los
trabajadores de atencion de salud y al
publico en general por lo menos una vez
por afio.

Asegurar la disponibilidad de los recursos
humanos capacitados a nivel periférico y a
nivel de los centros de derivacion, incluido
un numero suficiente de personal femenino
y poner a su disposicion un espacio con
la privacidad adecuada para el examen/
clasificacion adecuada de las pacientes.

Proporcionar a los trabajadores de atencion
de salud de la comunidad incentivos para
facilitar una sospecha temprana de la
enfermedad y poner en funcionamiento
un mecanismo para el envio de un frotis o
garantizar la derivacion del paciente para la
confirmacion del diagnostico.

Asegurarse de que la lepra forme parte del
programa de estudios de capacitacion de
las enfermeras clinicas y los funcionarios
médicos, asi como de los trabajadores
de atencion de salud de la comunidad;
capacitacion y cooperacion con hospitales
universitarios para conseguir que el
material didactico esté actualizado y sea
coherente con lo indicado en el programa
del Ministerio de Salud.

Asegurar la disponibilidad de un
conocimiento experto sobre como detectar y
tratar los casos pediatricos de lepra, al menos
en los centros de referencia, y considerar la
posibilidad de elaborar modelos especiales
de cuidados “intensivos” para los nifios con
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lepra con objeto de evitar la aparicion de las
discapacidades o para tratar quirirgicamente
a los ninos discapacitados.

Las actividades mencionadas pueden
organizarse para la lepra o en el marco de las
actividades coordinadas/integradas para las
enfermedades tropicales desatendidas o la
tuberculosis, segin cual sea el financiamiento
y la disponibilidad de recursos humanos. La
supervision del “componente” de lepra, en el caso
de las actividades integradas, la llevara a cabo
por lo menos una vez al afo el personal central/
regional dedicado exclusivamente a la lepra.

Acciones propuestas en entornos de
carga baja

(1) Abordar los siguientes grupos mediante el
tamizaje activo:

— contactos y comunidades ampliadas de
los casos de lepra (cada afio durante un
periodo de 5 afios);

— comunidades que viven en zonas de
dificil acceso/subatendidas: una vez al
ano;

— examenes/tamizaje de familias y de la
comunidad ampliada como respuesta a

la deteccion de la lepra (con o sin DG2)
en un nifo;

— comunidades “silenciosas” que viven en
zonas geograficas proximas a otras zonas
con endemicidad o con unas condiciones
sociales y de infraestructura similares
o en las que se han notificado casos de
lepra en los afios anteriores.
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(2) Asegurar la disponibilidad de trabajadores
de atencion de salud capacitados a nivel
regional/central, incluido el numero
suficiente de personal femenino y poner a
su disposicion un espacio para el examen/
clasificacion adecuada de las pacientes.
Asegurar la disponibilidad de la capacidad
de examen de laboratorio o de anatomia
patologica en al menos un centro de
referencia para la confirmacion del
diagndstico de lepra (bien sea mediante
la evaluacion directa, bien a través de un
centro de excelencia regional al que enviar
las muestras).

(3) Asegurarse de que la lepra forme parte de
los programas de estudios de las enfermeras
clinicas o los médicos, incluidos los de
especialidades como la dermatologia.

Los paises podrian tener zonas de
endemicidad alta. También podrian tener
zonas con una DG2 elevada debido a la falta
de un sistema de salud potente. Algunos paises
tienen “zonas silenciosas” que han dejado
de notificar casos de lepra y los programas
deben establecer si la lepra ha alcanzado una
transmision cero en esas zonas o si, por el
contrario, la falta de notificaciones refleja
simplemente la falta de deteccion o de registro y
notificacion competentes. Por consiguiente, cada
pais debera establecer un “mapa” de su situacion
y planificar las actividades en consecuencia. El
cuadro siguiente tiene como objetivo servir de
guia para las intervenciones una vez establecido
el mapa de la carga y el correspondiente nivel de
servicios a nivel nacional.



En el Brasil el Ministerio de Salud, conjuntamente con los estados y los municipios, promueve
acciones que se basan en la bisqueda activa de casos para el diagnéstico de la lepra en las
etapas iniciales de la enfermedad, el tratamiento oportuno, la curacién y la vigilancia de los
contactos, aportando conocimientos y alertando a la poblacién acerca de los signos y sintomas.
Las principales estrategias recomendadas son la campafa nacional sobre lepra, gusanos, tracoma
y esquistosomiasis en los escolares de 5-14 anos de edad que estan matriculados en escuelas
publicas en los municipios con mayor vulnerabilidad social y mayor riesgo de enfermedad; las
acciones de vigilancia de contingencias, prevencion y control, que tiene como objetivo fortalecer
la basqueda de nuevos casos de la enfermedad “casa por casa” en la poblacién general y en
grupos especificos, como los contactos del hogar y los contactos sociales, en los residentes de
40 municipios que se distribuyen en 14 estados del norte, nordeste y centro oeste del pais que
se consideran de mayor endemicidad y zonas de importante mantenimiento de la transmisién
de la enfermedad; y el dia mundial contra la lepra, que pretende alertar a la poblacién acerca
de los signos y sintomas de la enfermedad, movilizando a profesionales de la salud para realizar
una busqueda activa de nuevos casos y un examen de los contactos; y promover las actividades
de educacién de salud que fomentan la reducciéon de los estigmas y los prejuicios. Se destaca
que el gobierno federal llevé a cabo un traslado financiero “complementario” a los municipios
prioritarios.

La Republica Democratica del Congo ha presentado en el 2015 un proyecto de financiamiento a
la Fundacién Nippon como parte del apoyo prestado para cumplir lo establecido en la Declaracién
de Bangkok “hacia un mundo sin lepra” que firmaron en el 2013 los ministerios de salud de los
paises con una carga mas alta de la enfermedad. Los proyectos, que se desarrollan a lo largo de
varios anos, van encaminados a aumentar en un 50% la deteccion en las zonas abordadas mediante
el tamizaje activo y a llegar a un 100% de aplicacién completa del tratamiento. Durante el primer
ano, se llevaron a cabo campanas de sensibilizacion seguidas de una bisqueda activa de casos
en ocho provincias y ello condujo a la deteccién de 1488 nuevos casos de lepra, a los cuales se
ha proporcionado el tratamiento con poliquimioterapia. Los casos detectados representan un
aumento de un 75% en comparacion con las notificaciones de afos anteriores. El tratamiento
ha proporcionado una cohorte de pacientes con lepra PB en la que podra realizarse también un
seguimiento de las mejoras en la calidad de la retencién de los casos. En el 2016 la Republica
Democrética del Congo se propone ampliar las actividades activas de tamizaje a otras zonas
geograficas como parte del proyecto desarrollado a lo largo de varios afios.
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Cuadro 2: Resumen de la intervencion destinada a aumentar la deteccion de casos de lepra segtn
el entorno epidemioldgico

Carea Zonas de
Intervencion Carga alta 8 Carga baja | dificil acceso o
moderada :
subatendidas

Investigacion de “incidentes” en los X X X
contactos ampliados de un nifio con
lepra
Investigacion de incidentes en los X X X X

contactos ampliados de un nifno con
lepra y una DG2 asociada a ella

Tamizaje de contactos X X X X
Tamizaje activo de los contactos cada X X
ano

Tamizaje de escolares X x(integrado)  x(integrado) X
Tamizaje activo de las comunidades X X X
distritales de carga alta

Campanas de sensibilizacién X X x(integrado) X
Asegurar la capacidad de laboratorio/ X X X X

anatomia patoldgica o bien la
derivacion de muestras centralizada o
al exterior

Garantizar la capacitacion de X X X X
perfeccionamiento

Asegurar la disponibilidad de X X X X
trabajadores de atencion de salud de
ambos sexos

Actualizacién de los programas X X
de estudios de los prestadores de
servicios de salud

Asegurar la disponibilidad de centros  x X X X
de derivacion para confirmar el

diagnéstico y garantizar la clasificacion

correcta y la determinacion del

estadio de cada paciente (también

mediante la consulta en linea o el

envio de muestra/biopsias)
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En Camboya, el programa contra la lepra, mediante una colaboracién con la Fundacién Novartis
y CIOMAL, llevé a cabo “encuestas” en los contactos en el 2015 en las zonas de carga alta, que
abarcaban los contactos del hogar y los vecinos (definidos como los residentes en un radio de 300
metros respecto al domicilio de los casos indice) para los casos registrados en los 10 afos anteriores.
El tamizaje se lleva a cabo con el apoyo de los agentes de salud de la comunidad que detectan
los casos de sospecha que luego son confirmados por los trabajadores de atencién de salud en
los centros de salud. El tamizaje ha conducido a un aumento uniforme de la tasa de deteccién de
casos con el objetivo de conseguir una deteccién mas precoz y una reduccién de la transmision
dentro de los grupos de alto riesgo (contactos) y en las zonas de carga alta.

Egipto alcanz6 la meta de la OMS de la eliminacién de la lepra en el 1994 a nivel nacional y en el
2004 a nivel de las prefecturas y los distritos. La meta de la eliminacién se ha alcanzado también
en la mayoria de los 4800 pueblos/subdistritos de todo el pais. No obstante, 18 pueblos/subdistritos
de 6 prefecturas, ubicadas principalmente en la parte del sur del pais, no han alcanzado todavia
esa meta.

Aproximadamente un 60% de los nuevos casos de lepra detectados cada afio en Egipto se originan
de las 6 prefecturas, y de ellos la mayoria proceden de 18 pueblos. El Ministerio de Salud y
Poblacién se esta ocupando de redoblar los esfuerzos en tales puntos conflictivos, asi como de
consolidar los logros y de acelerar el progreso hacia un pais sin lepra. Las actividades coordinadas
por el Programa Nacional contra la Lepra incluyen lo siguiente:

El fortalecimiento de las capacidades de los trabajadores de atencién de salud basadas en
los consultorios de atencién primaria de los 18 pueblos, con la finalidad de garantizar una
deteccion temprana.

La ejecucion del tamizaje activo en los residentes de los 18 pueblos a intervalos regulares,
con objeto de que no pase desapercibido ningtin caso, haciendo hincapié en el tamizaje de
los contactos.

El aumento de la conciencia de la comunidad sobre la lepra, para promover la autonotificacion.

La involucracion de los lideres comunitarios y de la sociedad civil para reducir los estigmas y
la exclusién social y para promover la rehabilitacién de los pacientes.

Una supervision estricta de los equipos a nivel central y a nivel de las prefecturas, incluida la
capacitacién en el empleo, el seguimiento y la evaluacién. Las actividades ejecutadas procuran
alcanzar la meta de la eliminacién en los 18 pueblos y frenan progresivamente la transmisién de
la lepra.

En el Paraguay, hay un hospital no gubernamental denominado Hospital Mennonita Km 81, que
se encuentra en la zona rural (a 81 kilémetros de la capital Asuncién) que actia como centro
de referencia para el tratamiento de los pacientes con lepra y para capacitar a los médicos,
las enfermeras y los estudiantes de las facultades de medicina y las escuelas de enfermeria del
sector nacional y del sector privado. Mediante un convenio entre este hospital y la escuela de
enfermerfa mds importante, se ha establecido que todos los estudiantes del tercer afio de los
estudios tienen que participar en las lecciones practicas en este hospital durante dos dias (para la
lepra y la tuberculosis). Después, tienen que ir a todas las escuelas de ensefianza secundaria de
sus distritos de residencia, impartir sesiones cortas de educacion de salud respecto a la lepra y la
tuberculosis, y realizar un tamizaje activo casa por casa para preguntar si hay personas con zonas
de la piel afectadas y tos durante mas de dos semanas. Una vez detectadas algunas personas con
una sospecha de estas enfermedades, las llevan a la unidad de salud local. Gracias a esta actividad
que comenz6 en el 2009, el programa ha aumentado la deteccién de casos y ha asegurado una
mayor concientizacion respecto a la lepra con un costo econémico practicamente nulo.
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3.3 Asegurar un comienzo
inmediato y un
cumplimiento del
tratamiento, incluido
el trabajo para buscar
mejores pautas de
tratamiento

El tratamiento de poliquimioterapia es una
combinacién de medicamentos que es muy
segura y eficaz para tratar la lepra y prevenir la
aparicion de la farmacorresistencia; en ninguna
circunstancia debe tratarse la enfermedad de
lepra con un tnico medicamento. El tratamiento
de poliquimioterapia se distribuye de forma
gratuita a todo aquel que lo necesita con la
recomendacion del médico prescriptor a través
de una donacién de Novartis (y anteriormente
de la Fundacién Conmemorativa Sasakawa
para la Salud) y la distribucién a los paises es
coordinada a nivel mundial por la OMS. La
distribucion interna a nivel nacional esta al cargo
de los ministerios de salud seglin sus propias
reglamentaciones y précticas de distribucion. Sea
cual sea la metodologia interna de distribucién en
el pais, se asegurara que no haya ninguna escasez
de poliquimioterapia en los establecimientos de
salud para que el tratamiento pueda comenzarse
lo mas rapido posible con objeto de detener
la transmision de la enfermedad. La falta de
medicamentos puede ser un factor importante en
la falta de cumplimiento del régimen terapéutico
y el tratamiento irregular podria provocar la
apariciéon de una resistencia. La donacién
de medicamentos involucrara también a los
prestadores de asistencia privados mediante
convenios con los programas nacionales ya que
ninguna persona afectada por la lepra tendra que
pagar su tratamiento.

En muchos paises hay convenios entre los
gobiernos y los proveedores de servicio privados
como las ONG para suministrar también la
poliquimioterapia de forma gratuita.

‘ Estrategia mundial para la lepra 2016-2020

El tratamiento de poliquimioterapia
consta de medicamentos que se toman por
via oral. Los medicamentos se dispensan en
envases de tipo blister comodos de utilizar, que
proporcionan cuatro semanas de tratamiento (en
estas directrices el periodo de cuatro semanas
se designa como “mes”). Existen envases blister
especificos para la lepra MB y la lepra PB asi como
para los adultos y para los nifos. El tratamiento de
poliquimioterapia es seguro durante el embarazo
y la lactancia materna. Puede administrarse a los
pacientes seropositivos para el VIH, incluidos
los que estan siendo tratados con farmacos
antirretroviricos, y a los pacientes en tratamiento
para la tuberculosis. Si un paciente con lepra
es tratado para la tuberculosis, el régimen de
poliquimioterapia debe omitir el empleo de
rifampicina mientras el régimen de la tuberculosis
contenga ese farmaco. Para los pacientes con
una lepra PB, la duracién del tratamiento es de
6 meses, y para los pacientes con lepra MB es
de 12 meses.

Deben hacerse todos los esfuerzos posibles
para velar por el cumplimiento del tratamiento,
de tal manera que los casos de lepra PB finalicen
su tratamiento de 6 meses en un periodo maximo
de 9 meses y los casos de lepra MB tomen sus
12 meses de tratamiento en un periodo de 18
meses. Excepcionalmente puede considerarse
aconsejable tratar a un paciente, segin lo
indicado por la evaluacién médica, durante mas
de 12 meses. Los especialistas de las unidades
de referencia solo pueden adoptar esta decision
después de haber considerado cuidadosamente
los signos clinicos y bacteriolégicos indicativos de
la necesidad de ampliar el tratamiento.

Algunos estudios indican que podria
existir la posibilidad de acortar la duracién del
tratamiento de los casos de lepra MB a 6 meses.
Esto abre la puerta a la introduccién de una pauta
de tratamiento uniforme para los casos de lepra
PB y MB con el empleo de tres medicamentos;
y por tanto con un Gnico régimen para las dos
formas de la enfermedad, a lo que se denomina



también poliquimioterapia uniforme. A este
respecto, la OMS hara publicas unas nuevas
directrices una vez que la cantidad de datos
cientificos favorables existente justifique el
cambio de las recomendaciones en cuanto a
esta pauta respecto a lo indicado en la version
aprobada por el Comité de Expertos en su
reunién celebrada en el 2008.

Cuando se determine que un paciente
debe ser tratado con la poliquimioterapia, deben
tomarse las siguientes medidas:

» Rellenar la tarjeta de registro del paciente
y el registro de tratamiento de la lepra.
Determinar qué tipo de poliquimioterapia
se requiere: PB o MB;

» Determinar qué nivel de dosis se requiere:
adulto o nino;

» Asesorar a la persona (y a los padres, si se
trata de un nifo) para establecer lo siguiente:

— la necesidad de tratamiento regular;

— la posibilidad de complicaciones de
la lepra, que pueden requerir otro
tratamiento;

— que el consultorio siempre estd preparado
para atenderles si surge cualquier
problema como las intolerancias o los
efectos colaterales.

*  Administrar la primera dosis del tratamiento y
explicar como tomar el tratamiento en casa.

Siempre que la accesibilidad no sea un
problema, deben supervisarse los medicamentos
“administrados una vez al mes” (“dosis de
pulso”); en otras palabras, el trabajador de salud
debe asegurarse de que los medicamentos se han
tomado realmente. Los demas medicamentos se
toman en casa. La forma méas cémoda de disponer
la dosis supervisada es que el paciente acuda a la
consulta una vez al mes. Esta visita mensual es dtil
también para vigilar la regularidad del tratamiento
e identificar las posibles complicaciones (como
neuritis, reaccion, etc.) en una fase inicial. La

supervision de la dosis mensual es importante
para garantizar la regularidad del tratamiento,
asegurar la curacion y prevenir la recaida.

Se proporciona el tratamiento con
poliquimioterapia en los envases blister, cada uno
de los cuales contiene el tratamiento necesario
correspondiente a cuatro semanas.

