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RESUMEN
El retraso en el diagnéstico de la lepra y en efectuar un diagnéstico puede resultar en complicaciones innecesarias.
Objetivo: ;Qué factores influyen en el reporte tardio y en un diagnéstico equivocado de lepra?

Meétodos: Se empled un cuestionario con 1243 nuevos pacientes diagnosticados de lepra para explorar los motivos
del posible retraso en el diagndstico e inicio del tratamiento; los pacientes son de seis proyectos en cuatro paises
endémicos y requirieron tratamiento para la afectacion de la funcién neural.

Resultados/Conclusiones: Los retrasos en reportar para el diagnéstico y confirmarlo son multifactoriales y difieren
entre los distintos centros. Entre los factores relacionados con el retraso estan las personas y el programa,
incluyendo el ocultamiento de la enfermedad sospechada, quizas por vergiienza, accesibilidad a la clinica, y la
experiencia de los servicios de diagnéstico. Necesitan ser atendidos de distintas formas para minimizar el retraso
y asi minimizar los riesgos de complicaciones.

PALABRAS CLAVE: Epidemiologia, estigma, retraso diagnéstico

SUMMARY

Delay in reporting for possible leprosy diagnosis and a delay in making the diagnosis of leprosy may result in
unnecessary complications.

Objective: Which factors contribute to late reporting and a missed diagnosis of leprosy?

Method: A questionnaire, involving 1243 newly diagnosed patients, was used to explore reasons for possible delay
in diagnosis and start of treatment; the patients were being managed in six projects in four leprosy endemic
countries, and needed treatment for nerve function impairment.

Results/Conclusions: Delays in reporting for diagnosis and in establishing the diagnosis are multifactorial and
differ between the research sites. Factors contributing to the delay are person and program related, including
concealment of suspected disease, perhpas because of shame,accessibility of the clinic, and expertise within the
diagnostic services. They need to be addressed in different ways to minimize delay thereby reducing risks for
complications.
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INTRODUCCION

La lepra es una infeccidn de tipo bacteriana que hoy en dia sélo afecta a paises endémicos
(sub)tropicales. La incidencia anual mundial es de aproximadamente 220,000 pacientes. La en-
fermedad es mas prevalente en algunos paises asiaticos y africanos y también Brasil' donde
afecta mayoritariamente a personas econdmicamente menos favorecidas y de éreas rurales.

Un diagnéstico y tratamiento a tiempo puede prevenir en gran medida las complicaciones
inmunoldgicas y las inducidas por el tratamiento, sobre todo la afectaciéon de los nervios pe-
riféricos conocida como neuropatia. Muchas veces el diagnéstico se retrasa y los pacientes
ya se presentan con neuropatias. Sin embargo, la neuropatia y otras complicaciones también
se pueden presentar después del diagnéstico, incluso después de completar el tratamiento.?
Cuanto menos retraso menos probabilidades de desarrollar complicaciones.

Hay muchos estudios de areas endémicas que informaron del retraso en el diagnéstico y el
efecto negativo que puede suponer para el paciente y la comunidad: Paraguay;® Bangladesh,*
Nepal;® Etiopia,® Nigeria,”® Brasil,"'" y China."

Los efectos son causados por la transmision continuada de la enfermedad a través de pacien-
tes infecciosos sin tratar y el efecto que la progresién de lepra no tratada puede tener sobre el
individuo infectado, incluyendo la neuropatia progresiva y el desarrollo de nuevas discapaci-
dades.

El retraso en el diagndéstico también ha sido reportado en paises no-endémicos donde la lepra
es considerada una enfermedad importada: Dinamarca,' Reino Unido,™ y Estados Unidos.™

Analizar los motivos del retraso puede ayudar a desarrollar mensajes especificos y acciones
para incrementar la percepcion sobre la enfermedad, que a cambio resultarian en un diagnés-
tico y tratamiento mas precoz.'®"”

METODOS

Este estudio del retraso en informar fue parte de dos ensayos paralelos que evaluaban la efica-
cia de los corticosteroides en la prevencién (ensayo subclinico) o tratamiento (ensayo clinico)
de la discapacidad en la funcién neural (NFI, en inglés).’

Se registraron en el estudio nuevos pacientes diagnosticados de lepra con edades comprendi-
das entre los 15y 60 afios con NFI confirmado mediante electroneurofisiologia (ensayo subcli-
nico) y pacientes con NFI clinico.

