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Resumen Ejecutivo

Marco de politicas y lineamientos internacionales sobre eliminacion de la lepra

En 1991 la 442 Asamblea Mundial de la Salud aprobd la Resolucion WHA44.9 en la que se
establecié el compromiso de eliminar la lepra como problema de salud publica para fines del afio
2000. La estrategia principal para lograr la eliminacién es la administracion regular de
poliquimioterapia (PQT) a todos los casos detectados, con lo cual se logra la curacidn del paciente
y también se reduce la transmision.

La meta de eliminacidn de la lepra, definida como una prevalencia menor de 1 por 10.000
habitantes, efectivamente se alcanzé a nivel mundial en el afio 2000 y el nimero de casos nuevos
detectados anualmente ha tenido desde entonces un descenso constante, con una considerable
reduccion de la carga de enfermedad por lepra tanto en el mundo, como en la regién de las
Ameéricas.

A estos logros contribuyd también la “Estrategia Global para Reducir aun mds la Carga de la Lepra
y Sostener Acciones de Control (2006-2010)" que fue revisada por la Organizacion Mundial de la
Salud en 2011, dando lugar a la “Estrategia Global Mejorada para Reducir aun mds la Carga de
Enfermedad por Lepra 2011-2015".

En octubre de 2009 el Consejo Directivo de la OPS aprobd la Resolucién CD49.R19 sobre
“Eliminacion de las enfermedades desatendidas y otras infecciones relacionadas con la pobreza”, la
cual establecié el compromiso de los Estados miembros de eliminar la lepra como problema de
salud publica (menos de 1 caso por 10.000 personas) al primer nivel politico-administrativo sub-
nacional para el afio 2015.

La Asamblea General de las Naciones Unidas aprobd en junio de 2010 la Resolucién A 65/215
sobre “Eliminacion de la Discriminacion Contra las Personas Afectadas por la Lepra y sus
Familiares”, en la cual se reafirma que las personas afectadas por lepra y sus familiares deben ser
tratadas con dignidad, garantizandoles sus derechos humanos y libertades fundamentales y avalé
los principios y lineamientos aprobados para este propésito por el Consejo de Derechos Humanos
de las Naciones Unidas.

Situacion de lepra en las Américas

De los 24 paises que informaron casos nuevos en 2011, con la excepcion de Brasil, todos los paises
habian alcanzado la meta de eliminacién de la lepra a nivel nacional y 18 de ellos la habian
alcanzado a primer nivel administrativo sub-nacional. En 18 paises y territorios no se registraron
casos de lepra en 2010y 2011. Desde 2006 se presenta un descenso en el nimero de casos nuevos
de lepra reportados en la Regidén, pasando de 47.612 en 2006 a 36.494 en 2011 (Brasil reporté el
93,04% de los casos nuevos); asimismo, la prevalencia notificada bajo de 0,72 por 10.000
habitantes en 2006, a 0,39 en 2011.

A pesar de estos logros, aln persisten retos importantes retos para la Region:




1. Sostener el compromiso politico y técnico a nivel nacional y sub-nacional, al igual que el
apoyo de socios y aliados estratégicos para la eliminacién de la lepra, asi como para
mantener el tema como una prioridad en salud publica lo cual es aln mas necesario en el
actual perfil de eliminacién de la enfermedad de la Regidn.

2. Desarrollar y poner en marcha estrategias que faciliten la reduccién de la carga de lepra en
los paises que reportan mas de 100 casos nuevos por afo incluyendo reduccién de
discapacidad y complicaciones

3. Definir las acciones que deben mantenerse desde la vigilancia epidemiolégica en los paises
gue ya no reportan casos nuevos de lepra
4, Definir y poner en marcha los aspectos operacionales para la integracion de la atencidn de

la lepra en los sistemas de Atencién Primaria en Salud en aquellos paises que reportan
menos de 100 casos nuevos por ano

5. Reforzar y expandir la cobertura de busqueda de contactos de personas que tienen lepra

6. Asegurar que el 99% de casos nuevos detectados reciban PQT e implementar acciones de
monitoreo del cumplimiento del tratamiento en las cohortes de pacientes

7. Desarrollar e implementar acciones operativas para la eliminacién del estigma y la

discriminacién social por lepra

Metas y objetivos del Plan

Meta
Alcanzar y sostener una prevalencia de lepra que sea menor a 1 caso por cada 10.000
habitantes a nivel nacional y primer nivel politico-administrativo sub-nacional en las
Américas para el 2015.

Objetivo General
Establecer las lineas de accidn prioritarias para mantener los logros alcanzados en la
eliminacion de la lepra en la Regidn y alcanzar la reduccidn de la prevalencia a primer nivel
politico-administrativo sub-nacional (menos de 1 caso por cada 10.000 habitantes) al
2015.

Objetivos especificos

1. Definir las acciones prioritarias para reducir aun mas la morbilidad por lepra con
énfasis en vigilancia epidemioldgica, deteccién de casos, busqueda de contactos,
tratamiento supervisado, identificacién y manejo de la discapacidad grado dos que
deben ser reforzadas de acuerdo con el perfil epidemioldgico de los paises en la
Regidn.

2. Identificar las acciones que los paises deben poner en marcha para la eliminacién del
estigma y la discriminacidn para las personas afectadas por la lepra y sus familias, en el
marco de los principios de equidad y justicia social.

3. Definir las acciones para reforzar el sistema de informacidon para facilitar la toma de
decisiones basadas en evidencia en la Regidn y para monitorear el avance de los paises
hacia las metas de eliminacién.

Clasificacion de los paises

De acuerdo con el criterio de los casos nuevos diagnosticados al afio durante 2010 y 2011, se
identifican dos grupos de paises:




Paises con baja carga de enfermedad representada por el nulo o bajo reporte de casos
nuevos (menos de 100 por afio):

Se divide en 2 categorias:

a. Paises o territorios sin reporte de casos en 2010 y 2011 (n=18): Anguila, Antigua y
Barbuda, Antillas holandesas, Aruba, Bahamas, Belice, Chile, Dominica, Granada, lIslas
Caiman, Islas Turcas y Caicos, Islas Virgenes Americanas, Islas Virgenes Britanicas, Jamaica,
Martinica, Monserrate, Puerto Rico, San Vicente y las Granadinas.

b. Paises que reportan menos de 100 casos por afio (n=17): Barbados, Costa Rica, El Salvador,
Guadalupe, Guatemala, Guyana, Guyana Francesa, Haiti, Honduras, Nicaragua, Panamj,
Peru, Saint Kitts y Nevis, Santa Lucia, Surinam, Trinidad y Tobago y Uruguay.

Paises con alta carga de casos nuevos representada por el hecho de que reportan 100 o
mas casos nuevos por afio (n=10): Argentina, Bolivia, Brasil, Colombia, Cuba, Ecuador,
México, Paraguay, Republica Dominicana y Venezuela.

Lineas de accidn programaticas:

Las principales lineas de accion para reforzar los programas son:

Vigilancia epidemiolégica: Mantener vy fortalecer los sistemas de vigilancia de lepra para
garantizar la deteccidn oportuna de todos los casos de lepra y la prevencion de la
discapacidad.

Calidad de los servicios de salud en lepra: Garantizar la provisién de servicios de atencién
médica de calidad a los enfermos de lepra, incorporada en la atencién primaria en salud.

Dentro de cada una de estas lineas de accidn se identifican las acciones diferenciadas que deben
implementarse o reforzarse en cada uno de los grupos de paises, de acuerdo con su perfil
epidemioldgico, para alcanzar y mantener los logros hacia la eliminacién de la enfermedad.

Lineas de accidn transversales:

Estas lineas de accidén involucran la coordinacién con otros programas de salud y con otros
sectores.

1.

Eliminacion del estigma y la discriminacidn: En el marco de los “Principios y directrices
revisadas para la eliminacion de la discriminacion contra las personas afectadas por la lepra y
sus familiares”, se deben incluir las acciones necesarias para que los Estados respeten,
garanticen y hagan efectivos los derechos humanos y libertades fundamentales de los
pacientes con lepra y de sus familias.

Equidad: Evitar las disparidades y desigualdades en los niveles de disfrute de la salud por parte
de los diferentes grupos de poblacién en general y en paricular de los pacientes afectados por
lepra.

Género: Evitar la discriminacion contra las nifias y las mujeres y promover el empoderamiento
de las mujeres en los aspectos relacionados con la salud de su nucleo familiar.




4. Rehabilitacién basada en la comunidad (RBC): Propiciar la reincorporacion de los pacientes con
discapacidad a actividades laborales en sus comunidades, garantizando igualdad de
oportunidades y derechos para ellos independientemente de su capacidad funcional.

5. Sensibilizacion de la comunidad y educacién: Acciones para promover la movilizacion social y
la participacién comunitaria como un componente esencial en los programas de lepra.

6. Rol de las personas afectadas por la lepra: Otorgar un importante papel a las personas
afectadas por lepra y sus familias para contribuir a mejorar la entrega de servicios de atencién
de lepray la calidad de vida de otros pacientes afectados por lepra.

Otros temas de interés

1. Vigilancia de farmaco resistencia: Realizar una vigilancia de forma regular, multicéntrica, con
participacién de algunos centros especializados y analizar regularmente los datos para
identificar tendencias en los patrones de resistencia.

2. Prevencion de la lepra a través de inmunoprofilaxis y quimioprofilaxis: Es necesario proseguir
en la busqueda de nuevos y mejores métodos para evitar la infeccién en los contactos de los
casos.

Monitoreo y evaluacién

El componente de monitoreo y evaluacidon debe ser incluido como parte de las acciones regulares
con el fin de conocer los avances y dificultades y facilitar la evidencia necesaria para la toma de
decisiones para modular las intervenciones del programa de acuerdo con la realidad nacional y
sub-nacional y se definen y describen en detalle todos y cada uno de los principales indicadores
gue deben ser tenidos en cuenta por los programas nacionales de eliminacion de lepra.

Teniendo en cuenta las metas de eliminacién de la lepra a nivel nacional y primer nivel sub-
nacional, se resalta la importancia de realizar de ejercicios de Monitoreo de la Eliminacién de la
Lepra (LEM por sus siglas en inglés), con el propdsito de apoyar a los tomadores de decisiones y a
los gerentes de programas para evaluar el progreso hacia la eliminacién de la lepra.




Introduccion

El Plan de Accion Regional para la Eliminacion de la Lepra es el producto del andlisis de la
informacidn epidemioldgica y programatica de los paises de la Regidn, con base en datos e
informes que los Estados Miembro de la Organizacién Panamericana de la Salud-OPS proveen cada
afio; este analisis fue hecho a la luz de las directrices y lineamientos provistos por el Programa
global de lepra de la Organizacién Mundial de la Salud-OMS para identificar las lineas de accién en
las cuales se requiere reforzar el trabajo a nivel nacional y sub-nacional tanto para mantener los
logros de la Regidn como para alcanzar las metas propuestas por los Estados Miembros a través de
los mandatos que son aprobados por el Consejo Directivo de OPS, y que en el caso especifico de
lepra fueron expresadas en la Resolucién CD49.R19 de octubre de 2009, en la cual los paises se
comprometieron a lograr la eliminacion de la lepra al primer nivel sub-nacional politico-
administrativo para el 2015; este compromiso se expresd en el marco de la iniciativa para el
control y eliminacion de las enfermedades desatendidas y otras infecciosas relacionadas con la
pobreza.

Para conformar este plan se ha partido del diagnéstico de la situacién de los 45 paises y territorios
de Latino América y el Caribe, dividiendo en dos grupos a los paises con base en la carga de
enfermedad.

Las lineas de accidon se presentan diferenciadas para los dos grupos de paises, y estan enfocadas
principalmente en la vigilancia intensificada, diagndstico oportuno de casos, tratamiento con
poliqguimioterapia (PQT), deteccidn temprana de las discapacidades de grado 2, eliminacién del
estigma y la discriminacion.

El plan ha sido formulado con base en la experiencia de las acciones de control y eliminacidon
realizadas por los paises de la Regidn, y el compromiso renovado para eliminar la lepra a primer
nivel politico — administrativo como problema de salud publica, con el fin de alcanzar las metas
identificadas y mantener los logros alcanzados.




1. Lepra en el mundo y en América

1.1. Lepra en el Mundo

En la década de los noventa, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) lanzé la campaia para
eliminar la lepra como problema de salud publica al 2000 (prevalencia menor a 1 caso por cada
10.000 habitantes). Este objetivo se logré en términos de prevalencia mundial en el 2002, pero 15
de los 122 paises donde la lepra era endémica en 1985, mantienen aun prevalencias superiores a
la propuesta como meta.

En 2010 fueron detectados 228.474 casos nuevos de lepra a nivel global (tasa de deteccion de
3,93/100.000), mientras que para inicios de 2011 un total de 192.246 casos prevalentes fueron
reportados (prevalencia de 0,34/10.000 habitantes) en 130 paises o territorios. En la tabla 1 se
presentan las prevalencias y tasas de deteccién de casos nuevos por cada una de las regiones de
OMS en la cual se aprecia que todas las regiones en promedio alcanzan la meta de mantener la
prevalencia por debajo de 1 caso por cada 10.000 habitantes, registrandose la mas alta en el
Sudeste Asidtico (0,64) y la mas baja en el Pacifico Occidental (0,05), mientras que las Américas y
Africa estuvieron en el tercer lugar con 0,38; las mas altas tasas de deteccidn estan en el Sudeste
Asiatico (8,77) y las Américas (4,25), mientras que la menor esta en el Pacifico Occidental (0,28)".

Tabla 1. Prevalencia y tasa de deteccion de lepra registrada en 130 paises o territorios,
presentados por regiones de la OMS, 2010 y primer trimestre del 2011

No. de casos registrados (prevalencia | No. de casos nuevos detectados
Regiones de la OMS* por 10.000 habitantes) primer (tasas de deteccién por 100.000
trimestre del 2011 habitantes) en 2010
Africa 27.111(0,38) 25.345 (3,53)
Ameéricas 33.953 (0,38) 37.740 (4,25)
Sudeste Asiatico 113.750 (0,64) 156.254 (8,77)
Mediterraneo Oriental 9.046 (0,17) 4.080 (0,67)
Pacifico Occidental 8.386 (0,05) 5.055 (0,28)
Total 192.246 (0,34) 228.474 (3,93)

*Europa no reporto al nivel global
Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OMS

La carga de la lepra continua descendiendo a nivel global debido a los esfuerzos sostenidos por los
programas de lepra nacionales, junto con el apoyo de los socios y aliados nacionales e
internacionales. La tendencia de los casos nuevos entre 2004 y 2010 a nivel global muestra una
disminucién, pasando de 407.791 casos a 228.474 respectivamente’.

Uno de los principales indicadores de monitoreo de la lepra a nivel global es la proporcion de
casos nuevos con discapacidad grado 2. Entre 2005 y 2010 éstas tasas globales variaron entre
0,23/100.000 (13.886 casos) y 0,23/100.000 (13.275). El perfil de los casos nuevos en los paises
que reportaron 100 o mas casos en 2010 en cuanto a proporcién de casos nuevos multibacilares,
casos en mujeres, casos en nifios y casos con discapacidad grado 2 varia entre regiones y entre
paises (tabla 2).
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Tabla 2. Perfil de los casos nuevos reportados por los paises con 100 o mds casos, regiones de la

OMS 2010.
Regiones de la Proporcion de casos Proporcion de Proporcion de Proporcidn de casos
oMs* nuevos que son €asos NUevos que | C€asos Nuevos que nuevos con
multibacilares son mujeres son menores de 15 | discapacidad grado 2
afnos
Africa Rep. Democrdtica del | Mali: 20.11% Niger: 1.34% Camerun: 4.89%
Congo: 61.72% Burkina Faso: | Liberia: 17.43% Madagascar: 21.64%
Kenia: 99.21% 48.44%
Américas Brasil: 40.88% Argentina: Argentina: 0.85% Bolivia: 3.23%
Cuba: 86.06% 24.86% Rep. Dominicana: | Paraguay: 13.01%
Rep. Dominicana: | 16.67%
46.53%
Sudeste Bangladesh: 42.33% Myanmar: Bangladesh: 5.46% Nepal: 2.82%
Asiatico Indonesia:80.96% 33.24% Indonesia: 11.20% Tailandia: 14.81%
Sri Lanka: 44.35%
Mediterraneo Yemen: 61.95% Egipto: 35.74% Pakistan: 6.06% Yemen: 7.37%
Oriental Egipto: 88.38% Sudan: 42.94% Yemen: 18.29% Sudan: 22.81%
Pacifico Kiribati: 29.67% Islas Marshall: | China: 2.95% Islas Marshall: 0.0%
Occidental Filipinas: 93.92% 13.64% Islas Marshall: China: 22.55%
Kiribati: 45.60% 44.45%

*Europa no reporto al nivel global
Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OMS

1.2. Lepra en la Region de las Américas

Desde 2006 se ha presentado un descenso en el nimero de casos nuevos de lepra reportados en
la Regidn, pasando de 47.612 en 2006 a 36.494 en 2011 (Brasil reportd el 93,04% de los casos
nuevos); asimismo, la prevalencia notificada bajé de 0,72 por 10.000 habitantes en 2006, a 0,39 en
2011 (grafico 1). A 2011 todos los paises de la Regién han alcanzado la meta de eliminacién (< 1
caso por 10.000 habitantes), con la excepcién de Brasil (1,51). En 2011 los casos multibacilares
fueron el 62,05% del total de casos nuevos, lo cuales representan un mayor riesgo para la
transmisién de la micobacteria a los contactos y convivientes; el nUmero de casos nuevos en nifios
menores de 15 afos de edad fue de 2.537 (6,95%), mientras que en mujeres fue de 15.739 casos
(43,13%). Para este mismo afio los casos nuevos con discapacidad grado dos fueron 2.371 (6,50%)
lo cual no representa una gran variacion frente a lo reportado en 2009 (6,54%) (Grafico 2), sin
embargo para 2011 Guadalope reportd 33,3% de casos nuevos con discapacidad grado 2 que estd
muy por encima del promedio regional pero registrd solo tres casos nuevos, y un caso similar se
observé en 2009 en el que Honduras reportd el 100% de discapacidad pero solo fue un caso
nuevo; estos datos indican la persistencia de la transmisidn activa y el diagndstico tardio en
algunos paises.
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Grafico 1. Tendencia de la prevalencia de lepra en la Regidn de las Américas, 1995-2011
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Grafico 2. Tendencia por pais en el porcentaje de casos nuevos de lepra con discapacidad grado
2 en la Region de las Américas, 2009-2011
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Las prevalencias reportadas en 2011 para los paises que registraron casos en tratamiento al 31 de
diciembre se muestran en la tabla 3.
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Tabla 3. Prevalencia de lepra en los paises de las Américas que reportaron casos en tratamiento al
final del 2011

Casos
Pais registrados Prevalencia
al final del por 10,000
2011
Honduras 3 0,004
Guatemala 13 0,01
El Salvador 6 0,01
Peru 32 0,01
Nicaragua 13 0,02
Barbados 1 0,03
México 411 0,04
Uruguay 16 0,05
Martinica 2 0,05
Panama 20 0,06
Colombia 718 0,15
Guadalupe 8 0,17
Costa Rica 83 0,18
Argentina 723 0,18
Cuba 289 0,26
Republica Dominicana 351 0,35
Venezuela 1.200 0,41
Guyana Francesa 15 0,63
Surinam 36 0,68
Paraguay 497 0,76
Guyana 67 0,89
Brasil 29.690 1,51

Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OPS

El perfil de los casos nuevos difiere entre paises, por lo cual en las tablas 4 y 5 se presenta un
analisis en el que se ha dividido a los pases de la Region en dos grupos: los que reportan menos de
100 casos y los que reportan mas de 100.