Para nifios de 20 a 40 kg: el envase blister
pedidtrico de poliquimioterapia puede usarse
también con las siguientes adaptaciones:

» la mitad del comprimido de dapsona de 50
mg (por lo tanto, 25 mg);

o clofazimina dos veces a la semana (en vez de
en dias alternos);

» formulacién de rifampicina sola con 300 mg
(en vez del comprimido de 450 incluido en
el envase blister).

Para nifios de un peso inferior a 20 kg: la
dosis apropiada para los nifios de menos de 10
anos de edad puede establecerse en funcion del
peso corporal siguiendo las dosis recomendadas
a continuacion por kilogramo:

rifampicina: 10 mg por kilogramo de peso
corporal (una vez al mes);

» clofazimina: 1 mg por kilogramo de peso
corporal al dia y 6 mg por kilogramo una
vez que al mes;

¢ dapsona: 2 mg por kilogramo de peso
corporal al dia.

El tratamiento de poliquimioterapia es
muy eficaz para la lepra. Si se ha tomado
adecuadamente un tratamiento completo, la
recaida es muy poco frecuente, aunque es
importante una vigilancia continua ya que
recientemente han aparecido notificaciones
esporddicas de recaidas debidas a una resistencia
a la medicaciéon. Por fortuna, el uso de una
combinacién de medicamentos ha limitado la
aparicioén de la farmacorresistencia en la lepra,
de manera que en general los casos de recaida
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Cuadro 3: Dosis de los medicamentos en los regimenes de poliquimioterapia

Rifampicina: 600 mg una vez al mes
Clofazimina:

Dapsona: 100 mg al dia

Rifampicina: 600 mg una vez al mes

Dapsona: 100 mg al dia

siguiente:
Rifampicina: 450 mg una vez al mes
Clofazimina:

Dapsona: 50 mg al dia

siguiente:
Rifampicina: 450 mg una vez al mes

Dapsona: 50 mg al dia

La pauta de tratamiento ordinaria en los adultos para la lepra MB es la siguiente:
300 mg una vez al mes y 50 mg al dia
Duracién: 12 meses (12 envases blister)

La pauta de tratamiento ordinaria en los adultos para la lepra PB es la siguiente:

Duracién: 6 meses (seis envases blister)

La pauta de tratamiento ordinaria en los nifios (10-14 afios de edad ) para la lepra MB es la

150 mg una vez al mes y 50 mg en dias alternos

Duracién: 12 meses (12 envases blister)

La pauta de tratamiento ordinaria en los ninos (10-14 anos de edad) para la lepra PB es la

Duracién: 6 meses (seis envases blister)

pueden ser tratados eficazmente con el mismo
régimen farmacoldgico (poliquimioterapia). Si
se decide tratar a un paciente por una recaida
de lepra PB, se administra un ciclo normal de 6
meses de poliquimioterapia PB. Las recaidas de
la lepra MB se tratan en general con 12 meses
de poliquimioterapia MB.

El tratamiento de poliquimioterapia es
muy seguro y los efectos adversos graves son
excepcionales. Los mds comunes se resumen en
el cuadro siguiente. Los de caracter grave obligan
a detener el tratamiento y a derivar al paciente a
un centro de referencia.
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Deben usarse pautas de tratamiento
substitutivas/alternativas tan solo en los casos
de intolerancia grave o de contraindicacién de
uno o varios de los medicamentos de las pautas
de poliquimioterapia ordinarias o si hay signos
de resistencia. Estos medicamentos deben estar
disponibles en los servicios especializados,
ambulatorios u hospitalarios, con objeto de poder
elaborar una pauta de tratamiento alternativo
para esos pacientes. A este respecto se espera
que se publiquen las directrices de la OMS en
el 2017.



Debe hacerse todo lo posible por persuadir
a los pacientes recién diagnosticados de que
completen su tratamiento tal como se les ha
prescrito, y deberan evaluarse los resultados de
los programas por lo que respecta a la retencién
de los casos mediante la determinacién de la tasa
de conclusién del tratamiento, que se considerard
un indicador programatico clave. Los programas
deberan garantizar que los trabajadores de
atencién de salud dispongan de recursos para
rastrear a los pacientes (teléfono movil, visitas
a domicilio, por medio de voluntarios) que
abandonen el tratamiento y que tengan un
enfoque centrado en el paciente para facilitar
el cumplimiento del tratamiento. Se realizara
una capacitacién de perfeccionamiento anual
respecto al registro y la notificacién de la lepra
para conseguir que este indicador, que implica
un analisis de cohorte en cuanto a la toma del
tratamiento completo, se calcule correctamente.

Se promoveran estudios de investigacion sobre
el cumplimiento del régimen terapéutico (para
la evaluacién y con el fin de mejorarlos). Se
realizard periédicamente una supervision y
un seguimiento, incluidas las entrevistas de
pacientes, para asegurar que se proporcione a los
pacientes el tratamiento de manera regular y de
forma gratuita y que se identifican correctamente
y con prontitud los efectos colaterales de los
medicamentos. Un buen programa de control
de la lepra asegurard una tasa de conclusién del
tratamiento situada por encima del 95%. Los
programas podrian considerar un tratamiento
bajo observacion directa (TOD), con una
periodicidad diaria o semanal, por parte de
un trabajador de atencién de salud o por un
miembro de la comunidad para los casos
pediatricos o para todos los casos en los que
se considere que hay un riesgo alto de que se
interrumpa el tratamiento.

Cuadro 4: Efectos colaterales de los medicamentos de poliquimioterapia

De caracter menor

Orina de color rojo Rifampicina
Coloracion parda de la piel Clofazimina
Trastorno gastrointestinal Los tres
Anemia Dapsona

Medicamento

Conducta a seguir
Tranquilizacién
Asesoramiento

Administrar los medicamentos
con los alimentos

Administrar hierro y dcido félico

Mas grave

Erupciones cutaneas que
causan picor

Dapsona
Alergia, urticaria
Ictericia

Rifampicina

Choque, purpura, insuficiencia
renal

Rifampicina

Medicamento

Dapsona o rifampicina

Conducta a seguir

Suspender la dapsona,
derivacion

Suspender ambos farmacos,
derivacién

Suspender la rifampicina,
derivacion

Suspender la rifampicina,
derivacion

En las Islas Marshall, a los pacientes pediétricos con lepra les administra la poliquimioterapia diaria
una enfermera que realiza las visitas domiciliarias a la casa de los pacientes en Majuro y Ebeye,
donde residen la mayoria de los habitantes de las Islas Marshall. Se ha organizado una disposicion
similar para garantizar el cumplimiento del tratamiento por parte de los pacientes ancianos y los
que viven solos o los pacientes que tienen al mismo tiempo enfermedades mentales.
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Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1) Asegurar la disponibilidad de la
poliquimioterapia distribuida por la OMS de
forma gratuita para todos los pacientes con
lepra, incluidos aquellos que son atendidos
por el sector privado, y la aplicacion de la
poliquimioterapia acompafiada, cuando sea
necesario.

(2) Capacitar y supervisar a los trabajadores
de atencion de salud para garantizar la
atencion adecuada y el correcto registro y
notificacion por lo que respecta a la tasa de
conclusion del tratamiento.

(3) Asegurar la disponibilidad de una reserva
de poliquimioterapia apropiada al nimero
de casos observados en cada distrito en los
3 ultimos afios, contrastando los casos con
la reserva disponible.

(4) Promover un modelo de atencion
centrado en el paciente que se adapte a un
equilibrio entre la necesidad de facilitar el
cumplimiento del tratamiento por parte de
los pacientes y la necesidad de asegurar que
se toma la medicacion.

(5) Asegurar la disponibilidad de materiales
de educacion de salud para garantizar un
asesoramiento adecuado a los pacientes.

El tratamiento de poliquimioterapia
constituye una terapia eficaz para la lepra y es una
medida eficaz para detener la transmisién. Sin
embargo, es preciso asegurar también la atencion
de los pacientes que presenten reacciones y
necesiten medicamentos para el control del
dolory para prevenir la aparicion discapacidades,
bien sea a nivel de la atencién primaria de
salud, bien en los centros de referencia, y sera
preciso facilitar su acceso a esos servicios. Los
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(6) Considerar la introduccion de un TOD o una
poliquimioterapia acompaiiada para los casos
pediatricos e iniciar un enfoque similar para
los pacientes en los que se considere que hay
un riesgo de falta de observancia/omision del
tratamiento.

(7) Promover o llevar a cabo estudios de
investigacion operativos sobre la observancia
terapéutica.

Acciones propuestas en entornos de
carga baja

(1) Garantizar el aporte de la poliquimioterapia
para todos los pacientes con lepra de manera
que esté disponible en al menos un centro
de referencia principal con la posibilidad
de enviar los medicamentos a los niveles
periféricos, cuando sea necesario.

(2) Considerar la introduccién de un tratamiento
bajo observacion por parte de los trabajadores
de atencion de salud (TOD) en todos los casos
de lepra o como minimo en todos los casos
pediatricos.

(3) Usar una tecnologia de la salud digital
para observar el tratamiento o ayudar a los
trabajadores de atencion de salud a prestar
una atencion de buena calidad cerca del lugar
de residencia de los pacientes.

pacientes con DG1 y DG2 necesitaran una
atencién durante toda la vida para prevenir o
reducir las repercusiones de las discapacidades,
como se comentara en el siguiente capitulo. El
tratamiento de poliquimioterapia es la piedra
angular de la eliminacién de la lepra pero no sera
la Gnica herramienta para tratar esta enfermedad
y asegurar el bienestar de los pacientes, incluido
el psicolégico, tal como se analizard en los
apartados relativos al tercer pilar de la estrategia.



3.4 Mejora de la prevencion
y el tratamiento de las
discapacidades

3.4.1 Prevencion de las discapacidades
La exploracién de los nervios es una parte
importante del examen de una persona afectada
por la lepra. Sin embargo, esto requiere una
capacitacion y experiencia para llevarla a cabo
adecuadamente. Los pacientes deben ser
examinados de manera regular, si fuera posible
en cada visita en el consultorio, y con un examen
especialmente cuidadoso de los pacientes con
lepra MB, en los cuales las reacciones son mas
frecuentes. En los lugares en los que esto no sea
posible, los pacientes deberan ser evaluados
como minimo dos veces: en el momento del
diagnéstico y al final del tratamiento. En el
momento del diagndstico, debe examinarse la
funcién nerviosa para detectar el posible dafo
neurolégico preexistente y para establecer el
grado de la discapacidad. En el marco de la
Estrategia mundial para la lepra 2016-2020,
se supervisara la proporciéon de pacientes
con DG2 en el momento del diagnéstico y
al final del tratamiento. Aunque la gestién de
la mayoria de los casos de lepra es sencilla y
se alcanza una mejora bajo el tratamiento de
poliquimioterapia, una pequena parte acaba
presentando reacciones leprosas o sufre los
efectos del dafio de los nervios junto con los
problemas psicosociales. Cuando los pacientes
presentan una enfermedad avanzada pueden
tener deformidades visibles (manos, brazos, pies,
piernas), pueden sufrir una deficiencia visual por
ceguera y excepcionalmente pueden mostrar
trastornos médicos internos, sobre todo en el caso
de las reacciones de tipo 2. Los pacientes con
una lepra avanzada suelen tener que enfrentar
una mayor estigmatizacion y discriminacion. Sin
embargo, los problemas psicosociales asociados
con la lepra estan relacionados con creencias y
prejuicios que estan muy extendidos respecto
a la lepra y sus causas subyacentes, y no solo al
problema de la discapacidad.

Las consecuencias a largo plazo de la
lepra (desfiguracién de la cara, deformidades
y discapacidad que causan estigmatizacion y
sufrimiento al paciente y a su familia) se deben
principalmente al dafo de los nervios causado
por las reacciones leprosas. La identificacion
tempranay un tratamiento eficaz de las reacciones
son, pues, de gran importancia.

Una reaccion leprosa es la aparicién
stbita de signos y sintomas de inflamacién en
las lesiones cutaneas de una persona con lepra.
Se produce un enrojecimiento, tumefaccion y a
veces dolor a la palpacién en las lesiones de la
piel. Pueden aparecer nuevas lesiones cutaneas.
También puede haber hinchazén, dolor y dolor
a la palpacién en los nervios periféricos, que
a menudo se acompanan de una pérdida de
funcién; a veces se produce una deficiencia de
las funciones nerviosas sin que haya otros signos
de inflamacién, lo cual hace que el trastorno sea
mucho menos obvio, la denominada “neuritis
silenciosa”.

Cuanto mas tiempo transcurre entre la
aparicion de los primeros sintomas de la lepra
y el comienzo del tratamiento, mds probable
es que se produzca un dano neurolégico. Por
este motivo, debera hacerse todo lo posible
por informar al publico de que un diagnéstico
y tratamiento tempranos de la lepra previenen
la aparicién de las consecuencias a largo plazo.

La pérdida reciente de la funcién nerviosa
se define como un deterioro de la funcién
sensorial o motora en uno o varios nervios
periféricos que se ha producido en los 6 Gltimos
meses. Las reacciones graves de la lepra y el
deterioro reciente de la funcién nerviosa son las
indicaciones principales para la prescripcién de
corticosteroides en la lepra. La funcién nerviosa
debe supervisarse de forma sistemdtica, mediante
el empleo de una lista de verificacion sistemadtica.
Esto permite la deteccién oportuna de un dafno
neurolégico de reciente aparicién y su rdpido
tratamiento.
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Los siguientes signos indican que una
reaccion es grave y que debe derivarse al
paciente a un centro de referencia:

» nodulos rojos, dolorosos, tinicos o mdltiples
en la piel, con o sin ulceracién;

» dolor o dolor a la palpacién en uno o varios
nervios, con o sin pérdida de la funcién
nerviosa;

» neuritis silenciosa; deterioro de la funcion de
los nervios, sin inflamacion de la piel;

» alguna zona de piel enrojecida y tumefacta
en la cara, o en la piel situada sobre otro
tronco nervioso principal;

» alguna lesi6n cutdnea que se ulcera o se
acompana de fiebre alta;

* edema intenso de las manos, los pies o la
cara;

» dolor o enrojecimiento de los ojos, con o sin
pérdida de la agudeza visual;

e hinchazén dolorosa de las articulaciones o
los testiculos junto con fiebre.

También las reacciones leves que no
responden al tratamiento antiinflamatorio en
un plazo de dos semanas o0 mas se consideraran
graves.

Las reacciones que no muestran ninguno
de los signos anteriores pueden considerarse
reacciones leves y es posible que puedan tratarse
de manera sintomética (con dcido acetilsalicilico)
y a un nivel de atencién de salud periférico.

Los pacientes con lepra MB tienen un
mayor riesgo de reacciones que los pacientes
con lepra PB. Los pacientes con lepra MB que
presentan un dafo en los nervios en el momento
del diagnéstico tienen un riesgo mas alto de sufrir
nuevas lesiones de los nervios y deben ser objeto
de un seguimiento muy estricto.

Hay dos tipos de reacciones: la reaccion
reversa (o tipo 1) y el ENL (o tipo 2). Diferenciar
una de la otra no suele ser dificil: en una reaccion
reversa, las lesiones cutdneas existentes pasan
a estar inflamadas, rojas e hinchadas; en una
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reaccion de ENL, aparecen nuevos nédulos
rojos (de unos 1-2 cm de diametro) bajo la piel
de las extremidades o el tronco, al tiempo que
las zonas de piel afectadas inicialmente por la
lepra se mantienen como estaban. Ademads, las
reacciones de ENL causan una sensacién general
de fiebre y malestar general, mientras que las
reacciones reversas producen menos o ningin
signo o sintoma sistémico. Ambos tipos pueden
producirse antes del comienzo del tratamiento,
durante el tratamiento o después del tratamiento
con la poliquimioterapia. Esta es la razén por la
cual se pondra en marcha una atencién y un
seguimiento posterior al tratamiento por parte
de los servicios de atencién de la lepra.

Los signos de una reaccion reversa grave
son los siguientes:

o pérdida de la funcion de nervios, es decir,
pérdida de la sensibilidad o debilidad de
musculo;

» dolor o dolor a la palpacién en uno o varios
nervios;

* neuritis silenciosa;

» alguna zona de piel hinchada en la cara o
en la piel situada sobre otro tronco nervioso
principal;

o alguna lesién cutdnea de cualquier
localizacién que se ulcera;

* edema intenso de las manos, los pies o la
cara.

Los signos de una reaccion de ENL grave
son los siguientes:

» dolor o dolor a la palpacién en uno o varios
nervios, con o sin pérdida de la funcién
nerviosa;

o ulceracion de los nédulos de ENL;

» dolor o enrojecimiento de los ojos, con o sin
pérdida de la agudeza visual;

» hinchazén dolorosa de los testiculos (orquitis)
o de los dedos (dactilitis);

e artritis o linfadenitis intensas.



Las reacciones de ENL son problemas
médicos complejos que requieren una gestién
cuidadosa por parte de médicos clinicos
experimentados.

Las reacciones graves deben ser tratadas
con una tanda de corticoides, generalmente de
una duracién de 3 a 6 meses. Los corticoides
deben ser prescritos por alguien que esté
adecuadamente capacitado para el empleo de
estos farmacos. Hay varios efectos colaterales
importantes asociados con el uso de corticoides,
de manera que debe hacerse una evaluacion
cuidadosa de cualquier paciente que los necesite.
Las reacciones de ENL reaparecen a menudo en
multiples episodios. Los pacientes con reacciones
recurrentes deben ser tratados con clofazimina
a dosis alta (300 mg al dia durante tres meses;
seguido de una reduccién gradual de la dosis hasta
llegar a una dosis de mantenimiento mensual de
100 mg al dia, hasta que no se produzca ningin
otro episodio de reaccién). La OMS proporciona
a los paises clofazimina de forma gratuita segin
una solicitud anual enviada a su sede central. Se
dispondra de los medicamentos y de recursos
humanos capacitados en el tratamiento de las
reacciones al menos en los niveles de referencia
y se facilitara el acceso de los pacientes a esos
centros. Es muy importante proporcionar un
tratamiento oportuno de las reacciones porque
son la principal causa de las discapacidades
relacionadas con la lepra.