En el momento de su admision, se utilizé un cuestionario semiestructurado por el médico,
trabajador social o personal de campo con experiencia en la lepra (Apéndice A). todos se for-
maron en el desarrollo del cuestionario. Se les pregunté sobre el periodo de tiempo entre los
primeros sintomas y el diagnéstico que se habia hecho y a quien habian informado sobre la
enfermedad. En este estudio se definié retraso como el tiempo entre el inicio de los primeros
sintomas relacionados con la lepra y un diagnéstico médico acertado. En algunos centros, los
pacientes eran mayoritariamente incluidos de un hospital “base”, en otros de un programa de
lepra en el campo. Los pacientes se incluyeron a medida que se presentaban al programa para
el diagnéstico.
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Participaron en el ensayo seis centros para lepra de cuatro paises endémicos de Asia: Indone-
sia, Bangladesh, India (2) y Nepal (2). Se registraron pacientes desde abril de 2012 a abril de

2014.

La informacién obtenida localmente de los distintos centros se enviaba a través del servicio de
Internet“Drop Box"al estadistico. Solo el estadistico y los tres principales autores tenian acceso
a los datos combinados de los distintos centros. Todos los pacientes dieron previamente su

consentimiento informado.

Tabla 1. Registrados en ambos ensayos

Entrevistados(%)

Centro Ensayo subclinico Ensayo clinico sobre “retraso”
Bangladesh 118 235 100
India - A 67 82 100
India-B 137 231 99.7
Nepal - A 48 166 100
Nepal - B * 55 100
Indonesia * 104 94.2

370 873 1243

*Centros que no participaron en los ensayos subclinicos.
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Tabla 2. Retraso comunicado en meses (rango) entre el primer sintoma y el reporte del diagnéstico

Centro

N

Ensayo subclinico

N

Ensayo clinico

NFI NFI
Bangladesh 12 (6-24) 8 (4-18)
Varén 65 12 (6-24) 183 9 (4-18)
Mujer 53 12 (6-24) 52 7 (5-13.5)
India - A 14 (9-36) 12 (5-48)
Varén 52 18 (8.5-36) 70 12 (5-48)
Mujer 15 12 (8-13.5) 12 6.5 (6-37)
India-B 2(2-3) 3(2-3)
Varén 117 2(2-3) 191 3(2-3)
Mujer 20 2(2-3) 40 3(2-3)
Nepal - A 6.5 (3-12) 5(2-12)
Varén 42 6(3-12) 121 5(2-12)
Mujer 7 12(8-12) 51 5(3-6)
Nepal - B* — 12 (5-24)
Varon 40 12 (5-24)
Mujer 15 7 (3-15.5)
Indonesia* — 7 (4-12)
Varén 72 9(5-12)
Mujer 23 5(2.5-11)

*Centro que no particip6 en ensayo subclinico (sin equipo necesario) para valorar NF| neurofisiol6gica-

mente.

RESULTADOS

Se registraron un total de 1243 pacientes en ambos ensayos. La Tabla 1 presenta la inscripcién
por centros de cada uno de los dos estudios y el porcentaje de cuestionario sobre el retraso

completado.

La Tabla 2 proporciona el tiempo de retraso en reportar para diagnostico basado en el recuer-
do del primer signo y/o sintoma. Se puede observar una amplia diferencia entre centros del
mismo pais y entre paises, en particular entre dos centros en India y los dos de Nepal, y no
tenemos una explicaciéon convincente sobre esta diferencia. También se detecta una diferencia

entre el retraso entre hombres y mujeres.

Los motivos del retraso son multiples y se resumen para un centro en laTabla 3 (ver Discusién).
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Tabla 3. Motivos del retraso*

Centro: Nepal - A Hombres Mujeres
No percibe/No reconoce 18 11
Diagnéstico equivocado por MD 7 1
Negligencia 6 0
Otro/Sin motivo 6 3
No retraso 3 0
Total 40 15

Tabla 4. Primeros signos/sintomas recordados por los pacientes (%)

Lesién cutdnea (Palida) Lesiorzszjc;f;éneas )
Anestesia
Ensayo Ensayo Ensayo Ensayo Ensayo Ensayo
subclinico clinico subclinico clinico subclinico clinico

Bangladesh 85 46 0 0 9 25
India - A 46 30 29 0 0 29
India-B 67 32 0 0 26 55
Nepal - A 39 39 35 0 0 28
Nepal - B* — 22 — 22 —
Indonesia* — 34 — 26 —

*Centro que no participé en el ensayo subclinico

Tabla 5. Reconocer posible lepra (%)
Centro Ensayo subclinico (%) Ensayo clinico (%)
Bangladesh 17 20
India - A 3 3
India-B 0 0
Nepal - A 0 <1
Nepal - B* — 7
Indonesia* — 14

*Centros que no participaron en el ensayo subclinico
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{Qué signos/sintomas motivaron la visita al personal sanitario? ;Fue una lesién cutdnea o la
pérdida de sensibilidad (anestesia)? El primer signo/sintoma recordado por los pacientes figu-
raen laTabla 4.