En 2011 un total de 14 paises reportaron menos de 100 casos nuevos de lepra (rango de 1 a 34
casos) y aunque estos paises aportaron solo el 0,41% de casos nuevos en la Region, es de resaltar
que el 82,67% de los casos de éste grupo de paises fueron multibacilares (13 paises con
proporciones iguales o superiores al 50%), el 34,67% en mujeres (3 paises con proporciones
superiores al 50%), el 8% en menores de 15 afios y el 4,67% con discapacidad grado 2 (tabla 4).
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Tabla 4. Perfil de los casos nuevos de lepra en los paises de las Américas que reportaron menos de
100 casos nuevos en 2011

Casos con
Casos . Casos en menores . .
L Casos en mujeres o discapacidad
Casos Multibacilares de 15 afios Grad
Pais rado 2
nuevos
No. de % No. de % No. de % No. de %
casos casos casos casos

El Salvador 1 1 100,00 0 0,0 0 0,00 0 0,00
Barbados 1 1 100,00 1 100,0 0 0,00 0 0,00
Honduras 2 1 50,00 2 100,0 0 0,00 0 0,00
Panama 2 2 100,00 0 0,0 0 0,00 0 0,00
Guatemala 3 1 33,33 1 33,3 1 33,33 0 0,00
Guadalupe 3 2 66,67 0 0,0 0 0,00 1 33,33
Nicaragua 6 5 83,33 5 83,3 0 0,00 0 0,00
Santa

Lucia 7 4 57,14 3 42,9 0 0,00 0,00
Uruguay 12 10 83,33 5 41,7 0 0,00 0 0,00
Guyana

Francesa 12 11 91,67 1 8,3 0 0,00 2 16,67
Costa Rica 16 16 100,00 4 25,0 0 0,00 0,00
Peru 21 20 95,24 7 33,3 1 4,76 0 0,00
Guyana 23 16 69,57 9 39,1 3 13,04 1 4,35
Surinam 41 34 82,93 14 34,1 7 17,07 3 7,32
Total 150 124 82,67 52 34,67 12 8,00 7 4,67

Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OPS.

En 2011 un total de 8 paises reportaron mas de 100 casos nuevos de lepra (rango de 154 a 33.955
casos); es de resaltar que el 61,96% de los casos de éste grupo de paises fueron multibacilares
(todos los paises con proporciones iguales o superiores al 60%), el 43,16% en mujeres (siete paises
con proporciones superiores al 30%), el 6,95% en menores de 15 afios y el 6,50% con discapacidad
grado 2 (tabla 5).

Tabla 5. Perfil de los casos nuevos de lepra en los paises de las Américas que reportaron mas de
100 casos nuevos en 2011

Casos Casos en Casos con
. Casos en mujeres menores de 15 discapacidad
Casos Multibacilares ~
Pais afios Grado 2
UEYoS | No. d No. d No. d No. d
o.de % o.de % o.de % o.de %
casos casos casos casos
Republica
Dominicana 154 101 | 65,58 72 | 46,75 19 | 12,34 13 8,44
México 162 118 | 72,84 67 | 41,36 6| 3,70 9 5,56
Cuba 254 203 | 79,92 118 | 46,46 10 | 3,94 20 7,87
Argentina 340 286 | 84,12 130 | 38,24 2| 0,59 28 8,24
Colombia 434 309 | 71,20 - - 13 | 3,00 41 9,45
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Casos Casos en Casos con
. Casos en mujeres menores de 15 discapacidad
Casos Multibacilares - do 2
Pais ainos Grado
nuevos No. d No.d No.d No.d
o.de % o.de % o.de % o.de %
casos casos casos casos
Paraguay 468 372 | 79,49 146 | 31,20 15 3,21 43 9,19
Venezuela 577 421 | 72,96 201 | 34,84 40 6,93 45 7,80
Brasil 33.955 20.710 | 60,99 14.953 | 44,04 2420 | 7,13 2.165 6,38
Total 36.344 22.520 | 61,96 15.687 | 43,16 2.525 | 6,95 2.364 6,50

Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OPS

Las tasas de curacidon para casos multibacilares y paucibacilares fueron reportadas por 13 paises
en el 2011 (tabla 6). No hay estandarizacion en el afio de reporte de las cohortes de tratamiento
por parte de los paises y se cree que pueden existir algunas inconsistencias, sin embargo esta
informacidn aun no ha sido verificada por el programa regional de lepra de la OPS.

Tabla 6. Tasas de curacién de casos de lepra paucibacilares y multibacilares en paises de la Regién,

2011

Tasas de curacion en Tasas de curacion en

Pais casos paucibacilares casos multibacilares

(afio de la cohorte) (afio de la cohorte)
Honduras 100% (2010) 100% (2006)
El Salvador 0 100% (2009)
Peru 100% (2010) 75% (2009)
Nicaragua 0% (2010) 0% (2009)
México 100% (2011) 100% (2009)
Uruguay 100% (2010) 100% (2009)
Costa Rica* 0 15%
Cuba 100% (2010) 99.5% (2009)
Republica Dominicana 40.4% (Sept. 2010) 59.6% (Sep. 2008)
Surinam 75% (2010) 72.2% (2009)
Paraguay 93% (2010) 83% (2009)
Guyana 100% (2010) 90% (2008)
Brasil 84.4% (2010) 81.6% (2009)

Fuente: Informacidn provista por los paises en el reporte anual a OPS.
*Costa Rica no reporto el afio de la cohorte del informe

En 2011 un total de 23 paises notificaron datos para recaidas; de éstos paises un total de
12 notificaron 1.652 de las cuales el 90.1% fueron reportadas por Brasil (tabla 7).

Tabla 7. Numero de recaidas reportadas por los paises en LAC 2011

Paises

NuUmero de recaidas

Barbados
Belice

0
0
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Paises Numero de recaidas
Chile 0
El Salvador 0
Guatemala 0
Honduras 0
Martinica 0
Nicaragua 0
St. Kitts y Nevis 0
Uruguay 0
Peru 1
Republica Dominicana 2
Guyana Francesa 2
Guadalupe 2
Guyana 4
Surinam 4
Costa Rica 11
Cuba 14
Paraguay 14
Venezuela 15
México 27
Colombia 58
Brasil 1.498
Total 1.652
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2. Avances de la Region en la Eliminacion de la Lepra

Los logros alcanzados en la Regidn en la reduccidn de la carga de la lepra hasta el 2012 han sido el
resultado de la implementacion de la poliquimioterapia (PQT) para el control de la lepra
recomendada por la OMS como terapia regular’, asi como el mandato global de los Estados
Miembro de la OMS dado en la Resolucion WHA44.9, de la 442 Asamblea Mundial de la Salud en
la que se establecié el compromiso de eliminar la lepra como problema de salud publica para fines
del 2000. En este marco la Regidon alcanzé en promedio las metas, sin embargo persisten algunos
retos en cuando a prevalencia especialmente en Brasil.

Una de las herramientas de la OMS que contribuyd a éstos logros fue la Estrategia Global para
Reducir auin mds la Carga de la Lepra y Sostener Acciones de Control (2006-2010)?, 1a cual facilité la
puesta en marcha de acciones para detectar oportunamente casos y proveer tratamiento gratuito
a todos los casos (PQT). Como evolucion de éste marco de accién, OMS en colaboracién con los
programas nacionales de lepra y varios socios desarrollé la Estrategia Global Mejorada para
Reducir ain mds la Carga de Enfermedad por Lepra 2011-2015° que da continuidad a las
principales lineas de trabajo pero pone un énfasis adicional en sostener la provisién de servicios de
salud de calidad para las personas con lepra y asi reducir la carga de enfermedad no solo en
términos de la deteccidon de nuevos casos sino en términos de reduccién de la discapacidad, el
estigma y la discriminacién, incluyendo la rehabilitaciéon social y econdmica de las personas
afectadas por la enfermedad.

Los paises de la Regién fueron incorporando los principales objetivos de la Estrategia Mejorada a
sus respectivos programas, con especial énfasis en el fortalecimiento de los componentes de
monitoreo, supervision, los sistemas de vigilancia y la capacidad técnica de los trabajadores de la
salud en un entorno integrados a la Atencidn Primaria en Salud. Con la implementacién de la
misma, los paises lograron reducir ain mas la carga de la enfermedad, pero en algunos de ellos se
encontraban aun conglomerados de casos y poblacién no atendida por los programas de control,
sobre todo en aquellos que registraban baja prevalencia.

Para mantener los logros alcanzados y para cerrar ain mas las brechas a nivel sub-nacional en
cuanto a la enfermedad, en octubre de 2009 el Consejo Directivo de la OPS aprobé la Resolucion
CD49.R19° para la eliminacién de las enfermedades desatendidas y otras infecciones relacionadas
con la pobreza, dentro de la cual se establecié la meta de eliminar la lepra como problema de
salud publica (menos de 1 caso por 10.000 personas) de los primeros niveles sub-nacionales
politico-administrativos al 2015, a través de la implementacion de las siguientes estrategias:

e Vigilancia intensifica de los contactos

e Tratamiento con la terapia multimedicamentosa o poliquimioterapia (PQT) oportuna al
menos en 99% de todos los pacientes

e Definicidn de la introduccién adecuada de la quimioprofilaxis

e Deteccion temprana de las discapacidades grado 2

Tanto la meta como las estrategias fueron establecidas con base en los lineamientos globales de la
OMS mencionados anteriormente.
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Los principales logros que se destacan en la Regidon al 2011 son presentados a continuacion:

e Todos los paises han alcanzado la meta de eliminacién de la lepra a nivel nacional, excepto
Brasil, y solo cinco paises aun no han alcanzado la meta a primer nivel politico-
administrativo sub-nacional (Argentina, Bolivia, Republica Dominicana, Paraguay y

Venezuela).

e 18 paises y territorios no han reportado casos de lepra entre 2010 y 2011; 17 paises y
territorios reportaron menos de 100 casos nuevos y 10 paises reportaron 100 o mds casos

nuevos en 2010 o 2011.

e Se ha registrado una constante reduccion de las prevalencias de lepra, pasando de

0,72/10.000 en 2006 a 0,36/10.000 en 2011.

e Reduccién progresiva del nimero de casos nuevos detectados, de 47.612 en 2006 a

36.494 en 2011

e Brasil ha renovado su compromiso para reducir la prevalencia de la lepra como una
prioridad dentro de su Plan Nacional para la Eliminacién de las enfermedades infecciosas
desatendidas, y ha iniciado un proceso de evaluacidon y monitoreo de la eliminacion de la

lepra (LEM por su sigla en inglés de Leprosy Elimination Monitoring).

e Mantenimiento de la provision de los medicamentos necesarios para todos los paises

endémicos, asi como la vigilancia de la resistencia en Brasil y Colombia

A 2012 el mayor esfuerzo, basado en la Estrategia Global Mejorada 2011-2015, se esta haciendo
en mantener la reduccién de la carga de lepra incrementando las acciones que garanticen un
diagndstico temprano, tratamiento oportuno y reduccion de la discapacidad, el estigma y la
discriminacién; estos esfuerzos estan siendo movilizados principalmente en los paises prioritarios.
Los paises han mantenido los esfuerzos a través del fortalecimiento del recurso humano en salud
con enfoque principal en la atencién integrada a nivel de la Atencién Primaria en Salud, que es
reforzada por el compromiso de la Regién con la formulacién e implementacién de planes de
accion integrados para el control y eliminacién de las enfermedades infecciosas desatendidas®.

Los principales retos para la Region estan en:

e Sostener el compromiso politico y técnico a nivel nacional y sub-nacional, al igual que el
apoyo de socios y aliados estratégicos para la eliminacién de la lepra, asi como para
mantener el tema como una prioridad en salud publica lo cual es aun mas necesario en el

actual perfil de eliminacidn de la enfermedad de la Regidn.

e Desarrollar y poner en marcha estrategias que faciliten la reduccidn de la carga de lepra en
los paises que reportan mas de 100 casos nuevos por afo incluyendo reduccién de

discapacidad y complicaciones

e Definir las acciones que deben mantenerse desde la vigilancia epidemiolégica en los paises

gue ya no reportan casos nuevos de lepra

e Definir y poner en marcha los aspectos operacionales para la integracion de la atencidn de
la lepra en los sistemas de Atencion Primaria en Salud en aquellos paises que reportan

menos de 100 casos nuevos por ano

e Reforzary expandir la cobertura de busqueda de contactos de personas que tienen lepra
e Asegurar que el 99% de casos nuevos detectados reciban PQT e implementar acciones de

monitoreo del cumplimiento del tratamiento en las cohortes de pacientes
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e Desarrollar e implementar acciones operativas para la eliminacion del estigma y la
discriminacién social por lepra
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3. Marco de Accion para la Eliminacion de la Lepra en las
Américas

3.1. Contexto en el marco de la eliminacion de las Enfermedades
Infecciosas Desatendidas

En el marco del Plan Global para Combatir las Enfermedades Tropicales Desatendidas 2008-2015
(OMS 2007), las enfermedades tropicales desatendidas (ETD) y las zoonosis constituyen un
obstaculo devastador para los asentamientos humanos y el desarrollo socioecondmico de
comunidades ya de por si empobrecidas. Un conjunto creciente de evidencia demuestra que el
control de dichas enfermedades puede contribuir directamente al logro de varias de los Objetivos
de Desarrollo del Milenio (ODM). Las intervenciones para combatir las ETD y las zoonosis ya han
beneficiado a millones de personas, ofreciéndoles proteccién contra el dolor fisico, la discapacidad
y la pobreza’.

La mayoria de las ETD afectan exclusivamente a las poblaciones pobres y marginadas que viven en
entornos donde la pobreza es generalizada y los recursos, o el acceso a las oportunidades de
mejoramiento de la calidad de vida, son escasos. Estas enfermedades tienen un enorme impacto
sobre los individuos, sus familias y las comunidades de los paises en desarrollo en términos de
carga de la enfermedad, pérdida de productividad, empeoramiento de la pobreza y los altos
costos de la atencién médica a largo plazo. Asi mismo, entorpecen el desarrollo econdmico de los
paises endémicos y afectan la calidad de vida en todos los niveles’.

Cerca de 582 millones de personas viven en América Latina y el Caribe, 78,8% de ellas en areas
urbanas, y la expectativa de vida al nacer es de 73,5 afios®. Alrededor de 127 millones de personas
viven en la pobreza (ingresos por debajo de dos délares diarios), y 50 millones viven en la pobreza
extrema (ingresos inferiores a un ddlar diario). La mayoria de estas personas, incluidos los grupos
tradicionalmente vulnerables como las poblaciones indigenas, los habitantes de zonas rurales, los
ancianos y las mujeres y nifos pobres, viven en condiciones que favorecen una alta carga de
enfermedad’. La poblacidn con acceso a fuentes mejoradas de agua potable en el 2006 era de 91%
y aquellos con acceso a instalaciones mejoradas de saneamiento representaban solamente 78%.

La importancia de las enfermedades desatendidas y otras asociadas con la pobreza es evidente
cuando se busca mejorar la salud y las condiciones de vida en las Américas por medio de la
reduccion de la carga de las enfermedades infecciosas. Si se quiere controlar mejor o eliminar
estas enfermedades, es necesario no sélo el esfuerzo colectivo de la OPS/OMS sino también el
compromiso decidido de los Estados Miembros, asi como el de los actores y aliados de los
diferentes sectores y organizaciones y la participacién de las comunidades afectadas. Hay altas
posibilidades de lograr la reducciéon de varias de estas enfermedades a niveles en que ya no
representen problemas de salud publica, razon de mas para desplegar esfuerzos adicionales en
busca de eliminarlas. La disponibilidad de nuevas tecnologias y estrategias, asi como el
mejoramiento de la infraestructura de salud, particularmente si el apoyo se centra en mejorar la
atencién primaria, hacen viable su control y eventual eliminacidn. La meta de eliminar o lograr una
reduccion significativa de las enfermedades desatendidas para el 2015 en los niveles regionales,
sub-regionales y nacionales fue un aspecto sefalado por la Dra. Mirta Roses en febrero de 2008 en
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el discurso inaugural de su segundo mandato como Directora de la OPS. Desde entonces,
esfuerzos de diversa indole se han intensificado en la Regidn de las Américas con el fin de avanzar
hacia el fortalecimiento de la lucha contra las EID.

Las enfermedades desatendidas afectan, principalmente, a las poblaciones que viven en
condiciones socioecondmicas pobres, con bajos ingresos, bajo nivel educativo, vivienda precaria,
carencia de acceso a servicios basicos como agua potable y saneamiento bdsico, en zonas de
conflicto o en condiciones ambientales deterioradas, y con barreras en el acceso a los servicios de
salud. Por compartir factores determinantes sociales y ambientales comunes, las enfermedades
desatendidas frecuentemente presentan superposicion geografica.™

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) definié en la resolucién CD49.R19 del Consejo
Directivo de octubre de 2009 las EID para las cuales existen posibilidades de avanzar en su control
o eliminacién como problema de salud publica al 2015, y para las cuales la presente guia da
orientaciones para la elaboracién de planes integrados de accidon. Fueron incluidas 12
enfermedades que se dividieron en tres grupo: 1) diez enfermedades con metas de eliminacion
(Oncocercosis, filariosis linfatica, enfermedad de Chagas, malaria, tracoma, sifilis congénita, lepra,
rabia transmitida por perros, peste y tétanos neonatal), 2) dos enfermedades con metas de
control (geohelmintiasis y esquistosomiasis), y 3) enfermedades para las cuales no existen
herramientas suficientes para el control, pero que requieren reduccién en la morbilidad (por
ejemplo, leishmaniosis, fascioliasis, etc.).!

En el marco de un abordaje inter-programatico e intersectorial, surge lo que se ha denominado el
cambio de paradigma en la lucha contra las EID, pasando de un enfoque centrado en las
enfermedades a otro centrado en las necesidades de las poblaciones marginalizadas. La prioridad
entonces es traducir el nuevo enfoque en una estrategia que permita unir esfuerzos y potenciar
los recursos existentes en las poblaciones pobres y por lo tanto las mas afectadas por este grupo
de enfermedades. Este es un enfoque integrado en el que se incorporan acciones para mejorar
tanto el estado de salud, como las condiciones de vida de las poblaciones afectadas a través del
trabajo multidisciplinario e intersectorial, en los determinantes sociales, sin dejar de lado las
Intervenciones propias del sector salud. *2

3.2. Contexto conceptual para eliminar la lepra como problema de
salud publica en la Regidon de las Américas

En la Resolucién CD49.R19, se incluyd la lepra como una de las enfermedades infecciosas
desatendidas, para la cual se definid como meta la eliminacion a primer nivel sub-nacional para el
2015, teniendo en cuenta que la eliminacidén a nivel nacional (menos de 1 caso por 10.000
habitantes) se logré en todos los paises con excepcién de Brasil.