Un dafo neurolégico reciente (presente
durante menos de seis meses) a menudo puede
ser revertido por los corticoides pero en muchos
casos el dano se ha producido mucho antes. En
ese caso no es de prever una mayor recuperacion.
Por consiguiente, la primera herramienta para
prevenir las discapacidades es diagnosticar la
lepra de forma temprana y la segunda es detectar
y tratar las reacciones con rapidez. Una tercera
medida consiste en identificar a los pacientes
con DGT, principalmente los que tienen un
deterioro sensorial. A las personas con lepra y
DGT1 se les debe proporcionar una educacién
detallada sobre cémo prevenir los dafos en las
extremidades anestesiadas con el autocuidado'y,
en caso necesario, con la fisioterapia y mediante
el uso de un calzado protector y otras medidas/

instrumentos para evitar heridas y quemaduras.
Todos los pacientes con lepra deben recibir
educacién sobre los signos y sintomas de las
reacciones y sobre la necesidad de informar con
prontitud en el caso de que estos se produzcan.

Acciones propuestas a nivel mundial

(1) Asegurar la disponibilidad del material
didactico en linea sobre la evaluacion de
las discapacidades.

(2) Mejorar el acceso a los “conjuntos del
monofilamento de la mano y el pie” para
facilitar la evaluacion de las funciones
nerviosas sensoriales.

(3) Facilitar el acceso a una formulacion de
clofazimina sola para el tratamiento de las
reacciones de ENL.

(4) Adaptar el material de formacion existente
sobre la prevencion de las discapacidades
a los contextos nacionales/regionales y
ponerlo a prueba sobre el terreno antes de
reproducirlo y distribuirlo.

(5) Difundir y traducir el manual para
el autocuidado en la prevencion y el
tratamiento de las discapacidades “/ can
do it myself’ [puedo hacerlo yo mismo] en
cooperacion con asociados cuyas acciones
vayan destinadas a los trabajadores de
atencion de salud y los pacientes.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1) Garantizar la capacitacion del personal
de los centros periféricos y los centros
de referencia en la evaluacion de las
discapacidades mediante una capacitacion
de ambito nacional o mediante una
capacitacion en linea que garantice una
certificacion de que la han completado todos
los trabajadores de atencion de salud de las
zonas endémicas.

(2) Asegurar la disponibilidad de existencias
de corticoides y de clofazimina para el
tratamiento de las reacciones, al menos
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€)

4)

en los centros de referencia, tanto publicos
como privados.

Garantizar la notificacion de las
discapacidades al final del tratamiento
mediante la capacitacion y la supervision,
y registrar la aparicion de otras posibles
discapacidades adicionales.

Asegurar la disponibilidad y el apoyo al
autocuidado de los pacientes a través del
aporte de fondos o de equipos gratuitos,
directamente o mediante la derivacion a las
instituciones privadas que estén capacitadas
para prestar tal servicio.

discapacidades mediante una capacitacion de
ambito nacional o mediante una capacitacion
en linea que garantice una certificacion de
que la han completado todos los trabajadores
de atencion de salud.

(2) Garantizar la notificacion de las

discapacidades al final del tratamiento
mediante la capacitacion y la supervision,
y registrar la aparicion de otras posibles
discapacidades adicionales.

(3) Asegurar la disponibilidad y el apoyo al

autocuidado de los pacientes a través del
aporte de fondos o de equipos gratuitos,

directamente o mediante la derivacion a las
instituciones privadas que estén capacitadas
para prestar tal servicio.

(5) Garantizar el aporte de una educacion a los
pacientes en cuanto a la prevencion de las
discapacidades, por medio de materiales
formativos sencillos elaborados tomando
como referencia el manual “/ can do it
myself’ u otras guias similares.

(4) Garantizar el aporte de una educacion
de salud a los pacientes en cuanto a la
prevencion de las discapacidades, por
medio de materiales formativos sencillos
elaborados tomando como referencia el
manual “/ can do it myself’ u otras guias
similares para las personas afectadas por
discapacidades.

(6) Garantizar el apoyo social a los pacientes
para facilitar su acceso a los centros de
referencia.

Acciones propuestas en entornos de

. (5) Garantizar el apoyo social a los pacientes
carga baja

para facilitar su acceso a los centros de

(1) Garantizar la capacitacion del personal de los referencia.

centros de referencia en la evaluacion de las

En el Paraguay, desde el afno 2000, el programa contra la lepra ha asegurado que haya una
persona encargada de la evaluacion de las discapacidades y del tratamiento de las reacciones
leprosas en cada una de las 18 regiones de salud. Se trata de trabajadores de salud publica cuyo
salario corre a cargo del gobierno pero que cuentan también con un financiamiento adicional por
parte de la Asociacién Alemana para el Alivio de la Lepra y la Tuberculosis (GLRA) para las visitas
sobre el terreno dentro de su regiéon. También disponen de un asesoramiento técnico, previa
solicitud, por parte del Hospital Mennonita Km 81 para el tratamiento de los casos especialmente
complicados. Se encargan de asegurar una evaluacién adecuada del grado de la discapacidad
en el momento del diagnéstico y al finalizar el tratamiento con poliquimioterapia. También son
los responsables de examinar con prontitud a los pacientes para detectar posibles reacciones y
son competentes en el empleo del tratamiento antiinflamatorio con corticosteroides. Ademas, se
encargan de asegurar que los pacientes con insensibilidad de los pies o las manos dispongan de
los instrumentos necesarios para prevenir un nuevo deterioro adicional.
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3.4.2 Tratamiento de las discapacidades

A pesar de la poliquimioterapia para el tratamiento
de la lepra, del tratamiento de las reacciones y
del autocuidado para evitar discapacidades, estas
se contintian produciendo en algunos pacientes,
incluso antes del diagndstico. La alteracién puede
afectar a diferentes 6rganos o localizaciones:

» Elojo: lagoftalmia, anestesia corneal, Glceras
de la cérnea, deficiencia visual, ceguera;

* Lamano: ulceraciones/resquebrajamiento de
la piel, heridas, debilidad muscular, rigidez
hasta llegar a la contractura de los dedos,
pérdida de tejido, incluidos los dedos;

» El pie: resquebrajamiento de la piel, heridas,
ulceraciones crénicas que también pueden
afectar a los huesos (osteomielitis), debilidad
muscular, pie caido, contractura de los dedos,
pérdida de tejido, incluidos los dedos.

En los pacientes con DG2, la atencién
quirdrgica desempefa un papel en la consecucion
de una mejora funcional, y en el caso de que haya
también una deficiencia sensorial, se utilizara
el autocuidado asi como los instrumentos
preventivos para evitar nuevas discapacidades
que definan la DG2.

El sistema de atencién de salud tiene
que poner en marcha acciones destinadas
especificamente a las personas afectadas, lo
cual incluird un apoyo social y psicolégico a
sus familias y a la comunidad. Dado que las
personas afectadas por la lepra que presentan
discapacidades necesitaran una atencién durante
toda su vida, podria buscarse una colaboracién
con los grupos de personas afectadas, con su
comunidad y con las organizaciones comunitarias
u organizaciones no gubernamentales, para
prestarles el apoyo necesario.

En los paises con una carga alta, el sistema de
atencién de salud debe asegurar la disponibilidad
y el acceso a los centros de referencia para la
prestacion de la atencion de salud, los dispositivos
auxiliares, incluido el calzado de proteccién, la
fisioterapia y los servicios de cirugfa reconstructiva.
La pérdida de la sensibilidad en la planta del pie y
la ulceraciéon son muy frecuentes en las personas

afectadas por la lepra, de manera que el uso
de un calzado apropiado es muy importante
para prevenir la discapacidad. La mayoria de
las personas no necesitan un calzado especial,
de modo que los zapatos adecuados adquiridos
en el mercado pueden ser igual de eficaces. A
menudo, los zapatos deportivos resultan muy
apropiados. Como alternativa pueden usarse
sandalias o zapatos con una suela externa dura
y una suela interna blanda. El pie debe caber
de manera comoda; las tiras de Velcro son més
faciles de usar que otros tipos de sujeciones, y en
el caso de las sandalias son necesarias tiras para
el talén. Algunas personas necesitan un calzado
ortopédico especialmente disehado, y en otras
pueden ser precisas protesis. Tan solo si esos
servicios no pueden ser prestados por los centros/
recursos gubernamentales podria intervenir
el sector privado por medio de los acuerdos
adecuados para asegurar una cobertura eficaz
de esos servicios fundamentales para las personas
con discapacidades causadas por la lepra. El
autocuidado desempena un papel importante
pero se debe proporcionar a los pacientes y a
sus familiares una buena educacién de salud
en el momento del diagnéstico de lepra para
conseguir una prevencion de las discapacidades o
para tratarlas con objeto de reducir su progresion
y sus repercusiones. A menudo los servicios
necesarios no son especificos para la lepra. Deben
fomentarse la atencién integrada de las heridas,
la fisioterapia y los servicios quirtrgicos mediante
la aplicacién conjunta con los servicios prestados
a las personas con otras enfermedades tropicales
desatendidas, los pacientes con diabetes y las
personas con discapacidades no relacionadas la
lepra. La cirugia reconstructiva podria aplicarse a
través de los “campamentos quirtrgicos”, que son
muy eficaces para llegar a las personas afectadas
por la lepra en zonas de dificil acceso o que
forman parte de grupos vulnerables.

La actuacion ante la lepra no se detiene
en el momento del diagnéstico y el tratamiento
sino que en algunos casos requiere una atencion
durante toda la vida. Aunque los pacientes con
lepra que presentan una DG2 en el momento
del diagnéstico constituyan a nivel mundial
“tan solo” un 3%, se producen también nuevas
discapacidades durante el tratamiento o en
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etapas posteriores de la vida debido a reacciones
adicionales o a la existencia de un dano ya
irreversible en los nervios. Por este motivo,
cuando se completa la poliquimioterapia,
es fundamental establecer en qué pacientes
existe un mayor riesgo de apariciéon de nuevas
discapacidades y mantener su vigilancia en
cuanto al estado de discapacidad. Ademas, es
importante determinar el nimero de personas
con discapacidades causadas por la lepra en las
que es necesaria una capacitacion respecto al
autocuidado, el tratamiento de las discapacidades
o larehabilitacion, con objeto de poder planificar
la atencion que debera prestarseles después de
la poliquimioterapia. Los programas nacionales
deberan contar con un mecanismo para ello, ya
que el sistema de vigilancia actual no obtiene
esta informacion.

Acciones propuestas en todos los
entornos

(1) Deben establecerse programas nacionales
para el registro y la notificacion de las
personas con discapacidades ya existentes,
asi como uno para las personas con riesgo de
discapacidades causadas por la lepra después
de la poliquimioterapia. Las personas con
un riesgo de sufrir nuevas discapacidades
adicionales deben ser identificadas y se les
debe ofrecer una vigilancia “semiactiva”,
ya que corren un riesgo de exclusion social
si sus deficiencias llegan a ser mas graves.

(2) Alentar a todos los pacientes con una
deficiencia sensorial a que se incorporen
a los grupos de autocuidado para prevenir
posibles deficiencias secundarias.

(3) Garantizar la atencion a las personas con
DG2, bien ya sea directamente, bien por
medo de alianzas entre el sector publico
y el privado, con objeto de promover
la prevencion de las discapacidades, la
atencion de las heridas, el uso de calzado
protector, el empleo de dispositivos de
autocuidado, en caso de deficiencias de las
manos, y la cirugia reconstructiva.
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Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1)

)

©)

Garantizar una cobertura adecuada de
centros de referencia para la atencion de las
discapacidades de la lepra y para la cirugia
reconstructiva vinculada con los servicios
sociales y de bienestar, para asegurar la
accesibilidad de esos servicios.

Asegurarse de que el autocuidado y los
grupos de autocuidado de la comunidad
formen parte de las directrices nacionales
para la lepra y apoyar sus actividades.

Establecer alianzas entre el sector publico
y el privado para garantizar la cobertura
de los servicios y supervisar los centros
no gubernamentales para velar por el
cumplimiento de los acuerdos nacionales y
la calidad de la atencion prestada.

Acciones propuestas en entornos de
carga baja

(1)

2

3)

“4)

Garantizar el acceso a al menos un centro
para la atencion especializada de las
discapacidades.

Promover los servicios para la lepra
integrados con los de las discapacidades
relacionadas con otras enfermedades
tropicales desatendidas y con las
enfermedades no transmisibles (ENT), con
objeto de asegurar la cobertura de servicios
como la atencion de las heridas y la cirugia
reconstructiva.

Coordinarse con los servicios sociales y de
bienestar para las personas discapacitadas
con objeto de conseguir que las personas
afectadas por la lepra tengan acceso gratuito
a la atencion especializada.

Asegurar la disponibilidad de la cirugia
reconstructiva mediante la vinculacion
con centros que ofrezcan servicios a los
programas dirigidos a las ENT, como
las discapacidades y los traumatismos/
accidentes de trafico.



En la India, The Leprosy Mission Trust India (TLMTI), en colaboracién con otros miembros de la
ILEP, se coordina con el gobierno, bien sea directa o indirectamente a través de otras organizaciones
que forman parte de la ILEP, para prestar ayuda a las personas afectadas por la lepra para que
sean tratadas con cirugfa reconstructiva para la lepra. Dispone de 13 hospitales en ocho estados
que son reconocidos por el Gobierno para la practica de operaciones de cirugia reconstructiva en
los casos de lepra. Durante los 10 Gltimos afnos, en estos hospitales se han realizado anualmente
entre 1100y 1300 intervenciones de cirugia reconstructiva relacionadas con la lepra en pacientes
remitidos por los encargados de distrito de la lepra de los distritos pertinentes. Ademds, los cirujanos
de TLMTI han venido realizando intervenciones en diversos hospitales del gobierno a peticion de
los encargados de la lepra a nivel de estados y distritos en los estados de Chhattisgarh, Bengala
Occidental y Sikkim en los 5 dltimos afos. En el estado de Assam, a través de AIFO (que forma
parte también de la ILEP), los cirujanos de TLMTI han operado en la Facultad de Medicina de
Guwahati, y han asesorado a los cirujanos del Departamento de Cirugia Plastica de la Facultad de
Medicina respecto a las intervenciones de cirugia reconstructiva relacionadas con la lepra en el
2014 y el 2015. Los cirujanos de TLMTI han operado también en otros hospitales seleccionados
por AIFO en Assam y en Meghalaya. Estas iniciativas han fortalecido la colaboracién de los sectores
publico y privado para garantizar la prestacién de los servicios y para establecer y mantener un

conocimiento experto sobre la lepra.

3.5 Fortalecimiento de la
vigilancia de la resistencia
a los antimicrobianos

Es improbable que el tratamiento actual basado
en la poliquimioterapia recomendada por la OMS
sufra modificaciones importantes, salvo la posible
introduccion de la poliquimioterapia uniforme.
Las limitaciones existentes en la disponibilidad de
la técnica de inoculacion en las almohadillas del
pie del ratén hacen que hasta hace poco haya
habido muy poca informacién sobre la resistencia
a la rifampicina en la lepra. Sin embargo, con la
introduccién de los métodos de secuenciacién
del ADN, se han publicado varios informes
de resistencia a la rifampicina, la dapsona y
el ofloxacino. Por este motivo, el Programa
Mundial contra la Lepra, en colaboracién con
la Fundacién Nippon comenz6 en el 2009 una
red mundial de laboratorios para la vigilancia
de la farmacorresistencia. Desde el 2011, esta
iniciativa ha sido apoyada por los miembros
de ILEP. El problema de la farmacorresistencia
puede no ser considerable en esta etapa, pero es
importante tener un buen sistema de vigilancia
para realizar un seguimiento cuidadoso de la

tendencia, con objeto de que en el futuro puedan
establecerse medidas eficaces para enfrentar este
problema. Esto requiere una mejor notificacion
de las recaidas a nivel nacional, una mejor
evaluacion en una parte de los nuevos casos y la
necesidad de estandarizar la constatacion y las
definiciones de los casos. La PCR puede realizarse
tan solo en las muestras de los casos de lepra
MB (resultado positivo en un frotis de piel o una
muestra de tejido de biopsia). Por este motivo, es
preciso mantener alguna capacidad, al menos a
nivel nacional, de realizar los frotis de piel y debe
haber un punto de recogida para el envio de las
muestras a un centro molecular especializado
o a un laboratorio de referencia internacional.

Aunque el examen de frotis no es esencial
para diagnosticar la lepra, en algunos casos de
lepra que afecta tan solo a nervios, una biopsia
positiva para los bacilos de la lepra puede ser
el Gnico signo concluyente de la enfermedad.
En la mayoria de las personas con lepra el frotis
es negativo. Si no hay ninguna pérdida de la
sensibilidad en las lesiones cutdneas y no hay
ningln nervio agrandado pero si hay signos de
sospecha, como nédulos o tumefacciones en la
cara o los l6bulos de la oreja, o una infiltracion
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de la piel, es importante llevar a cabo un examen
con un frotis de piel. En estas circunstancias, un
frotis de piel positivo confirma el diagnéstico
de la lepra, mientras que un resultado negativo

(si no hay otros signos cardinales) descartaria,
en la practica, la lepra. En tal caso deberia
considerarse entonces un posible diagndstico
alternativo.

