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DG1
DG2
ETD

IEC
MB

OMP

OMS
ONG
PB
PC
PCR
P/D
p. €j.
PT-A
TBC
TDCN
TOD
WER

Siglas y abreviaturas

derecha

discapacidad de grado 1

discapacidad de grado 2

enfermedad tropical desatendida
izquierda

indice bacteriolégico

informacién, educacién y comunicacién
multibacilar

nervio

indice de discapacidad de ojos, manos y pies (también llamado EHF, por

sus siglas en inglés)

Organizaciéon Mundial de la Salud
organizacion no gubernamental
paucibacilar

computadora personal

reaccion en cadena de la polimerasa
cociente prevalencia/deteccion

por ejemplo

politerapia acompanada
tuberculosis

tasa de deteccion de casos nuevos
tratamiento bajo observacion directa

Weekly Epidemiological Record (parte epidemiolégico semanal de la OMS)
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Hemos asistido a un progreso considerable en el control de la lepra desde que la politerapia
antileprosa se introdujo hace més de tres decenios. Un fuerte compromiso politico,
estrategias sélidas y alianzas robustas han contribuido a reducir de modo significativo la
carga de lepra. Ello constituye una buena noticia para quienes atienden a las personas
afectadas por la lepra, para el pablico general y para las autoridades responsables, pero
preocupa el lento declive en la deteccion de nuevos casos durante los diez Gltimos afios.
Ademds, la meta mundial de reducir en un tercio los nuevos casos con discapacidad de
grado 2 (DG2) fijada por la estrategia mundial mejorada para una mayor reducciéon de
la carga de enfermedad debida a la lepra 2011-2015 ya estd fuera de plazos, lo que ha
llevado a la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) a lanzar una estrategia mas amplia:
la estrategia mundial para la lepra 2016-2020 “Acelerar la accién hacia un mundo sin
lepra”. Esta estrategia se estructura en torno a tres pilares que abordan los aspectos de
gobernanza, los aspectos médicos y los aspectos sociales de la lepra.

La idea primordial de la estrategia es conseguir un mundo sin lepra, pero su objetivo
inmediato es reducir mas ain la carga de lepra a niveles mundial y local. Sus metas son:
1) ninguna discapacidad en los casos nuevos en nifos; 2) reduccion de la DG2 en los
nuevos casos @ menos de 1 por millén de habitantes; y 3) ningln pais con legislacién
que permita la discriminaciéon por causa de la lepra. Estas metas deberdan haberse
alcanzado para el ano 2020. Con el fin de evaluar la ejecuciéon de tan amplio y abarcador
programa, debe ponerse en marcha un sistema mds fuerte que cuente con herramientas
nuevas. Hemos elaborado la presente guia para ayudar a los paises a adoptar las nuevas
herramientas y lograr un consenso sobre los medios y procedimientos para medir el grado
y la direccién del progreso. La herramienta principal para el monitoreo es un buen sistema
de informacion. Ello requiere importantes cambios para captar la informacién necesaria
ya sea en los sistemas de la lepra o en los sistemas més amplios de informacién sanitaria
sobre enfermedades transmisibles. Se definen con detalle los cambios en las herramientas
de registro y notificacion y se aportan los nuevos formularios en los anexos a esta guia para
que los paises puedan usarlos como referencia y adaptarlos seglin su contexto concreto.
Se incluyen asimismo diversos cambios en las definiciones y férmulas claras para calcular
nuevos indicadores en cada pilar estratégico. En dltimo término, la Guia de monitoreo y
evaluacién pretende orientar los programas sobre coémo supervisar avances e identificar
problemas, mientras que el Manual operativo, publicado en agosto del 2016, se elaboré
como orientacién para las acciones con una repercusion favorable en el control de la lepra.
La estrategia mundial aborda el marco conceptual; el Manual operativo, los procedimientos
para propiciar el cambio; y la presente Guia de monitoreo y evaluacién, los procedimientos
para medir los avances, al tiempo que proporciona orientacién para sefialar las necesidades
de mejora. Por consiguiente, los tres documentos han de contemplarse como “uno solo”
para permitir una lucha mas eficaz contra la lepra en todos los niveles.
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Una vision general de la
estrategia mundial para la lepra

ESTRATEGIA MUNDIAL PARA
LA LEPRA 2016-2020
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Alcance y destinatarios

de la guia

El alcance de esta Guia de monitoreo y evaluacion es dotar a los programas nacionales
contra la lepra de herramientas para poder seguir el progreso hacia las metas de la estrategia
mundial para la lepra 2016-2020. Su objetivo es servir de orientacion en cuanto a las
medidas correctoras que deberdn adoptarse si los indicadores de monitoreo ponen de
manifiesto problemas en lo tocante a la implantacién eficaz de la estrategia.

Los destinatarios de este tercer documento relacionado con la estrategia mundial para
la lepra son nuevamente los gerentes nacionales y de nivel regional, estatal o provincial
de los programas contra la lepra. La Guia contiene los nuevos formularios de registro y
notificacién para la lepra, de modo que los programas nacionales contra la lepra puedan
adaptarlos para su uso en cada pais. Algunas partes de la Guia pueden servir también para
los supervisores nacionales y subnacionales, si bien esta previsto elaborar un documento
mas sencillo para el personal sobre el terreno. La Guia es asimismo (til para los consultores
que colaboran con los paises como prestadores de apoyo técnico o monitores de programas
y proyectos contra la lepra.
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Introduccion a los elementos necesarios para

evaluar el desempefio de un programa

Evaluar la calidad de un programa requiere una planificacién adecuada y llevar a cabo
mdltiples actividades. Estas actividades son de diferente naturaleza, pero todas ellas
contribuyen a respaldar la obtencién de datos cientificos en los cuales basar la evaluacion de
un programa de salud publica; en nuestro caso, un programa contra la lepra. La recopilacion
de dichos datos cientificos y su andlisis para la toma de decisiones requiere a su vez el
uso de diversas “herramientas”. En consecuencia, este capitulo introductorio consta de
dos grandes apartados: uno con definiciones para aclarar la terminologia relacionada con
las actividades implantadas para evaluar el desempefio de los programas, y otro sobre las
herramientas de monitoreo, como el sistema de informacién sanitaria y los indicadores de
monitoreo. Al terminar esta introduccion, es de esperar que los destinatarios comprendan
mds claramente los elementos basicos que deben implantarse para permitir la evaluacion
sistematica y especifica del desempeno de su programa.

2.1 Definicion de las actividades dirigidas a evaluar el
desempeno de un programa

2.1.1 Monitoreo, evaluacion y examenes de un programa

El monitoreo, la evaluacién y los eximenes de un programa son medios para evaluar la
naturaleza, calidad, grado e importancia del progreso obtenido hacia una meta de salud
publica. El monitoreo y la evaluacién sirven para generar la mejor evidencia sobre cuan
bien esta funcionando el programa y traducir dicha evidencia en mejoras de su ejecucién
o redefinicion de las recomendaciones normativas. Mientras el monitoreo es un proceso
interno y evalta el desempefno de un programa en términos de actividades realizadas
con respecto a las programadas, la evaluacién se contempla habitualmente como una
evaluacion externa independiente de las actividades en curso con el fin de determinar
su eficacia para alcanzar los objetivos fijados de salud publica. El proceso completo de
monitoreo y evaluacién ayuda al considerar las metas y los hitos con la ayuda de los
indicadores para medir progreso y logros.

Mas concretamente, el monitoreo es parte constitutiva de todo programa de salud
publica. El monitoreo sistematico es el componente principal y esencial en la evaluaciéon
ordinaria de programas de salud publica. Consta de un flujo continuo de informacién
bidireccional en toda la cadena del programa y mediante informes de progreso a otras
unidades y més alla. Se basa en un conjunto de indicadores identificados en funcién de las
metas del plan nacional, asi como en la pertinencia, objetividad y facilidad de recopilacion.
La informacién generada por el monitoreo se usa en los distintos niveles gerenciales
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(nacional y subnacional) para evaluar la situacién del programa, identificar desviaciones
y adoptar medidas correctoras. El sistema de registro y notificacion que constituye la base
de la informacién debe alinearse con los planes de monitoreo, e incluir un sistema que
garantice la calidad y la seguridad de las fichas y registros.

El monitoreo implica analizar un conjunto de indicadores a lo largo del tiempo y
en distintas zonas.

La evaluacion y los exdmenes del programa suelen ser de tipo especifico, dirigidos
a un componente temdtico particular de un programa (p. ej., atencién al paciente o
un proyecto especifico), o de tipo amplio, abarcadores de los principales dominios del
programa, como un evento puntual con una fecha concreta organizado en torno a preguntas
que suelen corresponder a las seis categorias siguientes: 1) ¢estd alcanzando el programa
los objetivos y las metas propuestas?; 2) ése estan ejecutando las actividades segin lo
previsto?; 3) ése estan ejecutando las actividades con un uso apropiado de los recursos?;
4) ¢el beneficio obtenido supera el costo?; 5) ¢el logro alcanzado es atribuible al programa
o0 a otro factor?; y 6) ¢hay algin efecto colateral imprevisto (favorable o desfavorable)
derivado de la implantacién del programa?

Como resultado de evaluar los programas seglin estas seis preguntas, los exdmenes
del programa ayudan a mejorar los resultados, incrementar la eficiencia, aumentar la
rendicién de cuentas e implicacién, fortalecer alianzas y movilizar recursos. La evaluacion
puede llevarse a cabo con periodicidad anual (examenes internos de la ejecucién utilizando
datos ordinarios); o también a la mitad o al final del ciclo de planificacién del programa
y analizando tanto la ejecucion como los resultados. Los revisores en tal caso suelen ser
tanto internos como externos. La evaluacién de un Gnico proyecto o el examen especifico
de un tnico aspecto del programa suelen llevarla a cabo por lo general revisores externos.

Los exdmenes de programas dirigidos por la OMS son actividades especiales con
procedimientos especificos, un equipo de monitores externos e internos y un presupuesto
que permite complementar la informacién ordinaria de monitoreo con informacién mas
detallada para dar respuesta a una serie de preguntas acerca del programa en su totalidad
usando datos cuantitativos y cualitativos.

El marco de examen incluye una declaracién de objetivos, formulaciéon del mandato,
constitucion de un comité directivo, definicion de métodos, desarrollo de herramientas de
recopilacion de datos, identificacién de documentos de trabajo para su revisién (planes,
estrategias, directrices operativas, asignacion presupuestaria, procedimientos del sistema de
informacion, informes de progreso, otros informes, fichas y registros de los establecimientos
de salud, iniciativas de investigacién), y elaboracién de una lista de personas claves para
entrevistar con su localizacién o ubicacién (gobierno, prestadores de servicios, usuarios
de servicios, grupos interesados, asociados). El examen del programa, pues, fija plazos
concretos y requiere logistica y recursos.
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Cuadro 1: Resumen de caracteristicas principales de los procesos de
monitoreo y evaluacion

Variable de manejo

Monitoreo del programa

Evaluaci6n del programa

Producto (servicio,
actividades, alcance)

¢Cuantas areas alcanzadas con
IEC?

¢Segin lo previsto?

¢Cuan adecuado fue el alcance? ¢Fue
suficiente? ¢Fue correcto?

Proceso (ejecucion)

¢Coémo se ejecutd?

¢Segin lo previsto?

¢Cuan bien se ejecut6?

Resultado (resultados)

¢Qué ha cambiado?

¢Valieron la pena los resultados?