Aunque ha sido importante el logro de la eliminaciédn a nivel nacional, es un reto permanente
mantener las ganancias en términos de prevalencia, lograr las metas a nivel sub-nacional,
mantener la capacidad instalada en la atencidn primaria para diagnosticar y tratar oportunamente
a las personas con lepra, y mantener la lepra en la agenda publica de cada pais. El posicionamiento
global del tema de la lepra en el marco de los derechos humanos, con el fin de luchar contra el
estigma y la discriminacién, abre una importante linea de trabajo que requiere mantener la
capacidad de los paises para enfrentar este reto en la lepra.
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Por lo anterior, la meta Regional para la eliminacién de la lepra serd posible de alcanzar y sostener
si se implementan las lineas de accidon y recomendaciones definidas en la Estrategia Global
Mejorada para Reducir aun mds la Carga de Enfermedad Debida a la Lepra: 2011-2015 y la
actualizacién de los Lineamientos Operativos™ que buscan fortalecer los siguientes elementos a
nivel global®:

Sostener el compromiso politico en los gobiernos de los niveles nacionales y locales en todos
los paises endémicos;

Fortalecer los servicios de atencién de rutina y los de referencia en el marco de un sistema de
salud integrado en todos los paises endémicos;

Usar la tasa de casos nuevos con discapacidad grado 2 por cada 100.000 habitantes como un
indicador importante para monitorear el progreso en conjunto con los demas indicadores
gue se usan para lepra;

Implementar acciones y aproximaciones innovadoras para la busqueda de casos con el fin de
reducir las demoras en el diagndstico y la ocurrencia de discapacidad grado 2 entre los casos
nuevos, incluyendo el examen de contactos domiciliarios de casos positivos al momento del
diagndstico o dentro del lapso de tiempo mds corto que sea posible, y hacer esfuerzos
especiales para mejorar las actividades de control para poblaciones viviendo en areas de
dificil acceso o en dreas sub-urbanas;

Mejorar la calidad de los servicios de salud para el diagndstico y el manejo de complicaciones
agudas y crdnicas, incluyendo la prevencién de discapacidades, y mejorando la provisidon de
servicios de rehabilitacidn a través de un adecuado y organizado sistema de referencia;
Apoyar todas las iniciativas posibles para promover la rehabilitacién basada en la comunidad
(RBC) con especial atencién en aquellas actividades que buscan reducir el estigma y la
discriminacién contra las personas afectadas por la lepra y sus familias;

Asegurar la provision de medicamentos para la poliquimioterapia (PQT) de forma gratuita, asi
como sistemas efectivos de distribucidén en todos los paises endémicos;

Establecer y mantener un sistema de vigilancia para prevenir y liminar el desarrollo y
transmisién de cepas resistentes a los medicamentos usados contra la lepra;

Promover el desarrollo de medicamentos y esquemas para el tratamiento de la lepra que
sean mas efectivos, asi como para sus complicaciones;

Desarrollar estrategias de entrenamiento que sean sostenibles a nivel nacional y global para
asegurar la disponibilidad de experticia en lepra en todos los paises endémicos;

Explorar el uso de la quimioprofilaxis como una herramienta para prevenir la ocurrencia de
nuevos casos de lepra entre contactos domiciliarios de casos positivos;

Fomentar convenios de trabajo con socios y aliados en todos los niveles.

Adicional a la Estrategia Global Mejorada y sus Lineamientos Operativos Actualizados, existen tres
documentos importantes que soportan el trabajo para reforzar los esfuerzos de lucha contra la
lepra en la Regidn de las Américas, y que estan en consonancia con los mandados de los Estados
Miembros y su compromiso con la eliminacion de ésta enfermedad:

Principios y Directrices para la Eliminacion de la Discriminacion Contra las Personas Afectadas
por la Lepra y sus Familiares, que fueron aprobados por el Consejo de Derechos Humanos de
Naciones Unidas en junio de 2010". En este documento de enumeran en primer lugar los
principios relativos a derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas
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afectadas por la lepra y sus familiares, y presenta luego las directrices para que los Estados
respeten, garanticen y hagan efectivos dichos derechos y libertades.

e Resolucion A/RES/65/215 para la Eliminacion de la Discriminacion Contra las Personas
Afectadas por la Lepra y sus Familiares, aprobada por la Asamblea General de las Naciones
Unidas en diciembre de 2010, en la cual se alienta a los gobiernos, los érganos, organismos
especializados, fondos y programas de las Naciones Unidas y demds organizaciones
intergubernamentales e instituciones nacionales de derechos humanos pertinentes, a que
tengan debidamente en cuenta los Principios y Directrices, en la formulacién y aplicacién de
sus politicas y medidas relacionadas con las personas afectadas por la lepra y sus familias™.

e Llas Guias para la Rehabilitacion Basada en la Comunidad™ de 2010, elaboradas por la
Organizaciéon Mundial de la Salud-OMS/OPS, la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) y
la organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la ciencia y la cultura (UNESCO), y el
International Disability and Development Consortium (IDDC) tiene un capitulo dedicado
exclusivamente a la lepra, donde se establecen los criterios para conseguir una mejora en la
calidad de vida de las personas pobres con discapacidad. Estas directrices implican a todos los
sectores de la sociedad: gobiernos, organizaciones sociales, las personas afectadas, sus
familias y comunidades.

e Lineamientos para Fortalecer la Participacion de las Personas Afectadas por la Lepra en los
Servicios de Atencion de la Lepra®’, producidas por la OMS en 2011 con la participacién de
aliados, socios y personas afectadas por la lepra. Estos lineamientos tienen como tema
principal el reconocimiento de la experiencia de los individuos que han tenido lepra, quienes
en alianzas pueden apoyar en la entrega de servicios de calidad. Establece lineamientos para
luchar contra el estigma y la discriminacién, en el marco de la equidad, la justicia social y los
derechos humanos, incluyendo la perspectiva de género. Incluye ademas estrategias para
mejorar la informacién, comunicacién y educacién, asi como en abogacia, consejeria,
entrenamiento y fortalecimiento de capacidades, sistema de referencia, prevencion de la
discapacidad, rehabilitacion, planeacion y manejo de servicios de salud, movilizacion de
recursos, investigacion, monitoreo y evaluacion.

3.3. Agrupacion de los paises segun carga de enfermedad
3.3.1. Clasificacion de los paises

Teniendo en cuenta que la situacion epidemioldgica y el progreso hacia las metas de eliminacion
en la Regidn varian entre los paises, se hace necesario diferenciarlos de tal forma que pueda
también diferenciarse el tipo de intervencidon en que deben focalizar los esfuerzos para sostener
los logros y para alcanzarlos en aquellos casos en que aun lo requieren.

Entrar en una fase de eliminacidn significa detallar claramente cudles son ésas acciones que deben
mantenerse para no perder los logros alcanzados, y reducir asi el riesgo permanente de perder la
experticia en lepra, y por lo tanto enfrentarse a un resurgimiento de casos que no son
identificados a tiempo y que muy seguramente cuando sean detectados ya tienen discapacidad.
Esto es mas relevante aun en una enfermedad que como la lepra tiene una condicidon de
cronicidad con un cuadro clinico de progresién lenta, que al ser diferente de otras enfermedades
transmisibles pone retos adicionales en su control y eliminacién. Por ello, al entrar en una fase de
eliminacion se corre el riesgo de que los paises reduzcan sus esfuerzos en el tema, y por lo tanto se
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enfrenten a situaciones en las cuales van a perder su capacidad y experticia, y cuando vuelvan a
retomar acciones van a tener serios inconvenientes para reorganizarse rapidamente.

La fase de eliminacién implica recursos tanto humanos como técnicos y financieros, sin los cuales
la pérdida de los logros seria inminente. Ante las probabilidades reducidas de que un médico,
enfermera, auxiliar, promotor de salud o una persona del comun vea un caso de lepra en la fase de
eliminaciéon, es necesario innovar en las estrategias para que el sistema siga siendo sensible y
tenga a la lepra dentro de las posibilidades diagndsticas y estar seguros que la no presencia de
casos es porque realmente no hay y no porque no se estan detectando.

En el panorama de reporte de casos nuevos de lepra en Latino América y el Caribe (45 paises y
territorios en total; se excluye a Norteamérica que contiene a Bermuda, Canadd y Estados Unidos)
hay dos grupos de paises:

1. Paises con baja carga de enfermedad representada por el nulo o bajo reporte de casos
nuevos (menos de 100 por afo)

2. Paises con alta carga de casos nuevos representada por el hecho de que reportan 100 o
mas casos nuevos por afno, incluido un pais que no ha alcanzado la meta de eliminacion a
nivel nacional (Brasil que reporté 33.955 casos nuevos en 2011)

Por lo anterior, es necesario identificar cudles son las acciones diferenciadas por estos dos grupos
de paises que deben ponerse en marcha o reforzarse para alcanzar y mantener los logros en el
marco de la eliminacién de la enfermedad.

La lista de paises por cada uno de estos dos grupos y los indicadores de prevalencia y
caracteristicas de casos nuevos se presenta en las tablas 8, 9 y 10.

En el primer grupo de paises un total de 18 paises y territorios no han reportado casos nuevos de
lepra en los ultimos 2 afios; es importante resaltar que en este grupo puede haber paises que
hicieron el reporte de no presencia de casos pero otros que no respondieron a la solicitud de
informacién en 2010 y 2011. En este mismo grupo hay 17 paises y territorios que reportaron
menos de 100 casos nuevos de lepra en 2010 o 2011 (algunos reportaron casos en 2010 pero no
en 2011 o viceversa, en todo caso se incluyd el dato mdas reciente reportado) y también es
importante tener en cuenta que algunos paises pudieron no informar en uno de los dos afios, por
lo que puede haber cierta incertidumbre en los datos, e incluso pueden existir problemas de
registro y captacién de datos por parte de los paises.

Tabla 8. Paises y territorios en Latino América y el Caribe que no han reportado casos nuevos de
lepra en los ultimos 2 afios

Pais Prevalencia Casos nuevos

nacional (2010-2011)
Anguila 0 0
Antigua y Barbuda 0 0
Antillas holandesas 0 0
Aruba 0 0
Bahamas 0 0
Belice 0 0
Chile 0 0
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Pais Prevalencia Casos nuevos

nacional (2010-2011)
Dominica 0 0
Granada 0 0
Islas Caiman 0 0
Islas Turcas y Caicos 0 0
Islas Virgenes Americanas 0 0
Islas Virgenes Britdnicas 0 0
Jamaica 0 0
Martinica 0 0
Monserrate 0 0
Puerto Rico 0 0
San Vicente y las Granadinas 0 0

Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OMS

Tabla 9. Paises y territorios en Latino América y el Caribe que reportaron menos
nuevos de lepra en 2010 0 2011

de 100 casos

L. . Proporcion casos
Pais Casos Proporuor:n casos Propormo.n casos en menores de Prevalencia
nuevos multibacilares en mujeres 15 afios

Barbados 1 100,00 100,00 0,00 0,03
Costa Rica 16 100,00 25,00 0,00 0,18
El Salvador 100,00 0,00 0,00 0,01
Guadalupe 66,67 0,00 0,00 0,17
Guatemala 3 33,33 33,33 33,33 0,01
Guyana 23 69,57 39,13 13,04 0,89
Guyana Francesa 12 91,67 8,33 0,00 0,63
Haiti* 26 65,38 0,00 50,00 0,03
Honduras 50,00 100,00 0,00 0,00
Nicaragua 83,33 83,33 0,00 0,02
Panama 100,00 0,00 0,00 0,06
Peru 21 95,24 33,33 4,76 0,01
Saint Kitts y

Nevis* 100,00 0,00 0,00 0,20
Santa Lucia 7 57,14 42,86 0,00 0,00
Surinam 41 82,93 34,15 17,07 0,68
Trinidad y

Tobago* 17 52,94 52,94 17,64 0,34
Uruguay 12 83,33 41,67 0,00 0,05

*Datos del 2010

Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OMS

Uno de los retos de éste grupo de paises es re-evaluar su situacion e identificar cudles son las
necesidades en términos de prestacidon de servicios y recursos que necesitan de acuerdo con su
situacién epidemioldgica, sobre todo en los paises que no han reportado casos nuevos en los
ultimos dos afios, en los que es necesario verificar si realmente es un reporte que resulta de una
vigilancia adecuada que permite tener evidencia cierta de la no presencia de casos, o si por el
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contrario es el resultado de la no existencia o debilidad en el sistema de vigilancia que impide
detectar los casos nuevos.

Es importante resaltar que los paises que estan reportando menos de 100 casos nuevos por afio
tienen porcentajes de casos multibacilares que superan en su gran mayoria el 50%; tres paises
tienen porcentajes de casos en nifios superiores al 15%, y solo dos paises registran un porcentaje
importante de casos con discapacidad grado dos. Estos indicadores muestran que hay retrasos en
la deteccion de casos y en el inicio de tratamiento, lo cual representa una mayor probabilidad de
tener casos que ya llegan con discapacidad grado 2 o que evolucionan a discapacidad por retrasos
en el tratamiento, no adherencia al mismo o no manejo a tiempo de las reacciones. Para este
grupo de paises no seria sostenible, y de hecho seria muy costoso, mantener el mismo espectro de
actividades que cuando tenian un perfil de alta carga de enfermedad, en especial lo que tiene que
ver con los servicios y experticia profesional de forma expandida por todo el territorio geografico y
toda la red de prestacidon de servicios de salud. En este perfil de carga baja la probabilidad de que
los servicios locales de salud vean un caso de lepra al afio es minima.

Estrategias para mantener la deteccion de casos son fundamentales para este grupo de paises,
que de hecho debe ser similar a la estrategia que tenian cuando eran paises con alta carga. De
igual forma es importante que se haga una focalizaciéon, de acuerdo con las necesidades, de
actividades tales como el fortalecimiento de las capacidades de las diferentes categorias de
trabajadores de la salud, en la que por ejemplo el entrenamiento deberd estar enfocado en
aquellos puntos de la red en los que es mas factible tener una persona afectada por la lepra en su
area geografica de influencia, en lugar de capacitar a todos los trabajadores de salud de todos los
establecimientos. Es importante analizar y viabilizar que los puntos de prestacidén de servicios en
estas areas que los requieren estén accesibles a la poblacion. Las acciones para establecer y
mantener un nimero adecuado de centros de referencia para el manejo de personas afectadas
por la lepra a nivel regional y nacional deben incluirse en los planes de accidn, con el fin de
asegurar que la disponibilidad de la experticia que se requiere en el pais”.

En el segundo grupo se encuentran los 10 paises que reportaron 100 o mas casos nuevos de lepra
al aflo (2010 o 2011). Al igual que con el grupo anterior, es importante tener en cuenta que
algunos paises pudieron no informar casos y pertenecer a este grupo, por lo que puede haber
cierta incertidumbre en los datos, e incluso pueden existir problemas de registro y captacion de
datos por parte de los paises.

Tabla 10. Paises en Latino América y el Caribe que reportaron 100 o mas casos nuevos de lepra en
2011

L. L. Proporcion
Proporcion Proporcion
, Casos casos en .
Pais casos casos en Prevalencia
nuevos o . menores de 15
multibacilares mujeres o
afos
Bolivia* 124 46,77 37,90 5,64 0,04
Ecuador* 134 45,52 44,02 2,98 0,18
Republica Dominicana 154 65,58 46,75 12,34 0,35
México 162 72,84 41,36 3,70 0,04
Cuba 254 79,92 46,46 3,94 0,26
Argentina 340 84,12 38,24 0,59 0,18
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.. .. Proporcion
Proporcion Proporcion
. Casos casos en .
Pais casos casos en Prevalencia
nuevos 0. . menores de 15
multibacilares mujeres o
afos
Colombia 434 71,20 - 3,00 0,15
Paraguay 468 79,49 31,20 3,21 0,76
Venezuela 577 72,96 34,84 6,93 0,41
Brasil 33.955 60,99 44,04 7,13 1,51

(*) Datos del 2010
(-) No reporté el dato
Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OMS

En este grupo de paises hay dos subgrupos: 1) nueve paises reportan menos de 600 casos nuevos
por afio pero que han cumplido con la meta de eliminacién a nivel nacional, de los cuales cinco
aun no han cumplido con la meta de eliminacidn a primer nivel sub-nacional (Bolivia, Republica
Dominicana, Argentina, Venezuela y Paraguay), y 2) Brasil que reporta mds de 33.000 casos nuevos
y que no ha logrado alcanzar la meta de eliminacidn a nivel nacional.

Ocho de los 10 paises reportan mas del 60% de sus casos nuevos como multibacilares, mientras
que los otros dos tienen cerca del 45% de casos con esta clasificacion. Excepto Republica
Dominicana, todos los paises tienen menos del 10% de casos nuevos en nifios. Aunque la
discapacidad grado 2 no supera el 10% en ninguno de los paises, no se tiene certeza si todos los
casos nuevos fueron evaluados con respecto a la discapacidad.

Estos paises deben analizar su situacion epidemioldgica no solo nacional sino sub-nacional, con el
fin de identificar cudles son las dreas o grupos de poblacién en donde puede concentrarse un alto
numero de casos no tratados o un alto numero de casos nuevos que no han sido detectados, o
incluso que pueden tener un alto porcentaje de casos nuevos con discapacidad grado dos. La
presencia de alto porcentaje de casos multibacilares y la posibilidad de no estar detectando todos
los casos nuevos pone un reto importante que puede estar reflejando demoras en la deteccién y
diagndstico resultando en un patrén de transmisidon extendida en las comunidades. Esto puede
ocurrir por algunos factores como*:

e Inadecuadas habilidades del personal de salud para hacer un diagndstico adecuado

e Alto grado de estigma en las comunidades que lleva a que se oculten los casos

e Deficientes esfuerzos del programa en la bisqueda de casos

e Inefectivas o inapropiadas estrategias de informaciéon, educacién y comunicacién en las
areas afectadas

o Dificil acceso a los servicios de salud y costo de los mismos

e Limitada participacion e involucramiento de la comunidad

Ante este panorama la respuesta debe ser el (re) establecimiento de un programa de control de la
lepra que sea sostenible, que ofrezca tratamiento y servicios de apoyo a los casos nuevos hasta
tanto sigan apareciendo casos en la poblacidn. El programa tendra que implementar acciones para
el reporte voluntario y la referencia que resulte de las acciones de diseminacién de informacion
sobre la lepra y el programa. La identificacion y examen voluntario de los contactos domiciliarios,
gue debe hacerse muy cerca de la fecha en que se diagnostica un caso nuevo, es necesario para
asegurar que no habrd mas casos probables como resultado del caso indice. Solo en situaciones
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muy especiales, podria hacerse una busqueda a modo de tamizaje en la poblacidn para encontrar
nuevos casos que no han sido detectados”.

3.4. Metas y objetivos del plan de accion para la eliminacion de la
lepra en la Region de las Américas

Meta del plan

Alcanzar y sostener una prevalencia de lepra que sea menor a 1 caso por cada 10.000 habitantes a
nivel nacional y primer nivel politico-administrativo sub-nacional en las Américas para el 2015.

Objetivo del plan

Establecer las lineas de accién prioritarias para mantener los logros alcanzados en la eliminacion
de la lepra en la Regién y alcanzar la reduccién de la prevalencia a primer nivel politico-
administrativo sub-nacional (menos de 1 caso por cada 10.000 habitantes) al 2015.

Objetivos especificos

1. Definir las acciones prioritarias para reducir aun mas la morbilidad por lepra con énfasis en
vigilancia epidemiolégica, deteccidn de casos, busqueda de contactos, tratamiento
supervisado, identificacién y manejo de la discapacidad grado dos que deben ser
reforzadas de acuerdo con el perfil epidemioldgico de los paises en la Region.

2. ldentificar las acciones que los paises deben poner en marcha para la eliminacion del
estigma y la discriminacidn para las personas afectadas por la lepra y sus familias, en el
marco de los principios de equidad y justicia social.

3. Definir las acciones para reforzar el sistema de informacion para facilitar la toma de
decisiones basadas en evidencia en la Regidén y para monitorear el avance de los paises
hacia las metas de eliminacién.
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4. Lineas de accion para alcanzar las metas y sostener los
logros regionales 2012-2015

Las lineas de acciéon se presentan para cada uno de los dos grupos de paises descritos
anteriormente, y tienen como finalidad contribuir al logro de las metas de eliminacidn de la lepra a
nivel nacional y primer nivel politico-administrativo sub-nacional (departamentos, estados,
provincias, cantones, etc.) respaldadas por los Estados Miembros de la Organizacion Panamericana
de la Salud en la Resolucidn del Consejo Directivo CD49.R19 de octubre de 2009.