Desde el 2008, el Programa Mundial contra la Lepra ha establecido, en colaboracién con la ILEP
una red de vigilancia para asegurar que se recoge la informacion relacionada con la resistencia a
la poliquimioterapia a nivel mundial. Los representantes de esta red, formada por los laboratorios
de referencia y los laboratorios nacionales, se retinen cada dos afos para examinar los resultados y
planificar el trabajo futuro. El Programa Mundial contra la Lepra se propone aumentar y fortalecer
la capacidad de la red actual de mejorar el acceso a las pruebas y la cobertura de vigilancia
para garantizar un seguimiento adecuado de las tendencias de la resistencia antimicrobiana a la
poliquimioterapia y a los medicamentos de segunda linea como el ofloxacino.

Acciones propuestas a nivel mundial
y regional

(1) Promover y mantener la capacidad nacional
de realizacion de frotis de piel en al menos
un centro en todos los entornos de carga alta
e identificar centros de referencia regionales
para vincularlos con los paises de carga
baja y establecer un sistema de garantia de
la calidad.

(2) Mejorar y publicar la vigilancia para las
redes de farmacorresistencia y establecer
“nucleos” regionales para realizar las
pruebas en cada region.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1) Generarlacapacidad derealizar evaluaciones
de la farmacorresistencia o garantizar el
financiamiento adecuado para llevarlas a
cabo en un centro regional.

(2) Promover y mantener la capacidad nacional
de realizar frotis de piel en, al menos,
un centro del pais, para poder confirmar
el diagnostico en los casos dudosos e
identificar las muestras apropiadas para la
evaluacion de la farmacorresistencia.
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Acciones propuestas en entornos de
carga baja
(1) Garantizar el acceso a un centro de

evaluacion para la realizacion de las pruebas
de farmacorresistencia.

(2) Garantizar el acceso a un centro donde
puedan realizarse frotis de piel.

3.6 Fomento de enfoques
innovadores en materia de
capacitacion, remisiones
y mantenimiento de
los conocimientos y la
experiencia sobre la lepra,
como cibersalud

Mantener los conocimientos y la experiencia
sobre la lepra después de la integracién de los
servicios a nivel de atencién primaria de salud
ha pasado a ser un verdadero reto incluso en
los paises con una carga alta de la enfermedad.
Ademas, como consecuencia de la reduccién de
la prevalencia, muchos paises han visto mermados
sus recursos para los centros de referencia, y ello
ha puesto en peligro la calidad de los servicios.
Asimismo, el grupo central de expertos que han



conducido a los adelantos clave en la lucha

contra la lepra, como la introduccién de la
poliquimioterapia, cada vez es de mayor edad, y
resulta dificil encontrar una nueva generacion de
expertos que estén dispuestos a comprometerse
en el control de la lepra, dado que esta se esta
convirtiendo en una enfermedad rara.

Junto con estos retos hay también
oportunidades. Los adelantos tecnoldgicos,
como los teléfonos méviles, las redes sociales y el
amplio acceso a Internet, brindan oportunidades
para la capacitacion a gran distancia e incluso
para realizar exdmenes “clinicos” a larga
distancia mediante una teleconsulta con el
empleo de imagenes. Aunque la capacitacion
en linea es sin duda una opcién costo-eficaz,
su calidad debe ser “certificada” y serd preciso
realizar luego una vigilancia de la calidad de la
atencién proporcionada al nivel en el que se
presta el servicio. Lamentablemente, ademas
de la falta de capacidad en el diagnéstico y el
tratamiento de la lepra, se observa también una
falta de capacidad de supervisién y seguimiento,
especialmente en regiones y paises con una
carga baja de la enfermedad. La primera
medida a adoptar es evaluar las necesidades
de capacitacion que tendran que adaptarse al
sistema de salud especifico del pafs y su nivel
de carga de la enfermedad. A nivel mundial y
regional, deben tomarse medidas para promover
y mantener el conocimiento y la experiencia
en la lepra. Es necesario un mayor apoyo de
donantes para asegurar que puedan aplicarse
los recursos electrénicos para mejorar el sistema
de derivacion y para garantizar un diagnéstico
temprano y mas exacto. La cibersalud y el
ciberaprendizaje deberan tenerse en cuenta en
la época actual como elementos clave a la hora
de elaborar los programas de estudios nacionales
para la capacitacién y al actualizar los programas
de los estudios “tradicionales” de las facultades
de medicina, las escuelas de enfermeria y las
escuelas de salud pdblica. También podrian
elaborarse recursos electrénicos destinados a
asegurar la calidad de los supervisores y monitores
de los programas y proyectos destinados a la
lepra.

Acciones propuestas a nivel mundial
y regional

(D)

)

)

(4)

)

Determinar la capacitacion central y los
centros de excelencia (en aspectos clinicos,
de investigacion y de salud publica) y
abogar por la asignacion de fondos para su
funcion como recursos del pais y también
en un ambito regional.

Apoyar a los paises en la identificacion
de las necesidades de capacitacion y en
la elaboracion de materiales didacticos y
la actualizacion de los programas de los
estudios de capacitacion.

Preparar materiales didacticos en linea sobre
la lepra e incluir también la certificacion, y
facilitar su traduccion y acceso en linea a
los paises, contando también con iniciativas
como la Red del Pacifico de Aprendizaje
Abierto sobre temas de Salud1 creada por la
Oficina Regional de la OMS para el Pacifico
Occidental y otros participantes.

Formar un grupo de expertos en cada region
para que presten ayuda clinicamente o en
cuanto a la supervision y el seguimiento, y
garantizar el financiamiento para mantener
estos grupos de conocimiento centrales en
colaboracion con los interesados directos
clave.

Facilitar el acceso al financiamiento de los
donantes interesados en las enfermedades
desatendidas y en financiar innovaciones
sobre el terreno, brindando también apoyo
a la elaboracion de propuestas.

La Red del Pacifico de Aprendizaje Abierto sobre
temas de Salud es un programa clave de la Oficina
Regional de la OMS para el Pacifico Occidental que

se lleva a cabo en colaboracién con los Ministerios de
Salud de los paises de las islas del Pacifico. La Red del
Pacifico de Aprendizaje Abierto sobre temas de Salud
tiene como objetivo mejorar la calidad y la practica de
los profesionales de la salud ofreciéndoles cursos de
formacion en linea, gratuitos y de contenido diverso en
www.polhn.org.
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Acciones propuestas en entornos de (5) Contribuir al mantenimiento de
los centros de excelencia nacionales y

carga alta . :
regionales, resaltando sus aportaciones e
(1) Proyectar las necesidades de capacitacion involucrandolos mas directamente en las
de los médicos, las enfermeras y los actividades de los programas.
funcionarios de salud publica que trabajan
a todos los niveles, y conseguir que se lleve Acciones propuestas en entornos de

a cabo la capacitacion y se vigile su calidad. .
P ySevie carga baja

(2) Asegurar una actualizacion de los

respectivos programas de estudios, junto (1) Proyectar las necesidades de capacitacion
con la capacitacion de perfeccionamiento de 1_05 medlcos, las enfermeras y los
a través de un material didactico integral y fun(.:1onanos de salud publica para un centro
actualizado, que se atenga a lo establecido en ded}cado a la lepra, como minimo a nivel
las directrices de programa contra la lepra. nacional.

(3) Asegurarse de que la capacitacion sea (2) Asegurar la disponibilidad de un curso de
obligatoria como introduccién para todo capacitacion, bien sea a nivel nacional, bien
el personal nuevo, bien sea llevandola a a través de la colaboracion de un centro
cabo dentro del pais, bien con el empleo regional o de un centro mundial (incluidos
de recursos en linea de la OMS o de otros los cursos en linea).
asociados. (3) Elaborar propuestas para un enfoque de

(4) Elaborar propuestas para un enfoque de cibers.alud. innovado'r para el diagnostico y
cibersalud innovador para el diagnostico y la derivacion de pacientes.

la derivacion de pacientes.

En Filipinas, la Fundacién Novartis, con el programa nacional contra la lepra ha puesto en marcha
la Red de Respuesta de Alertas de Lepra y Sistema de Vigilancia (LEARNS por su sigla en inglés).
Este sistema utiliza la teleconsulta para facilitar el flujo de informacién del centro de atencion
primaria al centro de referencia. El paciente consulta al trabajador de salud que se encuentra
sobre el terreno y este envia luego la informacién, es decir, la fotografia de las zonas de piel
afectadas y una breve descripcion, al experto en lepra a través de un mensaje SMS o MMS. A su
vez, el experto envia un mensaje al trabajador de salud de primera linea y al funcionario de salud
municipal, tras lo cual prosigue la consulta. Después de que se haya confirmado el diagnéstico,
se inicia el tratamiento de poliquimioterapia y se registra el nuevo caso. Como resultado de ello,
la vigilancia se lleva a cabo con rapidez, de una forma estratificada y priorizada. Se generan
informes y mapas, se determinan con facilidad las zonas hiperendémicas y puede facilitarse la
localizacién de contactos.

Por medio de LEARNS, el gobierno local presta apoyo a los proveedores de servicios de salud locales
durante la capacitacién y formacion de capacidad sobre la lepra y salud-mévil, las actividades de
eliminacion de la lepra, el seguimiento y evaluacion del programa y la formacién de redes locales
y la participacion multisectorial de los interesados directos, incluidas las personas afectadas por
la lepra.
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3.7 Promocion de
intervenciones para la
prevencion de la infeccion
y la enfermedad de la lepra

La disponibilidad de instrumentos de prevencién
de la infeccion de lepra y de la enfermedad en
las personas ya infectadas tendria una enorme
repercusion en la eliminacién de la lepra. Aunque
no hay ninguna vacuna que haya mostrado una
eficacia alta, y la investigacion actual sobre la
quimioprofilaxis con dosis tnicas de rifampicina
muestra también una proteccion parcial y
durante un tiempo limitado, no hay duda alguna
de que sus efectos secundarios y los riesgos de
farmacorresistencia han resultado insignificantes.
Ademds, la inmunoprofilaxis y quimioprofilaxis
combinadas parecen tener una eficacia mayor
en los contactos de los casos de lepra. Sin
embargo, hasta la fecha, la disponibilidad
de datos cientificos publicados respecto a la
viabilidad del uso de estos instrumentos a
nivel de un pais continta siendo limitada. Las
pruebas diagnésticas para la deteccion de la
infeccion serfan también un elemento clave
para poder dirigir mejor las medidas preventivas,
pero en la actualidad ninguna de las pruebas
experimentales actuales ha sido autorizada para
el uso ordinario. Cuando se disponga en forma
de datos cientificos publicados, de los resultados
previstos de los estudios actuales en el campo de
la deteccion de la infeccién y de la prevencién,
la OMS proyecta llevar a cabo una evaluacion
detallada de los datos cientificos disponibles
aplicando los procedimientos de la OMS para la
elaboracion de nuevas directrices para la lepra.
Tras ello, la OMS consideraria si alguna de las

herramientas existentes puede ser recomendada
para su incorporacién a las politicas nacionales
ordinarias. Hasta entonces, se fomentard la
investigacion sobre la prevencion para identificar
nuevos regimenes de tratamiento, nuevos medios
de diagnéstico y para definir como aplicar los
nuevos instrumentos sobre el terreno.

Acciones recomendadas a nivel
mundial:

(1) Examinar los instrumentos existentes para
la prevencion y para la enfermedad segiin
las reglas y reglamentos de la OMS para la
elaboracion de directrices.

(2) Promover una investigacion operativa en las
areas de la prevencion y los estudios sobre
pruebas diagnoésticas de la infeccion y de
la enfermedad.

Acciones recomendadas en todos los
entornos:

(1) Priorizar como un area clave para la puesta
en marcha de estudios de investigacion
el uso de medios destinados a prevenir
la lepra y promover los estudios sobre
nuevas pruebas diagnoésticas para detectar
la infeccion y la enfermedad.

(2) Usar el resultado de los estudios de
investigacion publicados para orientar
la puesta en marcha de proyectos de
investigacion que permitan un seguimiento
eficaz de la repercusion que tienen las
actividades preventivas.
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l1l. Eliminar la discriminacion y

promover la inclusion

La estigmatizacion y la discriminacion relacionadas
con la lepra son generalizadas en casi todas las
culturas del mundo. En muchas sociedades,
la estigmatizacion relacionada con la lepra
ha recibido un “aval” histérico a través de la
legislaciéon de una segregacién obligatoria que
solo se ha derogado en los dltimos decenios. A
menudo, la lepra se interpreta como un castigo
del pecado o la mala conducta o como la
consecuencia de no respetar un tabd. A pesar
de que desde 1873 se sabe que se trata de una
enfermedad causada por un germen, en muchas
comunidades, estas creencias persisten todavia
hoy en dia. Como herencia del pasado, algunos
paises todavia tienen leyes discriminatorias
que permiten, por ejemplo, el divorcio o la
deportacion de trabajadores migratorios a
causa de la lepra. Estas leyes siguen provocando
estigmatizacion y discriminacion.

Dado que los pacientes aparecen en
la propia comunidad, son conscientes de las
actitudes negativas predominantes hacia la
lepra y de los estereotipos existentes respecto
a las personas afectadas por la lepra. Muchas
veces, esto hace que las personas afectadas
interioricen tales actitudes y se separen o se aislen
por si mismas de la comunidad. Esto se conoce
también como estigmatizacién interiorizada o
“autoestigmatizacion”, sin que haya intencion
alguna de culpar de este fendmeno a la persona
afectada. La estigmatizacion interiorizada es
a menudo méas amplia y generalizada, y no
es menos discapacitante que otras formas de
estigmatizacion; ademas, puede continuar
incluso después de que las actitudes negativas
y la discriminacion reales hayan desaparecido.

La estigmatizacion y la discriminacién no
solo afectan a las personas con la enfermedad
sino también a sus familiares y allegados. De
esta forma, pueden llegar a convertirse en una
“maldicién familiar” con consecuencias sociales
negativas para toda la familia. La repercusion
de la estigmatizacién es de un amplio alcance
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puesto que puede afectar negativamente a la
salud mental de una persona. En la bibliografia
se han descrito unos niveles mas elevados de
ansiedad y depresién, con miltiples casos de
(intentos de) suicidio. A menudo se reduce la
autoestima. La estigmatizacion afecta también a
muchos otros aspectos de la participacion social.
Lo mas frecuente es una repercusion negativa
en el desempeno en el trabajo, la capacidad
para encontrar trabajo, la reduccién de los
ingresos, las relaciones matrimoniales y de otro
tipo, las posibilidades de formacién y el acceso
a la atencién médica en los servicios de salud
generales. Los familiares pueden verse afectados;
por ejemplo, los hijos y los hermanos pueden ver
reducidas sus posibilidades de matrimonio y a los
hijos de los padres afectados se les puede negar
el acceso a la escuela. También se ha descrito
que la estigmatizacion retrasa el diagndstico y
afecta al cumplimiento del tratamiento y a la
aplicacion de las acciones de prevencion de las
discapacidades, como es el autocuidado.

El primer paso para fomentar la inclusién en
la sociedad de las personas afectadas por la lepra
y sus familias y para eliminar la estigmatizacion
(incluida la autoestigmatizacion) consiste en la
concientizacién respecto al problema e incluye
el empleo de estrategias basadas en la evidencia
e intervenciones en las politicas y los planes
de los programas nacionales contra la lepra y
los programas y proyectos de las ONG. En los
apartados siguientes se presenta una orientacion
sobre varias estrategias clave para promover
la inclusién social mediante el abordaje de la
estigmatizacion y la discriminacion, el fomento
del poder de decision de las personas afectadas,
su involucracién en los servicios de atencion
de la lepra y el establecimiento de coaliciones
entre ellas mismas y con otras organizaciones
comunitarias, como las propias comunidades, el
acceso a sistemas de apoyo social y econémico
y la rehabilitacion comunitaria. Este pilar de
la estrategia se representa con la rueda trasera



en el logotipo de la bicicleta de la estrategia.
Durante demasiado tiempo la comunidad que ha
protagonizado la lucha contra la lepra ha pensado
que para ir rapido una sola rueda era suficiente,
a pesar de la repercusién que aspectos como la
estigmatizacion y la discriminacion tienen sobre
los pacientes y sus comunidades. Con dos ruedas
y un marco liviano pero sélido, la bicicleta puede
correr de manera mds decidida hacia la meta final
de un mundo sin lepra.

Promocion de la inclusion
en la sociedad mediante

el abordaje de todas las
formas de discriminacion y
estigmatizacion

4.1

La exclusion y muchas formas de restriccion de
la participacion social son a menudo el resultado
directo de las actitudes negativas hacia la lepra
y las personas afectadas por la enfermedad, la
discriminacién y la estigmatizacion interiorizada.

Cuando se expresan actitudes negativas
(la denominada estigmatizaciéon sancionada)
hablamos de discriminacién. Esta puede ser
interpersonal o estructural. Como ejemplos de
discriminacién interpersonal cabe citar la que
se da cuando las personas pierden su trabajo o
son excluidas de la familia debido a la lepra. La
discriminacién estructural se produce cuando las
medidas excluyentes u otras desventajas debidas
alalepra estan arraigadas en los procedimientos,
las normas o la legislacion. Son ejemplos de
ello las normas que obligan a una persona a
declarar que padece lepra en los formularios
de inmigracion o la legislaciéon que permite el
divorcio de un cényuge afectado o que niega el
derecho de voto a las personas afectadas.

La motivaciéon para aplicar un abordaje
de la salud basado en los derechos humanos,
especialmente en el campo de las enfermedades
infecciosas, estd clara: la pobreza y la desigualdad
crean las condiciones propicias para que
prosperen las enfermedades infecciosas, y
estas interaccionan a su vez con los sistemas

socioecolégicos y conducen a la pobreza, la
inequidad y la indignidad. Los gobiernos y las
organizaciones intergubernamentales deben
ocuparse del control y la eliminacién de estas
enfermedades, ya que la difusién de estas
infecciones retrasa el crecimiento econémico,
contribuye a aumentar los costos de la atencién
de salud y retarda la consecucion de los derechos
humanos universales.