Se ocupa de insumos, proceso y
resultados inmediatos

Se ocupa de resultados a largo plazo,
incluida la repercusion

Contempla la relacion entre lo
planificado y lo realizado

Contempla la relacién entre producto y
resultados

Proceso ordinario o sistematico

Proceso especial

Proceso interno

Proceso externo e interno

Objetivo: objetivo del programa

Objetivo: pregunta especifica de
evaluacién

Pertinencia inmediata para
ejecutores

Pertinencia inmediata para instancias
normativas e interesados directos

Fuente: Programa Mundial contra la Lepra.

Tanto el monitoreo como la evaluacién de un programa nos ayudan a:

e sabersi las actividades se estan ejecutando segtn lo previsto;

e determinar si los resultados de las actividades se logran a un costo razonable;

e  orientar, mejorando la toma de decisiones, la reformulacion de politicas y

estrategias, asi como los procedimientos de gestion;

e determinar la repercusién de las actividades del programa en cuanto a beneficios

de salud publica;

e establecer conexiones favorables con los planes y estrategias generales de
desarrollo;

e garantizar el desarrollo de habilidades para el monitoreo.

Deben desarrollarse mecanismos de retroalimentacion y difusién de experiencias y
mejores practicas, pues los exdmenes programaticos bien planificados y realizados pueden
servir de estimulo al personal de los programas para mejorar la calidad en la prestacion

de servicios.

2.1.2 Supervision

La supervisién es una importante herramienta de gestion para garantizar la calidad de
la prestacion de servicios. La supervisiéon de apoyo promueve la mejora del desempeno
a través de un espiritu de colaboracién al fijar normas uniformes, identificar y resolver

problemas, sefalar necesidades y brindar oportunidades para el desarrollo.
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Implica llevar a cabo visitas de observacién a los establecimientos de salud,
unidades administrativas, actividades y personal, y recopilar informacién sobre las listas
de verificacién para evaluar y proporcionar retroalimentacion, a partir de las cuales
mejorar el desempeno. La supervision cumple tres funciones: administrativa, educativa
y de apoyo. El objetivo de la supervisién es en Gltimo término promover una cultura de
aprendizaje para mejorar el desempeno. Puede llevarla a cabo el personal de una unidad
administrativa de alto nivel, el personal de otros establecimientos o unidades administrativas
(supervision externa), los colegas de un mismo establecimiento (supervision entre pares) o
los miembros de la comunidad o asociados (supervisiéon conjunta que a menudo resulta
en mayor demanda de calidad). Cabe pensar también en la posibilidad de supervision
integrada o polivalente (p. ej., lepra y tuberculosis [TBC], lepra y ETD, discapacidad por
lepra y otras discapacidades), que permitiria compartir logistica y fondos. La supervisién
polivalente puede cubrir también solo parte de un programa contra la lepra (p. €j., gestion
de medicamentos, laboratorio, registro, actividades de extension). La supervision debe
ser continua: mediante visitas sobre el terreno, reuniones y durante el trabajo cotidiano.

Un supervisor evalta la calidad de los servicios mediante observacion, identificacion
de précticas adecuadas y problemas, y debates. La facilitacion de la calidad se consigue
mediante solucién interactiva de problemas, orientacion, capacitacion, retroalimentacion
(incluidos los comentarios de apoyo para fomentar las practicas adecuadas) y monitoreo
de los problemas previamente identificados. Es indispensable que exista un sistema de
supervision de los propios supervisores para garantizar que todos los supervisores dispongan
de los conocimientos y destrezas necesarios. Deben tener autoridad, recibir el pertinente
apoyo econémico y logistico, y estar adecuadamente capacitados como supervisores de
apoyo. Son elementos clave de una supervision eficaz los siguientes: el compromiso con la
supervision; la disponibilidad de normas claras de desempefo; una buena planificacion; la
participacion de los principales interesados directos (organizaciones no gubernamentales
[ONC], asociaciones de pacientes de lepra); disponer de herramientas normalizadas
para la supervision; la adecuada documentacion de las actividades desempenadas; y la
disponibilidad de financiamiento.

La supervision se sirve igualmente de herramientas como listas de verificacion,
cuestionarios, tablas de tareas, descripcion de funciones, normas de desempeno, directrices,
planes de actividad e informes (de programa o de supervisién). El principal centro de
interés de la supervision consiste en reducir al minimo las variaciones inapropiadas en las
practicas de salud.

Los informes de supervision aportan datos cientificos complementarios sobre el
monitoreo del desempefo de los programas. Si se recogen y difunden adecuadamente,
pueden llegar a convertirse en una fuente importante para medir el desempeno, que aporte
datos corroborativos sobre los resultados del programa. Para establecer un sistema eficaz
de supervision que permita complementar el monitoreo que de los programas hacen los
gerentes, deben implicarse todos los niveles de atencién. En el cuadro 2 se indican las
funciones y responsabilidades para alcanzar el éxito con esta importante tarea programatica.
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Cuadro 2: Responsabilidades de supervision en los distintos niveles

Nivel administrativo

Responsabilidades

Establecimientos de salud

Autoevaluacion y supervision por pares

Uso eficaz de listas de verificacion

Fomento y mantenimiento de précticas adecuadas de trabajo

Evaluacién de necesidades de capacitacion y apoyo técnico

Resolucién local de problemas

Nivel de distrito y regional,
estatal o provincial

Trabajo en equipo y apoyo continuo

Supervisién integrada

Fomento de capacidades de los supervisores: conocimientos,

destrezas, compromiso

Orientacién y capacitacion para mejorar destrezas y conseguir

que los procedimientos se cumplan

Resolucién de problemas

Refuerzo de la logistica y atencién a la movilidad

Idoneidad y rapidez de las acciones de monitoreo

Mejora de la supervision interna

Recompensa de la calidad

Nivel nacional

Provision de herramientas e informacién clave

Instauracién y cumplimiento de normas técnicas

Planificacion y aplicacién de directrices de supervision
(incluidas listas de verificacién para los distintos niveles)

Elaboracién de un plan de supervisién para las visitas de
supervision

Provision de los recursos necesarios: fondos, movilidad

Creacion de oportunidades para la capacitacion

Compilacién de datos y analisis

Retroalimentacion

Recompensa de la calidad

Difusién de la informacién sobre mejores practicas de
supervisiéon

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy.

2.1.3 Encuestas e iniciativas de investigacion

A diferencia de las actividades ordinarias de monitoreo y evaluacién, la investigacion
puede suministrar informacion valiosa sobre los componentes de un programa. Ademads, la
investigacion puede aportar nuevas perspectivas y soluciones innovadoras a los problemas
de ejecucion. La investigacion genera un conjunto de datos cientificos que podria usarse
para suscitar el debate y aumentar la concientizacién publica por los temas sociales. La
investigacion sobre el terreno permite considerar asociaciones y efectos, y proporciona
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informacion a publicos muy variados. Por ejemplo, podemos tratar de abordar mediante
investigacion el desafio de conseguir datos vélidos acerca de la percepcién sobre la
participacion de las personas afectadas, o la naturaleza y el grado de discriminacion y
sesgo en el seno de la comunidad contra las personas afectadas. Por supuesto, la finalidad
de la investigacion es diferente de la que tienen tanto la supervisién como el monitoreo
y la evaluacion: la investigacion busca probar; la evaluacion, mejorar. Es importante que
las autoridades nacionales patrocinen la investigacion en colaboracién con los expertos y
las instituciones académicas a partir de una base profesional mas amplia.

2.2 Herramientas para evaluar el desempeno de un
programa

2.2.1 El sistema de informacion sanitaria

El sistema de informacién sanitaria es una herramienta esencial que suministra informacién
para guiar la toma de decisiones a todos los niveles. Abarca un conjunto de actividades
interrelacionadas encargadas de recopilar, integrar, analizar, interpretar, conservar y difundir
los datos e informacién que hagan posible el monitoreo del progreso hacia una meta de
salud publica. Consta de tres elementos: insumo, proceso y producto. El insumo son los
datos, el proceso convierte estos datos en informacién dtil, y el producto es la informacién
generada en forma de informes. Los datos son hechos brutos que, al ser procesados, se
convierten en significativos; a esto es a lo que llamamos “informacién”, que, cuando se
usa para explicar el contexto de un problema o situacion, se transforma en “conocimiento”
(es la denominada jerarquia “datos-informacién-conocimiento”). El flujo de datos puede
ser continuo, periédico o puntual. Puede consistir en datos ordinarios, datos derivados de
incidentes criticos o datos derivados de las actividades de supervision, de una misién de
evaluacion o de la investigacion. La Gnica finalidad del sistema de informacién sanitaria
es poner “la informacién adecuada a disposicién de las personas adecuadas para su uso
adecuado en el momento adecuado”.

Los recursos son los insumos requeridos para gestionar el sistema de informacién
de manera eficiente y eficaz. Las personas designadas recopilan los datos necesarios, los
transforman en informacién y difunden esta a los destinos pertinentes a través de una serie
de criterios, protocolos y procedimientos normalizados. Puede ser beneficioso implicar
en el sistema de informacién a una gama mas amplia de profesionales, como los expertos
en conducta y en gestion de datos; por ejemplo, en las etapas de disefo o de monitoreo,
ya que lo ideal es que el sistema permita recopilar también datos cualitativos que quiza
ayuden a evaluar los hechos de forma mas detallada.

Debe haber un marco normativo y de planificacion para gestionar el sistema de
informacion como parte integrante de la gestion global del sistema de salud. Debe
contemplar la rendicién de cuentas y cuestiones de credibilidad; acuerdos de colaboracién
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con los asociados; necesidades y derechos de los pacientes, que son los usuarios finales;
reglas de organizacion para el personal, la asignacién de fondos y la gestion de existencias;
y el uso de nuevas tecnologfas. Deben definirse procedimientos y protocolos normalizados
para todo el proceso de recopilacién, difusién, procesamiento y utilizacién de los datos
y la informacién.

Es esencial conocer bien las capacidades del programa en los distintos niveles en
cuanto a sintesis, analisis y validacién de los datos, y los informes de supervision suelen
ser herramientas clave en este sentido.

Los procedimientos de recopilaciéon de datos deben normalizarse y adaptarse al
personal de salud. Debe tenerse presente el contexto de la integracion en los programas
generales de salud u otros programas (TBC/piel/ETD). Debe haber una delimitacién
clara de responsabilidades; por ejemplo, ¢quién recopilard los datos de los pacientes: un
profesional que atienda al paciente o un colaborador especialmente designado? Debe
haber un glosario con la definicion de cada elemento en la ficha de los pacientes o en el
registro. La introduccién de datos puede hacerse en papel o de forma electrénica. Los
datos suelen generarse en los establecimientos de salud y fluyen en sentido ascendente
del establecimiento de salud al primer nivel administrativo, de ahi al segundo nivel
administrativo (regional, estatal o provincial), y de ahi al nivel nacional. Puede enviarse
automdticamente en momentos especificados o bien en respuesta a una solicitud especifica
por parte de un gerente (p. ej., informacién complementaria sobre una actividad concreta).
La periodicidad o frecuencia —mensual, trimestral, anual— dependera de la necesidad
de andlisis para la toma de decisiones y de la facilidad de recopilacion.

En cada nivel, debe establecerse un sistema de garantia de la calidad para conseguir
que los datos sean de buena calidad (vélidos, confiables, precisos, completos y oportunos).
Puede existir variacién de los datos debido a las personas, las maquinas, los métodos o los
procedimientos y mediciones. La garantia de la calidad intenta asegurar que no ocurran
errores y que existan garantias frente a la manipulacién deliberada. Las siguientes medidas
facilitan la garantia de la calidad de los datos:

e Definicién normalizada de los datos y sus procedimientos de recopilacion,
procesamiento, difusion y uso.

e  Capacidad adecuada del personal.
e Supervision.