Estas lineas de accion se sustentan en la Estrategia Global Mejorada para la Reduccién de la Carga
de Morbilidad de la lepra 2011-2015, asi como en sus Lineamientos Operacionales.
Adicionalmente incluye acciones transversales para la eliminacion del estigma y la discriminacion,
y la participacién de las personas afectadas por la lepra en los servicios de lepra.

Debido a que la situacidon epidemioldgica y de carga de enfermedad de los paises de la Regidn
presenta diferencias entre los grupos de paises descritos en el capitulo anterior, las lineas de
accion relacionadas con vigilancia epidemioldgica y calidad de los servicios de salud seran
presentadas por cada uno de los dos grupos, con lo cual se espera que los paises puedan
concentrar sus acciones en aquellas que responden a su situacion, potenciando el uso de los
recursos y garantizando la sostenibilidad de acciones para no perder los logros de la eliminacién y
seguir cerrando brechas basandose en desafios diferenciales.

Un pais o territorio puede cambiar su estatus de carga de lepra, en cuyo caso podrd implementar

las acciones de vigilancia epidemioldgica y servicios de salud que correspondan a su perfil de
acuerdo con las recomendaciones de éste documento.

4.1. Lineas de accion para los paises con baja carga de enfermedad
Como fue descrito en el capitulo anterior, en este grupo hay 35 paises y territorios, de los cuales
18 no reportaron casos nuevos de lepra en los afios 2010 y 2011, y 17 que reportaron menos de

100 casos nuevos en 2010 o0 2011 (dependiendo del aflo mas reciente de reporte) (tabla 11).

Tabla 11. Paises y territorios de LAC incluidos en el grupo de baja carga de lepra, 2010-2011

Paises y territorios sin reporte de Paises y territorios que reportaron
casos de lepra (2010-2011) menos de 100 casos nuevos de lepra
(2010 0 2011)
Anguila Barbados
Antigua y Barbuda Costa Rica
Antillas holandesas El Salvador
Aruba Guadalupe
Bahamas Guatemala
Belice Guyana
Chile Guyana Francesa
Dominica Haiti*
Granada Honduras
Islas Caiman Nicaragua
Islas Turcas y Caicos Panama
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Paises y territorios sin reporte de Paises y territorios que reportaron
casos de lepra (2010-2011) menos de 100 casos nuevos de lepra
(2010 0 2011)
Islas Virgenes Americanas Peru
Islas Virgenes Britanicas Saint Kitts y Nevis*
Jamaica Santa Lucia
Martinica Surinam
Monserrate Trinidad y Tobago*
Puerto Rico Uruguay
San Vicente y las Granadinas

*Datos del 2010
Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OMS

4.1.1. Paises sin reporte de casos nuevos entre 2010y 2011

Vigilancia epidemioldgica

Este grupo requiere evaluar o re-evaluar su situacion epidemioldgica, de forma tal que verifiquen:

Existencia de un protocolo actualizado de vigilancia de la lepra

Implementacion y uso del protocolo de vigilancia en la red de servicios de salud, con especial
énfasis en las zonas o dreas geograficas con historia de lepra

Verificar que las zonas o dreas geograficas con historia de lepra estén haciendo el reporte de
casos (incluido reporte negativo o de ausencia de casos)

En las zonas o areas geograficas con historia de lepra podria ser Gtil hacer una busqueda de
diagndsticos diferenciales de enfermedades de piel en el ano inmediatamente anterior en
servicios de salud seleccionados al azar, en los cuales se revisen historias clinicas seleccionadas
al azar y verificar si dentro del algoritmo de atencién hubo sospecha de lepra y cuales fueron
los criterios de descarte. Esto permitira identificar si los servicios de salud estdn pensando en
lepra e incluyendo esto dentro de la atencién rutinaria en personas que consultan por
enfermedades de piel.

Calidad de los servicios de salud en lepra

Disponibilidad de una guia actualizadas para atencidn de lepra en servicios de salud
Disponibilidad de material educativo y metodologias de entrenamiento de trabajadores de
salud en zonas o areas geograficas con historia de lepra, y que hagan parte del entrenamiento
que reciben para el diagnéstico y tratamiento de enfermedades de la piel. Incluye la capacidad
para evaluar la discapacidad.

Verificacién de la capacidad de los laboratorios clinicos para hacer baciloscopia en las zonas o
areas geograficas con historia de lepra (incluye la disponibilidad de insumos). Ante la baja
probabilidad de que se detecte un caso de lepra en estos paises y territorios, el control de
calidad de la red de laboratorios requiere implementar metodologias nuevas para verificar que
el personal de laboratorio mantiene experticia para la lectura de baciloscopias, lo cual puede
hacerse enviando a la red de laboratorios fotografias de campos microscépicos en los cuales
se solicite a los laboratoristas reportar los hallazgos, de igual forma mantener acciones para
verificar que los laboratorios saben tomar las muestras y hacer las baciloscopias para lepra; de
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hecho la red de laboratorios hacen baciloscopias para tuberculosis por lo cual esa capacidad
puede aprovecharse para no perder la experticia en lepra.

e Todos los servicios de salud de las zonas o dreas geograficas con historia de casos de lepra
deben conocer la informacién de contacto a nivel nacional o sub-nacional para solicitar
tratamiento en caso que tengan un caso de lepra.

e Mantenimiento y revisidn de los procedimientos remisidén de casos a servicios de referencia
para la atencion de la lepra.

e Alianzas estratégicas con los dermatdlogos de los servicios de la red publica y privada de
prestacion de servicios son necesarias a fin de detectar casos que puedan estar siendo
detectados en los niveles especializados pero que no son reportados al programa nacional y
estén recibiendo un manejo que no sea el estandarizado por el pais.

4.1.2. Paises que reportaron menos de 100 casos nuevos de lepra en 2010
02011

Este grupo de paises y territorios pueden tener dos tipos de situaciones: 1) zonas o areas
geograficas delimitadas que regularmente reportan casos de lepra (es decir que ya no tienen un
patron de casos disperso por todo el territorio), y 2) zonas o areas geograficas que no reportan
casos pero con historia de lepra; en éste segundo caso se recomienda seguir las acciones del grupo
de paises sin reporte de casos mencionadas anteriormente.

Este grupo de paises ha cumplido la meta de eliminacién a nivel nacional, pero requieren hacer el
anadlisis de los indicadores de la lepra a primer nivel politico — administrativo sub-nacional
(departamentos, estados, provincias, cantones segun estructura en cada pais), e incluso pueden
hacerlo a segundo nivel politico — administrativo (municipios o distritos segun estructura en cada
pais) con el fin de identificar la situacion de carga de enfermedad y focalizar las acciones que sean
requeridas y apropiadas a la situacidn diferencial al interior del pais. Esto tiene relevancia ademas
porque este grupo de paises y territorios tiene una alta proporcién de casos que son detectados
como casos multibacilares (mas del 50% en todos los paises y territorios), algunos reportan mas
del 15% de casos en menores de 15 afios y no hay certeza en si la discapacidad ha sido evaluada
en todos los casos diagnosticados, datos que indican que tienen importantes retos en la deteccién
oportuna de casos y por lo tanto riesgo de perder los logros ya alcanzados. El programa nacional
de lepra debe tener la capacidad de identificar las acciones diferenciales e implementarlas de
acuerdo con la necesidad.

Vigilancia epidemioldgica

e Existencia de un protocolo actualizado de vigilancia de la lepra, incluyendo la disponibilidad de
la ficha (o sistema de registro) de casos

e Monitoreo de la notificacién de casos de lepra. Si la notificacidn es obligatoria debe verificarse
que se estd haciendo la notificacion en todas las unidades reconocidas como parte de la red de
notificacién en el pais o territorio, incluyendo la notificacidon negativa

e Mapeo de la deteccion de casos y la prevalencia a nivel sub-nacional (primero y segundo). Este
mapeo permitira diferencias la situacion epidemioldgica y construir el panorama de carga de
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enfermedad que facilite la identificacion e implementacion de las acciones diferenciadas al
interior del pais.

e Vigilancia de efectos adversos: los paises y territorios de éste grupo deben integrar la
vigilancia de efectos adversos en lepra al sistema de vigilancia que ya tienen estructurado,
haciendo las adecuaciones del protocolo respectivo para garantizar que en lepra se haga esta
vigilancia en las zonas o areas geograficas que estan reportando casos y que los estan
tratando.

Calidad de los servicios de salud en lepra

La deteccién de casos este grupo de paises y territorios debe reajustarse pues su situacion
epidemioldgica ya no es aquella en que todo el pais, o una gran parte registraba casos de lepra,
sino que ahora se concentran en algunas zonas. Estos paises y territorios tienen un reto mayor
pues ahora tienen menos casos de lepra, lo cual puede desembocar en una pérdida de experticia
con las consecuencias que ello traera para los afectados por lepra. Por lo tanto los esfuerzos de
deteccion deben focalizarse en ésas areas geograficas con énfasis en:

e Red de servicios de atencién de la lepra: en las zonas o areas geograficas en las que es mas
probable encontrar personas afectadas por la lepra debe identificarse y mapearse la red de
servicios de salud (incluyendo el nimero de trabajadores de salud, laboratorio, etc.), de forma
que se verifique la suficiencia (en términos de tener el nUmero adecuado) y accesibilidad. Esto
incluye identificar claramente cudles son los servicios de referencia y cémo es su relacidn con
la red de servicios del primer nivel de atencién, para que puedan ser implementadas las
acciones que permitan su fortalecimiento.

e Guia actualizada para la deteccidn y tratamiento de casos de lepra: debe estar disponible en
todas las areas que reportan casos y aquellas en las que hubo historia de casos de lepra. La
guia debe incluir el algoritmo para referencia a servicios especializados.

e (Capacidad y entrenamiento de trabajadores de la salud: debe planear, implementar y evaluar
la capacidad y entrenamiento de los trabajadores de la salud para la deteccién, evaluacién de
la discapacidad y tratamiento de los casos de lepra en las zonas y areas geograficas en que es
mas factible que se presenten casos. Esta capacidad serd diferenciada de acuerdo con la carga
de enfermedad al interior del pais. Deben ser adoptadas metodologias de entrenamiento y re-
entrenamiento de trabajadores de la salud, asi como evaluacién de la experticia en las areas
geograficas en las que es mas factible que haya personas afectadas por la lepra. La vinculacion
de los servicios especializados y especialistas como los dermatdlogos es fundamental para que
hagan parte de la red de atencién integral, evitando o eliminando la ruptura de comunicacion
entre los servicios del nivel basico de atencién y los especialistas. En la medida que se tienen
menos casos sera mas evidente la pérdida de experticia y por lo tanto el riesgo de que la
deteccidn se haga solo en los niveles especializados de atencién, con lo cual la probabilidad de
deteccion tardia (casos multibacilares, casos nuevos con discapacidad grado 2, etc.) es mucho
mayor trayendo serias consecuencias para las personas que tomardn un largo camino hasta
tener su diagndstico e inicio de tratamiento integral.

e Evaluacion, prevencidon y manejo de la discapacidad: es necesario que este grupo de paises y
territorios hagan una evaluacién regular o re-evaluacion de la situacion al interior del pais en
la discapacidad en todos los casos diagnosticados. Ademas de que esto facilita tener certeza
en el progreso hacia la meta de reducir la discapacidad grado 2, permite identificar las
necesidades que requieren soluciones inmediatas e identificar la forma en que los servicios de
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prevencion y manejo de la discapacidad serdn integrados en el sistema de atencién en salud
que ya tiene el pais, en especial en aquellas zonas o dreas geogréficas que siguen reportando
casos de lepra. El abordaje de la discapacidad en lepra debe incluir: reconocimiento temprano
y correcto manejo de la lepra, reconocimiento temprano e intervencidon para prevenir
discapacidad debido a las reacciones de la lepra, intervenciones integradas y continuas para
prevenir el deterioro de la discapacidad que ya tiene la persona afectada, incluyendo el auto-
cuidado, uso de ayudas para proteccidn y cirugia reconstructiva, asi como la vinculacion de las
comunidades, sociedad civil, gobierno y sector privado para promover la inclusién e
integracién de quienes tienen discapacidad.

Capacidad de los laboratorios clinicos para hacer baciloscopia (incluye la disponibilidad de
insumos). Algunas areas geograficas dentro de éste grupo de paises y territorios tendrd cada
vez menos probabilidades de ver un caso de lepra, por lo que deben mantenerse acciones
para mantener cierto nivel de experticia en los servicios de salud, lo que incluye la capacidad
de los laboratorios clinicos para la clasificacién de casos por baciloscopia. Las redes de
laboratorio deben mantener los sistemas de verificacion de la calidad de la baciloscopia para
lepra a través de la implementacién de control de calidad directo e indirecto, lo que incluye el
envio de laminas positivas y negativas a los niveles superiores de monitoreo, el envio de
[dminas para clasificacién desde los niveles de referencia a los laboratorios de la red. Los
sistemas de monitoreo y supervision deben adaptarse a los perfiles de carga de enfermedad
diferenciados al interior del pais. Estrategias de integracion de la red de laboratorios para
tuberculosis y lepra pueden hacer parte de los planes de accién nacionales, sobre todo para
las areas geograficas en las cuales hay mas dificultades de accesibilidad por parte de la
poblacidn.

Disponibilidad de tratamiento en los servicios de salud. Todos los paises y territorios que
tienen casos de lepra deben mantener un stock adecuado de medicamentos tanto para casos
multibacilares como paucibacilares (adultos y niflos en ambos casos). En Julio de cada afio, el
programa global de lepra de la OMS, solicita a través de las oficinas regionales y de pais (en el
caso de las Américas a través de OPS) los stock y las necesidades de medicamentos para el
siguiente afio, por lo que es responsabilidad de cada pais y territorio garantizar hacer el
monitoreo regular de la disponibilidad de medicamentos a nivel nacional y sub-nacional para
no tener desabastecimientos. De igual forma, el programa nacional de lepra debe garantizar el
sistema para almacenamiento, distribucién y entrega de medicamentos a todos los niveles
sub-nacionales, lo cual es mas critico aun cuando el nimero de casos nuevos va disminuyendo.
Todos los paises y territorios deben garantizar que ninguna persona con lepra retrase el inicio
de tratamiento o lo tenga que interrumpir debido a desabastecimiento, lo cual puede afectar
la salud de la persona e impactar la credibilidad en los servicios de salud.

Tratamiento supervisado: en todos los casos paucibacilares y multibacilares debe hacerse la
supervisién de tratamiento (al inicio de cada mes para la entrega de los blister), asi como el
seguimiento que sea requerido una vez que el tratamiento se termina.

Manejo de efectos adversos y complicaciones: los paises deben garantizar que en las zonas y
areas geograficas que aun reportan casos de lepra, se mantenga la experticia e
implementacion de las mejores practicas para el manejo de complicaciones agudas y crénicas,
y es relevante establecer una red efectiva de referencia, entrenamiento del personal,
educacion continuada y supervision para que se reduzca el impacto de las complicaciones. En
el componente de vigilancia se hizo mencién a los efectos adversos.

Consejeria: los responsables del programa de lepra a nivel nacional y de las zonas y areas
geograficas que aun registran casos deben estar en la capacidad de focalizar acciones en la
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comunidad para responder preguntas, aclarar malos entendidos y mitos, ayudar a las
comunidades a que no tengan pre-juicios contra las personas afectadas por la lepra; de igual
forma deben poner en marcha acciones para empoderar a las personas afectadas y sus
familias para enfrentarse a los retos diarios de discriminacién, actos de no simpatia y
problemas de comunicaciéon. Cada programa de lepra debe garantizar la existencia de un
protocolo o guia de consejeria, o una capitulo especial de consejeria dentro de las guias de
manejo de casos, el cual debe implementarse en los servicios de salud con su respectivo
componente de entrenamiento, monitoreo y supervisién. La consejeria debe fundamentarse
en transformar el conocimiento de los trabajadores de salud en informacién clara, util y
entendible para las personas afectadas por la lepra, lo que implica promover en los
trabajadores de salud el desarrollo de habilidades para la comunicacién y didlogo con las
personas.

e Busqueda y examen de contactos domiciliarios de casos positivos. Todo caso nuevo
diagnosticado con lepra debe originar de forma inmediata la busqueda y examen de todos sus
contactos domiciliarios, lo cual facilitara la deteccién oportuna de otros casos e iniciar
tratamiento de ser necesario, reduciendo la probabilidad de transmision en el domicilio o por
lo menos detectarlo a tiempo.

e Busqueda de casos: en un perfil epidemiolégico de pocos casos nuevos, la estrategia mas
efectiva y eficiente de busqueda de casos es aquella que se centra en que los servicios de
salud en zonas con historia de lepra y las que aun reportan casos de lepra incluyan dentro del
diagndstico diferencial a la lepra, asi como la busqueda y examen minucioso de los contactos
domiciliarios de los casos positivos. Grandes campaiias regulares de busqueda de casos en las
comunidades ya no son costo-eficientes ni sostenibles, a no ser que sea una actividad muy
focalizada en un drea especifica y un momento especifico, y que haya evidencia de que puede
haber casos no detectados y por lo tanto existe la necesidad de establecer alli una red de
servicios para lepra. También es util el reporte voluntario por parte de la comunidad, lo cual
podria promoverse en las dreas en las que se siguen presentado casos de lepra, para lo cual los
programas pueden identificar y poner en marcha las estrategias que considere adecuadas. La
deteccion de casos puede verse afectada por algunas barreras, dentro de las que se puede
enumerar: 1) desconocimiento por parte de la comunidad de que la lepra existe, se puede
tratar y que el tratamiento es gratuito, 2) miedo al diagndstico, miedo a la discapacidad,
miedo a que otros conozcan que tiene lepra, miedo a que sus familiares se enfermen también,
y el miedo estd estrechamente relacionado con el estigma y la discriminacién, 3) barreras
relacionadas con género, identidad étnica y pobreza, 4) barreras de acceso a servicios de salud
(geograficas o de costo), 5) problemas de seguridad en el area que impide que la poblacion
llegue a los servicios de salud (conflictos, guerras, etc.).

4.2. Lineas de accion para los paises con alta carga de enfermedad

Como fue descrito en el capitulo anterior, en este grupo hay 10 paises, que reportaron
100 o mas casos nuevos de lepra en 2010 o 2011 (dependiendo del afio mas reciente de
reporte) (tabla 12).

Tabla 12. Paises y territorios de LAC incluidos en el grupo de alta carga de lepra, 2010 o0 2011
Paises

Bolivia*

Ecuador*
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Paises
Republica Dominicana
México
Cuba
Argentina
Colombia
Paraguay
Venezuela
Brasil

*Datos del 2010
Fuente: Informacion provista por los paises en el reporte anual a OMS

Como fue descrito en el capitulo de analisis de situacidn en LAC para la lepra, este grupo se sub-
divide en dos: 1) nueve paises reportan menos de 600 casos nuevos por aifo pero han cumplido
con la meta de eliminacién a nivel nacional, de los cuales cinco aun no han cumplido con la meta
de eliminacién a primer nivel sub-nacional (Bolivia, Republica Dominicana, Argentina, Venezuela y
Paraguay), y 2) Brasil que reporta mas de 33.000 casos nuevos y que no ha logrado alcanzar la
meta de eliminacién a nivel nacional. Ocho paises reportaron mas del 60% de sus casos nuevos
como multibacilares, no hay certeza en cuanto al nimero de casos nuevos a los que se les evalué
la discapacidad, y en general el porcentaje de casos en nifilos es menor al 10% (excepto en
Republica Dominicana).