Se les preguntd a los pacientes si reconocieron la posibilidad de lepra cuando advirtieron el
primer signo/sintoma (Tabla 5). Se trata de una pregunta importante que refleja hasta qué
punto los individuos perciben la posibilidad de la lepra y se sienten libres para comentar o
encubrir el diagnéstico.

DISCUSION

El trabajo revela que el retraso en el diagnéstico y el tratamiento es un problema en todos los
paises/centros de investigacion, donde tuvo lugar el estudio. Hay una excepcion significativa
en uno de los centros donde el retraso medio fue de 2 y 3 meses en los ensayos subclinicos y
clinicos, respectivamente (Tabla 2).

El diagnostico precoz de la enfermedad es importante por dos motivos principalmente:

Puede prevenir el inicio de complicaciones neuroldgicas inducidas inmunolégicamente, que
conllevan afectacion neural irreversible y discapacidad. Segundo, desde un punto de vista co-
munitario y de prevencién de la enfermedad, cuanto mas precoz es el diagnéstico, menor es la
transmisién de estos pacientes que diseminan bacilos al medioambiente.

Muchas cuestiones exigian que los pacientes recordaran ciertos momentos, como la aparicién
del primer sintoma, cuando se consider6 como una posible lepra o la primera referencia para
recibir ayuda. Inicialmente, cuando los sintomas son moderados, pueden haber estado ya pre-
sentes muchos meses o incluso aios y haber confusidn para ser recordados. Sin embargo, los
datos revelan un considerable retraso.

Para conseguir un diagndstico precoz se necesita un planteamiento de dos vias: percepcién
comunitaria/educacion que facilite la correcta informacién y hechos sobre cémo reconocer y
tratar la enfermedad. Esto podria afrontar el miedo, la vergiienza y la ansiedad que frecuen-
temente prevalecen y representan motivos para retrasar su presentacién. Segundo, formar al
personal sanitario en paises endémicos de lepra para que “piensen en lepra”y reconozcan los
principales signos cardinales y como evaluarlos.

El estudio revela que muy pocos pacientes pensaron en lepra cuando aparecieron los prime-
ros sintomas (Tabla 5). El porcentaje mayor fue del 20% en un centro. Este punto sefala la
importancia de la educacién publica y médica en informar y reconocer los signos y sintomas
precoces.

La Tabla 3 presenta distintos motivos para el retraso en un centro. Muchos centros “tuvieron
dificultades” con esta pregunta y las respuestas no fueron muy Utiles para el andlisis. Un centro
contestd constantemente “Ignorancia”

Una revision sistematica relaciono el retraso en la presentacion y el retraso en el diagnéstico y
tratamiento factores de riesgo clasificados para la tuberculosis en las dreas sociopsicolégicas,
sociodemogréficas y socioeconémicas.'
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La tabla 4 revela las diferencias en las anotaciones del primer signo de lepra, por ej., lesion(es)
cuténea(s) palida(s) o enrojecida(s) o anestesia. También figuran diferencias en los distintos
centros y ensayos para los cuales no tenemos explicacion. Quizas las diferencias entre la ex-
periencia del personal, carga de trabajo y temas de comunicacién hayan contribuido a estas
diferencias.

Creemos que un cuestionario, como el utilizado en el estudio TENLEP, proporciona informa-
cién que es util para una educacién personalizada. La informacién agregada de un centro o
programa de control de lepra facilitard informacién sobre las actitudes culturales y comporta-
mentales que habrian de afrontar para conseguir facilitar el diagndstico precoz de la lepra.’s"’

Hay multiples factores paciente/comunidad y sistema sanitario que determinan un reporte y
diagnéstico precoz. Estos factores requieren estudios sistematicos y asesoramiento, y deben
afrontarse de forma culturalmente significativa y sensible.?'

Limitaciones/puntos fuertes: Se completaron los cuestionarios “retraso” para la mayoria de pa-
cientes (Tabla 1). Sin embargo, muchos cuestionarios estaban incompletos y/o algunas pre-
guntas no fueron bien entendidas o cuando una pregunta como “;Qué cree el paciente que
fue la principal causa del retraso en el diagnéstico?” fue contestada simplemente como “igno-
rancia”. El estudio sobre el retraso se sumaba a otro mucho mayor que comprendia multiples
examenes clinicos que dieron lugar a aportaciones subdptimas del entrevistador y el entrevis-
tado, referentes al cuestionario “retraso”.

Ademas, con la informacion disponible era dificil analizar posibles diferencias entre el retraso
del paciente y el retraso del sistema de salud, por ej., pacientes con signos de lepra, pero que
el equipo médico efectiia un diagndstico equivocado.