Debe haber un sistema para la comprobacién aleatoria de la integridad, correccion,
exactitud y coherencia de los datos. Algunos de los procedimientos son: bisqueda de la
gama de elementos de datos (integridad) y su coherencia; introduccién duplicada de datos;
examen de una muestra de fichas o de tres informes consecutivos; entrevistas durante la
visita a los centros para conocer el proceso de captacion de datos y las labores locales para
garantizar la calidad de los datos; y resolucién inmediata de las discrepancias. El examen
de las fichas, registros e informes puede ser interno o externo, continuo o periédico,
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ordinario o especial, y total (todas las fichas e informes, contenido total de cada ficha e
informe) o parcial (muestra de fichas e informes, parte especifica del contenido de cada
ficha e informe). Es importante asimismo considerar todo el rastro de la informacioén:
qué sucede en cada nivel y quién hace qué. Para cada variable de la calidad (integridad,
exactitud, correccién, coherencia, oportunidad, uso), pueden establecerse unos niveles
de calidad (excelente, buena, media, mala) o bien fijar un determinado umbral (90% de
las fichas o informes) para cada elemento.

Los mecanismos de procesamiento de datos pueden ser en papel o electrénicos. El
informe se usa como fuente para calcular los indicadores de monitoreo, incluidas las metas.
En un sistema semielectrénico, se usa una ficha del paciente para registrar la informacién
en los establecimientos de salud, y parte de esa informacién se introduce periédicamente
en una base electrénica de datos, a partir de la cual se generan luego autométicamente los
informes. Existen diferentes posibilidades de digitalizacion: solo los indicadores o informes
e indicadores. Puede variar también el nivel de introduccién de los datos electrénicos, pues
algunos paises tienen incluido el registro electrénico en los establecimientos de salud. En
cualquier caso, usar las tecnologias mas nuevas suele resultar mas beneficioso en cuanto
a generar informes exactos y oportunos, para su andlisis y para su andlisis y difusién. Hay
expectativas de cambio de los prestadores de asistencia sanitaria con respecto al uso de
la tecnologia en los entornos de atencién de salud.

Son varias las ventajas de pasar la recopilacion y conservacién de datos del papel a las
bases electrénicas de datos. Las fichas clinicas electrénicas permiten mayor coordinacién y
mejor intercambio de datos. Otra ventaja es la facilidad de acceso. Las fichas se conservan
en una base de datos que es segura y en cualquier momento cabe la posibilidad de que las
personas con derechos de acceso a una variable dada de interés obtengan cualquier dato
concreto sobre ella; los datos, ademds, pueden transmitirse de forma rdpida y segura a su
destino o al piblico destinatario de interés. El analisis de los datos mediante un programa
informatico estandar permite generar de forma instantanea informes e indicadores. Siempre
que sea posible se preferirdn las fichas por caso, ya que permiten evitar la duplicacién
de fichas y son generalmente mds exactas y precisas que los sistemas de datos agregados.
La calidad mejora considerablemente con un mecanismo incorporado de garantia de la
calidad para incluir también la seguridad y la confidencialidad de los datos conservados.

La difusién de los datos es para concientizar, comprender y adoptar medidas.
Debe respetar los canales establecidos de gestién del sistema de salud y responder a las
necesidades en los diversos niveles. Puede producirse entre diferentes niveles dentro del
programa o también fuera del programa. A veces el informe puede estar en forma resumida,
cémoda y facilmente comprensible para las autoridades responsables de formular politicas,
por ejemplo. Las nuevas tecnologias pueden mejorar la calidad de la informacién; sin
embargo, por mucho que se genere de forma atractiva y resumida, ninguna informacién
tendrd repercusion si no se usa de modo adecuado y pertinente.

Usar la informacién para la toma de decisiones es la finalidad del sistema de
informacién. Un uso adecuado de la informacién en todos los niveles que incluya un

Guia de monitoreo y evaluacion



mecanismo de retroalimentacién bien establecido y enfoques innovadores en cuanto
a presentacion de los datos dard lugar a una mejora de la atencién al paciente y de la
gestion de los servicios de atencion de la lepra en los distintos niveles. Uno de los medios
para mejorar el uso del sistema de informacién es introducir un sistema de apoyo a la
toma de decisiones. Se trata de una aplicacion informatica que permite a los gerentes de
salud visualizar de forma grafica y geogréfica los indicadores recopilados por el sistema
de informacién. Puede usarse un sistema de informacién geogréfica para establecer
comparaciones espaciales (por establecimientos de salud, por distritos, por regiones).
También son posibles otras comparaciones: temporales (tendencias mensuales o anuales),
por indicadores, por umbrales de logros. Sirve de ayuda para la “inteligencia en materia
de salud”, para descubrir patrones significativos, como secuencias, conglomerados o
correlaciones, en los que fundamentar las decisiones. A menudo los gestores de datos
tropiezan con dificultades a la hora de interpretar los datos. El sistema de apoyo a la
toma de decisiones es sin duda dtil en los niveles administrativos que no cuentan con
cientificos de datos para ayudar en el andlisis; permite el andlisis y uso rapidos. Estos son
algunos principios para mejorar el uso de la informacién e introducir una “cultura de la
informacion”:

e participaciéon activa de los usuarios de los datos y los cientificos de datos
(andlisis e interpretacion) en el disefio del sistema para promover el sentido de
pertenencia y comprender la relevancia de la informacion;

e calidad e informacién oportuna;
e sistema de gesti6n del programa en funcién del desempefio;
e canal de comunicacion entre quienes compilan los datos y quienes los usaran;

e presentacion y difusién de los datos innovadoras y adaptables.

El sistema de informacioén ideal para la lepra debe basarse en casos y permitir la
generacion de informes a todos los prestadores de servicios, también privados, asi como
permitir el desglose de los datos por zona geografica, sexo, edad, pais de origen y tipo de
localidad de residencia (urbana o rural). También debe permitir el andlisis de los factores
de riesgo de lepra para identificar los grupos vulnerables. Preferiblemente debe basarse
en un repositorio central de datos con agregacion e intercambio habitual en todos los
niveles. Debe estar respaldado por un mecanismo de garantia de la calidad para reducir
al minimo los errores y asegurar la calidad de los datos, y ser capaz de proporcionar
informacion resumida, bien presentada, facil de interpretar para la toma de decisiones y
facil de difundir y compartir.

2.2.2 Indicadores de monitoreo

El monitoreo se basa en el uso de un conjunto bien elaborado de indicadores, que
son variables para medir el cambio. Proporcionan la base para evaluar el cambio y la
sostenibilidad del cambio, asi como para describir los efectos (favorables o desfavorables)

1Q Estrategia mundial para la lepra 2016-2020



de las intervenciones del programa, ya sean previstas o imprevistas. La funcion méas
importante del monitoreo es proporcionar a los gerentes una base sélida para evaluar
sus programas y adoptar las medidas pertinentes. Como sucede con la mayor parte de la
evidencia cientifica, es informacion para la accion.

Figura 1: Indicadores en el dmbito del marco de monitoreo

Insumo y proceso Producto Resultado Repercusion
Politicas, normas, | Actividades: Resultados en Objetivos y metas

o 9 directrices; Relacionadas con términos de (p- €j., ninglin
B g recursos humanos; | los pacientes (p. ej., | estado de salud nifo diagnosticado
g E tecnologfa; evaluacién de la de la poblacién de lepra con
g S logistica; discapacidad) (p. €j., casos deformidades
8 < medicamentos; Relacionadas con nuevos detectados, visibles)

= informacion la poblacion (p. ej., | finalizacién del

encuesta) tratamiento)
Indicadores

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy.

Los insumos y recursos son necesarios para llevar a cabo las actividades. Si se usan los
recursos, entonces tendran lugar las actividades planificadas. Si se realizan las actividades,
entonces es de esperar que se presten los servicios (producto). Si se llevan a cabo los
productos, entonces es de esperar que el programa obtenga resultados en la poblacién
destinataria. Y si se obtienen los resultados previstos, entonces tal vez se produzcan cambios
en la poblacién (repercusién).

Los indicadores de repercusion expresan el grado de materializacion del objetivo
u objetivos de salud publica.

Los indicadores de resultado expresan los resultados obtenidos debido a las
actividades (p. ej., nimero de casos nuevos detectados, niimero de casos curados).

Los indicadores de producto expresan cuan bien se estdn ejecutando las actividades
planificadas (p. ej., proporcién de contactos examinados).

Los indicadores de proceso expresan una actividad que se pone en prdctica, segin
lo planificado (p. ej., disponibilidad de un sistema de informacién en Internet).

Algunos indicadores son de tipo bimodal o dicotémico. Suelen ser mas a menudo
los indicadores de proceso y, por consiguiente, guardan relacién con los procedimientos o
précticas que se prevé instaurar. Por ejemplo: “existencia de una alianza con asociaciones
de personas afectadas por la lepra”, cuya respuesta solo puede ser “si” o “no”.
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Nuevas herramientas para el

monitoreo de programas

Este capitulo trata especificamente del monitoreo de programas contra la lepra que tienen
en cuenta la estrategia mundial para la lepra 2016-2020 en todo su alcance. Al terminar
este capitulo, el pablico destinatario entenderd mejor qué informacion recopilar y estara en
condiciones de examinar sus programas mediante procedimientos de monitoreo ordinario
o de monitoreo especifico y actividades de evaluacién. Este capitulo 3 consta de varios
apartados sobre los temas siguientes: definiciones actualizadas, nuevas herramientas de
recodificacién y notificacién, indicadores para el monitoreo de la lepra, relevancia de
los indicadores, examen de los programas contra la lepra y el efecto de las campanas de
tamizaje activo o deteccion de casos sobre los indicadores ordinarios de monitoreo.

3.1 Definiciones

3.1.1 Definiciones de tipos de pacientes

A la luz de la estrategia mundial de eliminacién de la lepra 2016-2020, y teniendo presente
la necesidad de mejorar las actividades de farmacovigilancia (para lo cual es fundamental
saber si un paciente ha estado antes expuesto o no a farmacos antileprosos), se consideré
que el énfasis exclusivo en los casos nuevos “excluiria” del andlisis programético otros
casos de retratamiento. Ademas, la definicién de recaida se desarroll6 antes de que se
recomendara basar el diagnéstico de lepra en datos clinicos. Por consiguiente, se ha
procedido a actualizar la definicién para ajustarla mejor a las practicas reales sobre el
terreno. Se ofrecen a continuacion las nuevas definiciones de casos, que esperamos se
incorporen a los programas nacionales contra la lepra:

Se considera caso de lepra todo paciente que presente al menos una de las siguientes
caracteristicas:

(1) lesiones cutaneas hipopigmentadas con hipoestesia (disminucién de la
sensibilidad);

(2)  deterioro o afectacién de los nervios periféricos, demostrados por a) hipoestesia
clara, o b) debilidad en manos y pies o cara, o c) trastornos funcionales
neurovegetativos como la anhidrosis (sequedad de piel);

(3) presencia de deformidades visibles;

(4) signos de la enfermedad con presencia demostrada de bacilos en un frotis
cutaneo o confirmacién histopatolégica
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y que ademas

necesite tratamiento antileproso segin decision adoptada por un médico clinico.
Entre los casos de lepra, cabe establecer ademas las siguientes definiciones:

Caso nuevo (de lepra): paciente diagnosticado de lepra que nunca antes ha recibido
tratamiento antileproso;

Caso de retratamiento (de lepra): paciente diagnosticado de lepra que ya ha
recibido antes tratamiento antileproso. Los casos de retratamiento se clasifican a su vez
en las siguientes subcategorias:

Retratamiento tras haber perdido el contacto: paciente diagnosticado de lepra
que abandoné el tratamiento antes de completarlo y regresa al establecimiento de salud
para completar el tratamiento pasados 3 meses en los casos paucibacilares o 6 meses en
los multibacilares.