Este grupo de paises pueden tener tres tipos de situaciones al interior del territorio nacional: 1)
zonas o areas geograficas que regularmente reportan casos de lepra, que pueden corresponder a
un numero importante dentro del pais lo cual indica un patron disperso, 2) zonas o areas
geograficas que no reportan casos pero con historia de lepra, y 3) zonas o areas geograficas sin
historia de lepra y que nunca han reportado casos. Es importante que el pais haga un mapeo
detallado de su situacidon epidemioldgica para definir claramente cuales serdn las acciones que
necesita implementar de acuerdo con cada uno de estos escenarios.

En general estos paises deben reforzar acciones de deteccidén de casos y tratamiento de una forma
mas extendida en el territorio nacional que los paises que reportan menos de 100 casos nuevos
por afio. La presencia de alto porcentaje de casos multibacilares y la posibilidad de no estar
detectando todos los casos nuevos pone un reto importante que puede estar reflejando demoras
en la deteccion y diagndstico resultando en un patron de transmision extendida en las
comunidades. A continuacidn se relacionan las principales acciones a implementar en cada uno de
los escenarios epidemioldgicos.

4.2.1. Zonas o areas geograficas que regularmente reportan casos de
lepra, que pueden corresponder a un nimero importante dentro del pais
lo cual indica un patron disperso

Vigilancia epidemiolégica

e Mapeo y estratificacion de la situacién al interior del pais: la carga de enfermedad o casos
nuevos no detectados muy seguramente serd mayor en ciertas zonas o areas geograficas y
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grupos de poblaciéon (conglomerados) por lo cual debe identificarse claramente por
indicadores de deteccidn de casos y prevalencia.

e (Caracterizacién de los casos nuevos: debe analizarse la proporcion de casos multibacilares,
casos en menores de 15 afios, casos en mujeres, casos con discapacidad grado 2 y recaidas a
fin de tener evidencia que permita identificar problemas en la deteccidn oportuna e inicio de
tratamiento.

e Estricto monitoreo y supervisién de los indicadores del sistema de vigilancia, y comparar los
datos de la vigilancia con el reporte de casos por el programa regular de lepra. El objetivo del
sistema de vigilancia es notificar oportunamente los casos por lo cual el trabajo estrecho del
programa con el sistema de vigilancia permitird identificar casos que son detectados por el
sistema de vigilancia y no por el programa o viceversa.

e Vigilancia de los efectos adversos: monitorear y supervisar de cerca que se estén
implementando las acciones de vigilancia de los efectos adversos, y responder rdpidamente
ante problemas identificados para completar la evidencia cuando haya rumores o reporte de
casos de efectos adversos que de no manejarse adecuadamente desde el punto de vista de la
investigacion y la comunicacién de riesgo, puedan afectar la credibilidad de los servicios de
salud y la adherencia al tratamiento.

Calidad de los servicios de salud

e Criterios de estandares de calidad de los servicios de lepra: esta accién debe darse en el marco
del sistema de salud de cada pais, teniendo en cuenta que esto puede a su vez ayudar al
sistema de salud en si. Estos estandares deben tomar en consideracidn las expectativas de los
usuarios, las competencias de los trabajadores de la salud y la disponibilidad de recursos.

e Definicion de métodos y procedimientos inter-especialistas para garantizar una atencién de
calidad (que deben ser incluidos en la guia de manejo de casos): la atencidon de una persona
afectada por la lepra requiere de un esfuerzo integrado en los servicios de salud para
responder a las necesidades de los pacientes; esto incluye no solamente el diagndstico y
tratamiento en si, sino el manejo de las afecciones del sistema nervioso que llevan a
discapacidad, prevencion de lesiones y discapacidades, y asistencia a los afectados por la lepra
y sus familias para que puedan llevar una vida normal y con dignidad.

e (Capacidad y entrenamiento de los trabajadores de la salud: el programa de lepra debe
identificar la estrategia para mantener acciones regulares de entrenamiento y actualizacion de
los trabajadores de la salud (incluidos especialistas como los dermatdlogos) para que todos
estén aplicando los métodos y procedimientos estandar definidos por el pais para el manejo
de casos de lepra.

e Supervision de la red de prestacion de servicios: es necesaria para verificar que se estan
cumpliendo los parametros nacionales en la deteccién y manejos de casos, incluyendo el
manejo de efectos adversos y complicaciones. La supervisidn permitird adicionalmente
identificar necesidades en entrenamiento y educacidon continuada en todos los niveles de la
red de servicios.

e Evaluacidon, prevencién y manejo de la discapacidad: todos lo casos nuevos debe tener la
evaluacion del grado de discapacidad, y del control y manejo de la misma dependiendo del
grado de la discapacidad; asi una persona sin discapacidad al momento del diagndstico puede
hacer una discapacidad si es que no adhiere al tratamiento, no toma correctamente los
medicamentos, tiene reacciones, entre otros, por lo cual la evaluacion no se limita solo al
momento del diagndstico sino que se extiende a todo el periodo por el cual estd en
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tratamiento y en la fase de control posterior. El manejo de las discapacidades debe integrarse
al sistema de salud del pais para garantizar su sostenibilidad. El abordaje de la discapacidad en
lepra debe incluir: reconocimiento temprano y correcto manejo de la lepra, reconocimiento
temprano e intervencidn para prevenir discapacidad debido a las reacciones de la lepra,
intervenciones integradas y continuas para prevenir el deterioro de la discapacidad que ya
tiene la persona afectada, incluyendo el auto-cuidado, uso de ayudas para proteccion y cirugia
reconstructiva, asi como la vinculaciéon de las comunidades, sociedad civil, gobierno y sector
privado para promover la inclusidn e integracion de quienes tienen discapacidad.

Capacidad y calidad de la red de laboratorios: la red de laboratorios para lepra debe estar
integrada a la red de laboratorios nacional y seguir los estandares que el pais haya trazado
para tal fin. Esto debe incluir el monitoreo y supervisidn, el entrenamiento y formacion
continuada y el control de calidad (interno y externo, directo e indirecto). Debe contarse con
los métodos y procedimientos estandares para la red de laboratorios en lepra. En zonas
rurales, dispersas, con dificultades de acceso a servicios de salud, es posible promover la
integracién de la baciloscopia de lepra a la red de baciloscopistas para tuberculosis, teniendo
en cuenta que se usa la misma coloracién e infraestructura para realizarla, pero teniendo en
cuenta que la integracién requiere estandarizacion, recursos y supervisién para garantizar que
se tienen los resultados esperados garantizando la calidad.

Todos los paises y territorios que tienen casos de lepra deben mantener un stock adecuado de
medicamentos tanto para casos multibacilares como paucibacilares (adultos y nifios en ambos
casos). En Julio de cada afio, el programa global de lepra de la OMS, solicita a través de las
oficinas regionales y de pais (en el caso de las Américas a través de OPS) los stock y las
necesidades de medicamentos para el siguiente ano, por lo que es responsabilidad de cada
pais y territorio garantizar hacer el monitoreo regular de la disponibilidad de medicamentos a
nivel nacional y sub-nacional para no tener desabastecimientos. De igual forma, el programa
nacional de lepra debe garantizar el sistema para almacenamiento, distribucién y entrega de
medicamentos a todos los niveles sub-nacionales. Todos los paises y territorios deben
garantizar que ninguna persona con lepra retrase el inicio de tratamiento o lo tenga que
interrumpir debido a desabastecimiento, lo cual puede afectar ain mas la salud de la persona
e impactar la credibilidad en los servicios de salud.

Tratamiento supervisado: en todos los casos paucibacilares y multibacilares debe hacerse la
supervisién de tratamiento (al inicio de cada mes para la entrega de los blister), asi como el
seguimiento que sea requerido una vez que el tratamiento se termina. Es necesario que se
haga un monitoreo de la supervisién de tratamiento para verificar que la cita mensual es
integral, que se estan implementando acciones para buscar a los no asistentes y para que los
no adherentes mejoren sus condiciones para tomar el medicamento.

Consejeria: los responsables del programa de lepra a nivel nacional y de las zonas y areas
geograficas en donde se concentran lo casos deben estar en la capacidad de focalizar acciones
en la comunidad para responder preguntas, aclarar malos entendidos y mitos, ayudar a las
comunidades a que no tengan pre-juicios contra las personas afectadas por la lepra; de igual
forma deben poner en marcha acciones para empoderar a las personas afectadas y sus
familias para enfrentarse a los retos diarios de discriminaciéon, actos de no simpatia y
problemas de comunicacién. Cada programa de lepra debe garantizar la existencia de un
protocolo o guia de consejeria, o una capitulo especial de consejeria dentro de las guias de
manejo de casos, el cual debe implementarse en los servicios de salud con su respectivo
componente de entrenamiento, monitoreo y supervision. La consejeria debe fundamentarse
en transformar el conocimiento de los trabajadores de salud en informacién clara, util y
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entendible para las personas afectadas por la lepra, lo que implica promover en los
trabajadores de salud el desarrollo de habilidades para la comunicacién y didlogo con las
personas.

Sistema de referencia: los servicios de referencia deben ser parte integral de la red de
servicios con calidad para las personas afectadas por la lepra, y debe estar en el sistema de
salud del pais, e incluir claramente la identificacion de servicios que se prestan a primer,
segundo y tercer nivel de complejidad, y esto debe hacer parte de las responsabilidades del
programa de lepra. Mejorar el sistema de referencia y la atencién integral de personas con
lepra en todos los niveles del sistema de salud debe ser una prioridad para los programas, con
lo cual puedan identificar cudles son las necesidades y de ser necesario implementar el
reforzamiento de los servicios en el nivel que asi lo requiera; de hecho si es necesario crear o
reforzar los niveles de referencia en el mas alto nivel, esto deberd ser parte del plan de accién
gue garantice la atencién integral de los afectados por la lepra. Esta red debe identificar los
individuos e instituciones que se requieren para brindar la calidad e integralidad de la atencién
gue necesitan los pacientes. Este proceso implica que haya una clara definicion de las
metodologias y procedimientos de referencia, conocidos en todos los niveles y que responda
a los estandares de calidad necesarios. De igual forma debe haber claridad y buen flujo de
comunicacion entre los diferentes niveles de atencién para la referencia funcione
adecuadamente, lo que incluye el entrenamiento, monitoreo y supervisién en el sistema de
referencia. Es necesario vincular algunos socios y aliados para que el sistema de referencia sea
reforzado. En algunos casos serd necesario incluir el pago de traslado de las personas
afectadas desde lugares remotos y de dificil acceso a los sitios necesarios para su atencion.
Busqueda y examen de contactos de casos positivos y de posibles casos no detectados. Los
paises que tienen un reporte mayor de casos nuevos, en un patrén de dispersion de casos en
areas geograficas grandes, deben identificar y poner en marcha una estrategia para garantizar
la busqueda de contactos domiciliarios y la busqueda de casos no detectados en areas
geograficas o grupos de poblacidn especiales. Todo caso nuevo diagnosticado con lepra debe
originar de forma inmediata la busqueda y examen de todos sus contactos domiciliarios, lo
cual facilitara la deteccién oportuna de otros casos e iniciar tratamiento de ser necesario,
reduciendo la probabilidad de transmision en el domicilio o por lo menos detectarlo a tiempo.
Es necesario que se haga una identificacion de cuales son las barreras en la deteccion de
casos, dentro de las cuales se puede encontrar: 1) desconocimiento por parte de la comunidad
de que la lepra se puede tratar y que el tratamiento es gratuito, 2) miedo al diagndstico,
miedo a la discapacidad, miedo a que otros conozcan que tiene lepra, miedo a que sus
familiares se enfermen también, y el miedo estd estrechamente relacionado con el estigma y
la discriminacién, 3) barreras relacionadas con género, identidad étnica y pobreza, 4) barreras
de acceso a servicios de salud (geograficas o de costo), 5) problemas de seguridad en el area
que impide que la poblacion llegue a los servicios de salud (conflictos, guerras, etc.). También
es util poner en marcha el reporte voluntario por parte de la comunidad, lo cual podria
promoverse en las dreas en las que se siguen presentado casos de lepra, para lo cual los
programas pueden identificar y poner en marcha las estrategias que considere adecuadas, e
incluso en grupos de poblacién identificados por el programa como prioritarios para hacer
este tipo de actividades.
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4.2.2. Zonas o areas geograficas que no reportan casos pero con historia
de lepra

En éstas zonas los paises pueden implementar las acciones referidas en el titulo de paises que no
han reportado casos de lepra.

4.2.3. Zonas o areas geograficas sin historia de lepra y que nunca han
reportado casos

Un pais que tiene al interior de su territorio nacional una diversidad de situaciones
epidemioldgicas de lepra, debe estar atento a lo que ocurre en zonas o dreas geograficas sin
historia de lepra y que nunca han reportado casos. La migracion ya sea por efectos de trabajo en
actividades que son rotativas al interior del pais, por ejemplo mineria, agricultura, construccién de
infraestructura, entre otras, o la migracién que ocurre por conflictos y guerras civiles, o aquella
gue se da por la ocurrencia de desastres naturales, implica que existe la posibilidad que personas
afectadas por la lepra, que quizd no han sido detectadas y tratadas se muevan a zonas en las que
no ha habido historia de lepra, por lo que sera necesario que en ésas zonas haya una vigilancia
epidemioldgica adecuada y que los servicios de salud incluyan a la lepra dentro de los diagndsticos
diferenciales en las enfermedades de la piel. Por lo cual pueden implementarse acciones que
fueron enumeradas para los paises sin reporte reciente de casos que se incluyeron en el capitulo
respectivo de éste documento.

4.3. Lineas de accion transversales en las que deben trabajar los
paises que tienen casos nuevos o en tratamiento

4.3.1. Eliminacion del estigma y la discriminacion

Para el conjunto de paises y territorios de Latino América y el Caribe no se cuenta con informacidn
sistematizada de cuales son los problemas en estigma y discriminacidn, sin embargo es reportado
en foros de encuentros por los jefes de programas de lepra, ONGs, OFBs, organizaciones de
pacientes y ex pacientes, y otros socios y aliados en lepra, que persisten problemas de estigma y
discriminacién que afectan a las personas que sufren por la lepra y a sus familiares.

Por lo cual es necesario que se planeen, implementen y monitoreen acciones enfocadas
principalmente en'’:

e Trabajar con las personas afectadas por la lepra para identificar y cambiar actitudes
negativas, creencias y practicas que son negativas.

e Proveer oportunidades para compartir experiencias, desarrollar nuevas actitudes y
adquirir nuevas habilidades

e Trabajar en alianzas para promover el ajuste o abolicion de las leyes que implican
discriminacidn

En el marco de la eliminacidon del estigma y la discriminacion, el Consejo de Derechos Humanos de
Naciones Unidas aprobd y publicé los “Principios y directrices revisadas para la eliminacion de la
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discriminacion contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares”, en los que se enumera
en primer lugar los principios relativos a derechos humanos y las libertades fundamentales de las
personas afectadas por la lepra y sus familiares, y se presenta luego las directrices para que los
Estados respeten, garanticen y hagan efectivos dichos derechos y libertades (Anexo 1).

4.3.2. Equidad, justicia social y derechos humanos

El principio de la equidad se basa en la premisa de que las disparidades y las desigualdades en los
niveles de disfrute de la salud por parte de los diferentes grupos de poblacidén son innecesarias,
evitables e injustas. Equidad es diferente de igualdad en especial porque aquella se enfoca
especialmente en los grupos socialmente desaventajados y menos privilegiados, es decir aquellos
mas privados de sus derechos debido a la falta de oportunidades y recursos. Equidad es igualdad
de oportunidades, es justicia social; es una vida de posibilidades y oportunidades, libre de
discriminacién, lo que significan los derechos de los individuos como se consagraron en la
Declaracién Universal de los Derechos Humanos. La equidad y los derechos humanos son
inseparables, ya que la equidad es la llave para la realizacién de los derechos humanos, los cuales
se basan en la dignidad humana y en la creencia fundamental de que la proteccidn de la dignidad
humanay la igualdad es responsabilidad de la sociedad. Deben implementarse esfuerzos de forma
constante para evitar y eliminar la referencia a las personas afectadas por la lepra de una forma
discriminatoria, despectiva e indigna®.

Es importante la coordinacidn entre las acciones médicas, sociales y legales a través de esfuerzos
combinados de los individuos que han padecido debido a la lepra, sus familias, el gobierno y la
comunidad. Mientras que el apoyo del marco normativo es importante, la accion de los
ciudadanos es esencial. Las principales estrategias que deben implementarse en los paises en
referencia a la equidad, la justicia social y los derechos humanos en lepra son las siguientes'’:

e Trabajar con los individuos y organizaciones que representan a las personas afectadas por la
lepra, para educar sobre los derechos humanos a personas que estan sufriendo por la lepra,
personal de los programas de lepra y la comunidad

e Incentivar a las personas para que ayuden a identificar y rectificar las violaciones a los
derechos humanos

4.3.3. Género

La igualdad de género es un derecho humano. Empoderar a las mujeres contribuye a la salud y
productividad de las familias y comunidades, y a mejorar las perspectivas para las préximas
generaciones. En muchas sociedades, la discriminacién contra las nifias y las mujeres es a veces
una norma de comportamiento social y sociocultural arraigada que puede hacer que sean
relegadas a lo mds bajo y asi afectar su auto-estima y valor. Esto pone a las mujeres y nifias en
considerables desventajas frente a los hombres y niflos en términos de su acceso a recursos y
beneficios, su ejercicio de poder en la toma de decisiones y escogencia, y la disponibilidad de
oportunidades a todo esto a través de su vida®.

En muchos paises endémicos para lepra se diagnostican mas casos en hombres que en mujeres,
sin embargo no es claro si las tasas mas altas de lepra en hombres es el reflejo de diferencias
epidemioldgicas, o la influencia de factores operacionales. Es esencial recopilar datos
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diferenciados por sexo para clarificar la magnitud y naturaleza de las disparidades por sexo. Los
programas de lepra deben identificar los patrones de uso de servicios, niveles de participacion en
la toma de decisiones y percepciones de calidad de la atencién. Otras actividades incluyen el
entrenamiento de los trabajadores de la salud para ser sensibles frente a temas de género y
aumentar el nivel de involucramiento de las mujeres en las acciones en salud en todos los niveles
definidos para la atencién de la lepra®.

Las principales estrategias a implementar son'’:

e Desarrollar y fortalecer grupos de apoyo

e Trabajar en alianzas para hacer abogacia por la igualdad de derechos y oportunidades para
hombres y mujeres

e Promover la participacion de las mujeres en los procesos de toma de decisiones

e Promover la participacién de la mujer en la entrega de servicios

4.3.4. Rehabilitacion basada en la comunidad (RBC)#

Los principales objetivos de la RBC son la igualdad de oportunidades y derechos para todos los
miembros de una comunidad independientemente de la capacidad funcional de cada individuo. La
RBC es multidimensional y requiere de una estrategia multisectorial. Muchas sociedades tienen
una infraestructura que estd disefiada para estilos de vida sin discapacidad, que esperan que los
individuos con discapacidad de adapten a ella. Los programas mas efectivos de rehabilitacién son
aquellos que incluyen al gobierno, organizaciones no gubernamentales y el sector privado para:

e Provision de multiples puntos de acceso y oportunidades mds equitativas para usar los
servicios, y
e La promocion y proteccidn de los derechos de las personas con discapacidad

Es necesario reconocer que el concepto de RBC no es independiente del estatus socioecondmico
de un pais. Retos relacionados con la pobreza, desigualdad y desarrollo sostenible tendran
influencia en las iniciativas de RBC. No solo es una cuestion programatica sino de beneficios para
las personas afectadas por la lepra, el hecho de ser integradas en programas que ya han sido
establecidos para la rehabilitacion de personas con discapacidad.