La vertiente relativa a los derechos humanos
en el caso de lepra es tan importante que en
el 2010 llevé a la Asamblea General de las
Naciones Unidas a emitir una resolucién sobre
la lepra (A/RES/65/215) y, mas recientemente,
ha impulsado al Consejo de Derechos Humanos
de las Naciones Unidas a promulgar el 2 de
julio del 2015 la resolucion 29/5, Eliminacién de
la discriminacién contra las personas afectadas
por la lepra y sus familiares. En la resolucién
y las directrices que la siguieron se exige una
evaluacion de su ejecucién a nivel mundial para
conseguir que las personas afectadas por la lepra
sean tratadas en todas partes con dignidad y que
se les reconozcan todos los derechos humanos y
las libertades fundamentales.

Como reconocimiento de que el papel
de la estigmatizacion y la discriminacién es un
elemento central que perpetta la transmision
de la enfermedad, y con la sincera creencia
de que la estigmatizacién y la discriminacion
relacionadas con la lepra son inaceptables en el
mundo actual, este aspecto se elevo a la categoria
de pilar principal de la Estrategia mundial para la
lepra 20716-2020.

Se han destacado varias intervenciones
destinadas a reducir la estigmatizacién en sus
diversas formas, incluida la discriminacion.

» Las primeras son las intervenciones basadas
en la informacién. Esto incluye la educacion
de salud respecto a la lepra y su tratamiento.
Es crucial que se afronten los temores y
las creencias locales. Por consiguiente, los
mensajes tienen que contextualizarse y
validarse culturalmente. La comunicacién
para el cambio de comportamiento es una
informacién orientada especificamente a
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fomentar los cambios en el comportamiento.
El cambio del comportamiento sin modificar
las actitudes es muy dificil, de manera
que cualquier esfuerzo de comunicacién
debe abordar tanto las actitudes como el
comportamiento. Las actitudes se basan en
las creencias y los estereotipos locales, por
lo que es esencial conocerlos de manera
detallada para orientar los mensajes de
comunicacion especificos.

La segunda intervencion consiste en facilitar
el contacto entre los miembros de la
comunidad vy las personas afectadas. Esto
puede hacerse usando un enfoque directo,
por ejemplo, disponiendo que una persona
afectada explique su testimonio durante
una reunién de la comunidad y facilitando
un didlogo entre esa persona y la audiencia.
Un enfoque indirecto también es eficaz,
utilizando un testimonio filmado o historietas
gréficas que cuenten la historia de la persona
afectada. En un ensayo reciente de la
reduccion de la estigmatizacion realizado en
Indonesia, se combinaron ambos enfoques.
Este abordaje tuvo mucho éxito para reducir
la estigmatizacién, no solo entre quienes
acudieron a los denominados “eventos de
contacto”, sino también entre otras personas
que vivian en los mismos pueblos y que
recibieron el mensaje indirectamente.

Una fuente importante de estigmatizacion
son los propios servicios sociales y de salud.
El personal de estos servicios forma parte de
la misma cultura y pertenece a las mismas
comunidades que las personas afectadas por
la lepra. Por consiguiente, no es de extranar
que tengan también actitudes similares
negativas y muestren un comportamiento
discriminatorio. A veces el personal de salud
hace esto de forma no deliberada a través
de la 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. En el campo de la lepra,
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podrian agregarse términos relacionados con
la discapacidad, como los de “deformidad”,
“mano en garra” e incluso “paciente con
lepra”. La discriminacién también puede
estar incluida de una forma estructural
en la manera en la que se organizan los
servicios de salud. Por ejemplo, a veces los
consultorios externos de lepra se organizan
un solo dia de la semana, mientras que
todos los demas pacientes pueden acudir
cualquier dia. Es relativamente poca la
investigacién que ha abordado el problema
de la estigmatizacion y la discriminacién en
los servicios sociales y de salud, y no solo
para la lepra. Se necesitan herramientas
que permitan evaluar la estigmatizacion y
la discriminacion en estos contextos. Existe
una urgente necesidad de desarrollar o
validar estas herramientas, junto con estudios
destinados a documentar las estructuras y
practicas discriminatorias y las actitudes de
los prestadores de proveedores de servicio,
y de una investigacion sobre intervenciones
eficaces para abolir la estigmatizacion y la
discriminacion en los servicios sociales y de
salud.

El empleo de un lenguaje negativo y el
uso de estereotipos también pueden ser
una fuente del estigmatizacién o pueden
reforzar las actitudes negativas existentes.
Esto incluye el uso de los términos antes
mencionados, pero sobre todo los términos
denigrantes referidos a las personas afectadas
por la lepra. El ejemplo mas destacado es
el término “leproso”, que se ha prohibido
desde hace tiempo, pero todavia se usa
en algunos circulos. Las organizaciones de
las personas afectadas por la lepra se han
opuesto también al uso de la abreviatura
“PAL” (persona afectada por la lepra) ya que
esto se convirtié de por si en una etiqueta.
Cualquier terminologia que identifique a
las personas afectadas con su enfermedad
debe evitarse en todos los idiomas. Debe
promoverse el uso de un lenguaje positivo
y dignificante, en especial en los medios de
comunicacion.



Dado su importante papel en las respectivas
comunidades de creyentes, en los programas
contra la lepra debe involucrarse a los
lideres de todas las religiones, para que sus
ensefanzas, escritos y discursos contribuyan
a la eliminacion de la discriminacién contra
las personas afectadas por la lepra al difundir
una concientizacién respecto a que la lepra
es curable y recalcar que no hay ninguna
razén para aplicar una discriminacion
a alguien afectado por la lepra ni a sus
familiares. Durante un simposio internacional
organizado en la ciudad del Vaticano en junio
del 2016 con los lideres de cinco religiones
(budismo, cristianismo, hinduismo, islamismo
y judaismo), se abord6 la estigmatizacion y
la discriminacién en la lepra y se hicieron
recomendaciones claras a las comunidades
religiosas sobre la forma de asegurar que
las personas afectadas por la lepra fueran
tratadas con atencién y dignidad.

Las repercusiones de la estigmatizacion
experimentada por las personas afectadas,
incluida la estigmatizacion interiorizada,
pueden mitigarse mediante el asesoramiento,
las actividades orientadas al empoderamiento
y a concientizar respecto a los derechos
humanos y la forma de utilizar sus
instrumentos; por ejemplo, las actividades
ejecutadas por el programa en Brasil. Esto
dltimo se aborda de manera mas detallada
mas adelante. Aunque el asesoramiento
puede aplicarse de manera eficaz a través
de los profesionales de la salud mental, estos
profesionales pueden no estar disponibles
y muchas personas no tienen acceso a un
servicio de salud mental. El asesoramiento
por parte de companeros es una opcion
eficaz que se ha usado con éxito en algunos
paises, como Nepal e Indonesia. Se forma a
personas afectadas que tengan una afinidad
para el asesoramiento para capacitarles en las
aptitudes bésicas de escucha y orientacién. Lo
ideal es que acttien dentro de una estructura,
como la de los servicios basicos de salud, una
organizacion de personas discapacitadas o un
programa de rehabilitacion comunitaria, de

manera vinculada a servicios comunitarios
de salud mental.

Se ha demostrado que las actividades de
desarrollo socioeconémico son eficaces para
promover el empoderamiento y, a través de
ello, reducir la estigmatizacién y sus efectos
sobre las personas. La capacidad de trabajar
y contribuir a la familia, la comunidad o
la sociedad en sentido mds amplio, es un
elemento muy importante en la percepcién
de autoestima y de dignidad personal de
un individuo. A menudo permite a las
personas cumplir (nuevamente) la funcién
que se espera de ellas en un entorno dado.
Normalmente, las actividades de desarrollo
socioeconémico incluyen préstamos de
microcrédito, capacitaciéon empresarial y
alguna forma de entrenamiento o tutoria
mientras se estd poniendo en marcha
una iniciativa empresarial; esto Gltimo es
especialmente importante. Es importante
senalar que el trabajo por cuenta propia no es
la solucién correcta en todos los casos, por lo
que son necesarias también otras estrategias
para el empoderamiento mediante la
capacitacién, por ejemplo, en cuanto a la
eficacia personal y los derechos humanos.

En los apartados siguientes se abordan

otras varias estrategias destinadas a reducir la
estigmatizacion y la discriminacion.

Acciones propuestas a nivel mundial
y regional

(1) Promover la concientizacién y el

cumplimiento de la resolucion 29/4 del
Consejo de Derechos Humanos del afio
2015.

(2) Determinar los asociados mundiales y

regionales, incluidos los donantes, para
brindar apoyo a la ejecucion del tercer pilar
de la Estrategia mundial para la lepra 2016—
2020y para concientizar a los ministerios de
salud de la importancia de incluir estrategias

Manual operativo




)

e intervenciones especificas de reduccion
de la estigmatizacion en las politicas y los
planes nacionales.

Recopilar y analizar la informacion sobre
la estigmatizacion y la discriminacion
relacionadas con la lepra y realizar un
seguimiento de la repercusion de las
actividades llevadas a cabo para mitigarlas.
Esto puede hacerse mediante una vigilancia
de sefiales centinela basadas en las encuestas
periodicas.

Acciones propuestas en todos los
entornos

(1)

2)

)

4)

Facilitar la aplicacion de los principios
y las directrices para la ejecucion de la
resolucion 29/5 del Consejo de los Derechos
Humanos de Naciones Unidas. Esto debe
incluir directrices especiales para el uso de
una dignificacion del lenguaje y la evitacion
de la terminologia discriminatoria, sobre
todo en los medios de comunicacion y en
los servicios sociales y de salud.

Los programas tendran informacion
en relacion con la estigmatizacion y la
discriminacion. Esta informacion podria
recogerse mediante una recopilacion
periddica de encuestas/datos o a través
del uso sistematico de una escala de
estigmatizacion validada. Si es posible,
deben realizarse también entrevistas en
profundidad para obtener un conocimiento
mas profundo de los posibles cambios que
se estén produciendo. En los paises con
una carga baja de lepra, esto podria hacerse
conjuntamente con otras enfermedades
estigmatizantes.

La discriminacion estructural debe abordarse
mediante la integracion de los servicios
dentro de los ya existentes (tanto de salud
como sociales).

Modificar las directrices y las publicaciones
nacionales para garantizar la eliminacion
de cualquier lenguaje discriminatorio y
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reafirmar los principios del respeto y los
derechos humanos en cualquier capacitacion
relacionada con la lepra destinada a los
trabajadores de atencion de salud.

(5) Asegurar la disponibilidad de informacion,
educacion de salud y materiales de
comunicacion contextualizados, asi como
su uso para aportar una informacion
correcta y afrontar los temores y creencias
relacionados con la lepra especificos
existentes.

(6) Incluir en todos los planes del programa
contra la lepra al menos otra estrategia de
reduccion de la estigmatizacion, ademas
del aporte de informacion, por ejemplo el
contacto con personas afectadas.

(7) Incluir intervenciones destinadas a
fomentar el empoderamiento y prestar
apoyo psicosocial a las personas afectadas
por lalepra en todos los planes del programa
contra la lepra.

(8) Considerar la participacion de lideres
religiosos para reducir la estigmatizacion y
la discriminacion en la comunidad.

(9) Promover la investigacion sobre la
estigmatizacion y la discriminacion en los
servicios sociales y de salud, incluida la
creacion de instrumentos, inventarios de
estructuras y practicas discriminatorias,
actitudes entre el personal e intervenciones
para abolir la estigmatizacion en el contexto
de estos servicios.

4.2 Empoderamiento de las
personas afectadas por la
lepra

Las personas afectadas por la lepra tienen
un importante papel que desempenar en los
servicios de atencion de la lepra, especialmente
en los campos de la promocién de la causa, la
generacion de concientizacion y la inclusion
social. Se necesitan los esfuerzos organizados
de las personas afectadas por la lepra para



El Proyecto de Evaluacion de la Estigmatizacion y Reduccién de las Repercusiones se llevé a cabo
en Cirebon, Java Occidental (Indonesia), y se inici6 en el 2010. El objetivo fue evaluar la eficacia
de diferentes conjuntos de intervenciones para reducir la estigmatizacién relacionada con la lepra
y sus consecuencias. Las intervenciones incluian lo siguiente: 1) asesoramiento y empoderamiento
de las personas afectadas por la lepra, 2) desarrollo socioeconémico y 3) contacto entre la
comunidad y las personas afectadas por la lepra. Las dos primeras abordaban la estigmatizacién
percibida y experimentada por las personas afectadas; la dltima abordaba la estigmatizacién en
la comunidad. La intervencioén relativa a los contactos incluia testimonios, videos participativos e
historietas graficas entregadas o realizadas por personas afectadas por la lepra que se usaron como
métodos para facilitar un didlogo durante los denominados “eventos de contacto” que reunfan
a personas afectadas con miembros de la comunidad. La evaluacién inicial mostré una falta de
conocimientos acerca de la lepra, un alto nivel de estigmatizacion y un contraste con ejemplos de
apoyo a las personas afectadas. En total, se organizaron 91 actividades de contacto en 62 pueblos,
en los que se lleg6 directamente a 4443 miembros de la comunidad (media de 49 por evento).
Los datos de las entrevistas indicaron que aumenté el conocimiento acerca de la lepra y que las
actitudes y los comportamientos negativos se redujeron significativamente en las zonas donde se
intervino. El proyecto llegé a la conclusion de que la intervencién de contactos era eficaz para
aumentar los conocimientos y mejorar las actitudes y el comportamiento del pablico con respecto
alalepra. Es relativamente facil reproducirlo en otros lugares y no requiere una tecnologia costosa
ni un conocimiento especializado.

promover en el piblico una percepcién y una
actitud positivas con respecto a la enfermedad;
propiciar los cambios esenciales en las medidas
legales, las normas y los procedimientos que
sean de naturaleza discriminatoria; y conseguir
que la lepra siga ocupando un lugar importante
en el marco de la politica de salud del pais. Hay
una falta de sensibilizacién en las instancias
normativas y los gerentes de salud respecto a
la importancia de incluir a los individuos para
quienes se disefan los servicios en la planificacion
y la evaluaciéon de dichos servicios. No se
reconocen suficientemente las contribuciones
significativas que han hecho a sus comunidades
las personas que han sufrido lepra.

Conseguir que las personas afectadas
por la lepra sean el centro de interés principal
del programa tendrd implicaciones profundas
para la manera como se planifican, se prestan
y se evalGan los servicios. Un tema central de
estas directrices es el reconocimiento de los
conocimientos y experiencia de los individuos

que han tenido la enfermedad y, a través de una
asociacion, permitirles brindar apoyo para la
prestacion de los servicios de atencién de la lepra.
Deben realizarse esfuerzos por proporcionar
a cada persona la posibilidad de apreciar las
maneras en las cuales puede participar en los
servicios de atencion de la lepra. En dltima
instancia, esto proporcionard a los individuos
afectados por la lepra un acceso igualitario a
unos servicios de calidad y el respeto de su
participacion como miembros de la sociedad
que contribuyen a ella.

Serd importante mostrar de qué manera
puede darse en la préctica la participacion de las
personas afectadas y, en particular, como se las
puede incluir estructuralmente en los servicios
de salud, los servicios sociales y otros contextos.
Para este fin, las iniciativas prometedoras deberan
conducir a modelos de demostracién a través
de la investigacion operativa. La escalabilidad
y sostenibilidad de estos modelos deben ser
criterios clave para el éxito.

Manual operativo




Acciones propuestas a nivel mundial Acciones propuestas en todos los

y regional contextos

(1) Elaborar materiales de capacitacion y de (1) Incluir la participacion de las personas
otro tipo para facilitar la ejecucion de afectadas por la lepra en la prestacion de
las “directrices sobre la participacion de los servicios en los principales documentos
las personas afectadas por la lepra en la de politica sobre el tratamiento de la lepra.

prestacion de los servicios” a nivel mundial. .
(2) Promover el empoderamiento de los

(2) Facilitar la investigacion operativa para antiguos pacientes y capacitarles para que
construir modelos que muestren de qué puedan contribuir a mejorar la calidad de los
manera la participacion de las personas servicios de atencion de la lepra y abogar
afectadas puede incluirse estructuralmente por cambios en la legislacion, las normas y
en los diversos contextos. las practicas, donde sea necesario.

(3) Promover y facilitar el intercambio de (3) Formar a los prestadores de servicios
experiencias entre los paises y los programas sociales y de salud en lo relativo a las
y dentro de la comunidad cientifica y de actitudes de estigmatizacion, las practicas
salud publica con respecto a la participacion respecto a las personas afectadas por la lepra
de las personas afectadas por la lepra en los y las politicas y estructuras discriminatorias.

servicios de atencion de la lepra.

En Etiopia, en 1996 se cre6 una asociacién formada por personas afectadas por la lepra, la
denominada Asociacion Nacional de Personas Afectadas por Lepra de Etiopia (ENAPAL, Ethiopian
National Association of People Affected by Leprosy). ENAPAL actla en siete regiones del pais con
cerca de 66 asociaciones locales, que tienen mas de 20 000 afiliados que pagan sus cuotas. La
asociacion se cre6 para abogar por los derechos de las personas afectadas por la lepra, concientizar
a la sociedad acerca de la lepra y sus consecuencias, rehabilitar a las personas afectadas por la
lepra para que lleguen a ser ciudadanos productivos y movilizar a las ONG y otras organizaciones
comunitarias en la lucha contra la lepra. ENAPAL forma parte del Grupo Asesor de Expertos
en Lepra. Dicho grupo asesor es liderado por el Ministerio de Salud. Se crean y se capacitan
nuevas agrupaciones locales de la asociacion para atender las necesidades de sus miembros. El
empoderamiento socioeconémico de los miembros constituye una actividad importante que ha
tenido una gran repercusién en las vidas de las personas, sacdndolas de la mendicidad para pasar
a tener una vida digna. ENAPAL ha tenido una gran influencia por lo que respecta a llamar la
atencion de la poblacién sobre las necesidades de las personas afectadas por la lepra y la situacion
de esta enfermedad en Etiopia.