Recaida: paciente que completé en el pasado una tanda completa de tratamiento
contra la lepra y regresa con signos y sintomas de la enfermedad que el médico clinico
no atribuye a una reaccién leprosa.

Traslado: paciente que ha comenzado el tratamiento en un establecimiento de salud
y acude a otro distinto para seguir el tratamiento.

Otras formas de retratamiento: todo caso de lepra que requiera retratamiento y
no corresponda a ninguna de las tres categorias anteriores.

Tanto los casos nuevos como los casos de retratamiento pueden dividirse a su vez en:

Caso paucibacilar (PB): caso de lepra con 1 a 5 lesiones cutdneas y sin presencia
demostrada de bacilos en un frotis cutdneo.

Caso multibacilar (MB): caso de lepra con mas de 5 lesiones cutdneas; o con
afectacion nerviosa (neuritis pura o cualquier niimero de lesiones cutaneas y neuritis); o
con presencia demostrada de bacilos en un frotis por raspado de incisiéon cutanea, con
independencia del nimero de lesiones cutaneas.

3.1.2 Definiciones de resultados

Se han modificado los resultados asignados a los pacientes tras el tratamiento antibiético
para adaptarlos mejor a las realidades del manejo sobre el terreno y orientar la
desclasificacion de los casos de retratamiento. Se espera de los programas nacionales que
adopten las nuevas definiciones y modifiquen en consonancia sus formularios de registro
y notificacién. Se definen los siguientes resultados:
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Tratamiento completado en el plazo normal: paciente nuevo que recibe tratamiento
antileproso con una tanda completa de politerapia (seis dosis en 9 meses para los casos
PB o doce dosis en 18 meses para los casos MB).

Pérdida de contacto: paciente que ha interrumpido el tratamiento durante 3 meses
0 mas (en los casos PB) o durante 6 meses o mas (en los casos MB). Anteriormente se
definia como “incumplimiento”, pero se ha cambiado a “pérdida de contacto” para usar
un término que no resulte peyorativo para las personas afectadas por la lepra.

Traslado: paciente diagnosticado de lepra que comenzé el tratamiento en un
establecimiento de salud donde quedo registrado y posteriormente ha sido transferido a
otro establecimiento de salud (en la medida de lo posible, se asignara a estos pacientes
un resultado de tratamiento tras preguntar al establecimiento de procedencia).

Fallecimiento: paciente diagnosticado de lepra y fallecido por cualquier causa
durante el tratamiento.

Respuesta clinica al tratamiento insuficiente o insatisfactoria: paciente que no
responde clinicamente pese a recibir el tratamiento adecuado.

Tratamiento completado o en curso mas alla del plazo normal: paciente
diagnosticado de lepra y tratado con una tanda completa de politerapia (6 meses en los
casos PB; 12 meses en los casos MB) para quien el médico clinico ha decidido que el
tratamiento debe prolongarse mas alld de la duracién normal (debido a efectos adversos
de la politerapia por lo que se esta siguiendo una pauta distinta o0 mas larga, o debido a
la deteccién de una cepa resistente que precisa de tratamiento mas prolongado).

3.2 Herramientas de registro y notificacion

En correlacién con ciertas modificaciones de la ficha del paciente y el registro de lepra para
incorporar las definiciones actualizadas de casos y resultados (véanse ejemplos en los anexos
1y 2, respectivamente), la presente Guia de monitoreo y evaluacion introduce también
otros tres registros mas. La informacién que debe recogerse en los registros en relacion
con las discapacidades, el tamizaje de los contactos y la determinacién de resistencia a
los medicamentos formara parte de la recopilacién anual de datos mundiales de la OMS
para los programas nacionales contra la lepra a partir de abril del 2017.

3.2.1 Registro de discapacidad

El registro de discapacidad permite registrar a todas las personas afectadas por la lepra
detectadas con discapacidad de cualquier grado y los correspondientes servicios prestados.
Se ha considerado que esto es importante para garantizar una evaluacién periédica de las
necesidades en cuanto a prestacion de servicios. El formato de este registro de discapacidad
se recoge en el anexo 3.
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3.2.2 Registro de contactos

El registro de contactos registra el nimero total de contactos (definidos estos en funcién
de las distintas politicas nacionales como contactos domésticos solo o también contactos
sociales) de los casos de lepra registrados en un afto dado y los resultados de su tamizaje.
Este registro se ha considerado importante en vista del impulso que pide la estrategia
mundial para la lepra 2016-2020 para la detecciéon temprana, que se basa también en el
tamizaje activo de grupos de alto riesgo a partir de los contactos. Puede usarse asimismo
para registrar actividades piloto como la provisién de quimioprofilaxis tras el tamizaje o
los resultados de los tamizajes de monitoreo en el caso de los programas que incluyen
tamizaje activo con el transcurso del tiempo para los contactos. En el anexo 4 se incluye
un ejemplo de registro de contactos.

3.2.3 Registro de casos sometidos a determinacion de resistencias

La determinacion de la resistencia a medicamentos ocupa un lugar destacado en la estrategia
mundial de eliminacién de la lepra 2016-2020. De ahf la necesidad de poner en marcha
un registro de los casos sometidos a determinacion de resistencias, sus correspondientes
resultados y los desenlaces clinicos, como se recoge en el anexo 5.

3.3 Metas e indicadores de monitoreo de la estrategia
mundial para la lepra 2016-2020

La presente Guia de monitoreo y evaluacién incluye un compendio de indicadores que
pueden obtenerse a partir de fuentes de datos bien establecidas (fichas clinicas, registros e
informes) con fines de monitoreo de la ejecucion de la estrategia mundial de eliminacién
de la lepra 2016-2020, basada en tres pilares. Estos indicadores pueden agruparse en
tres categorias: esenciales (obligatorios), aconsejables (vale la pena disponer de ellos) y
dtiles (convenientes). Al menos una vez al ano, los 22 paises prioritarios consignados en
el Manual operativo deberian recopilar todos los indicadores enumerados a continuacion.

e  Cada indicador para el control de la lepra es una medida sinéptica disefiada
para describir un aspecto particular de la estrategia para la lepra (en sus tres
pilares) y desde la perspectiva de los pacientes, los prestadores de servicios de
salud o la gerencia del programa.

e Los indicadores para el control de la lepra enumerados a continuacién se
expresan como un ndmero absoluto, una tasa o una proporcién. Algunos
indicadores son dicotémicos, con una respuesta de “si” o “no”. Con fines
comparativos, una tasa o proporcién suele ser preferible a un niimero absoluto.

e Esimportante ser muy especificos en lo que constituye tanto el numerador como
el denominador y la fuente de informacién. La fuente de los datos puede ser
interna al programa (fichas clinicas, registros, informes de supervision, informes
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de evaluacion, censo) o externa (procedentes de centros de ONG, médicos
privados, informes de asociaciones de personas afectadas por la lepra). Para cada
indicador, se especifican numerador, denominador y fuente de informacién.

o Para todos los indicadores, se ha definido un umbral, meta o patrén de
desempefo para ayudar a evaluar el nivel de desempefo esperado para
definir el éxito o cambio favorable. El nivel al que debe fijarse una meta dada
se determiné a partir del conocimiento epidemiolégico sobre la variable de
interés y la reflexion sobre eficacia de una intervencion. Puede tratarse de un
nivel minimo o aceptable (p. €j., tasa de finalizacién del tratamiento: 85%) o
de un simple “mejor que antes” (p. ej., reducciéon de la DG2 en un 5% con
respecto al ano anterior). La meta puede ser asimismo descriptiva (si 0 no) o
numérica (ninguna discapacidad en los casos infantiles nuevos).

e Para cada indicador se ha definido la frecuencia y el nivel de medicién:
establecimiento de salud, distrito, regién, provincia o pais).

e Sesugieren posibles acciones en caso de que el indicador no alcance los valores
deseados, con remision a la accién que debe adoptarse en las directrices
operativas, con el fin de facilitar la aplicacién de la estrategia.

e La mayor parte de los indicadores de lepra enumerados se basan en los
resultados de actividades y, por consiguiente, son indicadores de resultado. En lo
tocante a la gestion, sin embargo, es esencial evaluar y procesar periédicamente
también indicadores de proceso y de producto, que miden las actividades
realizadas con respecto a las programadas o planificadas.

En la figura 2 se recogen todos los indicadores de monitoreo que pueden usarse para
supervisar de un vistazo la ejecucién de la estrategia mundial para la lepra 2016-2020.
El primer grupo enumerado de indicadores corresponde a las metas de la estrategia que
son indicadores de repercusion o de resultado. Los demas indicadores se enumeran bajo
el pilar correspondiente. Los indicadores del pilar Il se agrupan a su vez como indicadores
que reflejan la calidad de la basqueda de casos e indicadores que expresan la calidad de la
retencion de casos. Aunque en el Manual operativo se incluye un anexo sobre indicadores
de monitoreo, esta Guia de monitoreo y evaluacién debe considerarse como el documento
de referencia para el monitoreo de programas contra la lepra, puesto que se ha desarrollado
mediante un amplio proceso de consulta con las pertinentes partes interesadas.
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Figura 2: Panordmica de los indicadores de monitoreo de la estrategia
mundial para la lepra 2016-2020

INDICADORES
1

Nimero de nifos diagnosticados de lepra con deformidades visibles (DG2)
Indicadores | 2. Tasa de pacientes nuevos diagnosticados de lepra con deformidades
de metas visibles (DG2)
3. Legislacion que permite la discriminacion por causa de la lepra
¢ Disponibilidad de un plan nacional presupuestado contra la lepra
(auténomo o integrado)
e Numero de jurisdicciones subnacionales con alianza formal entre el
Pilar | programa gubernamental y otros interesados directos
e Disponibilidad en Internet de un sistema de notificacién por casos que
permita el desglose por edad, sexo, lugar de residencia y otros criterios
pertinentes
Bisqueda de casos
e Deteccion de casos nuevos (nlimero y tasa)
e Prevalencia (nimero y tasa)
e  Proporcion de casos con DG2 entre los casos nuevos detectados
e Proporcion de casos infantiles entre los casos nuevos detectados (o tasa de
€asos nuevos en ninos)
e Proporcién de casos femeninos entre los casos nuevos detectados
e Proporcién de nacidos en el extranjero entre los casos nuevos detectados
e Proporcion de casos MB entre los casos nuevos detectados
e Proporcién de contactos sometidos a tamizaje
Retencién de casos
Pilar Il e Numero y proporcién de casos de retratamiento sobre el total de casos
notificados de lepra
e Finalizacién de la politerapia por lepra PB
e Finalizacion de la politerapia por lepra MB
e Proporcion de pacientes con evaluacién de la discapacidad al menos al
inicio y al final del tratamiento
e Proporcién de pacientes que presentan discapacidad nueva durante el
tratamiento
e Nuamero de casos con reaccién leprosa durante el tratamiento
e Proporcion de pacientes nuevos con discapacidad (DG1 y DG2) que han
recibido capacitacién para el autocuidado
e Proporcion de casos farmacorresistentes entre los casos nuevos y de
retratamiento
e Nimero de alianzas formales entre una asociacién de personas afectadas
por la lepra y el programa nacional contra la lepra
e Existencia de normas o reglamentos que faciliten la inclusién de las
personas afectadas por la lepra y sus comunidades
Pilar 1l e Numero de jurisdicciones subnacionales donde las personas afectadas por
la lepra participan en los servicios de atencién de la lepra
¢ Disponibilidad de informacién sobre prevalencia de la estigmatizacion y la
discriminacién sociales
e Uso en el programa de una escala de participacién para evaluar la
icipaci [
articipacion social de las personas afectadas por la lepra
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3.3.1 Descripcion de metas e indicadores

(a) Ndmero de ninos diagnosticados de lepra con deformidades visibles
(DG2)

Definicién: Ndmero comunicado de nifios (menores de 15 afos) con diagnéstico nuevo
de lepra (nunca antes tratados) y DG2 en el momento del diagnéstico durante el afio de
referencia.