4.3.5. Sensibilizacion de la comunidad y educacion#

La falta de un conocimiento y entendimiento apropiado y una incesante propagacién de mitos
tradicionales y malas creencias sobre la lepra, tienen un rol fundamental en la acumulacién de
actitudes sociales negativas que terminan en discriminacidn y estigma social contra las personas
afectadas por la enfermedad, asi como contra sus familias. Mientras que la discriminacidn se
refiero a un trato injusto y prejuicioso de las personas, especialmente cuando se habla de lepra, el
estigma es terrible acto de etiquetado, rechazo e inexplicable miedo frente a una persona
afectada por la lepra. Una falta generalizada de educacion en salud, politicas centradas en
prestadores de servicios, y la ausencia de una accidn centrada en la comunidad es culpable de ésta
situacién injustificada. Sin embargo, la colaboracién con grupos de la comunidad incluyendo
aquellos de personas afectadas por la lepra, agencias publicas y organizaciones de profesionales es
esencial para implementar exitosamente actividades y construir programas de resiliencia. Los

41



programas de intervenciones educativas deben ser evaluados y monitoreados para tener
evidencia de su impacto, y eso debe hacer parte integral de los programas de lepra. Dentro de los
métodos para mejorar la sensibilizacidn de la comunidad se encuentran:

e Identificar e involucrar grupos especificos de la comunidad

e |dentificar las formas mds Utiles de distribuir mensajes, y disefio de mensajes principales

e Sugerir opciones de canales de distribucidon (campafas o redes comunitarias), actividades y
herramientas

e Desarrollar criterios para medir éxito, y

e Crear formas innovadoras para ligar estas actividades con otras iniciativas

4.3.6. Rol de las personas afectadas por la lepra+17,

El involucramiento de las personas afectadas es una actividad fundamental de los servicios de
lepra, y asi ha sido considerada por mucho tiempo, sin embargo no ha existido la suficiente
sensibilizacién en los tomadores de decisiones sobre la importancia de incluir a los individuos para
qguienes se han disefado los servicios, asi como en el reconocimiento de las contribuciones
significativas que las personas que han padecido por lepra han hecho a sus comunidades y el
mundo. Sin embargo, durante la Ultima década se ha incrementado el reconocimiento de las
personas que han padecido lepra como importantes socios y aliados en el tratamiento. Asegurar
que las personas afectadas por lepra sean el foco central del programa tendrd implicaciones
profundas en la forma en que los servicios son planeados, entregados y evaluados.

De igual forma es necesario reconocer el rol de las familias de las personas afectadas por lepra vy el
papel importante que juegan en ayudar a los individuos en su vida diaria, asi como su ayuda en la
entrega de servicios de lepra.

Para cambiar de un enfoque centrado en los proveedores de servicios a uno centrado en los
afectados por la lepra es necesario poner en marcha acciones que se enfoquen en: 1) informacion,
educacion y comunicacién, 2) abogacia, 3) consejeria, 4) entrenamiento y fortalecimiento de las
capacidades, 5) sistemas de referencia, 6) prevencidon de la discapacidad, 7) rehabilitacién y 8)
investigacion, monitoreo y evaluacion.

Deben hacerse esfuerzos para promover oportunidades para que cada individuo encuentre formas
en las cuales pueda estar involucrado en los servicios de atencidén. Esto ayudard a que los
individuos afectados por la lepra tengan igual acceso a servicios de calidad y sean respetados en
sus roles como miembros que aportan a una sociedad.

Es esencial que los programas de lepra impulsar la cooperacidon y alianza con personas afectadas
por la lepra y sus familias, asi como con grupos civiles para proveer medios para fortalecer las
capacidades a través del entrenamiento y apoyo, de tal forma que las personas afectadas por la
enfermedad puedan efectivamente participar en los servicios de lepra. Detalles adicionales sobre
actividades que pueden implementarse en este eje de trabajo pueden encontrarse en el
documento “guias para el fortalecimiento de la participacion de las personas afectadas por la
lepra en servicios de lepra” publicado por OMS en 2011".
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4.4. Otros temas de interés

4.4.1. Vigilancia de farmaco resistencia

Es poco probable que en el futuro inmediato haya retos grandes con respecto al tratamiento
basado en PQT para la lepra PB y MB, sin embargo la aparicidn y trasmisidon de cepas resistentes
del M. leprae a la rifampicina es una amenaza latente por lo que a nivel global se esta haciendo un
monitoreo sistematico y cuidadoso de los patrones de resistencia con el fin de tomar decisiones
efectivas y oportunas. Por ahora se esta haciendo una vigilancia multicéntrica y de forma regular
se hace andlisis de los datos para identificar tendencias en los patrones de resistencia.
Metodologias de vigilancia de la resistencia a nivel de los paises no se han desarrollado ni se han
recomendado a nivel global.

4.4.2. Prevencion de la lepra a través de inmunoprofilaxis y
quimioprofilaxis+

Hasta el momento no se ha desarrollado una vacuna efectiva u otras intervenciones para reducir
el riesgo de infeccién y transmision de la lepra, sin embargo el logro de altas coberturas con
vacuna BCG se mantiene como una importante contribucién para reducir la carga de enfermedad
debido a la lepra.

Debido a la falta de resultados consistentes de varios estudios sobre los beneficios, seguridad,
efectividad y costo-eficiencia de la quimioprofilaxis en contactos de casos positivos en términos de
nuevos casos prevenidos, no se ha producido un lineamiento global adoptando la quimioprofilaxis
como una intervencién en salud publica.

4.4.3. Alianzas estratégicas*

Las alianzas pueden formarse con individuos, organizaciones gubernamentales, organizaciones de
base comunitaria, ONG, OFBs, el sector privado, agencias internacionales, asociaciones de
profesionales (por ejemplo de dermatdlogos) y grupos de personas afectadas por la lepra. Este
tipo de alianzas ayudan a elevar el perfil del programa y a abogar para que haya una respuesta
nacional para aumentar la inversién de recursos.

Estas alianzas pueden ser formales o informales, voluntarias o contractuales. El programa de lepra
tiene una historia importante de trabajo en alianza con multiples socios en diferentes niveles. La
participacién de ONGs y OFBs en temas como el fortalecimiento de capacidades, prevencion de la
discapacidad y rehabilitacién, incluyendo cirugia reconstructiva, puede ser una pieza fundamental
en el fortalecimiento de la entrega de servicios. Vincular a la comunidad y los grupos de base
comunitaria puede ser estratégico para crear oportunidades para que la comunidad contribuya
activamente en la planeacién e implementacion de procesos.

Es necesario que todos los programas nacionales hagan un importante esfuerzo por vincular a los
dermatdlogos en el programa de eliminacion de la lepra, ademas porque ellos hacen parte
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fundamental de la garantia de una alta calidad en los servicios de lepra, especialmente en areas
urbanas.

4.5. Indicadores de monitoreo y evaluacion

El monitoreo no es solamente un ejercicio de colectar datos y reportarlos a los mas altos niveles.
Todo programa nacional debe tener un componente de monitoreo y evaluacién como parte de las
acciones regulares, lo que significa asignar recursos (humanos, financieros, técnicos y materiales)
para implementar acciones que faciliten conocer el avance hacia el logro de las metas, detectar
problemas a tiempo y poner en marcha acciones para que el plan de accién sea implementado de
acuerdo a lo planeado. Adicionalmente este componente facilitara tener evidencia para la toma de
decisiones y de ésa forma modular las intervenciones del programa de acuerdo con la realidad
nacional y sub-nacional.

Este componente requiere de la planeacion e implementaciéon de entrenamiento para que todos
aquellos que estan involucrados en la coleccion de datos y estiman los indicadores sepan qué
significan, para qué son Utiles y cdmo el resultado de los mismos puede verse reflejado en sus
actividades, asi como saber cuales son sus limitaciones.

Hay al menos tres tipos de indicadores que deben hacer parte del monitoreo que hacen los
programas nacionales y sub-nacionales de lepra:

a. Indicadores para el monitoreo del progreso
b. Indicadores para la evaluacion de la deteccidn de casos
c. Indicadores para valorar la calidad de los servicios

A continuacion se describen cada uno de ellos.

4.5.1. Indicadores para el monitoreo del progreso

Este grupo de indicadores estan principalmente influenciados por cuatro factores: 1) efectividad
de las actividades de IEC en promover la sensibilizacidn y auto-reporte, 2) la competencia de los
trabajadores de la salud en hacer un diagnéstico preciso y oportuno, 3) la calidad del monitoreo y
la supervision por los gerentes de los programas, y 4) certeza de la cobertura del programa,
asegurando que todos los habitantes estan cubiertos”.

e Numero y tasa de nuevos casos detectados por cada 100.000 habitantes por afio

El nimero de casos nuevos indica la extensién de la lepra en un drea. Este indicador muestra
cuanta PQT debe ser aplicada en un area durante el siguiente afio. Debido a la consistencia en los
procedimientos para la deteccion de casos, las estadisticas anuales en un periodo de tiempo de
varios aflos mostraran si hay un aumento o una disminucién y por lo tanto dar cuenta de la
efectividad de las actividades implementadas™.

Definicion Método para el calculo
-Deteccion = nimero de casos nuevos detectados y | -Deteccidn = nimero de pacientes detectados del 1
nunca antes tratados durante un afio especifico de enero al 31 de diciembre de un afio especifico
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Definicion

Método para el calculo

-Tasa de deteccidn = numero de nuevos casos
detectados y nunca antes tratados en un afo
especifico por cada 100.000 habitantes

-Tasa de deteccion: Deteccién / poblacién en un area
especifica x 100.000

Recuerde que la deteccidn debe registrarse por casos paucibacilares y multibacilares (en
adultos y nifios), lo que ademas es necesario para saber las necesidades de medicamentos

para la PQT.

Interpretacion

Analisis/potenciales soluciones

Una alta tasa de deteccion puede ser interpretada de la siguiente forma:

-Alta transmision en un area determinada

Esta debe ser interpretada en conjunto con otros
indicadores como la proporcion de casos en nifios
menores de 15 afios y proporcion de casos nuevos
con discapacidad grado 2

-Resultado de un sobre-diagndstico

-La calidad del diagndstico debe ser evaluada con
base en un muestreo

-Metas e incentivos para la busqueda de casos, si es
que se hacen, deben ser suspendidos

-Resultado del registro de casos que ya habian sido
tratados o parcialmente tratados con anterioridad

-Aseglrese de que la definicidn de caso nuevo de
lepra esta siendo bien entendida y aplicada sobre
todo en actividades a nivel local

-Las personas que fueron parcialmente tratadas
deben recibir su tratamiento completo ahora

-Se esta incrementando la sensibilidad en la

comunidad

-Esto debe ser confirmado analizando la proporciéon
de casos por auto-reporte

Recuerde que la busqueda de casos debe estar focalizada en promover el auto-reporte con un
adecuado examen clinico y tomando en cuenta la historia del paciente para evitar diagndsticos
equivocados y problemas en el registro (las campanas de busqueda en comunidad ya no son

eficientes).

Interpretacion

Acciones/potenciales soluciones

Una tendencia decreciente de la deteccion puede ser interpretada de la siguiente forma:

-La transmision esta disminuyendo

-Esto debe ser interpretado en conjunto con otros
indicadores como la proporcidon de casos nuevos en
nifios menores de 15 afios, proporcién de casos
nuevos multibacilares, registro y estudio de
contactos domiciliarios.

-Los servicios de salud estan siendo menos activos
en detectar lepra (sub-deteccion)

-Verifiqgue que los servicios de salud estan
incluyendo la lepra dentro de los diagndsticos
diferenciales de las enfermedades de piel y que
conocen y aplican los algoritmos para lepra
-Verifique otros indicadores tales como indicadores
de atencién de pacientes e indicadores de gestion
para asegurar que las actividades para lepra en los
servicios de salud no se han deteriorado

-Esto debe ser interpretado en conjunto con otros
indicadores como la proporcién de casos nuevos en
nifios menores de 15 afios, proporcién de casos
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Interpretacion Acciones/potenciales soluciones

nuevos multibacilares, registro y estudio de
contactos domiciliarios.

-La comunidad no esta sensibilizada ni educada en
cuanto a la lepra y el auto-reporte

-La percepcion de la lepra por parte de la comunidad
no es adecuada

-Revise las estrategias y los materiales de
Informacion, Educacién y Comunicacion - IEC y
entreviste a los pacientes y a la comunidad

Recuerde que si existen datos de afos anteriores, serd necesario analizarlos para ver las
tendencias en la deteccién y la tasa de deteccién; haga un andlisis en conjunto con otros
indicadores para entender qué significan los cambios en las tendencias de la deteccion.

e Prevalencia de lepra por cada 10.000 habitantes

La carga de lepra puede estar relacionada con la prevalencia registrada de la enfermedad, que es
el niumero de personas en tratamiento en un determinado momento. La prevalencia de la lepra ha
disminuido en todo el mundo durante los ultimos 20 afios gracias a la poliquimioterapia (PQT) a
través de los Programas de Lepra.

Debido a la reduccion de la duracion del tratamiento, la PQT ha reducido enormemente el nimero
de pacientes en tratamiento en un momento dado y, por tanto, causé una reduccién la "carga" en
los servicios de salud. Sin embargo, este descenso se ha enlentecido considerablemente en los
ultimos afios debido a que lo que se tenia como retraso acumulado en tratamiento ahora ha sido
tratado. Hoy en dia, la mayor parte de la prevalencia registrada se compone del nimero de casos
nuevos detectados durante el afio y que se han puesto en tratamiento con poliquimioterapia. Si
bien es cierto que no puede evaluarse el progreso solo monitoreando el indicador de prevalencia,
es necesario que se incluya este indicador como parte del grupo de indicadores para monitoreo
del progreso de los programas, y porque los Estados Miembro de la OPS se han comprometido no
solo con alcanzar la meta de eliminacion de la lepra como problema de salud publica a nivel
nacional sino a primer nivel politico-administrativo sub-nacional (menos de 1 caso por 10.000
habitantes).

Definicion

Método para el calculo

-Casos en tratamiento en un punto definido en el
tiempo

-Prevalencia: numero de casos en tratamiento en un
punto definido en el tiempo dividido entre el total
de poblacion de un area especifica, por 10.000
habitantes

- Casos de lepra en tratamiento registrados al 31 de
diciembre del afio a reportar = (A)

- Total de poblacion del area especifica en ése
mismo afio = (B)

-Prevalencia: (A) / (B) * 10.000

Tenga en cuenta que para estimar la prevalencia no deben ser incluidos en el numerados los
siguientes casos: 1) casos que terminaron tratamiento antes del 31 de diciembre, 2) abandonos, 3)
casos referidos a otras areas geograficas que no completaron tratamiento, 4) casos fallecidos
antes de terminar tratamiento, 5) casos que no eran nuevos sino previamente tratados o que han
sido registrados mas de una vez en el sistema.
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Interpretacion

Acciones/potenciales soluciones

-Prevalencias nacionales iguales o mayores a 1 por
cada 10.000 habitantes

-Es necesario que el programa nacional identifique
claramente las tendencias de los indicadores de
deteccidn de casos, discapacidad grado 2, casos MB
y casos en nifios para que pueda identificar en
dénde se necesita reforzar las actividades del
programa.

-Hacer un mapeo detallado de indicadores a nivel
sub-nacional para identificar conglomerados de
€asos NUEevVos

-Prevalencias nacionales menores a 1 por 10.000
habitantes

-Verificar las prevalencias a primer nivel politico-
administrativo

-Es necesario que el programa nacional identifique
claramente las tendencias de los indicadores de
deteccidn de casos, discapacidad grado 2, casos MB
y casos en nifios por cada uno de los niveles sub-
nacionales y hacer un monitoreo estrecho de los
mismos para garantizar que hay calidad en la
deteccion y en los servicios de salud.

e Tasa de casos nuevos con discapacidad grado 2 por 100.000 habitantes

Este es un indicador de la calidad en

la deteccién de casos.

Detectar casos nuevos con

discapacidad grado 2 da cuenta de que estd presentandose una sub-detecciéon de casos nuevos.
Los cambios en la tasa de casos nuevos con discapacidad grado 2 por 100.000 habitantes se espera
que refleje cambios en la tasa de deteccidn de casos nuevos.

Definicion Método para el calculo
-Casos nuevos con discapacidad grado 2 = ndmero | - Casos nuevos con discapacidad grado 2 = ndmero
de «casos nuevos que son detectados con | de casos nuevos detectados con discapacidad grado

discapacidad grado 2

2 del 1 de enero al 31 de diciembre de un ano
especifico

-Tasa de casos nuevos con discapacidad grado 2 =
niamero de casos nuevos detectados con
discapacidad grado 2 en un afio especifico por cada
100.000 habitantes

- Tasa de casos nuevos con discapacidad grado 2:
Casos nuevos con discapacidad grado 2 / poblacion
en un area especifica x 100.000

Interpretacion

Acciones/potenciales soluciones

-Existen problemas de calidad en la deteccién de
casos Nuevos

Analizar la tasa de casos nuevos con discapacidad
grado 2 en conjunto con otros indicadores le
ayudara a: 1) estimar sub-deteccién, 2) medir la
necesidad de rehabilitacion social y fisica, 3) hacer
abogacia para el desarrollo de actividades de
prevencién de la discapacidad, y 4) promover la
colaboraciéon con otros sectores. Adicionalmente
este tipo de indicadores ayudan a darle relevancia al
problema de la lepra para personas afectadas por la
enfermedad, los gobiernos, organizaciones no
gubernamentales, donantes y otros socios y aliados”.
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e Tratamientos terminados/tasa de curacion

La tasa de curacidn requeriria que el paciente complete el tratamiento recomendado y que
adicionalmente tenga un examen que confirme la ausencia de una exacerbacién o la aparicién de
nuevas lesiones; esto requeriria un examen mucho mas detallado y un periodo mas largo de
seguimiento. Para efectos practicos, la tasa de tratamientos terminados puede ser usada en
terreno como un indicador aproximado para la tasa de curacion®.

Los dos componentes mas importantes de un programa de lepra son:

- Deteccion oportuna de casos nuevos, y
- Asegurar que todos los nuevos casos que iniciaron poliquimioterapia completan todo el
esquema de tratamiento dentro de un periodo razonable de tiempo

La tasa de tratamientos terminados debe calcularse de forma separada para casos PB y casos MB,
en lo que se conoce como “andlisis de cohortes”. Una cohorte es simplemente un grupo de
pacientes que empezaron tratamiento en el mismo grupo o lote, que usualmente corresponde a
un mismo afio’®. Completar un tratamiento significa que una persona con lepra PB completa seis
dosis mensuales de PQT-PB dentro de un periodo maximo de 9 meses, y una persona con lepra
MB completa doce dosis mensuales de PQT-MB en un periodo de 18 meses®. Todos los programas
nacionales de lepra deben hacer el andlisis de cohorte y estimar las tasas de tratamientos
terminados PB y MB (en casos especiales puede por lo menos hacer un cdlculos de estas tasas a
través de un muestreo, aunque es necesario que se haga el registro y seguimiento de las

cohortes)**.