4.3 Vincular las comunidades una presunta lepra, la organizacién de los
en las iniciativas cuyo campamentos de salud, el fomento de un

tratamiento regular y el apoyo a las personas

Obleto €S mejorar los con discapacidades para facilitar la aplicacién
servicios de atencion de la  del autocuidado. Es importante colaborar con
lepra ciertos subgrupos especificos de “la comunidad”.

Los familiares se involucran automdticamente en

Los miembros de la comunidad deben participar €l sentido de que se ven afectados, pero rara vez
en la difusién de los mensajes de educacién € les aborda especificamente para re.ce.nbar. su
de salud, la remisién de las personas con @POYopara la persona afectada o su participacion
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en servicios de mayor alcance. Son necesarios
modelos de enfoques basados en la familia que
puedan usarse como estrategias e intervenciones
en los servicios de atencién de la lepra.

Otros grupos de personas de interés
son el personal de salud (semi)voluntario, los
curanderos tradicionales y los lideres religiosos.
Todos estos colectivos tienen probablemente la
misma vision del mundo y la misma cultura, y
por lo tanto las mismas actitudes y creencias con
respecto a la lepra, que el resto de la comunidad.
Es importante trabajar especificamente con estos
grupos para afrontar sus temores, actitudes y
creencias y tratar de movilizarlos en los esfuerzos
para reducir la estigmatizacion y para participar
en otros aspectos de los servicios de atencion de
la lepra. Se han descrito ejemplos muy positivos
de la funcién de las mujeres voluntarias de salud
en la India (“activistas de salud social acreditadas”
o ASHA por su sigla en inglés) y en Indonesia
y Nepal (Kaders/trabajadoras de atencién de
salud en la comunidad) y en otros lugares en
la deteccion de los casos, el seguimiento de los
tratamientos y el seguimiento del autocuidado.

De manera andloga, los curanderos han
participado con éxito en sospechar la presencia
de lepray en apoyar la remisién de los pacientes
para un diagnéstico. Los lideres religiosos son
creadores de opinién en sus comunidades;
su colaboracién activa en la reduccién de la
estigmatizacion y en la concientizacién sobre
la lepra puede ser muy eficaz. Es necesaria
una investigacién operativa para documentar y
recopilar ejemplos exitosos de estas actividades
con objeto de que tales iniciativas puedan
aplicarse a mayor escala y para orientar las
politicas y las précticas a utilizar en otros lugares.

En las zonas subatendidas, es necesario
aplicar estrategias que promuevan la
autosuficiencia y la autoayuda, y en ello deben
participar las organizaciones comunitarias para
que las actividades puedan mantenerse.

Acciones propuestas a nivel mundial
y regional

(1)

)

Debe promoverse y financiarse la
investigacion operativa respecto a la
participacion de diferentes grupos de la
comunidad.

Facilitar el intercambio de las iniciativas
que hayan tenido éxito. Deben recogerse
y presentarse ejemplos especificos de
iniciativas de practicas adecuadas en la
participacion comunitaria. Tales iniciativas
deben ser examinadas para determinar la
posibilidad de aplicarlas a mayor escala y
valorar su sostenibilidad, y debe fomentarse
su replicacion si ello es apropiado.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1

2

3)

Las politicas y las directrices, especialmente
a nivel nacional, deben incluir la
colaboracion con los voluntarios de la
comunidad, las familias, los curanderos y
los lideres religiosos.

Formar capacidad en las organizaciones
comunitarias a través de las alianzas y el
apoyo regional para facilitar y mantener los
grupos de apoyo de las comunidades.

Capacitar a los asociados dentro de las
comunidades para que puedan facilitar el
acceso y mejorar los servicios de atencion
de la lepra.

Acciones propuestas en entornos de
carga baja

(1

Las politicas y las directrices, especialmente
a nivel nacional, deben incluir la
colaboracion con los voluntarios de la
comunidad, las familias, los curanderos y
los lideres religiosos.

Manual operativo ‘




(2) Formar capacidad en las organizaciones
comunitarias por medio de las alianzas y el
apoyo regional para facilitar y mantener los
grupos de apoyo de las comunidades para
las enfermedades tropicales desatendidas
0 conjuntamente con otros programas de
enfermedades transmisibles.

(3) Capacitar a los asociados dentro de las
comunidades para que puedan facilitar el
acceso y mejorar los servicios de atencion
de la lepra y otras enfermedades.

Asociacion Internacional para la Integracion, la Dignidad y el Progreso Econémico (International
Associatoin for Integration, Dignity and Economic Advancement - IDEA) es una organizacién
internacional de promocion de la causa que es liderada fundamentalmente por individuos que
han sufrido personalmente la lepra. Se creé en 1994 y en la actualidad tiene 20 000 afiliados en
mas de 30 paises. Su actuacién se centra en el principio de que las personas cuyas vidas se han
visto afectadas por la lepra tienen derecho a una participacion plena e igualitaria en la sociedad,
incluido el derecho a una justicia igualitaria, a una igualdad de oportunidades y a una igual

dignidad sin discriminacion.

El recurso mas valioso de IDEA es el de la sabiduria, los logros y las palabras inspiradoras de las
personas de todo el mundo que han convertido un diagnéstico de lepra en un reto personal y, en
altimo término, en una victoria personal. Sitio web: www.idealeprosydignity.org.

4.4 Promocion de la creacion
de coaliciones entre las
personas afectadas por la
lepra

El hecho de que las personas se organicen por
si mismas en grupos tiene miltiples ventajas.
Los grupos de companeros pueden apoyarse
mutuamente en muchos aspectos. Pueden
ofrecer un apoyo moral, psicoldgico, espiritual,
social o practico. Como ejemplo de esto
dltimo cabe mencionar los muchos grupos de
autocuidado existentes, que se centran en el
apoyo a un nivel practico: se ayudan unos a otros
a practicar un autocuidado eficaz para prevenir
discapacidades (adicionales). Estos grupos ofrecen
a menudo otros tipos de apoyo y, muchas veces,
evolucionan hacia grupos de apoyo mutuo en
los que el desarrollo socioeconémico pasa a ser
la raz6n principal de su actuacién como grupo.
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Ademads, actuando de forma conjunta,
los grupos pueden alcanzar logros superiores
a los que pueden conseguir los individuos
por cuenta propia. Esto es particularmente
importante cuando se trata de ejercer presiones
politicas o reivindicar derechos en determinadas
situaciones. Los grupos pueden elegir sus lideres
y representantes que les pueden representar
cuando se evactian consultas o en los procesos
decisorios. La vinculacién con otras personas
afectadas por la enfermedad podria ser dtil
para ayudar a salir del aislamiento y brindar
oportunidades para recibir préstamos con un
riesgo compartido y sus consiguientes beneficios.
Las administraciones publicas y las ONG que
desean colaborar con las personas afectadas, a
menudo necesitan que estas estén organizadas
para poder invitar a un lider o representante a
hablar en nombre del grupo. Se ha demostrado
que la afiliacién a un grupo de autocuidado o
un grupo de apoyo mutuo es beneficiosa para



reducir la estigmatizacion interiorizada y sus
efectos, como la baja autoestima y la depresion.

Por consiguiente, resulta ventajoso que
las personas se organicen en organizaciones
de apoyo mutuo. Estas pueden actuar como
organizaciones de personas afectadas por la
lepra o asociarse a las organizaciones o las redes
mas amplias de organizaciones de personas
discapacitadas. Al actuar juntas, a menudo
tienen mucha mas fuerza para abogar por el
reconocimiento de los derechos o las mejoras
en los servicios. Para ello, es preciso habilitar y
orientar a las personas afectadas sobre como forjar
coaliciones locales, regionales y nacionales. Se las
debe capacitar en lo relativo a la organizacion
de grupos, los procesos democréticos, las
aptitudes de organizacién, la gobernanza, los
derechos humanos y el abordaje y las técnicas
de presion politica y promocién de la causa.
Las ONG u otras organizaciones comunitarias
pueden brindar apoyo para esta capacitacion
y facilitar el empoderamiento al permitir a
las personas adquirir experiencia mediante la
asistencia a sus reuniones, etc. Las organizaciones
comunitarias formadas por personas afectadas
por la lepra pueden vincularse luego con otras
asociaciones de personas afectadas por otras
enfermedades/trastornos, con organizaciones de
personas discapacitadas o con organizaciones
comunitarias/coaliciones dedicadas a aspectos
sociales. El programa nacional contra la lepra,
otros servicios y también las ONG pueden
preparar memorandos de entendimiento con
tales organizaciones para formalizar su funcién
y su participacion.

Acciones propuestas a nivel mundial
y regional

(1) Alentar a las asociaciones nacionales y las
coaliciones de personas afectadas a que
intercambien experiencias y formen redes
mas amplias.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1)

)

)

Organizar o facilitar la capacitacion de los
afiliados, los lideres y los representantes
de las organizaciones de apoyo mutuo para
que desarrollen capacidades de liderazgo,
de organizacion y de gobernanza.

Brindar oportunidades a los lideres y los
representantes de las organizaciones de
personas afectadas para que adquieran
experiencia en la gobernanza y los procesos
decisorios mediante la asistencia a reuniones,
la participacion en talleres de formacion de
capacidad y dandoles la oportunidad de
realizar presentaciones en foros publicos
nacionales e internacionales.

Facilitar la formacion de una coalicion de
nivel nacional que incluya las organizaciones
de personas afectadas o una coalicion de
organizaciones de personas discapacitadas/
organizaciones comunitarias en la que
participen esas organizaciones.

Acciones propuestas en entornos de
carga baja

(1)

2

Brindar oportunidades a los lideres y los
representantes de las organizaciones de
personas afectadas para que adquieran
experiencia en la gobernanza y los procesos
decisorios, invitandoles a participar en
reuniones.

Facilitar la formacion de una coalicion de
nivel nacional que incluya las organizaciones
de personas afectadas o una coalicion de
organizaciones de personas discapacitadas/
organizaciones comunitarias en la que
participen esas organizaciones, de manera
coordinada con las iniciativas de otros
programas.
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Brasil promulgé laley 11.520 de 18 de septiembre del 2007, que proporciona una pension especial
a las personas afectadas por la lepra. El Ministerio de Salud, conjuntamente con las organizaciones
no gubernamentales y los movimientos sociales, apoya también acciones destinadas a promover
el didlogo sobre la compensacién por el dafio causado a los pacientes afectados por la lepra asi
como a los hijos de las victimas del aislamiento obligatorio.

Con objeto de reducir las barreras de exclusién, el Brasil ha avanzado en la aplicacién del apoyo
necesario para el ejercicio plenoy eficaz de la capacidad legal de todas las personas discapacitadas,
con un compromiso en la igualdad de oportunidades, por medio del Plan Nacional de los Derechos
de las Personas que Viven con Discapacidades, sin ninguna limitacién.

Algunos estados han mejorado las acciones de reintegracion social a través de los grupos de
autocuidado para promover la generacion de ingresos, el empoderamiento de los usuarios y la

promocién del acceso a la educacién basica.

4.5 Fomento del acceso a los
servicios de apoyo social y
econOmico

La estigmatizacion y la discriminacion relacionadas
con la lepra, junto con las complicaciones
de la enfermedad, como las reacciones y las
discapacidades, han llevado a miles de personas
a una pobreza mas profunda. En algunos casos,
esto las ha conducido a situaciones de carencia
de hogar y a una vida como mendigos callejeros.
En algunos paises de carga alta, las personas con
discapacidades causadas por la lepra todavia no
son consideradas aptas para recibir apoyo dentro
de los esquemas de ayuda social existentes para
personas discapacitadas. Los datos cientificos
muestran que determinadas complicaciones
cronicas, como las reacciones de tipo 2,
comportan una carga econdémica importante
para los hogares de las personas afectadas, aun
cuando la mayoria de ellas se encuentran ya en
una situacion socioeconémica desfavorable.

Es necesaria una promocién de la causa
y la realizaciéon de negociaciones de manera
continuada para mejorar y ampliar la cobertura
de proteccién social de las personas afectadas
por la lepra. Esto puede hacerse mediante una
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interaccion estrecha entre los ministerios de
salud y los ministerios de bienestar social. Las
organizaciones de personas afectadas por la
lepra pueden desempefiar un papel importante
ejerciendo una presién politica como personas
que tienen derecho a una seguridad social
adecuada. En la mayorfa de los paises de carga
alta, existen ONG que apoyan las actividades de
generacion de ingresos para las personas afectadas
por la lepra, pero su cobertura es limitada y, por
lo tanto, tan solo pueden complementar los
esquemas de proteccion social del gobierno. Las
discapacidades, el rechazo social y la exclusién
persisten mucho mas alla del tratamiento médico
de la lepra. Por consiguiente, es probable que
el nimero acumulado de personas que sufren
las consecuencias fisicas o psicosociales de la
lepra sea de varios millones. Por fortuna, no
todas ellas estan necesitadas de apoyo, ya que
muchas han aprendido a hacer frente y resolver
bien la situacion por si mismas. Los servicios de
atencién de la lepra deben estar preparados para
ayudar a aquellas personas que no son capaces
de abordarlo por si solas. Es frecuente que esto
ocurra de manera creciente cuando las personas
envejecen o dejan de disponer de la red de apoyo
social tradicional.



Acciones propuestas en todos los
entornos

(1) Supervisar periodicamente los servicios para
asegurar que se proporcione el tratamiento
para la lepra de forma gratuita.

(2) Asegurarse de que los planes de seguro de
enfermedad abarquen la atencion posterior
al tratamiento para las complicaciones y las
discapacidades.

(3) Garantizar el conocimiento de la
disponibilidad de servicios gratuitos, asi
como de su ubicacion y proveedores.

(4) Abogar por la igualdad de oportunidades y
el acceso a los sistemas de proteccion social
para las personas afectadas por la lepra.

(5) Establecer un punto focal nacional
para facilitar el acceso a los sistemas
de proteccion social para las personas
afectadas por la lepra. Puede tratarse de
una persona, por ejemplo un representante
de una organizacion de personas afectadas,
pero también podria ser una linea telefonica
de ayuda o un servicio de asistencia a los
usuarios a través de internet.

(6) Promover la investigacion sobre los costos
catastroficos asociados a la atencion de la
lepra con objeto de facilitar el acceso al
apoyo para completar el tratamiento y la
gestion y tratamiento de las discapacidades.

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

La lepra puede conducir a deficiencias fisicas,
limitaciones en las actividades y problemas
en la participacién social. Esto Gltimo incluye
problemas en las relaciones, el empleo y la
educacion. Estos problemas pueden comportar, a
su vez, dificultades econémicas. La rehabilitacion

fisica incluye la fisioterapia y terapia ocupacional,
los servicios de ortosis y protesis, los dispositivos
de sostén y protectores, y a veces operaciones
quirdrgicas correctoras. La rehabilitacién social
y econémica se centra en la inclusién 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.

La OMS introdujo una estrategia
denominada de rehabilitacién comunitaria (RC).
La rehabilitaciéon comunitaria se define como
“una estrategia que forma parte del desarrollo
de las comunidades para la rehabilitacién,
igualacion de oportunidades e integracion
social de todas las personas con discapacidades”
(véase el Documento Conjunto de Posicion
sobre la RC, 2004). En el 2010, se publicaron
unas nuevas directrices de la OMS sobre la
RC. En la actualidad, la RC se considera una
estrategia para el desarrollo que tiene en cuenta
a las personas con discapacidad. Resalta un
enfoque basado en los derechos, que se atiene
a lo establecido en la Convencion de Naciones
Unidas para los Derechos de las Personas con
Discapacidad, haciendo énfasis en principios
como la participacion, el empoderamiento y la
igualdad de oportunidades para todos.

La estrategia de la RC utiliza un doble
enfoque. El primero se centra en que a las
personas discapacitadas les llegue la atencién
de los servicios y los centros de asistencia
establecidos. El segundo enfoque es necesario
para proporcionar o facilitar acciones o
disposiciones especificas para permitir a las
personas discapacitadas el uso de los servicios
y centros de asistencia establecidos. En el
caso de la lepra, esto puede consistir en una
intervencion realizada una sola vez, como
puede ser la promocién de la causa por parte
de una organizacién de personas discapacitadas
con objeto de cambiar las actitudes de los
maestros de una escuela y permitir que los nifios
afectados por la lepra puedan participar en las
clases regulares, o conseguir que alguien que
ha sido despedido a causa de la lepra pueda
reincorporarse a su trabajo. En otros momentos,
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puede ser precisa una actuacion continuada, por
ejemplo asegurando la presencia de una rampa
para que los centros de salud sean accesibles, o
proporcionando un dispositivo de sostén para
facilitar la movilidad.

Se ha identificado que la pobreza es un
problema que estd en el origen de la discapacidad
y la agrava. Asi pues, abordar la pobreza es una
parte esencial de la RC. Aunque la mayorfa de
las actividades basicas de la RC pueden llevarse
a cabo en la propia comunidad de la persona
afectada, una parte de las personas discapacitadas
tiene que ser remitida temporalmente a servicios
especializados. Es necesaria una estrecha
cooperacion entre los servicios especializados
y los programas de RC. La formacién de redes
entre los servicios existentes es la esencia de
la RC y debe promoverse activamente. La RC
es un trabajo en equipo y requiere la plena
participacion de los usuarios, sus familias y las
comunidades en el proceso de rehabilitacion. Las
organizaciones de personas discapacitadas deben
involucrarse activamente en la planificacién y la
gestion de los servicios de RC.