Foérmula: NGmero.

Meta: Cero (0) para finales del 2020.
Fuente de informacion: Registro de lepra.
Nivel de notificacién: Todos.

Frecuencia: Inmediata, trimestral, anual.

Importancia: Es un indicador de repercusién. Indica la calidad de la deteccién de casos
y de los servicios de atencion de la lepra y refleja la concientizacion en la comunidad.
La meta se fija a nivel tanto geogréfico (mundial, regional, nacional y subnacional) como
de agregacion (establecimiento de salud y superior). Para los responsables de gestionar la
ejecucion, los diversos progresos hacia la consecucién de la meta proyectada y su logro final
deben constituir importantes impulsos. Aunque la meta pueda parecer algo ambiciosa, es
esencial y pertinente. Un nifo con lepra y DG2 indica retraso en la deteccién de casos y
transmision continua de la infeccién en la comunidad. Los paises que ya han logrado esta
meta pueden desplazar el énfasis de su programa a “ningtn nifo diagnosticado de lepra”.

Accion sugerida: Debe iniciarse una investigacion de incidente critico para determinar las
causas del retraso en el diagnéstico e investigar los contactos domésticos y la comunidad
mas amplia en torno al nifo diagnosticado. En el anexo 6 de esta guia se recoge una lista
de verificacion para orientar la investigacion de incidente critico.

(b) Nimero de ninos diagnosticados de lepra

Definicién: Nimero de nifios (menores de 15 afos) con diagnéstico nuevo de lepra
(nunca antes tratados).

Formula: Namero.

Meta: Cero (0) para finales del 2020 en los paises con baja carga de morbilidad; tendencia
descendente como umbral deseado en los paises con elevada carga de morbilidad.

Fuente de informacion: Fichas clinicas, registro de lepra, informe de progreso.

Nivel de notificacion: Todos.
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Frecuencia: Inmediata, trimestral, anual.

Importancia: La lepra en nifos indica transmisién reciente, pero también eficacia de la
deteccién y el diagnéstico.

Factores que influyen: Es importante garantizar que las variaciones numéricas no se deban
a infranotificacion. También es posible la sobrenotificacion, puesto que el diagnéstico de
lepra en los nifios puede resultar dificil.

Acciones sugeridas (en ambos entornos si el nimero supera el umbral): La deteccién
de un nifo con DG2 por lepra, o de un nifio con lepra en los paises con baja carga de
morbilidad, debe desencadenar una investigacién de incidente critico (véanse detalles,
incluida lista de verificacién, en el anexo 6). Se usa este abordaje para examinar el manejo
de los pacientes o la prestacion de servicios de salud en una zona cuando algo sale mal
(en este contexto, cuando se identifica un nifio con discapacidad por lepra) y la unidad de
andlisis es el establecimiento de salud que atiende la zona donde reside el nifo. Cada vez
que se notifique un caso infantil nuevo, deben recopilarse en la familia, la comunidad y el
centro de salud del nifo los datos pertinentes sobre précticas existentes: a continuacién se
analizan estos datos, se identifican los aspectos problematicos (con respecto a la comunidad
y a los prestadores de servicios de salud), se hacen las recomendaciones pertinentes y
se adoptan las acciones necesarias para mejorar la calidad. Las acciones se centran en el
nifo enfermo, en los sistemas y procesos, en la medicion, en el trabajo en equipo y en la
reconfiguracién de la gestién del programa. Debe haber pautas claras sobre quién debe
hacerlo (una persona o un equipo), con una clara delimitaciéon de responsabilidades,
método de recopilacién de datos, instrumentos, formulario de notificacién y difusion.

Otra accién a la que puede recurrirse es la encuesta de contactos domésticos,
contactos sociales y hogares vecinos (encuesta perifocal: con un radio de cinco hogares)
de los casos infantiles nuevos con el fin de identificar casos ocultos, porque un caso
infantil es indicativo de transmisién reciente. Esta encuesta puede hacerse mediante
pesquisa con una tarjeta con fotos de las distintas manifestaciones de la lepra o mediante
tamizaje clinico de los posibles contactos. Otras medidas que podrian aplicarse son las
actividades enfocadas de IEC, la promocién a través de los comités comunales de salud
y la capacitacién del personal local.

(c) Tasa de casos nuevos de lepra con DG2

Definicion: Nimero de casos nuevos con DG2 detectados entre los casos nuevos (nunca
antes tratados) en una poblacién dada en el plazo de un afo, expresado como tasa por
millén de habitantes.

Formula:

Nimero de casos nuevos con DG2 detectados

X 1 000 000
Poblacién a mitad de ano (afo de referencia)
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Meta: Menos de un caso con DG2 por millén de habitantes para finales del 2020.

Fuente de informacion: Registro de lepra.

Nivel de notificacién: Todos (mediante fichas clinicas [nivel periférico] o registros [nivel
intermedio]).

Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de repercusion. Refleja el retraso en el diagnéstico. Es
aplicable a nivel mundial, nacional e infranacional para poblaciones de mas de un millén.

Factores que influyen: Hacen falta pautas y criterios normalizados para conseguir datos
comparables. La posibilidad de infranotificacién o sobrenotificacion de la DG2 debe
comprobarse periédicamente. Para evitar errores en la clasificacion de las discapacidades, es
importante mejorar la capacidad institucional a un nivel por encima de los establecimientos
de salud (distrito), mediante identificacién de personal cualificado en la evaluacién de
discapacidades y otras tareas importantes relacionadas con la atencién a los pacientes. Las
discapacidades no atribuibles a la lepra pueden ser motivo de sobrenotificacion.

Definiciones de discapacidad:
Manos y pies:

Grado 0: sin hipoestesia ni dafio o deformidad visible
Grado 1: hipoestesia sin dafio ni deformidad visible
Grado 2: dafo o deformidad visible

Ojos:

Grado 0: ningln problema ocular atribuible a la lepra; sin indicios de pérdida
de vision

Grado 1: problema ocular atribuible a la lepra, pero sin afectacién grave de la
vision (vision de 6/60 o mejor; puede contar los dedos a una distancia de 6 metros)

Grado 2: deterioro visual grave (vision inferior a 6/60; no puede contar los dedos
a una distancia de 6 metros), lagoftalmia, iridociclitis, opacidades corneales

Si los antecedentes de un paciente no se recogen adecuadamente, una persona ya
tratada y curada con anterioridad puede diagnosticarse erréneamente como si fuera un
caso nuevo, lo cual aumentaria el niimero de casos nuevos con DG2 notificados. En un
programa que recurre a la basqueda activa de casos, la proporcion de discapacidad podria
ser baja y cuando la mayoria de los casos se detectan por autonotificacion, serfa alta. Suele
ser (til considerar la proporcién de discapacidad junto a la proporcién de casos MB. Una
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elevada proporcion de discapacidad con baja proporcion de casos MB puede ser indicio
de clasificacion errénea. De modo parecido, una escasa proporcion de discapacidad con
elevada proporcion de casos MB podria ser indicio de clasificacion errénea (PB como
MB) o de infranotificacion de la discapacidad, mientras que si ambos indicadores son
concordantemente altos, ello es indicativo de un retraso uniforme en el diagnéstico.

Acciones sugeridas (si el valor supera el umbral): Este indicador puede reducirse con una
eficiente deteccion temprana de los casos; por ejemplo, mediante campanas enfocadas de
deteccién de casos u otras actividades de mejoramiento de la deteccién de casos, como
el tamizaje de los contactos y los reconocimientos de monitoreo de los contactos. Las
campanas pueden dar lugar a un aumento inicial de la deteccién de casos, incluidos los
casos con discapacidades en la fase inicial; mas adelante, sin embargo, suele producirse
una reduccién progresiva. Otras intervenciones pueden ser las campanas especificas de IEC
dirigidas a las zonas de alta endemicidad y grupos vulnerables, y la capacitacién del personal
clave. En las poblaciones subatendidas, es importante colaborar con los organismos ya
involucrados para identificar voluntarios locales que se ocupen de la sospecha y derivacién
de casos y de su tratamiento y monitoreo, establecer servicios méviles como parte del
servicio mévil integrado de extensién sanitaria y llevar a cabo las actividades enfocadas
de IEC en los dias en que la gente se retina en un determinado lugar (templo, mezquita,
iglesia, mercado, ferias y fiestas, etc.).

(d) Legislacion que permite la discriminacién de las personas afectadas o sus
familiares por causa de la lepra

Definicion: Nimero de paises o jurisdicciones subnacionales (distrito, estado, provincia,
region) donde se permite legalmente la discriminacion (prejuicio en razén de la
enfermedad) de las personas afectadas por la lepra o sus familias, en virtud de leyes y
normativas existentes, o de practicas, politicas y procedimientos oficialmente aceptados.

Formula: Namero.
Meta: Cero (0).

Fuente de informacion: Publicaciones nacionales; diarios oficiales; circulares; legislacion;
reglamentaciones laborales; juicios sobre casos de discriminacion.

Nivel de notificacién: Distrito, regién y pais.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador dicotémico (procedimiento o préctica: si o no). Indica el nivel
de discriminacién en la comunidad y las disparidades en el acceso a las oportunidades que
han de afrontar las personas afectadas por la lepra. Refleja también de forma indirecta el
grado de respaldo politico y legislativo a la eliminacién de practicas excluyentes (rendicion
de cuentas de las autoridades responsables y directores de programa). Derogar tales
reglamentos discriminatorios debe ser parte integrante de una buena gobernanza sanitaria.
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La ausencia de tal legislacién no necesariamente significa ausencia de discriminacion en
la sociedad. Es posible que las disposiciones legales no basten por si solas para eliminar
las practicas sociales, pero son un paso importante para acabar con la discriminacién y
facilitar el acceso a los servicios y el diagnéstico.

Factores que influyen: La existencia de este tipo de legislacién puede deberse a falta
de concientizacion, falta de respuesta normativa, falta de promocién de la causa, falta
de intercambio de informacién entre los departamentos de salud vy juridico, o falta de
colaboraciéon con las asociaciones de personas afectadas por la lepra.

Acciones sugeridas (si el indicador supera el umbral): La derogacién puede conseguirse
creando un grupo de estudio encargado de recopilar la legislacion discriminatoria y
someterla a evaluacién legislativa y judicial para su derogacién. El grupo de estudio
promoverd asimismo la aprobacién de leyes de accién positiva para facilitar la inclusiéon
y el apoyo social. La lepra debe convertirse en un capitulo integrante de los derechos
humanos. Deben definirse claramente unas directrices de politica dirigidas a los prestadores
de servicios de salud, el pablico general y las personas afectadas, asi como un mayor
compromiso politico por la promocién de la causa y la colaboracién con las asociaciones
de personas afectadas por la lepra. En la India, por ejemplo, hay varias leyes discriminatorias
contra las personas afectadas por la lepra. Una de las mas antiguas (la Ley de Leprosos
de 1898) no se derog6 hasta mayo del 2016. La Comisién Legislativa de la India ha
pedido en su informe al gobierno que derogue todas las leyes existentes que favorezcan
la discriminacién contra las personas afectadas por la lepra. (Véase mas informacién en
el capitulo 5.1 del Manual operativo.)