Definicion Método para el calculo

Nimero de casos nuevos que terminaron | -La fecha de informe sera normalmente al comienzo
tratamiento PQT dividido por el nimero de casos | de un nuevo afio de referencia, y el informe anual se
nuevos que iniciaron tratamiento PQT en la misma | referira al afio que acaba de completarse (afio “Y”).
cohorte (debe ser diferenciado por casos PB y MB) Para efectos de las estadisticas, la cohorte PB sera
del afio Y-1 y la cohorte MB sera del afio Y-2. Esto
significa que por ejemplo el reporte del afio Y= 2011
incluird estadisticas completas de casos PB
registrados en el afio 2010 (Y-1) y casos MB
registrados en 2009 (Y-2).

Tasa de tratamientos terminados en casos PB:
-Identifique todos los pacientes PB que son casos
nuevos en el registro de casos y que empezaron PQT
en el Y-1. Escriba este nimero = (B)

-Para esta cohorte, cuente el nimero de quienes
terminaron tratamiento en los nueve meses de
registro = (A)

-La tasa de tratamientos terminados en casos PB se
calcula asi: (A) / (B) * 100

Tasa de tratamientos terminados en casos MB:
-ldentifique todos los pacientes MB que son casos
nuevos en el registro de casos y que empezaron PQT
en el Y-2. Escriba este nimero = (B)

-Para esta cohorte, cuente el nimero de quienes
terminaron tratamiento en los 18 meses de registro
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Definicion

Método para el calculo

=(A)
-La tasa de tratamientos terminados en casos MB se
calcula asi: (A) / (B) * 100

Recuerde que cada cohorte incluye todos
los casos nuevos que iniciaron tratamiento
durante un afo determinado, incluyendo
todos aquellos que lo abandonaron o
guienes murieron antes de terminar su
tratamiento.

Interpretacion

Acciones/potenciales soluciones

-Tasa de terminacidn de tratamiento satisfactoria

-Una tasa tratamiento terminado satisfactoria indica
la eficiencia en la retencion de los casos para
tratamiento, en la consejeria y en el grado de
satisfaccién de los pacientes con los servicios®

-Tasa de terminacidn de tratamiento no satisfactoria

-Una tasa de terminacién de tratamientos que no es
satisfactoria indica que los gerentes y responsables
del programa deben buscar informacién mas
detallada sobre los resultados en los tratamientos a
nivel sub-nacional, especialmente a nivel municipal y
de servicios de salud, para identificar los problemas
e implementar soluciones correctivas, las cuales
pueden incluir un acompafiamiento mas estricto a la
PQT de cierto grupo de pacientes como por ejemplo
aquellos que no pueden ir de forma regular al
servicio de salud”.

4.5.2. Indicadores para la evaluacion de la deteccion de casos

e Numero y proporcion de nuevos casos con discapacidad grado 2

La proporcion de casos nuevos detectados con discapacidad grado 2 entre todos los casos nuevos
detectados durante un afio es util para evaluar los retrasos en el diagndstico como un indicador de
la calidad de las actividades para la deteccién de casos™.

Definicion

Método para el calculo

-NUmero de casos nuevos diagnosticados con
discapacidad grado 2 = nimero de casos nuevos a
quienes se les encuentra discapacidad grado 2

-Proporcion de casos nuevos diagnosticados con
discapacidad grado 2 = numero de casos nuevos
diagnosticados con discapacidad grado 2 dividido
sobre el nimero de casos en quienes se evalud y
registro la discapacidad, expresada como porcentaje
(esta evaluacion debe hacerse de acuerdo con los
parametros establecidos en las guias de manejo de

-NUmero de casos nuevos detectados durante el afio
y que fueron evaluados para ver su grado de
discapacidad (debe aparecer el registro de
evaluacién) = (A)

-NUmero de casos nuevos con discapacidad grado 2
al momento del diagndstico entre (A) = (B)
-Proporcion de casos nuevos con discapacidad grado
2=(B)/(A)x 100
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Definicion

Método para el calculo

casos de lepra)

Interpretacion

Analisis/potenciales soluciones

Una alta proporcion de casos nuevos con discapacidad grado 2 puede ser interpretada de la siguiente

forma:

Demora en el diagndstico debido a:

-Baja sensibilidad en la comunidad: las personas
desconocen los signos tempranos de la lepra, que la
lepra es curable, y que el tratamiento es gratuito y
esta disponible en los servicios de salud de su area
-Estigma

-Dificultades de acceso a los servicios de salud, ya
sea por barreras geograficas o econdmicas

-Fortalecer las actividades de sensibilizacion vy
educacion a la comunidad para auto-reporte
-Fortalecer acciones IEC

-Analizar la capacidad de la red de servicios de salud
y la accesibilidad de las poblaciones para identificar
barreras e implementar las soluciones necesarias

-Registro de casos que ya habian sido detectados y
evaluados anteriormente

-Verifique que la definicién de casos nuevos de lepra
y que la escala de evaluacion de discapacidad es
bien conocida por los servicios de salud

Interpretacion

Analisis/potenciales soluciones

Una baja proporcion de casos nuevos con discapacidad grado 2 puede ser interpretada de la siguiente

forma:

-No evaluacion de la discapacidad al momento del
diagnéstico

-Pudo haber rotacion de personal y el nuevo no esta
entrenado

-Verifique que los trabajadores de salud saben como
hacer la evaluacién y con calidad, aplicando los
métodos y procedimientos establecidos en la guia de
manejo de casos

-No evidencia de la evaluacion de la discapacidad en
los registros en los servicios de salud

-Es posible que no haya disponibilidad de los
formularios para el registro de la evaluacién de la
discapacidad, o que a pesar de estar disponible éstos
no estan siendo usados por el personal de salud
-Verifique que los formatos para registro de la
evaluacién estdn disponibles en los servicios de
salud, que los profesionales saben cémo usarlos y
que los incluyen en la historia clinica de los casos
nuevos

-Hay un diagndstico oportuno de casos antes de que
lleguen a discapacidad grado 2

Debe hacerse un andlisis integral junto con otros
indicadores como la proporciéon de casos nuevos
multibacilares y casos nuevos en niflos menores de
15 afos

e Numero y proporcion de nifios entre los casos nuevos (menores de 15 afios)

Definicion

Método para el calculo

-NUmero de casos nuevos en nifios menores de 15
afos: numero de casos nuevos detectados que
tienen menos de 15 afos de edad

-Proporcion de casos nuevos en menores de 15
afos: numero de casos nuevos en menores de 15
anos dividido entre el total de casos nuevos
detectados en un periodo de tiempo, expresado en

-NUmero de casos nuevos detectados durante el afio
y que fueron menores de 15 afios = (A)

-NUmero total de casos nuevos detectados en el
mismo ano= (B)

-Proporcion de casos nuevos que son menores de 15
afios = (A) / (B) x 100
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Definicion

Método para el calculo

porcentaje

Interpretacion

Analisis/potenciales soluciones

-Disminucién de la proporcidn de nifios menores de
15 afios que tienen lepra

-Esta disminucion puede verse en areas en las cuales
la transmisién de la lepra se estd reduciendo, en
todo caso debe analizarse la tendencia en varios
afios y acompafiarlo del analisis de otros indicadores
como la tasa de deteccion de casos nuevos,
proporcion de casos nuevos MB

-Si luego del andlisis se cree que hay problemas de
sensibilizacién en la poblacién menor de 15 frente a
la lepra, es necesario implementar las acciones
necesarias para focalizar en este grupo de poblacion,
y verificar que en los servicios de salud para este
grupo de poblacién se esté incluyendo a la lepra
dentro de los diagndsticos diferenciales para
enfermedades de piel.

-Aumento en la proporcidn de nifios menores de 15
afios que tienen lepra

-Puede verse en areas en que la transmisidn es alta
en afios recientes, y debe analizarse la tendencia en
varios afos y acompafarlo del analisis de otros
indicadores como la tasa de deteccidn de casos
nuevos, proporcion de casos nuevos MB

Recuerde que este indicador le permitird tener informacidn adicional sobre las necesidades de
mantener un stock adecuado de tratamiento para casos en nifos tanto PB como MB.

e Numero y proporcion de casos nuevos en mujeres

Muchos programas de lepra diagnostican mas casos en hombres que en mujeres, pero es posible
que las mujeres tengan menos acceso a servicios de salud en ciertas condiciones. Se espera que la
razon de casos nuevos entre hombres y mujeres sea de 2 a 1.

Definicion

Método para el calculo

-NUmero de casos nuevos en mujeres: nimero de
casos nuevos detectados que son mujeres
-Proporcion de casos nhuevos que son mujeres:
numero de casos nuevos que son mujeres dividido
entre el total de casos nuevos detectados en un
periodo de tiempo, expresado en porcentaje

-NUmero de casos nuevos detectados durante el afio
y que fueron mujeres = (A)

-NUmero total de casos nuevos detectados en el
mismo afio= (B)

-Proporcion de casos nuevos que son mujeres = (A) /
(B) x 100

Interpretacion

Anilisis/potenciales soluciones

-Aumento en la razén de casos

hombres/mujeres

nuevos en

-Aseglrese de que las mujeres tienen un acceso
adecuado a servicios de salud. Se requiere hacer
supervision a nivel local y de los servicios de salud
para identificar las condiciones propias socio
culturales que pueden estar incidiendo en esta
situacion

-Disminucion en la razon de

hombres/mujeres

Casos nuevos

-Aseglrese de que esto corresponde a un mejor
acceso de las mujeres a servicios de salud sin que
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Interpretacion

Analisis/potenciales soluciones

ello signifique un detrimento en el acceso de los
hombres

- Se requiere hacer supervision a nivel local y de los
servicios de salud para identificar las condiciones
propias socio culturales que pueden estar incidiendo
en esta situacion

e Numero y proporcion de casos nuevos multibacilares

Definicion

Método para el calculo

-Numero de casos nuevos multibacilares: nimero de
casos nuevos detectados que son clasificados como
MB

-Proporcion de casos nuevos que son MB: numero
de casos nuevos que son clasificados como MB
dividido entre el total de casos nuevos detectados
en un periodo de tiempo, expresado en porcentaje

-NUmero de casos nuevos detectados durante el afio
y que fueron MB = (A)

-NUmero total de casos nuevos detectados en el
mismo afio= (B)

-Proporcion de casos nuevos que son MB = (A) / (B) x
100

Interpretacion

Andlisis/potenciales soluciones

-Aumento en la proporcién de casos MB

-Puede estar mostrando una deteccién tardia de
casos, lo cual implica un riesgo mayor de que las
personas desarrollen complicaciones

-Verifique que los servicios de salud estan
incluyendo a la lepra como parte de los diagndsticos
diferenciales de las enfermedades de piel

-Verifique que los servicios de salud estan usando
adecuadamente los métodos y procedimientos para
la clasificacion de casos de lepra de acuerdo con la
guia de manejo de casos

-Verifique que se estan implementando acciones
para la educacién en salud de la poblacion para
aumentar su grado de sensibilidad frente al auto-
reporte

-Disminucién en la proporcién de casos MB

-Debe analizarse en conjunto con otros indicadores
como la tasa de deteccion de casos nuevos, asi como
las tendencias a nivel nacional y sub-nacional
-Verifique que los servicios de salud estan usando
adecuadamente los métodos y procedimientos para
la clasificacién de casos de lepra de acuerdo con la
guia de manejo de casos

Recuerde que este indicador le permitird tener informacion adicional sobre las necesidades de
mantener un stock adecuado de tratamiento para casos MB tanto para adultos como para ninos.

4.5.3. Indicadores para valorar la calidad de los servicios

Los programas de lepra pueden colectar estos indicadores para evaluar la calidad de los servicios,
basdndose en un muestreo el cual puede hacer parte integral de las actividades y procesos de

supervision.
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e Proporcion de casos nuevos correctamente diagnosticados

La precisidon en el diagndstico debe ser evaluada a través de la supervisén técnica regular. Este
indicador puede medirse si es que hay sospechas de sobre diagnéstico de casos.

Definicion

Método para el calculo

-Numero de casos nuevos correctamente
diagnosticados en un periodo de tiempo especifico:
numero de casos nuevos en los que se verificd el
diagndstico y éste estaba correcto (esto puede
hacerse revisando un nimero de casos en los cuales
el diagnostico se hizo en los ultimos tres meses)
-Proporcién de casos nuevos correctamente
diagnosticados: numero de casos nuevos en los que
se verificd que fueron correctamente diagnosticados
dividido entre el total de casos nuevos detectados
en un periodo de tiempo determinado (usualmente
se hace entre los tres primeros meses en que fueron
diagnosticados), expresado en porcentaje

-NUmero de casos nuevos que fueron revisados y en
los que se verific6 que su diagndstico estaba
correcto en un determinado periodo de tiempo = (A)
-Numero total de casos nuevos detectados en el
mismo periodo de tiempo = (B)

-Proporcion de casos nuevos que fueron
correctamente diagnosticados = (A) / (B) x 100
(recuerde que esto se hace usualmente revisando un
numero de pacientes cuyo diagndstico se ha hecho
en los ultimos tres meses a partir del momento en
que se hace la supervision; el numero de casos a
revisar dependera del ndmero de casos
diagnosticados y de la disponibilidad de personal
para la supervision, incluido los recursos disponibles)

Interpretacion

Analisis/potenciales soluciones

-Sobre diagnéstico de casos

-Es posible que se hubiera presentado rotacion de
personal y que el nuevo personal no estd entrenado
adecuadamente

-Verifique que las actividades de entrenamiento se
estan implementando de forma regular y que
existen procedimientos para verificar la calidad en el
diagndstico y la clasificacion de pacientes a nivel
local, lo que implica la implementacién de los
métodos y procedimientos incluidos en la guia para
el manejo de pacientes

e Proporcion de abandonos en el tratamiento

Este indicador solo requiere verificacidn cuando las tasas de terminacién de tratamiento son bajas.

Definicion

Método para el calculo

-NUmero de casos que abandonaron el tratamiento:
un caso que abandona es un individuo que falla en
completar el tratamiento durante el periodo de
tiempo maximo permitido (nueve meses para PB y
18 meses para MB). Estos casos se estiman por
cohorte.

-Proporcion de casos nuevos que abandonaron el
tratamiento por cohorte: nimero de casos nuevos
que abandonaron el tratamiento (PB o MB) dividido

entre el total de casos nuevos que iniciaron
tratamiento en una cohorte, expresado en
porcentaje

-La fecha de informe serad normalmente al comienzo
de un nuevo aino de referencia, y el informe anual se
referird al afio que acaba de completarse (afio “Y”).
Para efectos de las estadisticas, la cohorte PB sera
del afio Y-1 y la cohorte MB sera del afio Y-2. Esto
significa que por ejemplo el reporte del afio Y= 2011
incluird estadisticas completas de casos PB
registrados en el afio 2010 (Y-1) y casos MB
registrados en 2009 (Y-2).

Proporcion de abandonos de tratamiento en casos
PB:
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Definicion

Método para el calculo

-Identifique todos los pacientes PB que son casos
nuevos en el registro de casos y que empezaron PQT
en el Y-1. Escriba este nimero = (B)

-Para esta cohorte, cuente el numero de quienes no
terminaron el tratamiento en los nueve meses de
registro = (A)

-La proporcién de abandonos de tratamiento PB se
calcula asi: (A) / (B) * 100

Proporcion de abandonos de tratamiento en casos
MB:

-Identifique todos los pacientes MB que son casos
nuevos en el registro de casos y que empezaron PQT
en el Y-2. Escriba este nimero = (B)

-Para esta cohorte, cuente el niumero de quienes no
terminaron el tratamiento en los 18 meses de
registro = (A)

-La proporcién de abandonos de tratamiento en
casos MB se calcula asi: (A) / (B) * 100

Interpretacion

Acciones/potenciales soluciones

-Proporcion de abandonos baja o nula

-Una proporcién de abandonos al tratamiento nula o
baja indica la eficiencia en la retencion de los casos
para tratamiento, en la consejeria y en el grado de
satisfaccion de los pacientes con los servicios®

- Proporcién de abandonos alta

-Indica que los gerentes y responsables del
programa deben buscar informacion mas detallada
sobre los resultados en los tratamientos a nivel sub-
nacional, especialmente a nivel municipal y de
servicios de salud, para identificar los problemas e
implementar soluciones correctivas, las cuales
pueden incluir un acompafamiento mds estricto a la
PQT de cierto grupo de pacientes como por ejemplo
aquellos que no pueden ir de forma regular al
servicio de salud”.

-Una persona que es irregular en su adherencia al
tratamiento, y que ya ha recibido el apoyo necesario
y aun sigue siendo no adherente, requiere de un
manejo especializado y de personal con mas
experiencia en este tipo de casos

e Proporcion de recaidas reportadas durante el afio

Los casos con recaidas ocurren esporadicamente y no hacen parte generalmente de ninguna
cohorte, por lo cual estas cifras son dificiles de analizar. Si se presenta un reporte alto del nimero
de recaidas en algun area geografica en particular, debe llevarse a cabo una investigacion
particular para analizar la situacién®. En todo caso es necesario verificar que la guia de manejo de
casos de lepra del pais tenga criterios claros sobre la identificacion de recaidas y la diferenciacion
con reacciones leproticas, y que los trabajadores de salud estan aplicando adecuadamente ésos

pardmetros.
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e Proporcion de pacientes que desarrollan nuevas o adicionales discapacidades durante la
pQr

Este indicador mide qué tan bien se detecta y se trata el dafio de los nervios en los programas de
lepra. Hay dos formas de recolectar informacién a nivel de los servicios de salud: 1) a través del
sistema de puntaje de EHF que hace evaluacidon de ojos-manos-pies (por su sigla en inglés eye-
hand-foot) y el formato de resumen de impedimentos o discapacidades (ISF, por su sigla en inglés
Impairment Summary Form). Para mas detalles sobre estos sistemas de puntuacién puede
consultarse los lineamientos operativos de la Estrategia Global Mejorada para Reducir ain mas la
Carga de Enfermedad por Lepra®.

4.6. Monitoreo de la eliminacion de la lepra'®

Si bien el monitoreo de la prevalencia como un indicador para hacer seguimiento a la eliminacion
de la lepra como un problema de salud publica a nivel nacional y primer nivel sub-nacional es
relativamente facil, evaluar si la tendencia de la transmisién de la enfermedad realmente se esta
modificando es mucho mas dificil debido a las caracteristicas epidemioldgicas. Lo que es cierto es
gue en la ultima década los expertos han visto modificaciones en los patrones epidemioldgicos de
la enfermedad. Estos cambios han sido reflejados en el perfil clinico de los casos nuevos
detectados, un incremento en la proporcidn de casos diagnosticados con menos lesiones,
variaciones en la proporcidn de casos MB y una disminucidon en la proporcidon de casos con
discapacidad grado 2. Ademas se han visto cambios en el pronéstico de la enfermedad durante el
tratamiento y una reduccién significativa en el riesgo de evolucionar a discapacidad. Todos estos
cambios pueden ser explicados por la combinacién de factores, tales como la tendencia histérica
de la enfermedad, el impacto de las intervenciones, la eficacia de la quimioterapia y el rol del
mejoramiento de los servicios de salud.

El impacto mas obvio de la PQT es la reduccion del riesgo de transmision de una persona infectada
a otras. En general se cree que una dosis de PQT elimina suficientes bacilos como para hacer que
tanto los casos PB como los MB no sean infecciosos. Los programas de control de la lepra basados
en PQT se cree que mejoran la efectividad de la deteccidn de casos, dando por lo tanto un mejor
entendimiento y comprension del alcance del problema de la lepra. El uso de procedimientos
estandarizados y probados para corregir la deteccion de casos (de acuerdo con la cobertura del
programa), la duracién del programa, los indicadores indirectos (proporciéon de casos nuevos con
discapacidad grado 2), la estandarizacién del analisis de cohortes de acuerdo a la edad y el sexo,
podrian dar un valor agregado a la informacion para evaluar el nivel de transmisién en una
comunidad.