Las personas afectadas por la lepra que
estén necesitadas de rehabilitacion deben tener
acceso a todos los servicios de rehabilitacion
y de RC establecidos existentes. De manera
analoga, en los lugares en los que haya servicios
de rehabilitacion especificos para la lepra, las
personas con otras discapacidades deben tener
acceso a ellos. Esto facilita la integracién, ayuda
a acabar con la estigmatizacién y fomenta la
sostenibilidad de los servicios de rehabilitacion.

A pesar del reconocimiento de laimportancia
de laRC, la cobertura de los servicios que, en una
situacion ideal, deberfan prestarse en una red de
RC o la formacién de redes entre estos servicios
dejan todavia mucho que desear. Los gobiernos
tienen que enfrentar un financiamiento limitado y
un conocimiento y experiencia también limitados,
mientras que los esfuerzos de las ONG tienen a
menudo una cobertura geogréfica restringida.
Los programas contra la lepra deben abogar por
el establecimiento de las politicas y los recursos
adecuados para los servicios de RC para todas las
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personas discapacitadas. Las necesidades de las
personas con las discapacidades causadas por la
lepra deben formar parte de este conjunto. No
obstante, es preciso reconocer que esto puede
requerir esfuerzos especificos de promocién de
la causa.

El primer paso consiste en evaluar las
necesidades de servicios fisicos, psicologicos y
sociales de rehabilitacion. Una actividad paralela
serfa establecer cudles son los prestadores de
servicio disponibles y facilitar la derivacién de los
pacientes que lo necesiten a los prestadores de
servicio apropiados. Es fundamental promover
la colaboracion intersectorial a diversos niveles,
ya que los servicios requeridos afectan a
varios ministerios. Ademas, deben participar
en ello los miltiples interesados directos no
gubernamentales, incluidas las personas afectadas
por la lepra y sus familias.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1) Los directores de los programas ponen
en marcha o se incorporan al comité o al
organismo intersectorial que se ocupa de
la RC a nivel ministerial, con objeto de
abogar por la inclusion de las necesidades
de las personas con discapacidades causadas
por la lepra en si, o se vinculan a un comité
nacional sobre las discapacidades.

(2) Los programas nacionales garantizan
que los manuales de directrices para los
servicios de atencion de la lepra a nivel
nacional estén actualizados por lo que
respecta a la RC.

(3) Establecimiento de redes, identificacion
de los servicios prestados por el gobierno
o las organizaciones locales (salud,
educacion, trabajo, bienestar social/
seguridad, programas de ahorro y de crédito,
capacitacion de aptitudes).

(4) Los programas nacionales deben planificary
realizar encuestas para establecer el nlimero



de personas con discapacidades causadas de participacion a través de cadenas de

por la lepra que necesitan diversas clases referencia con la RC y los servicios de salud
de servicios de RC. mental a nivel nacional y subnacional.

(5) Los programas nacionales deben establecer
un mapa electronico de tales datos, a Acciones propuestas en entornos de
ser posible integrados con los de otras carga baja
enfermedades tropicales desatendidas, y
preferentemente junto con informacion (1) Establecimiento de redes, identificacion
sobre los lugares en los que se dispone de los servicios prestados por el gobierno
de servicios especificos. Esto ultimo debe o las organizaciones locales (salud,
integrarse con cualquier iniciativa general educacion, trabajo, bienestar social/
de establecimiento de mapas de los servicios seguridad, programas de ahorro y de credito,
de RC. capacitacion de aptitudes).

(6) El personal responsable de los servicios de (2) Los programas nacionales deben planificar y
atencion de la lepra a nivel de provincia y realizar encuestas para establecer el numero
de distrito, asi como las ONG que trabajan de personas con discapacidades causadas
en el campo de la lepra, deben promover por la lepra que necesitan diversas clases
la identificacion y la capacitacion de los de servicios de RC.
trabajadores de salud y los asistentes (3) Vincular a las personas afectadas por la

sociales de la comunidad para facilitar la

_ g : lepra con puntuaciones bajas en las escalas
ejecucion local de la estrategia de RC.

de participacion a través de cadenas de

(7) Vincular a las personas afectadas por la referencia con la RCylos serviciqs de salud
lepra con puntuaciones bajas en las escalas mental a nivel nacional y subnacional.

La Leprosy Mission de Myanmar, en coordinacién con el programa nacional contra la lepra de
Myanmar, tiene una estrategia de doble integracién, de tal manera que integra a las personas
afectadas por la lepra en los servicios/organizaciones de personas discapacitadas e integra a las
personas afectadas por la discapacidad en la sociedad en general. En ello desempenan un papel
central los 17 centros de recursos para la discapacidad existentes en todo el pais. Estos centros
proporcionan apoyo para la fisioterapia; capacitacién en cuanto a la obtencién de medios de
vida y microcréditos; concientizacién sobre los derechos de los discapacitados; ayuda para
respaldar los grupos de apoyo mutuo y las organizaciones de personas discapacitadas; y ayuda
a las personas con discapacidad para el acceso a los servicios y la reclamacién de sus derechos.
Al estar las personas afectadas por la lepra dispersas de manera poco concentrada por todo el
pais y combinadas con las que tienen otras discapacidades, esto permite aplicar programas mas
integrales y sostenibles, con una mayor capacidad de apoyo de otras personas afectadas, de tal
manera que los afectados por la lepra forman parte de grupos mixtos de apoyo mutuo cerca de
los lugares en los que viven. Ademas, el hecho de formar parte de un grupo de apoyo mutuo
mixto reduce la estigmatizacion ya que la discapacidad causada por la lepra pasa a ser tan solo
una mas entre otras muchas discapacidades (y no se destaca de forma individual). Se facilita a las
personas con discapacidades la capacidad de unirse en la promocién de la causa para tener una
voz mas potente y una mayor influencia sobre las decisiones de politica.
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4.7 Abolicion de las leyes
discriminatorias y adopcion
de politicas que faciliten la
inclusion de las personas
afectadas por la lepra

La discriminacion de las personas afectadas por
la lepra ha estado arraigada histéricamente en la
legislacion y en las politicas. En muchos paises con
endemicidad, las personas afectadas eran forzadas
a separarse de sus familias y comunidades de por
vida. Todas las leyes nacionales que exigian o
sancionaban la segregacién obligatoria han sido
derogadas, pero en algunos paises estan todavia
en vigor otras leyes y normas que permiten la
discriminacion por el hecho de tener lepra.
Ello incluye la declaracién obligatoria de tener
lepra en los formularios de inmigracion, las leyes
que permiten la deportacion de trabajadores
migratorios afectados por la enfermedad, las
leyes que permiten el divorcio debido a la lepra,
y las leyes y normas que limitan el derecho de
voto de las personas afectadas. Cualquiera de
estas practicas es completamente inadmisible
desde la perspectiva de los derechos humanos.
El mantenimiento de una discriminacién
estructural y de otras formas de estigmatizacién
y discriminacion como las antes comentadas
impulsé al Consejo de Derechos Humanos de
las Naciones Unidas a emitir la resolucién 29/5.
En esta resolucion se insta a los gobiernos a que
evalten la legislacion, las normas y las practicas
vigentes para eliminar cualquier base legal para
la discriminacién.

La meta de la estrategia mundial para la
lepra de cero leyes discriminatorias al llegar
al 2020 se corresponde con la ejecuciéon de
la citada resolucion. El primer paso para el
seguimiento del progreso hacia este objetivo sera
elaborar un inventario de las leyes y las politicas
que contienen elementos discriminatorios en
cada uno de los paises con endemicidad de la
lepra. Este inventario no puede ser elaborado
exclusivamente por los propios programas de
salud. Los ministerios de salud deben solicitar la
ayuda de los ministerios de justicia, los consejos de
derechos humanos nacionales, las organizaciones
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de personas afectadas o las ONG pertinentes
para llevar a cabo la evaluacién. La cooperacion
con los programas que afrontan problemas de
discriminacion y exclusién similares, como las
de género, salud mental y VIH, resultaria de gran
utilidad. Aunque esta evaluacién debera llevarse
a cabo a un nivel nacional, el inventario debe
promoverse y coordinarse internacionalmente.
Como titulares de los derechos, los representantes
de las organizaciones de personas afectadas
deben involucrarse plenamente en este proceso.
Las ONG internacionales podrian desempenar
un papel importante al facilitar y apoyar estos
inventarios. Sera necesario llevar a cabo un
esfuerzo coordinado para la derogacion de todas
las leyes discriminatorias y para cambiar cualquier
politica que permita la discriminacion debida a
la lepra.

Acciones propuestas a nivel mundial

(1) Establecer un grupo de trabajo o una alianza
para el apoyo a los paises en la evaluacion de
la legislacion y para realizar un seguimiento
del avance hacia el objetivo del 2020.

(2) Recoger informacion sobre las leyes, las
normas y las précticas discriminatorias
(incluidas las leyes sobre deportacion o
limitacion de los derechos civiles de quienes
padecen la enfermedad y de quienes la han
padecido anteriormente), asi como sobre el
progreso para derogarlas o modificarlas.

(3) Recoger y presentar la informacion relativa a
los avances realizados hacia la meta mundial
de cero leyes discriminatorias al llegar al
2020.

Acciones propuestas en entornos de
carga alta

(1) Los directores de los programas nacionales
deben crear un grupo de trabajo para promover
y orientar el inventario de las leyes, las normas
y las practicas discriminatorias. Deben
formar parte de este grupo representantes
del ministerio de justicia, el consejo nacional
de derechos humanos, la organizacion u



organizaciones de personas afectadas y las Deben formar parte de este grupo
ONG interesadas en apoyar este proceso. representantes del ministerio de justicia, el
consejo nacional de derechos humanos, la
organizacion u organizaciones de personas
afectadas y las ONG interesadas en apoyar
este proceso. Este esfuerzo podria hacerse
conjuntamente con programas que trabajan
en la atencioén de otras enfermedades
estigmatizantes, especialmente en paises
con una carga baja de la enfermedad o con
(3) Promover lalegislacion y abogar por politicas recursos limitados.
que faciliten la inclusion y crear mecanismos
para conseguir que los derechos de las
personas afectadas por la lepra se respeten,
se cumplan y sean protegidos.

(2) Una vez hayan sido identificadas todas las
leyes, normas y practicas discriminatorias, se
llevara a cabo una planificacion detallada para
su derogacion o modificacion ateniéndose a
lo establecido en la resolucion y también
mediante la promocion de la causa a alto
nivel.

(2) Una vez hayan sido identificadas todas las
leyes, normas y practicas discriminatorias,
se llevara a cabo una planificacion detallada
para su derogacion o modificacion

(4) Preparar una guia nacional sobre la lepra y ateniéndose a lo establecido en la resolucion
los derechos humanos. del Consejo de Derechos Humanos de las
Naciones Unidas y también mediante la

Acciones propuestas en entornos de promocion de la causa a alto nivel.
carga baja (3) Preparar una guia nacional sobre los

derechos humanos en las enfermedades
tropicales desatendidas y las enfermedades
transmisibles.

(1) Los directores de los programas nacionales
deben crear un grupo de trabajo para
promover y orientar el inventario de las leyes,
las normas y las practicas discriminatorias.

Derogacion de la ley de leprosos en la India

Entre el 2010 y el 2015, el proyecto de la TLMTI “Oposicién a las legislaciones contra la lepra”
sensibilizé a los legisladores, los responsables y los funcionarios de los ministerios y las comisiones
pertinentes para facilitar la derogacién de las disposiciones legales discriminatorias. En junio del
2014, el Ministro de Ley y Justicia informé a los medios de comunicacion de la decision del
Gobierno de derogar las leyes obsoletas siguiendo las instrucciones de Primer Ministro Narendra
Modi. TLMTI vio esto como una oportunidad para llevar adelante el programa de derogar la Ley
de Leprosos y otras disposiciones. La Ley de Leprosos (1898), que sancionaba la detencién y
segregacion de las personas afectadas por la lepra en “leproserias” habia dejado de ser pertinente
y era discriminatoria. Aunque 12 estados y cinco territorios de la unién habian derogado su
aplicacion dentro de sus respectivas jurisdicciones, la Ley de Leprosos continuaba en vigor en los
demas estados vy territorios de la unién. La comision juridica se encargé de redactar el “(Cuarto)
Proyecto de Ley de Derogacion y Enmienda“, del 2015, destinado a derogar 295 leyes obsoletas.
Teniendo en cuenta la naturaleza de la ley y las recomendaciones de los miembros de ILEP, la Ley
de Leprosos (1898) fue incluida en la lista de promulgaciones que se pretendian derogar. En el
momento de aprobar estos proyectos de ley, el titulo se cambi6 por el de (Tercer) Proyecto de Ley
de Derogaciéon y Enmienda (2015). El proyecto de ley recibi6 el asentimiento del Presidente de
la India y fue publicado en la Gaceta de la India en mayo del 2016, que confirmé la derogacién
integra de la Ley de Leprosos de 1898.
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Metas e indicadores

programaticos centrales

Los cuadros siguientes proporcionan una
definicion mas detallada de las metas de la
Estrategia mundial para la lepra 20716-2020,
junto con los indicadores definidos como
“indicadores programaticos centrales”. Estos
son los conjuntos de indicadores que todos
los programas contra la lepra a nivel mundial
recopilaran sistematicamente, con independencia
de la carga de la enfermedad y del contexto local.

Metas

Se recogeran también otros muchos indicadores
dtiles que se usardn para evaluar y supervisar la
calidad de los servicios a lo largo del tiempo, bien
sea de forma sistematica, bien como parte de
examenes programadticos del pafs. Se indicaran
en el manual de seguimiento y evaluacion que
serd publicado por el Programa Mundial de Lepra
antes de que finalice el ano 2016.

Meta 1: DG2 cero en los pacientes pedidtricos con lepra

Nombre

Descripcion

Fuente de informacion

Calculo

de niimero absoluto
Notificacién

Interés

DG2 cero en pacientes pediatricos con lepra

Ningin nuevo caso registrado de un nifio con lepra sufrira DG2, es decir,
deformidades visibles en ojos, manos o pies

Registros de pacientes disponibles a nivel de nacién/estado/provincia/distrito/
pueblo/zona urbana/centro de salud

Establecer el nimero de casos pediatricos con DG2 que consten en el
registro al final del afo de presentacion de informes y presentarlos en forma

Anual y en nimero absoluto

Indica la calidad de la deteccién de la lepra y la concientizacion existente en
la comunidad acerca de los sintomas y signos iniciales de la lepra
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Meta 2: Reduccion de los nuevos casos de lepra con DC2 a menos de un caso
por millén de habitantes

Nombre

Descripcion

Fuente de informacion

Célculo

Notificacion

Reduccién de los nuevos casos de lepra con DG2 a menos de un caso por
millén de habitantes

El nimero de nuevos casos de lepra con DG2 registrados se reducira a
menos de un caso por cada millén de habitantes (en un célculo a nivel
mundial y a nivel nacional/estatal)

Registros de pacientes disponibles a nivel mundial y nacional

Numerador: niimero de casos de lepra recién diagnosticados con DG2 en
el momento del diagnéstico dividido por (poblacién a mediados de ano)
multiplicado por 1 000 000 y presentado en forma de tasa por millén de
habitantes

Anual y en forma de tasa por millén de habitantes tan solo a nivel mundial y
nacional

Interés Indica la calidad de la deteccidn, la concientizacion existente en la
comunidad y la disponibilidad de servicios de salud eficaces
La meta es aplicable a nivel mundial y a nivel nacional tan solo para los
paises con mas de 1 millon de habitantes
Meta 3: Cero paises con una legislacién que permita una discriminacién como
consecuencia de la lepra
Nombre Cero paises con una legislacion que permita una discriminacién como

Descripcion

Fuente de informacién

Compilacién

Notificacion

Interés

consecuencia de la lepra

Nimero de paises o jurisdicciones donde se permite legalmente algin tipo
de discriminacion de las personas afectadas por la lepra y de sus familiares
en funcion de las legislaciones, las leyes y las normas existentes y los
procedimientos oficialmente aceptados

Publicaciones nacionales, gacetas y circulares de legislacién, publicaciones

y circulares sobre principios, reglas y reglamentos, acuerdos entre
organizaciones sobre autorizaciones, concesién de visados, reglamentos
laborales de diversas organizaciones en paises que notifiquen juicios en
relacién con la lepra en casos de discriminacién de personas afectadas por la
lepra y de sus familiares

Recopilar y recabar informacién acerca de las leyes, los procedimientos
oficiales y las normas aplicadas que estdn en vigor en un pafs y que permiten
la discriminacién de las personas afectadas por la lepra y notificar el nimero
de tales disposiciones legales en vigor en un pais

Anual y a informarse como el nimero de leyes, reglamentos o permisos que
permiten la discriminacion de las personas afectadas por la lepra y de sus
familiares

Indica el nivel de la discriminacién enfrentada por las personas afectadas por
la lepra
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Indicadores programaticos centrales

1. Deteccion anual de nuevos casos

Nombre

Descripcion

Fuente de informacién

Célculo

Notificacion

Interés

Nimero de nuevos casos de lepra notificados dentro de un afo

Nimero de casos de lepra diagnosticados y notificados como nuevos casos a
lo largo de un ano de presentacion de informes en una zona dada

Registros de pacientes disponibles en la nacién/estado/provincia/distrito/
centro de salud

Establecer el nimero total de los nuevos casos de lepra diagnosticados
durante el ano en una zona dada (a nivel mundial, nacional, estatal,
provincial y de distrito) en donde se han detectado los casos y notificarlo en
forma de ndmero absoluto

Anual y notificado en nimero absoluto

Indica la magnitud de la carga de la lepra en un drea dada

2.