3.3.2 Pilar I: indicadores de monitoreo

Los conceptos de gobernanza, coordinacién y colaboracién constituyen el ndcleo del pilar I.
Ello requiere liderazgo y financiamiento apropiados, estructuras y procesos eficaces de
organizacion, que son cruciales y favorecen la participacion. Los indicadores enumerados
a continuacion facilitan la medicién del progreso en iniciar abordajes colaborativos para
mejorar la gestion.

(a) Disponibilidad de un plan nacional presupuestado contra la lepra (o
contra las ETD incluida la lepra o contra la tuberculosis y la lepra)

Definicion: Existencia de un plan nacional presupuestado contra la lepra, ya sea auténomo
o integrado en un plan mas amplio contra las enfermedades transmisibles (ETD, TBC),
alineado con los componentes principales de la estrategia mundial de eliminacién de la
lepra 2016-2020.

Formula: Si o no.

Umbral deseable: Si.
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Fuente de informacién: Documentos administrativos a nivel nacional.

Nivel de notificacion: Nacional.
Frecuencia: Segin la duracién del plan nacional; con periodicidad anual a la OMS.

Importancia: Es un indicador de rendimiento, de tipo dicotémico (si o no). Debe procurarse
la colaboracién de gobierno, organismos internacionales, sociedad civil y sector privado
para elaborar un plan sélido y operativo contra la lepra, ya sea autbnomo o como parte
del desarrollo de un plan mas amplio contra otras enfermedades transmisibles. El plan
debe tener un presupuesto y presentar contribuciones que demuestren el compromiso
gubernamental con el control de la lepra. Por tratarse de un plan nacional, debe elaborarse
en funcion del contexto nacional, pero siempre prestando atencién también a las areas
centrales de intervencion segin lo estipulado en la estrategia mundial para la lepra 2016—
2020. Contribuiran al plan todas las partes interesadas, incluidas las personas afectadas
por la lepra.

Factores que influyen: Se da por sentado que hay capacidad e interés suficientes para
elaborar un plan nacional contra la lepra, auténomo o integrado con otras enfermedades
transmisibles.

Acciones sugeridas: A nivel mundial y regional: sostener y brindar apoyo a la formulacién
de los planes nacionales. A nivel de pais: establecer un grupo de trabajo encargado de
evaluar las debilidades y definir las estrategias para mejorar el control de la lepra. Ademés,
calcular los fondos necesarios para las actividades definidas y solicitar la colaboracién de
todas las partes interesadas. Véanse mds acciones sugeridas en el capitulo 3 del Manual
operativo.

(b) Nimero de jurisdicciones subnacionales (distrito, estado, provincia
o region) con alianza formal entre el programa gubernamental y otros
interesados directos

Definicién: Existencia de alguna alianza (colaboracién, coalicién, grupo...) entre el
plan nacional contra la lepra y otras partes interesadas, como ONG, empresas privadas,
organizaciones comunitarias, médicos particulares, curanderos, etc. para llevar a cabo
actividades clave como la deteccién de casos, el tratamiento o el apoyo social.

(Alianza: esfuerzo colaborativo con un objetivo comin, para el que los interesados clave
colaboran mediante relaciones formales o informales con el fin de planificar e implantar
servicios relacionados con la lepra que den prioridad a las necesidades locales y el
aprovechamiento conjunto de los recursos. Es también (til para promover la equidad de
género como elemento constitutivo de unos servicios de calidad para la atencién de la lepra)

Formula: Nimero de unidades con alianza.
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Puede usarse la siguiente lista de verificaciéon en cada uno de los principales niveles
administrativos de salud para el monitoreo de los progresos conseguidos:

e ONG:siono

e Otros programas gubernamentales: si 0 no

e Sector privado (empresas): sf 0 no

e Sector privado informal (curanderos): si o no
e Médicos privados: si 0 no

e Organizaciones comunitarias: si 0 no

e Organizaciones de personas afectadas por la lepra: si o no

En cada nivel debe comunicarse el nimero de unidades administrativas de salud
que tienen alguna alianza de ese tipo.

Umbral deseado: Si con todos, niimero cada vez mayor de alianzas con el paso del tiempo.
Fuente de informacién: Documentos administrativos en cada nivel.

Nivel de notificacion: Distrito y superior.

Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de rendimiento, de tipo dicotémico (si 0 no). Debe procurarse
la colaboracién de gobierno, organismos internacionales, sociedad civil y sector privado
en una alianza formal para perseguir los objetivos de la estrategia mundial para la lepra
2016-2020. La colaboracién y las alianzas formales fomentan el compromiso colectivo y la
sensacion de pertenencia local, generan capital para fortalecer la ejecucion del programa'y
movilizan apoyos en los aspectos operativos como la extension, la promocién de la causa
y el financiamiento. Ademds, proporcionan también un punto de acceso para ampliar
la cobertura especialmente en las zonas subatendidas. Cabe destacar en este sentido la
funcién rectora que desempenan las autoridades en el sistema de salud en los niveles
nacional e infranacional.

Factores que influyen: Se da por sentado que existen principios rectores de las politicas,
y un marco legislativo y normativo para la definicién y procedimientos para la formacién
de alianzas en armonia con las prioridades nacionales. Este indicador refleja la capacidad
de iniciar y mantener una implicacién eficaz con otros asociados en los diferentes niveles.
Puede ser a nivel local, nacional y mundial, y puede ser en el ambito de la gobernanza
(comité de salud, comité directivo), de la gestién (financiamiento y control en una zona
pequena) u operativo (ampliacion del acceso). Puede comportar beneficios como dar mas
relieve a la enfermedad para la promocién de la causa, aumentar el nivel de respuesta del
programa a los retos existentes y facilitar la coordinacién. El resultado para el programa
serd una mejora en la prestacién de servicios: deteccién y retencién de casos, promocion
de actividades para la inclusién social e investigacion sobre practicas innovadoras.
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Acciones sugeridas: A nivel mundial y regional: mantener y mejorar las alianzas actuales a
nivel mundial; establecer alianzas regionales para prestar apoyo alld donde sea necesario,
especialmente en los paises con baja carga de morbilidad, para diversos servicios
transnacionales (capacitacién, investigacion, laboratorio); e iniciativas de investigacion
para demostrar el éxito de las alianzas. A nivel de pais: establecer marcos normativos y
de politica a largo plazo; preparar protocolos para la toma compartida de decisiones;
movilizacién de recursos y rendicién de cuentas; mejora de capacidades de las autoridades
en las iniciativas de cooperacion; creacién de una plataforma comun para el intercambio
de la informacion sobre iniciativas exitosas de cooperacion; fomentar la participacion de
la sociedad civil y las asociaciones de personas afectadas en las iniciativas de cooperacién;
y establecer vinculos mediante coalicién o alianza con otros programas (TBC, ETD u otras
enfermedades transmisibles) con el fin de compartir conocimientos, experiencia, recursos
y servicios. (Véase mas informacion en el capitulo 3, apartado 3.3, del Manual operativo.)

(co) Disponibilidad en Internet de un sistema de notificacién por casos que
permita el desglose por edad, sexo, lugar de residencia y otros criterios
pertinentes

Definicién: Sistema de informacién (introducciéon de datos, andlisis, generacién de
informes) donde captar y conservar de forma electrénica los datos de pacientes concretos
mediante un programa informatico especifico, y transmitirlos a través de una red de
comunicacion (portales de Internet) para poder compartirlos rapidamente con mdiltiples
usuarios.

Formula: Si o no.

Umbral deseado: Sistema completo de notificacion electrénica de casos.
Fuente de informacion: Documentos administrativos en cada nivel.
Nivel de notificacién: subnacional (distrito, region, provincia), nacional.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador dicotémico (si 0 no). Un sistema de notificacién en Internet
lleva a mayor calidad de los datos y mejor acceso a ellos, menor carga de trabajo (lo cual
redunda en mejor atencién del paciente), mejor gestion del programa y mejor monitoreo
de las tendencias. Retine a todos los asociados pertinentes y garantiza asi que los usuarios
de la informacién tengan acceso a datos confiables, utilizables, exactos, comprensibles y
comparables. Es también importante considerar la proporcién de unidades declarantes
que pasan de la notificaciéon en papel a la notificacién electrénica.

Factores que influyen: Se da por descontada la capacidad institucional en cuanto a
disponibilidad de recursos: marco normativo, recursos humanos capacitados, fondos y
nuevas tecnologias (incluida cobertura de la red).
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Acciones sugeridas (si el valor no llega al umbral): A nivel mundial y regional la OMS
brinda apoyo al fortalecimiento del sistema de informacién sanitaria, promueve un sistema
integrado con las ETD y otras enfermedades transmisibles, y capacita a los monitores. A nivel
de pais, los desafios deben afrontarse con directrices normativas apropiadas y protocolos
estandarizados, explorando la posibilidad de usar recursos disponibles con otros programas
e implicando al sector privado en cuanto a recursos, conocimientos y experiencia. (Véase
mds informacion en el capitulo 3, apartado 3.5, del Manual operativo.)

(d) Otros indicadores

Ademads de estos tres indicadores para supervisar las areas clave de intervencién en el
pilar I, hay varios indicadores mas que reflejan el modo en que se gestiona y coordina
un programa. Los enumeramos a continuacién para orientar a los gerentes nacionales y
regionales sobre cémo examinar la informacién administrativa para evaluar el desempeno.
La fuente de informacién para los indicadores listados a continuacién suelen ser los informes
de las visitas de supervision y otros documentos administrativos o informes de estudios:

e Porcentaje de regiones, distritos o establecimientos de salud que han tenido
al menos una visita de supervision sobre el total de regiones, distritos o
establecimientos de salud en el ano de referencia

e Proporcién de regiones, distritos o establecimientos de salud sin interrupcion
(desabastecimiento) del suministro de medicamentos en el periodo de referencia

e Proporcién de regiones, distritos o establecimientos de salud que mantienen
fichas clinicas de buena calidad

e Disponibilidad de informacién sobre la funcién de los prestadores privados de
salud en la atencién de la lepra (mediante encuestas o estudios de investigacién)

e Existencia de un plan y estrategia de comunicacién con areas identificadas de
interés y presupuesto anual

e Proporcién de distritos o regiones con planes para la lepra orientados a la
obtencién de resultados

e Proporcién de documentos normativos (incluidas directrices y planes de accién)
elaborados con la colaboracién de personas afectadas por la lepra

e Proporcién de eventos de promocién del control de la lepra que contaron con
la presencia de funcionarios gubernamentales de alto nivel

e Proporcién de regiones, distritos o establecimientos de salud que disponen
de un programa y directrices y normas sobre el manejo de pacientes de lepra

e Proporcién de regiones, distritos o establecimientos de salud que han ejecutado
a tiempo todas las actividades planificadas
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e  Proporcion de pacientes satisfechos con la atencién: medida de proceso
(servicios ofrecidos) y medida de resultado (situacién de la enfermedad)
comunicadas por los pacientes

e  Existencia de un plan nacional que especifique las prioridades de investigacion

3.3.3 Pilar II: indicadores de monitoreo

En el pilar Il se distinguen dos grupos de indicadores. El primero permite supervisar la
calidad de la bisqueda de casos o diagnéstico de lepra; el segundo, la calidad de la
retencion o manejo de casos.

Grupo 1: Calidad de la bisqueda de casos o diagnéstico de lepra

El diagnéstico y el tratamiento tempranos son fundamentales para aminorar la carga de
lepra. Los indicadores ayudan a medir el progreso hacia la meta prevista en términos de
resultados logrados gracias a la ejecucion de diversas actividades comunitarias y centradas
en el paciente. Los siguientes indicadores miden la calidad del servicio en cuanto a
deteccion de casos. Hay tres dimensiones: lo que se ofrece (dimension técnica), como se
ofrece (dimension funcional) y cudl es el resultado en términos de estado de salud individual
y poblacional (dimensién de resultado). Algunos de estos indicadores pueden generarse
a partir de los registros y las fichas clinicas; otros, a partir de documentos administrativos
como los informes de supervision.