El principal objetivo del estudio era investigar la efectividad/eficacia de la prednisolona en la
prevencion y tratamiento de NFI. Creemos que los objetivos del estudio del “retraso” estuvo
influenciado por el compromiso de los participantes y estuvo enfocado sobre los resultados
preliminares del estudio principal. Un cuestionario adicional se interpretaba como necesidad
de emplear mas tiempo. Se dedicé poco tiempo a explorar mas alla de las cuestiones “obvias”.

Un punto fuerte del estudio fue que utilizd un cuestionario estandar semiestructurado en seis
proyectos diferentes revelando diferencias en temas referentes a los motivos y factores del
retraso. Las consecuencias sociales, también parte de este cuestionario, se analizaran y repor-
taran en otro trabajo aparte.

PUNTOS CLAVEY RECOMENDACIONES

e El retraso en el diagndstico y tratamiento es un factor importante que
contribuye al inicio de la neuropatia.

* El estudio revela que (los motivos) el retraso en reportar/diagnosticar son
muchos y varian entre dreas endémicas de lepra.

* Hay que afrontar los motivos de los posibles retrasos con métodos adecuados
culturalmente sensibles al entorno.
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APENDICE A. Formulario TENLEP 4 — Razones para el retraso en la presentacién e inicio
del tratamiento

Obtener la informacién requerida mediante una entrevista al paciente. NO realizar en el mo-
mento del diagndstico o registro en los Ensayos, sino en la primera o segunda visita de vuelta.

Formulario TENLEP 4 \ Primera parte — ID paciente y fecha visita
Nombre ID paciente TENLEP:

NUmero semana:
Como semana 4,8 0 12.

Fecha visita:
dd-mm-aaaa [ [

NUmero tarjeta de registro del Hospital/Clinica:

Evaluado por:
Nombre del personal

Formulario TENLEP 4 Segunda parte — Retraso reportado por el paciente en el
diagnéstico

Preguntar al paciente los meses pasados desde que percibio el
primer signo o sintoma de lepra
Anotar como numero de meses

Formulario TENLEP 4 | Tercera parte — Sintomas y busqueda de ayuda del paciente

Entrevistador — Pregunta al paciente cuantas veces y en qué lugares busco consejo, ayuda,
diagnostico o tratamiento. Cuando tengas una idea clara de los sintomas, acciones necesarias para
buscar ayuda y duracion del retraso, por favor dile al paciente que conteste a las siguientes
preguntas.

¢Cual fue el primer sintoma de lepra?
Indica sélo un numero de la lista:

Lesiones cutdneas (pdlidas)
Lesiones cutdneas (rojas)
Anestesia

Pérdida de sensibilidad térmica
Quemazén/hormigueo

Pérdida de fuerza muscular
Sintoma de reaccion de Tipo 1
Sintoma de reaccion de Tipo 2
Otro (especificar)

W
© BN o

;Percibié en ese momento el paciente la posibilidad de lepra?
Si/No/No sabe

¢;Donde buscé ayuda en primer lugar?

Farmacia
Curandero

Medicina alternativa
Clinica/médico privado
Hospital o clinica de lepra
Persona afectada por lepra
Otro - especificar

N ons Wk
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¢;Quién tomo la decision?

Sélo

Cdnyuge

Conjuntamente con el conyuge
Otro miembro familiar

PAL

Otro - especificar

QLW R

;Le fue prescrito en el pasado tratamiento PQT que no llegé a completar?
Si/No/No sabe

Si contestd “Si”, ;cuantos meses de PQT completo?

¢Cual fue el principal motivo de retraso en el
diagnostico e inicio del tratamiento?

(Espacio ilimitado para la introduccién de datos)

Formulario TENLEP 4 | Cuarta parte - Problemas asociados con lepra
Comentar con la gente el diagnéstico de lepra
o
) ) ©
o 2 82| 8| 8| =
c > ® € o )
) (] -o; e < (< £
v w w L > o
v}
¢;Quién lo sabe? Sefiala
¢A quién mas se lo comentd? Sedala
¢;Quién no quiere que lo sepa? Serala
Problemas en las relaciones causados por la lepra o
L4
2@ © 3 3 °
c o 9V w - 8, g ©
o © 8 — w = — ©
1 o © v —
— Eo o w 2= £ @ o €
v = = c € T ® ®© > =5
b= | 2 520
SR E S9¢| - 5w € c c €
] o| o= ol 4 2| o ] S o
U ED| UER wor O v} VARV
¢Ya hasido motivo de problema? Senala
¢;Puede ser un problema en el futuro? Sesala
Formulario TENLEP 4 \ Quinta parte - Estimacion revisada de retraso

¢Estimacion del entrevistador del tiempo pasado desde el
primer sintoma (meses)?
Puede ser mds o menos tiempo que el reportado por el paciente
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