Tasa de detecciéon anual de nuevos casos (por 100 000 habitantes)

Nombre

Descripcion

Fuente de informacién

Célculo

Notificacion

Tasa de deteccion anual de nuevos casos

Nimero de casos registrados de lepra a fines del ano de presentacion de
informes por 100 000 habitantes

Registros de pacientes disponibles en la nacién/estado/provincia/distrito/
pueblo/zona urbana/centro de salud

Establecer el nimero total de nuevos casos de lepra registrados al final del
ano de presentacion de informes y dividirlo por la poblacion existente a
mediados del afno en la zona (mundial, nacional, estatal, provincial, de
distrito) en la que se han notificado los casos y multiplicarlo por 100 000

Anual y en forma de tasa por 100 000 habitantes

Interés Es un sustituto de la incidencia de la lepra en una zona dada. Se calculara a nivel
nacional y subnacional hasta un tamafo de poblacién de 100 000 habitantes
3. Prevalencia
Nombre Prevalencia

Descripcion

Fuente de informacion

Célculo

Notificacion

Interés

Nimero de casos de lepra en tratamiento en una zona dada en un momento
especifico del afio

Registros de pacientes disponibles en la nacién/estado/provincia/distrito

Establecer el nimero total de casos de lepra diagnosticados y en tratamiento
durante el ano en una zona dada (mundo, nacién, estado, provincia, distrito)
en la que se han detectado los casos y presentarlo en forma de nimero
absoluto

Anual y notificado en nimero absoluto

Indica la magnitud de la carga de la lepra y se usa para calcular las
necesidades de poliquimioterapia
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4. Tasa de prevalencia puntual (por 10 000 habitantes)

Nombre Tasa de prevalencia

Descripcion Nimero de casos registrados de lepra en tratamiento con poliquimioterapia a
finales del afio de presentacién de informes por 10 000 habitantes

Fuente de informaciéon ~ Registros de pacientes disponibles en nacién/estado/provincia/distrito/pueblo/
zona urbana/centro de salud

Célculo Establecer el nimero total de casos de lepra registrados para
poliquimioterapia a fines del afio de presentacién de informes y dividirlo
por la poblacién existente a mediados del ano en la zona (mundo, nacién,
estado, provincia, distrito) en la que se han notificado los casos y multiplicarlo

por 10 000
Notificacién Anual y en forma de tasa por 10 000 habitantes
Interés Es un sustituto de la prevalencia puntual en una zona dada; por consiguiente,

indica la magnitud de la carga de la lepra. Facilita el célculo de las
necesidades de poliquimioterapia para el area (mundo, nacién, estado,
provincia, distrito, pueblo, zona urbana o centro de salud). Se calcularé tan
solo para las zonas con una poblacién de al menos 10 000 habitantes

5. Proporcion de casos de DG2 entre los nuevos casos
Nombre Proporcién de nuevos casos de DG2
Descripcion Proporcién de los nuevos casos de lepra detectados con una DG2 en el

registro para poliquimioterapia entre los nuevos casos detectados durante el
ano de presentacion de informes

Fuente de informacion Registros de pacientes disponibles en nacién/estado/provincia/distrito/centros
de salud

Célculo Establecer el niimero total de nuevos casos de lepra detectados con una DG2
en el registro para poliquimioterapia durante el afio y dividirlo por los nuevos
casos detectados en la zona (mundo, nacién, estado, provincia, distrito) en
donde se han detectado y multiplicarlo por 100
Nota: Los casos transferidos, los casos que siguen un tratamiento de
poliquimioterapia después de completar el ciclo prescrito de 6 o 12 tandas,
los casos de recaida y los casos registrados como de otros tipos deben ser
excluidos de la lista de casos del registro para el cdlculo de la proporcién de
nuevos casos de DG2 entre los nuevos casos

Notificacién Anual y notificado mediante la proporcion en forma de porcentaje

Interés Refleja la capacidad de detectar la lepra en una zona dada; los porcentajes
elevados se asocian a un retraso en el diagnéstico
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6. Proporcion de casos pediatricos entre los nuevos casos

Nombre

Descripcion

Fuente de informacion

Célculo

Notificacion

Proporcion de casos pedidtricos entre los nuevos casos

Proporcién de nuevos casos de lepra en nifios entre los nuevos casos
detectados durante el aiio de presentacién de informes y registrados para
poliquimioterapia

Registros de pacientes disponibles en nacién/estado/provincia/distrito/centro
de salud

Establecer el ndimero total de casos pediatricos de lepra (menos de 15 afnos
de edad), los casos de lepra detectados en una zona dada y registrados para
poliquimioterapia durante el afio y dividirlo por los nuevos casos detectados
en el drea (mundo, nacién, estado, provincia, distrito) en donde se han
detectado los casos, y multiplicarlo por 100

Anual y notificado mediante la proporcion en forma de porcentaje

Interés Indica la transmisién de la lepra en una zona dada (mundo, nacién, estado,
provincia, distrito, pueblo, zona urbana o centro de salud). Es un indicador
sensible para medir las tendencias en la transmisién

7. Proporcion de casos MB entre los nuevos casos

Nombre Proporcién de casos MB entre los nuevos casos

Descripcion

Fuente de informacién

Célculo

Notificacion

Interés

Proporcion de casos de lepra clasificados como de tipo MB en el registro
para poliquimioterapia entre los nuevos casos detectados durante el afio de
presentacién de informes

Registros de pacientes disponibles en nacién/estado/provincia/distrito

Establecer el nimero total de casos de lepra clasificados como de tipo MB en
el registro para poliquimioterapia durante el afo y dividirlo por los nuevos
casos detectados en la zona (mundo, nacién, estado, provincia, distrito) en la
que se han detectado, y multiplicarlo por 100

Anual y notificado mediante la proporcion en forma de porcentaje

Indica la magnitud del problema de la lepra y su transmision en una zona
dada (mundo, nacién, estado, provincia, distrito, pueblo, zona urbana o
centro de salud). También refleja la capacidad de deteccién ya que los
servicios de salud de calidad podrén detectar la lepra de forma temprana
cuando la mayorfa de los casos sean PB
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8. Proporcion de mujeres entre los nuevos casos

Nombre

Descripcion

Fuente de informacion

Célculo

Notificacion

Interés

Proporcion de mujeres entre los nuevos casos

Proporcién de mujeres diagnosticadas de lepra y registradas para
poliquimioterapia entre los nuevos casos detectados durante el afo de
presentacién de informes

Registros de pacientes disponibles en nacién/estado/provincia/distrito/centro
de salud

Establecer el nimero total de nuevos casos diagnosticados de lepra en
mujeres y registrados para poliquimioterapia durante el ano y dividirlo por
los nuevos casos detectados en la zona (mundo, nacién, estado, provincia,
distrito) en donde se han detectado los casos, y multiplicarlo por 100

Anual y notificado mediante la proporcion en forma de porcentaje

Indica la magnitud del problema de la lepra en las mujeres en una zona dada
(mundo, nacién, estado, provincia, distrito, pueblo, zona urbana o centro

de salud). También refleja la accesibilidad a los servicios de atencién de la
lepra para las mujeres e informa indirectamente acerca de la calidad de los
servicios prestados

9. Proporcion de personas nacidas en otro pais entre los nuevos casos

Nombre

Descripcion

Fuente de informacién

Célculo

Notificacion

Interés

Proporcion de personas nacidas en otro pais entre los nuevos casos

Proporcion de personas nacidas en otro pais diagnosticadas de lepra y
registradas para poliquimioterapia entre el total de nuevos casos detectados
durante el ano de presentacién de informes

Registros de pacientes disponibles en nacién/estado/provincia/distrito

Establecer el nimero total de nuevos casos diagnosticados de lepra en
personas nacidas en otro pafs y registrados para poliquimioterapia durante el
ano y dividirlo por el total de nuevos casos detectados en la zona (mundo,
nacion, estado, provincia, distrito) en la que se han detectado los casos y
multiplicarlo por 100

Anual y notificado mediante la proporcion en forma de porcentaje

Indica la magnitud de la transmision local de la lepra en una zona dada
(mundo, nacién, estado, provincia, distrito, pueblo, zona urbana o centro de
salud). También refleja la accesibilidad a los servicios de atencién de la lepra
para las personas nacidas en otro pais e informa indirectamente acerca de la
calidad de servicios prestados
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10. Ndmero de recaidas dentro de un ano

Nombre

Descripcion

Fuente de informacion

Célculo

Notificacion

Namero de recaidas notificadas dentro de un ano

Ndmero de casos de lepra diagnosticados como recaidas y notificados como
tales en el afio de presentacién de informes en una zona dada

Registros de pacientes disponibles en nacién/estado/provincia/distrito/centros
de salud

Establecer el nimero total de casos diagnosticados de recaida de la lepra
durante el afo en una zona dada (mundo, nacién, estado, provincia, distrito)
en la que se han detectado los casos y presentarlo en forma de niimero
absoluto

Anual y notificado en forma de ndmero absoluto

Interés Refleja la calidad de los servicios de tratamiento prestados. Indica la
magnitud de la transmisién de la lepra. Si el nimero aumenta, ello puede
sugerir que hay una circulacién de cepas farmacorresistentes

11.  Tasa de finalizacion del tratamiento o curacion en los casos MB

Nombre Tasa de finalizacién del tratamiento o curacién en los casos MB

Descripcion

Fuente de informacién

Célculo

Notificacion

Interés

Proporcion de casos de lepra MB que han completado la poliquimioterapia
en un plazo de 18 meses desde la fecha de inicio del tratamiento entre los
que se registran para poliquimioterapia dentro de un afo

Registros de pacientes disponibles en los centros de salud y los registros de
lepra de los distritos

La tasa de finalizacion del tratamiento/curacion se calcula por medio de un
analisis de cohortes. Una cohorte es un conjunto o grupo de pacientes que
han iniciado la poliquimioterapia en un periodo de un afio en una zona
dada (mundo, nacién, estado, provincia, distrito)

Establecer el nimero total de casos de lepra MB registrados para
poliquimioterapia dos afnos antes del ano Y como una cohorte (cohorte Y-2)
En esta cohorte Y-2, contar el nimero de casos de lepra MB que han
finalizado el tratamiento en un plazo de 18 meses desde la fecha de inicio
de la poliquimioterapia y multiplicar por 100

Anual y notificado mediante la proporcion en forma de porcentaje

La tasa de finalizacion del tratamiento/curacion de los casos de lepra MB
indica la proporcién de pacientes que han finalizado el tratamiento en el
tiempo previsto. Es un indicador de la calidad de los servicios prestados,
supervisados y de la calidad del servicio que reciben los pacientes en una
zona dada (mundo, nacién, estado, provincia, distrito, pueblo, zona urbana
o centro de salud). También refleja la accesibilidad de los servicios de
atencién de la lepra
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12. Tasa de finalizacion del tratamiento o curacion en los casos PB

Nombre

Descripcion

Fuente de informacion

Célculo

Notificacion

Interés

Tasa de finalizacién del tratamiento o curacién en los casos PB

Proporcion de casos de lepra PB que han completado la poliquimioterapia
en un plazo de 9 meses desde la fecha de inicio del tratamiento entre los
que se registran para poliquimioterapia dentro de un afno

Registros de pacientes disponibles en los centros de salud y los registros de
lepra de los distritos

La tasa de finalizacion del tratamiento/curacion se calcula por medio de un
analisis de cohortes. Una cohorte es un conjunto o grupo de pacientes que
han iniciado la poliquimioterapia en un periodo de un afio en una zona
dada (mundo, nacién, estado, provincia, distrito)

Establecer el nimero total de casos de lepra PB registrados para
poliquimioterapia un afo antes del ano Y como una cohorte (cohorte Y-1)
En esta cohorte Y-1, contar el ndmero de casos de lepra PB que han
finalizado el tratamiento en un plazo de 9 meses desde la fecha de inicio de
la poliquimioterapia y multiplicar por 100

Anual y notificado mediante la proporcion en forma de porcentaje

La tasa de finalizacion del tratamiento o curacion de los casos de lepra MB
indica la proporcién de pacientes que han finalizado su tratamiento en el
tiempo previsto. Es un indicador de la calidad de los servicios prestados,
supervisados y de la calidad del servicio que reciben los pacientes en una
zona dada (mundo, nacién, estado, provincia, distrito, pueblo, zona urbana
o centro de salud). También refleja la accesibilidad de los servicios de
atencién de la lepra e informa indirectamente acerca de la calidad de los
servicios prestados

13.  Porcentaje de contactos sometidos a tamizaje entre los contactos familiares

registrados

Nombre

Descripcion

Fuente de informacién

Célculo

Notificacion

Interés

Porcentaje de contactos sometidos a tamizaje entre los contactos familiares
registrados

Proporcion de contactos familiares sometidos a tamizaje entre todos los
contactos familiares de pacientes registrados durante el afo

Registros de pacientes disponibles en centros de salud

Establecer el nimero total de contactos familiares sometidos a tamizaje para
la lepra durante el ano y dividirlo por los contactos familiares registrados

en la zona (mundo, nacién, estado, provincia, distrito) en donde se han
registrado los casos y multiplicarlo por 100

Anual y notificado mediante la proporcion en forma de porcentaje

Indica la cobertura de la deteccién de casos entre los contactos familiares
de los pacientes registrados en una zona dada (mundo, nacién, estado,
provincia, distrito, pueblo, zona urbana o centro de salud). Cuanto mayor es
la cifra mds favorable es, ya que los contactos son el grupo con mayor riesgo
de contraer la lepra en cualquier pais
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Glosario

Caso de lepra: una persona con los sintomas o
signos de la lepra que requiere quimioterapia.

Caso nuevo: un caso de la lepra que no ha
sido tratado nunca con anterioridad con la
quimioterapia contra la lepra.

Corticosteroides: un grupo de medicamentos
conocidos por su capacidad de suprimir la
respuesta inflamatoria.

Deficiencia: problema de la funcién o la
estructura corporal, como una desviaciéon o
pérdida significativa.

Discapacidad: término amplio que abarca
cualquier deficiencia, limitacién de las actividades
o restriccion de la participacion que afecta a una
persona.

Dosis en pulso: el tratamiento de
poliquimioterapia se describe con frecuencia
como de administracion “mensual”; de hecho,
los blisteres de poliquimioterapia proporcionan
tratamiento para 28 dias, es decir, 4 semanas.
Por consiguiente, las visitas deben programarse
cada 4 semanas y no estrictamente a intervalos
mensuales.

Incumplidor: una persona que no completa el
tratamiento en un plazo prescrito identificado.

Indicador: aspecto cuantificable de un programa,
que puede indicar el nivel del desempefo y los
cambios que se produzcan en él.

Indicador programatico: parametro numérico
relacionado con la calidad de la gestion de los
programas contra la lepra que refleja la calidad
de los diversos aspectos de la eliminacién de
esta enfermedad (diagnéstico, tratamiento,
tratamiento de discapacidades, prevencion).
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Multibacilar (MB): un paciente con lepra que
presenta seis 0 mas zonas de afectacién de la piel.

Paucibacilar (PB): un paciente con lepra que
presenta un méaximo de cinco zonas de afectacion

de la piel.

Pérdida de funciones nerviosas: la pérdida
del funcionamiento normal de los nervios,
demostrada mediante la pérdida de la sensibilidad
(falta de sensacién o adormecimiento) en la
piel inervada por el nervio correspondiente, o
la debilidad de los musculos dependientes del
nervio.

Poliquimioterapia acompanada: una politica
en la que se proporciona al paciente todo el
suministro de poliquimioterapia en el momento
del diagnéstico y se pide a un allegado o a alguien
que sea importante para el paciente que asuma
la responsabilidad de ayudarle a completar el
tratamiento.

Puntuacién de OMP: suma de los grados de
discapacidad de cada ojo, mano y pie.

Reaccién: aparicién stbita de sintomas y signos de
inflamacién en la piel de una persona con lepra.

Recaida: reaparicion de la enfermedad en
cualquier momento después de la finalizacién
de un tratamiento completo (pero normalmente
después de transcurridos 2 afos tras la conclusién
del tratamiento).

Tratamiento bajo observacién directa (TOD):
significa que un trabajador de atencién de
salud capacitado u otra persona designada
para ello (excluidos los familiares) proporciona
el medicamento prescrito y supervisa que el
paciente ingiera cada una de las dosis.






La Estrategia mundial para la lepra
2016-2020: “Acelerar la accién hacia un
mundo sin lepra” se puso en marcha
oficialmente el 20 de abril del 2016. El
objetivo general es reducir alin mas la carga
de lalepraal prestar una atencién mas integral
y oportuna, segln los principios de la equidad
y la justicia social. La finalidad de este manual
operativo es proporcionar orientacion a
quienes gestionan los programas nacionales
contrala lepra (o entidades equivalentes) para
adaptar y aplicar la estrategia mundial para la
lepra en sus propios paises. Sigue la estructura
de la estrategia mundial, proporcionando una
lista de las acciones sugeridas en el marco de
cada uno de los tres pilares estratégicos: a)
fortalecer la implicacion del gobierno, la
coordinacién y la creacién de alianzas; b)
detener la lepray evitar sus complicaciones; y
c) eliminar la discriminacién y promover la
inclusiéon. La adaptacion de las acciones
sugeridas a los contextos nacionales ayudara a
los paises a alcanzar las metas mundiales
fijadas para el afio 2020. El manual operativo
ha sido elaborado por la Organizacién
Mundial de la Salud con las aportaciones de
diversos interesados directos cruciales como
los directores de programas nacionales,
organismos técnicos, organismos
financiadores y organizaciones no
gubernamentales.
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