(a) Deteccion de casos nuevos

Definicion: Nimero de casos nuevos de lepra (nunca antes tratados) detectados en un
periodo dado.

Formula: Ndmero de casos nuevos.

Umbral: La meta final es cero (0) casos nuevos. En el periodo intermedio, debe vigilarse la
deteccion de casos usando la tendencia temporal durante cinco afos consecutivos como
minimo, y a ser posible diez afios o mas. Este indicador debe interpretarse junto a otros
indicadores de la calidad de la bisqueda de casos, como la tasa de DG2, la proporcién
de DG2 y la proporcién de nifios entre los casos nuevos.

Fuente de informacién: Registro de lepra.
Nivel de notificacién: Todos, por zona.
Frecuencia: Trimestral, anual.

Importancia: Es un indicador de resultado que guarda relacién con la magnitud de la carga
de lepra en una zona. Refleja las actividades de bisqueda de casos. Si las condiciones del
programa no varian, es de esperar que se mantenga estable o vaya disminuyendo con el
paso del tiempo.
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Factores que influyen: Un aumento stbito de los casos nuevos podria deberse a deteccion
activa de casos o sobrenotificacion; una disminucién sabita, a infranotificacion por una
variacién en la intensidad de actividad o un cambio repentino en el indice de sospecha
(falta de destrezas; jubilacion del personal capacitado). La comparacién con otras zonas
de situacién socioeconémica y endemicidad parecidas permitird normalmente entender
mejor los motivos del cambio observado.

Acciones sugeridas: Investigar los motivos del cambio e instaurar las medidas pertinentes,
como busqueda enfocada de casos (incluidas campanas cuando se considere necesario),
capacitacién y fortalecimiento de supervision, son algunas de las medidas que cabria
introducir.

(b) Tasa de deteccion de casos nuevos

Definicién: Nimero de casos nuevos detectados en una poblacién dada durante un afo,
expresados como tasa por 100 000.

Formula:

NiUmero de casos nuevos detectados en (afio)
X 100 000

poblacién a mitad de afio (afo)

Umbral: En condiciones uniformes del programa, es probable que la tasa de deteccién de
casos nuevos permanezca estable o incluso disminuya. Es importante de hecho considerar
las tasas especificas de edad para ver si se produce algiin cambio con el transcurso del
tiempo (tasas mayores en los grupos de mayor edad es lo normal en los paises con baja
carga de morbilidad, como reflejo del descenso en la transmision de la enfermedad). Este
indicador debe interpretarse junto a otros indicadores de la calidad de la bisqueda de
casos, como la tasa de DG2, la proporcion de DG2, la proporcion de nifos entre los casos
nuevos y la proporcién de casos MB.

Fuente de informacion: Registro de lepra.
Nivel de notificacién: Todos.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de resultado, aplicable a nivel nacional y subnacional (para
poblaciones superiores a 100 000 habitantes). Es el indicador mas importante que refleja
la carga de lepra en una zona. Se usa como indicador indirecto de la tasa de incidencia
porque es casi imposible medir esta tltima directamente. Suele existir una brecha entre
la incidencia y la deteccién, de modo que la deteccién puede subestimar o sobreestimar
la incidencia seglin cuan eficiente sea la deteccion de casos. A falta de una estimacion
cientificamente valida del nimero de casos nuevos que se dan en una poblacién en el
plazo de un afo, no hay ningin medio seguro de saber cuando la deteccién de casos se
aproxima a la incidencia. La informacién obtenida a partir de los casos nuevos sobre la
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duracién de la enfermedad puede aportar alguna idea acerca de la proporcion de casos
atrasados entre los denominados casos nuevos. Es mas significativo que las cifras absolutas
porque refleja con mayor precisién la carga y la transmision.

Factores que influyen: Una elevada transmisién de la lepra puede dar lugar a mayor
deteccién de casos nuevos. A menudo, una reduccién de los niveles de transmisién
puede deberse a variaciones en la situacién socioeconémica de la poblacién (cambio
endégeno). Contar con una definicién normalizada de casos nuevos de lepra ayuda a la
comparabilidad de los datos. La definicién epidemiolégica empleada para el programa
es diferente de la definicién clinica. Por ejemplo, la recaida no se considera caso nuevo
segln la definicién epidemiolégica porque el paciente ya ha recibido antes tratamiento. O
los casos que han recibido tratamiento anterior si vuelven a registrarse para el tratamiento
como un caso nuevo. Los errores en la clasificacién de los casos pueden distorsionar el
indicador, especialmente si su nimero es significativo. Emitir un diagnéstico certero de
lepra es importante tanto para los
i Tecf el o ETERSN (i cInEMl  En el ejercicio de “Monitoreo de la eliminacion de
IEWET LTG0 Lo e SN IE LI i[e=1l 2 lepra” llevado a cabo en la India en el afio 2004
(Sl Clarinl CRERIENE RISV con patrocinio de la OMS, una serie de monitores
TN T [l I To LTI Z T O/l  independientes se encargaban de validar en varios
[SINToTe Tl [CITo T oI EREINTI  cstados los casos nuevos detectados recientemente.
DN CREH L EINITMLECAIER  De os 1081 casos notificados al programa como
DGEVENVTELIGIIEEREIRES AN casos nuevos, un 18,7% correspondian a casos
DUIEELRCILIER SRR ELICI  antiguos que habian vuelto a registrarse como
VA VLT WG SRET IO V@I nuevos; de los 879 casos nuevos restantes, un 9,4%
VYN LR REERIF-0LII no eran realmente casos; y un 12,8% de los 793
eIl RN EELIEHTIIE LIRS casos nuevos restantes estaban mal clasificados.
registran como nuevos, lo cual
haria aumentar el nimero de casos nuevos detectados (véase el recuadro). Cualquiera
de estos factores, o todos ellos, pueden afectar la eficiencia del diagnéstico y dar lugar
a infradiagnéstico o sobrediagnéstico. Es importante, por consiguiente, disponer de un
mecanismo para validar periédicamente una muestra de casos nuevos en cuanto a exactitud
del diagnéstico.

Un cambio de la deteccién pasiva de casos a activa, o viceversa, puede influir también
en el indicador. Con la deteccién activa de casos aumenta el nimero de casos nuevos
detectados. Permite captar casos que pasarian por alto los sistemas pasivos ordinarios que
dependen de la autonotificacién o que pueden haber experimentado curacién espontanea.
El ndmero de casos detectados se ve asimismo influido por la frecuencia de deteccion
activa. Con encuestas mds frecuentes es posible que se identifiquen més casos, pero
posteriormente el nimero disminuird porque habrd menos casos atrasados. Las encuestas
frecuentes tienden a captar casos que de otro modo hubieran experimentado curacién
espontanea, especialmente cuando se trata de encuestas escolares.
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La cobertura depende de la disponibilidad, accesibilidad y uso de los servicios de
atencion de la lepra. La disponibilidad de infraestructura (establecimientos de salud), la
accesibilidad (geogréfica, social y econémica) y la disponibilidad de personal cualificado
repercuten de forma tanto directa como indirecta en la deteccién de casos. Por el mismo
motivo, si se lleva a cabo una bisqueda activa en una zona previamente no abarcada,
lo mas probable es que aumente el nimero de casos nuevos. Aparte, es posible que la
gente se muestre menos dispuesta a utilizar el servicio si la calidad del servicio prestado
no estd a la altura de las expectativas.

El primer contacto para una proporcion significativa de personas es el omnipresente
médico particular. El paso de la deteccién activa de casos mediante bisqueda activa a
la deteccion pasiva de casos mediante notificacién voluntaria, las manchas “inocuas” e
indoloras, la estigmatizacién o factores sociales y otros factores locales son todos ellos
areas importantes. Aunque no hay datos disponibles sobre cuantos casos de lepra atiende
el sector privado, estd claro que estos casos “se pierden” para el programa porque no se
notifican. El nimero de casos diagnosticados aumentaria si el programa consigue captar
toda esta informacion.

El nivel de concientizacion de la comunidad por la enfermedad y el programa puede
influir en el nimero de casos detectados. En situaciones endémicas, cuanto mayor sea el
nivel de concientizacién, mayor sera la probabilidad de conseguir detectar mayor nimero
de casos.

Es esencial conseguir que se use la fuente correcta para el censo y el procedimiento
correcto para la estimacioén.

Este indicador debe interpretarse en combinacién con indicadores como la tasa
de deteccién de casos nuevos en nifios o la proporcién de nifios entre los casos nuevos,
que reflejan también transmisién activa, y la DG2, que indica retraso en el diagnéstico.
Si todos los indicadores superan el umbral, es sefial de que es preciso adoptar medidas
para mejorar la calidad de la deteccién de casos.

Acciones sugeridas: La deteccion activa de casos debe considerarse en zonas con
elevada carga de morbilidad (significativamente por encima del promedio nacional),
grupos de poblacién subatendidos y contactos de los casos de lepra. La investigacion
de incidentes, incluido el tamizaje de los contactos ampliados de un nuevo caso infantil
con o sin discapacidad, es una de las acciones mas pertinentes que deben emprenderse
en los entornos tanto con elevada como con baja carga de morbilidad. Las campanas de
sensibilizacion deben ir dirigidas a las comunidades con elevada carga de lepra, el pablico
en general y el personal sanitario con periodicidad como minimo anual. Es importante
garantizar la infraestructura adecuada y recursos humanos con capacitacion orientada a
las tareas; establecer un sistema viable de derivacion con personal capacitado; establecer
vinculos con los hospitales y facultades de medicina; e implicar a los médicos generales,
asociaciones de personas afectadas y ONG. Es necesario implantar procedimientos para
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garantizar que los casos detectados sean casos reales de lepra. Entre ellos, la validacién de
una muestra de casos nuevos para descartar el sobrediagnéstico y una muestra de personas
que podrian tener la lepra para descartar el infradiagnéstico. Debe quedar claro quién
se ocupa de ello y cuando. Otras medidas que deben implantarse son la capacitacion,
la supervision reforzada, la vigilancia cuidadosa de las tendencias de la enfermedad y
evitacion de las metas, y los incentivos para la deteccién de casos. (Véase mds informacion
en el capitulo 4, apartado 4.2, del Manual operativo.)

(c) Prevalencia

Definicion: Nimero de casos de lepra registrados para recibir tratamiento (en un punto
temporal).

Foérmula: Nimero de casos nuevos y de retratamiento que reciben tratamiento en un
momento determinado (generalmente al final del aflo de referencia).

Umbral: En condiciones estables del programa y con duracién inalterada del tratamiento,
la prevalencia permanecera estable o disminuird lentamente.

Fuente de informacién: Registro de lepra.
Nivel de notificacion: Todos.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de resultado. Refleja la capacidad de detectar y manejar los
casos que indican la carga de lepra. Es Gtil para la gestion del programa porque ayuda a
calcular las necesidades de medicaciéon. Conceptualmente, la prevalencia estd relacionada
con la incidencia a través de la férmula siguiente:

Prevalencia = incidencia X duracién promedio de la enfermedad

La prevalencia que se mide en la lepra es la llamada “prevalencia registrada”, no la
prevalencia real. Mide los pacientes registrados para recibir tratamiento y, por consiguiente,
es un reflejo del nimero de casos detectados y de la duracién promedio del tratamiento.
La prevalencia registrada hace referencia a los casos registrados para recibir tratamiento
en un momento determinado.