En muchos programas, la implementacién de la PQT ha mejorado la calidad de la busqueda de
casos y de la adherencia, a través del mejoramiento de la sensibilizacién de la comunidad e
incrementado la confianza de los pacientes en los servicios de salud. Sin embargo, la cobertura
geografica de la PQT y de los servicios de lepra es en algunos casos muy baja (sobre todo en paises
gue mantienen un nimero importante de casos), y en muchos casos el diagndstico es tardio o no
se hace.

Todo lo anterior se ve modificado por el perfil de carga de enfermedad de los paises, que en el
caso de LAC es diferente toda vez que hay paises que han alcanzado la eliminacién de la lepra
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como problema de salud publica a nivel nacional y primer nivel politico-administrativo sub-
nacional (excepto Brasil), mientras que otros aunque han alcanzado la meta nacional aun no
logran la del primer nivel sub-nacional, y esto pone un reto al sistema de monitoreo y seguimiento
de la situacion sobre todo en paises que aun reportan casos, asi como en aquellos que reportan
menos de 100 pero en los cuales se han desmontado las acciones del programa de lepra.

En este panorama de la eliminacion, la evaluacidn de las intervenciones en los paises se vuelve
mas importante. Por ello la OMS/OPS promueven los ejercicios de Monitoreo de la Eliminacion de
la Lepra (LEM por su sigla en inglés de Leprosy Elimination Monitoring). El propésito del LEM es
apoyar a los tomadores de decisiones y los gerentes de programas para evaluar el progreso hacia
la eliminacién de la lepra, hacer un plan de accién, implementarlo y medir su impacto. La seleccién
de indicadores para el monitoreo debe hacerse cuidadosamente y a la luz de las caracteristicas
epidemioldgicas de la lepra y la extensién de las zonas grises para el entendimiento de la
enfermedad. La prevalencia varia no solo por el nivel de carga de enfermedad sino con los
componentes operacionales de las intervenciones.

La metodologia del LEM incluye un grupo de indicadores estandarizados, que han sido usados en
muchos paises por varios afios y que son bien conocidos por los gerentes de programas. La
informacidn que se colecta en el LEM proviene de los registros existentes de pacientes, registros
del programa, formatos de reporte y tarjetas de pacientes en servicios de salud que son
seleccionados, asi como de entrevistas con pacientes. La seleccidn de servicios de salud refleja la
situacién predominante en un area geografica o administrativa especifica en un momento dado,
por lo que una seleccién aleatoria de los servicios y cuantos seran incluidos es esencial para poder
extrapolar los resultados.

El LEM puede ser repetido posteriormente para evaluar el progreso de las intervenciones y por lo
tanto los cambios en el tiempo. Este ejercicio se realiza con expertos independientes, quienes son
responsables de visitar las unidades de servicios de salud seleccionadas para recolectar la
informacidn a través de métodos estandarizados, y reportar los hallazgos de forma compilada para
el pais y OPS/OMS. El ejercicio no debe exceder 4 semanas para completarse. Mas informacion
sobre la metodologia puede consultarse en los Lineamientos para Monitores de LEM de la OMS™.

4.7. Integracion de las acciones de la lepra en los planes de accion
para las Enfermedades Infecciosas Desatendidas

Como se menciond en el marco contextual de éste documento, la lepra fue incluida como parte
del grupo de enfermedades infecciosas desatendidas-EID que pueden eliminarse en LAC al 2015
(prevalencia menor a 1 caso por cada 10.000 a nivel nacional y primer nivel politico-administrativo
sub-nacional)’. Por lo que los paises han avanzado desde 2010 en la formulacién y puesta en
marcha de planes de accién en los cuales han identificado las EID que pueden hacer parte de sus
planes de accidn, y que afectan a los mismos grupos de poblacién en dreas geograficas comunes,
lo cual facilitaria que se hiciera una integracion de acciones en ésas dareas, que permitieran
potenciar el uso de recursos (técnicos, humanos y financieros) para impactar positivamente el
estado de salud de ésas comunidades.

Esta aproximacion se basa adicionalmente en la coincidencia de los determinantes de salud
relacionados con la persistencia de las EID en ciertos grupos de poblacion y areas geograficas, los
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cuales pueden ser intervenidos a través de la accidn conjunta intersectorial para mejorar el acceso
a agua segura, saneamiento bdsico, educacidon, mejoramiento de la vivienda y reduccidn de la
pobreza.

En el panorama de eliminacion de la lepra en LAC en donde la gran mayoria de paises tienen un
perfil de carga que empieza a concentrarse en ciertos grupos de poblacién y areas geogréficas, o
gue incluso ya no tienen casos, es mas relevante aun que se de el proceso de integracion de
acciones para que no desaparezca la experticia en lepra y por lo tanto garantizar la sostenibilidad
de acciones que faciliten mantener lo logros y seguir cerrando las brechas hasta alcanzar las metas
de eliminacién.

El riesgo del desmontaje de los programas de lepra como plataformas verticales, debe convertirse
en la oportunidad de integracion de acciones a nivel nacional y sub-nacional para no perder la
capacidad que por tantos afos hizo que se llegara a los bajos niveles de carga de enfermedad, y
con lo cual se beneficiarian otros programas.

Por otro lado, en aquellos paises y territorios en los que han desaparecido los programas de lepra
porque se alcanzd la meta de eliminacion, la integracién con otros programas o plataformas en
salud de servicios de lepra debe considerarse como una estrategia necesaria para la recuperacién
de capacidades y la sostenibilidad y continuidad, y de ésa forma recuperar lo ya ganado.

Cada pais deberd analizar su situacidn tanto epidemioldgica tanto programatica para definir cual
es la necesidad de integracidn, y por lo tanto las ventajas de plantear un trabajo colaborativo, por
ejemplo con los programas de tuberculosis, Atencién Primaria en Salud, salud infantil, estrategias
como Atencidn Integrada a las Enfermedades Prevalentes de la Infancia (AIEPI), entre otros.

Mas informacidn sobre la formulacion de planes integrados de accidn para las EID puede
consultarse en la Guia para la Formulacién de Planes Integrados de Accidn para las EID de la OPS®.
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ANEXO 1. Principios y Directrices sobre la eliminaciéon de la discriminacidn contra las
personas afectadas por la lepra y sus familiares™

1.1

I.  Principios

Las personas afectadas por la lepra y sus familiares seran tratadas como personas con
dignidad y tendrdn derecho a todos los derechos humanos y libertades fundamentales
reconocidos en la Declaracién Universal de Derechos Humanos y, de conformidad con las
obligaciones del Estado, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales,
el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, la Convencidn sobre los derechos de las
personas con discapacidad y otros tratados pertinentes de derechos humanos se les aplicaran
al igual que se aplican a las demas personas.

No se discriminard a las personas afectadas por la lepra ni a sus familiares ni se les privara de
sus derechos humanos por el hecho de que tengan o hayan tenido lepra.

Las personas afectadas por la lepra y sus familiares tendran los mismos derechos que
cualquier otra persona en lo que respecta al matrimonio, la familia y la paternidad. A esos
efectos:

a) Lalepra no serd un motivo valido para denegar a nadie el derecho a contraer matrimonio;
b) La lepra no constituira causal de divorcio;

c) Ningun nifio o nifa sera separado de sus padres por motivo de la lepra.

Las personas afectadas por la lepra y sus familiares tendran los mismos derechos que las
demas personas en lo relativo a la ciudadania plena y la obtencién de documentos de
identidad.

Las personas afectadas por la lepra y sus familiares tendran los mismos derechos que las
demas a desempefiar una funcién publica, incluido el derecho a presentarse como candidatos
en las elecciones y a ejercer cargos en todos los niveles de gobierno.

Las personas afectadas por la lepra y sus familiares tendran derecho a trabajar en un entorno
que sea incluyente y a ser tratadas en condiciones de igualdad en todas las politicas y
procedimientos relacionados con la seleccidn, la contratacién, el ascenso, la remuneracion, la
continuidad en el empleo y la promocién profesional.

No se podra negar el ingreso en una institucidn de ensefianza o programa de capacitacion a las
personas afectadas por la lepra ni a sus familiares, ni se les podra expulsar de una institucion
de ensefianza o programa de capacitacién por motivo de la lepra.

Las personas afectadas por la lepra y sus familiares tienen derecho a su dignidad y su
autoestima y a desarrollar plenamente su potencial humano. Las personas afectadas por la
lepra y sus familiares que hayan cobrado confianza en sus posibilidades y hayan podido
desarrollar sus capacidades pueden ser importantes agentes de cambio social.

Las personas afectadas por la lepra y sus familiares tienen derecho a participar activamente en
los procesos de decisién sobre las politicas y los programas que les conciernen directamente.

Il. Directrices
Generalidades
Los Estados promoveran el pleno ejercicio de todos los derechos humanos vy las libertades

fundamentales de las personas afectadas por la lepra y sus familiares sin discriminacién por
motivo de la lepra. A tal fin, los Estados:
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1.2

1.3

2.1

2.2

3.1

3.2

4.

a) Adoptaran todas las medidas legislativas y administrativas que correspondan para
modificar, derogar o abolir las leyes, normas, politicas, reglamentos, costumbres vy
practicas existentes que directa o indirectamente discriminen contra las personas
afectadas por la lepra y sus familiares o que de manera forzosa u obligatoria segreguen o
aislen a las personas por motivo de la lepra en el contexto de dicha discriminacién;

b) Se aseguraran de que todas las autoridades e instituciones tomen medidas para que
ninguna persona, organizacidon o empresa privada discrimine por motivo de la lepra.

Los Estados adoptaran todas las medidas adecuadas para que las personas afectadas por la
lepra y sus familiares ejerzan plenamente todos los derechos reconocidos en los instrumentos
internacionales de derechos humanos en los que sean parte, en particular la Declaracién
Universal de Derechos Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos y la Convencidn sobre los
derechos de las personas con discapacidad.

En los procesos de elaboracién y aplicacion de legislacion y politicas y en otros procesos de
decisién sobre cuestiones que conciernen a las personas afectadas por la lepra y sus
familiares, los Estados celebraran consultas estrechas con las personas afectadas por la lepray
sus familiares y recabaran su participacidon activa, a titulo individual o a través de sus
respectivas organizaciones locales y nacionales.

Igualdad y no discriminacion

Los Estados reconoceran que todas las personas son iguales ante la ley y que tienen derecho a
igual proteccion y beneficio de la ley, sin discriminacion alguna.

Los Estados prohibiran toda discriminacién basada en el hecho de que una persona tenga o
haya tenido lepra, y garantizaran a todas las personas afectadas por la lepra y a sus familiares
proteccion legal igual y efectiva.

Las mujeres, los nifios y las personas vulnerables

En muchas sociedades la lepra tiene consecuencias profundamente negativas para las
mujeres, los nifios y las personas vulnerables. Por consiguiente, los Estados prestaran especial
atencién a la promocién y la proteccion de las mujeres, los nifios y las personas vulnerables.
Los Estados promoveran el pleno desarrollo, el adelanto y el empoderamiento de las mujeres,
los nifios y las personas vulnerables.

El hogary la familia

Siempre que sea posible, los Estados prestaran apoyo a la reunificacion de las familias que han
sido separadas en décadas anteriores debido a las politicas y practicas relativas a las personas con
diagnéstico de lepra.

5.

5.1

La vida en la comunidad y la vivienda

Los Estados promoveran el disfrute por las personas afectadas por la lepra y sus familiares de
los mismos derechos que las demas, permitiendo su plena inclusion y participacion en la
comunidad.
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5.2 Los Estados identificaran a las personas afectadas por la lepra y a los familiares de éstas que
estén viviendo aislados o segregados de su comunidad en razén de su enfermedad, y les dardn
apoyo social.

5.3 Los Estados aseguraran que las personas afectadas por la lepra y sus familiares puedan elegir
su lugar de residencia, e impedirdn que sean obligados a aceptar alguna modalidad de
residencia en particular en razén de su enfermedad.

5.4 Los Estados permitiran a las personas afectadas por la lepra y a sus familiares que en algun
momento fueron obligados a vivir aislados por las politicas oficiales vigentes, que sigan
viviendo en los hospitales o comunidades que se han convertido en su hogar, si lo desean. En
caso de que sea inevitable reubicarlos, quienes residan en esos lugares participardn
activamente en las decisiones que afecten a su futuro.

6. Participacidn en la vida politica

Los Estados garantizaran a las personas afectadas por la lepra y sus familiares el derecho a votar
en igualdad de condiciones con las demds. Los procedimientos de votacién deberan ser accesibles,
faciles de aplicar y adaptados a las necesidades de las personas fisicamente afectadas por la lepra.

7. Ocupacién

Los Estados fomentaran y apoyaran las oportunidades de empleo por cuenta propia, de
constitucién de cooperativas y de formacion profesional para las personas afectadas por la lepray
sus familiares, asi como el empleo de estas personas en los mercados laborales ordinarios.

8. Educacién

Los Estados promoveran la igualdad de acceso a la educacién para las personas afectadas por la
lepra y sus familiares, como para todas las demds personas.

9. Expresiones discriminatorias

Los Estados eliminardn toda expresion discriminatoria de las publicaciones oficiales, incluido el
adjetivo "leproso" o su equivalente en cualquier idioma o dialecto, y corregiran lo antes posible las
publicaciones existentes que contengan expresiones de ese tipo.

10. Participacion en la vida publica, la vida cultural y las actividades recreativas

10.1  Los Estados promoveran el disfrute en condiciones de igualdad, por las personas afectadas
por la lepray sus familiares, de los derechos y las libertades consagrados en los instrumentos
internacionales de derechos humanos, en particular la Declaracidon Universal de Derechos
Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos y la Convencidén sobre los derechos de las
personas con discapacidad, que son indispensables para su dignidad.

10.2  Los Estados promoveran la igualdad de acceso de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares a los lugares publicos, incluidos los hoteles y restaurantes y los autobuses, trenes y
otros medios de transporte publico.

10.3  Los Estados promoveran la igualdad de acceso de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares a los centros culturales y de esparcimiento.
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10.4  Los Estados promoveran la igualdad de acceso de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares a los lugares de culto.

11. Atencidn de la salud

11.1  Los Estados proporcionaran a las personas afectadas por la lepra, en forma gratuita o a
precios asequibles, servicios de atencién de la salud de por lo menos la misma variedad,
calidad y nivel que los prestados a las personas con otras enfermedades. Ademas, ofreceran
programas de diagndstico precoz y garantizaran un pronto tratamiento de la lepra, incluido el
tratamiento de las reacciones y lesiones nerviosas que puedan producirse, para evitar que
aparezcan consecuencias estigmatizantes.

11.2  Los Estados incluiran el apoyo psicolégico y social en la atencién ofrecida cominmente a
las personas afectadas por la lepra que estén en proceso de diagndstico y tratamiento, y segln
sea necesario una vez finalizado el tratamiento.

11.3 Los Estados asegurardn que las personas afectadas por la lepra tengan acceso a
medicamentos gratuitos para la lepra, y una atencion médica adecuada.

12. Nivel de vida

12.1  Los Estados reconoceran el derecho de las personas afectadas por la lepra y sus familiares
a un nivel de vida adecuado, y tomaran medidas apropiadas para salvaguardar y promover ese
derecho, sin discriminacién por motivo de la lepra, con respecto a la alimentacién, la
vestimenta, la vivienda, el agua potable, los sistemas de alcantarillado y otras condiciones de
vida. Los Estados:

a) Promoveran programas de colaboracidén en que participen el Gobierno, la sociedad civil y
las instituciones privadas para recaudar fondos y disefiar programas que permitan mejorar
su nivel de vida;

b) Impartirdan o velaran por que se imparta educacién a los nifios cuyas familias se
encuentren por debajo del umbral de pobreza, mediante becas y otros programas
auspiciados por el gobierno y/o la sociedad civil;

c) Se aseguraran de que quienes estén por debajo del umbral de pobreza tengan acceso a
programas de formacién profesional, microcréditos y otros medios que les permitan
mejorar su nivel de vida.

12.2 Los Estados promoveran el ejercicio efectivo de este derecho con medidas financieras
como las siguientes:

a) Las personas afectadas por la lepra y sus familiares que no puedan trabajar a causa de su
edad, enfermedad o discapacidad recibiran una pension del Estado;

b) Las personas afectadas por la lepra y sus familiares que estén por debajo del umbral de
pobreza recibirdn asistencia financiera para gastos de vivienda y atencién médica.

13. Concienciacion

Los Estados, en colaboraciéon con las instituciones de derechos humanos, las ONG, la sociedad civil
y los medios de comunicacidn, formularan politicas y planes de accién para concienciar a la
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sociedad y fomentar el respeto de los derechos y la dignidad de las personas afectadas por la lepra
y sus familiares. Estas politicas y planes de accién podrdn incluir las siguientes disposiciones:

a)
b)
c)

c)

Proporcionar informaciéon sobre la lepra en todos los niveles del sistema de ensefianza,
comenzando a partir de la educacidn preescolar;

Promover la produccién y distribucién de material informativo sobre sus derechos a todas
las personas a quienes se haya diagnosticado la lepra recientemente;

Alentar a los medios de comunicacién a que representen a las personas afectadas por la
lepra y a sus familiares con una terminologia y unas imdagenes dignas;

Reconocer las capacidades, los méritos y las habilidades de las personas afectadas por la
lepra y su contribucién a la sociedad y, cuando sea posible, prestardn apoyo a la
exposicién de su talento artistico, cultural y cientifico;

Alentar a los creadores, como los artistas, poetas, musicos y escritores, particularmente
aquellos que hayan vivido personalmente el problema de la lepra, a contribuir con su
talento al proceso de concienciacion;

Proporcionar informacién a los dirigentes sociales, incluidas las autoridades religiosas,
sobre la forma en que el tratamiento de la lepra, en sus ensefianzas o en sus materiales
escritos, puede contribuir a la eliminacidon de la discriminaciéon contra las personas
afectadas por la enfermedad y sus familiares;

Alentar a las instituciones de ensefianza superior, incluidas las facultades de medicina y las
escuelas de enfermeria, a incluir informacion sobre la lepra en sus programas de estudios,
y a elaborar y poner en practica un programa de "capacitacion de los instructores" y crear
material didactico especial sobre el tema;

Promover la colaboracidon con el Programa Mundial para la educacién en derechos
humanos a fin de incorporar los derechos humanos de las personas afectadas por la lepra
y sus familiares en el programa nacional de ensefianza sobre los derechos humanos de
cada Estado;

Determinar la forma de reconocer y rendir tributo a las personas que hayan sido aisladas
forzosamente por sus gobiernos tras el diagndstico de lepra, asi como el modo de
aprender de su ejemplo mediante, entre otras cosas, programas de historia oral, museos,
monumentos y publicaciones;

Respaldar las iniciativas de concienciacién popular encaminadas a llegar a las comunidades
gue no tienen acceso a los medios de difusion tradicionales.

14. Disefio, ejecucién y seguimiento de las actividades de los Estados

141

Los Estados consideraran la posibilidad de crear o nombrar una comisidon para que se

ocupe de las actividades relacionadas con los derechos humanos de las personas afectadas por
la lepra y sus familiares. ldealmente esta comision estara integrada por personas afectadas
por la lepra y sus familiares, representantes de organizaciones de personas afectadas por la
lepra, expertos en derechos humanos, representantes del ambito de los derechos humanos y
otros conexos, y representantes del gobierno.

14.2

Se alienta a los Estados a que en los informes que deban presentar como Estados partes a

los érganos de tratados pertinentes indiquen las politicas y las medidas que hayan adoptado
y/o aplicado con vistas a la eliminacidn de la discriminacion contra las personas afectadas por
la lepra y sus familiares.
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