Dado que indica la carga de lepra en un punto temporal, suele ser menor que la
deteccién de casos nuevos. De hecho, cerca de un 40% de los casos nuevos registrados
en un ano han salido del registro antes de terminar el afto de referencia; el nimero de
casos restantes serd inferior al nimero de casos detectados durante el afio. Al controlar
el cociente entre casos prevalentes y casos nuevos detectados (cociente P/D), pues, debe
ser inferiora 1.
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(d) Tasa de prevalencia

Definicién: Nimero total de casos de lepra registrados para recibir tratamiento en una
poblaciéon dada en un momento determinado (generalmente al término del afo de
referencia) partido por la poblacién a mitad de afio y expresado como tasa por 10 000
habitantes.

Férmula:

Nimero de casos de lepra registrados en un momento determinado
(generalmente al término del afio de referencia)
X 10 000

Poblacion a mitad de aho

Umbral: En condiciones estables del programa y duracién inalterada del tratamiento,
debe mantenerse estable o mostrar una tendencia descendente con el transcurso del
tiempo. Es importante relacionarlo con la deteccién de casos para considerar el umbral
de eficiencia operativa.

Fuente de informacion: Registro de lepra.
Nivel de notificacién: Todos.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de resultado, aplicable a nivel nacional y subnacional
(para poblaciones superiores a 10 000 habitantes). Hace referencia al nimero real de
personas que deben recibir o estan recibiendo politerapia (esto es, registradas para recibir
tratamiento) en un punto temporal dado (generalmente al término del afo de referencia).
Refleja la capacidad del programa para detectar y manejar los casos hasta el final del
tratamiento. Se ha usado este indicador para definir la meta de eliminacién como problema
de salud publica; esto es, la tasa de prevalencia inferior a 1 por 10 000. Todos los paises
con endemicidad han alcanzado la eliminacién definida por esa meta de eliminacion, y
se espera que mantengan la tasa para alcanzar la meta de la estrategia mundial para la
lepra 2016-2020 de reducir la carga de lepra a nivel mundial.

Factores que influyen: Puesto que la tasa de prevalencia depende de la deteccién de casos
nuevos y de la duracion promedio del tratamiento, cualquiera de estos dos factores puede
influir en este indicador de forma independiente. El indicador puede aumentar porque
haya aumentado la deteccién de casos (debido a un cambio en la modalidad de deteccién
de casos 0 a un aumento de la cobertura), porque haya aumentado la duracién promedio
de tratamiento o por ambos motivos. Todos los factores que influyen en la deteccién de
casos influyen también en la tasa de prevalencia. La tasa de prevalencia puede cambiar,
ademads, si se produce un cambio significativo en la poblacién total. Suponiendo que
la incidencia o deteccién de casos nuevos no haya cambiado significativamente con el
transcurso del tiempo y los métodos de averiguacion de casos sigan siendo los mismos,
cualquier reduccién en la tasa de prevalencia se deberia principalmente a una reduccion
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de la carga de lepra. Un acortamiento adicional de la duracién de tratamiento se asociaria
a una reduccion de la tasa de prevalencia. La tendencia decreciente de la prevalencia
observada en el Gltimo decenio es atribuible en gran medida al acortamiento de la duracién
del tratamiento. Si la tasa de abandono o migracién es alta, en tal caso es de esperar una
reduccion de la prevalencia; si, por el contrario, aumentan los pacientes que permanecen
demasiado tiempo en el registro (por necesitar un tratamiento mas largo o por no ser dados
de alta al terminar el tratamiento), en tal caso aumentara la prevalencia. Los errores en el
denominador pueden influir también en la tasa.

Cuadro 3: Ejemplo: efecto de la deteccién de casos nuevos y la duracién del
tratamiento en la prevalencia

Tendencia de prevalencia y deteccion de casos nuevos en Bihar, India: de 1990-1991 a
1995-1996
1990- 1991- 1992- 1993- 1994- 1995-
1991 1992 1993 1994 1995 1996
Prevalencia 451 357 352193 202 829 180 582 149 572 105 368
Deteccion de 31 481 34 376 86 281 62 992 48 004 55993
casos nuevos

Nota: El estado indio de Bihar tenia una prevalencia muy alta debido sobre todo a una deficiente gestién de las fichas clinicas.
En los afios 1991-1992 y 1992-1993, el Cobierno de la India envié un equipo formado por unos 25 expertos de fuera
del estado para validar y limpiar los registros. El equipo consiguié eliminar gran ndmero de casos que habian permanecido
mds tiempo de lo debido en el registro. Al mismo tiempo, el equipo detecté también durante las visitas sobre el terreno un
gran ndmero de casos nuevos nunca antes tratados. Puede apreciarse el resultado en los afios 1992-1993 y 1993-1994:
reduccién de la prevalencia en casi 100 000 casos y aumento de los nuevos casos casi al doble o al triple. La reduccién de
la prevalencia fue importante, pero se vio compensada hasta cierto punto por el aumento de casos nuevos.

Fuente: Informes anuales de progreso sobre la lepra, Bihar, Programa Nacional de Erradicacion de la Lepra (NLEP), India.

Acciones sugeridas: En ausencia de fluctuaciones rapidas en la deteccién de casos nuevos o
en la tamano de poblacién, o de cambios en la duracién del tratamiento en las directrices
nacionales, inicamente la duracién de la permanencia en el registro de tratamiento influye
en la tasa de prevalencia. Por consiguiente, es importante controlar todos los factores
que puedan reducir la tasa de curacion. La practica de asesoramiento a los pacientes, la
flexibilidad en el suministro de la politerapia, el adecuado mantenimiento del registro de
lepra, las directrices y capacitacion del personal para el cdlculo de las cohortes, y disponer
de una reserva suficiente de medicacién para la politerapia son todas ellas acciones
importantes para garantizar que el tratamiento se complete dentro del plazo previsto.
(Véanse otras acciones en el capitulo 4 del Manual operativo.)

(e) Proporcion de casos con DG2 entre los casos nuevos detectados
Definicién: Porcentaje de casos nuevos con DG2 entre el total de casos nuevos detectados.

Formula:

NUmero de casos nuevos detectados con DG2

X 100
Nuimero total de casos nuevos detectados en el periodo de referencia
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Umbral: La proporcién de DG2 varia entre el 1,8% en los Estados Federados de Micronesia
y el 42,1% en Somalia (WER, 2016), con un promedio mundial del 6,7% para este indicador.
En general se considera que las cifras superiores al 5% reflejan retraso en la deteccion
de casos. Los paises que tienen ya porcentajes por debajo del 5% pueden fijar su propio
umbral a partir de su correspondiente promedio nacional. Es importante mantener una
tendencia decreciente.

Fuente de informacion: Registro de lepra.
Nivel de notificacién: Todos.
Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: La DG2 indica retraso en el diagnéstico. El valor promedio del indicador
en una zona puede enmascarar la variabilidad existente entre subgrupos de poblacién,
especialmente en los paises con elevada carga de lepra y nlimeros considerables que
comparar. Por tanto, es (til contemplar la proporciéon de DG2 por zonas, asi como desglosar
los datos de DG2 por edad y sexo.

Factores que influyen: Hacen falta criterios normalizados para obtener datos comparables;
de hecho, puede producirse tanto infranotificacién como sobrenotificacién segtin el grado
de exhaustividad y correccién del reconocimiento de los pacientes y del registro de datos.
Es importante saber la proporcién de casos nuevos sometidos a tamizaje de discapacidad.
Para el denominador deben contabilizarse Gnicamente los pacientes explorados
(idealmente, 100%). Este es el motivo mas frecuente de infraestimacion del porcentaje
de DG2. Solamente deben clasificarse las deficiencias relacionadas con la lepra, pues de
otro modo este indicador podria aumentar de forma errénea. El retraso en el diagnéstico
puede deberse a escasa concientizacién de la comunidad y el personal, a cuestiones de
accesibilidad o a cuestiones sociales (estigmatizacion). Volver a registrar casos antiguos
puede aumentar también el indicador. Una proporcién baja de discapacidad puede darse
en zonas donde se practica la deteccién activa de casos (véase lo comentado en «Tasa de
deteccion de casos nuevosy), o bien deberse a infranotificacién de la discapacidad. Suele
ser Gtil considerar la proporcién de discapacidad junto a la proporcién de casos MB. Una
elevada proporcion de discapacidad con baja proporcién de casos MB puede significar
sobrenotificacién de la discapacidad o clasificacién errénea de los casos (MB como PB).
De modo parecido, una escasa proporcion de discapacidad con elevada proporcion de
casos MB puede significar también clasificacion errénea (PB como MB) o infranotificacion
de la discapacidad (véase el cuadro 4). Si ambos indicadores son altos, puede reflejar
calidad deficiente de la deteccién. Esta situacion, sin embargo, se observa también en las
zonas con muy baja endemicidad (casos importados, escasa inmunidad colectiva, poca
concientizacién de las comunidades y escaso conocimiento de la lepra por parte del
personal sanitario).

Acciones sugeridas: Ante todo, asegurarse de que se evalia la discapacidad en todos los
casos nuevos y se lleva a cabo la validacién de una muestra de casos nuevos para garantizar
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la calidad de los datos notificados. En caso de sospechar un retraso en el diagnéstico debido
a valores del indicador por encima del umbral, pueden introducirse diversas medidas para
reducir la DG2 en los casos nuevos: capacitacién del personal, campanas de deteccién
de casos, tamizaje de los contactos, encuestas escolares y actividades de IEC especificas
de zona, segin se describe en el apartado del Manual operativo correspondiente a la
deteccion de casos de lepra. (Véanse otras acciones en el capitulo 4 del Manual operativo.)

(f) Proporcion de casos infantiles entre los casos nuevos detectados

Definicion: Porcentaje de nifios (menores de 15 afos) entre el total de casos nuevos
detectados.

Formula:

Nimero de casos nuevos infantiles detectados
X100

Ndmero total de casos nuevos detectados en el periodo de referencia
Meta para los paises con carga baja de lepra: Cero (0).

Umbral para los paises con carga alta de lepra: El promedio mundial es del 8,9%, y
varfa entre el 0,8% en Niger y el 38,1% en las Comoras (WER, 2016). Lo deseable es una
disminucion progresiva de las tendencias hacia el 0%, indicativo de transmision cero de
lepra.

Fuente de informacion: Registro de lepra.
Nivel de notificacion: Todos.
Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de resultado que refleja la transmision de la lepra, asi como la
capacidad del programa para identificar la enfermedad en los nifios. Se usa asimismo para
calcular las necesidades de politerapia para los nifios. Debe interpretarse en combinacién
con otros indicadores como la proporcién de casos MB y la proporciéon de DG2.

Factores que influyen: El aumento de este indicador puede deberse a un diagnéstico
de mala calidad (sobrediagnéstico) o un retraso del diagnéstico y, por tanto, transmision
persistente de la enfermedad. Diagnosticar la lepra en los nifios no es facil. La mayor
parte de los casos infantiles son PB, y en los nifos resulta dificil explorar la hipoestesia
en las lesiones cutaneas. Cabe también la posibilidad de sobrediagnéstico en los nifios,
posiblemente debido a destrezas limitadas. El indicador se ve afectado por la modalidad
empleada para la deteccién de casos (véase “Tasa de deteccion de casos nuevos”) vy el
nivel de concientizacién en la comunidad y en las escuelas.

Acciones sugeridas: En los paises con carga baja de lepra, la deteccién de un caso infantil
debe desencadenar una investigacién de incidente critico. En los entornos con carga alta,
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la presencia de una elevada proporcién de casos infantiles, especialmente si la tendencia
va en aumento, debe impulsar un andlisis de la tasa infantil (puesto que la proporcién
de nifos entre la poblacién total puede ser muy alta en algunos paises) y, de confirmarse
la tendencia creciente, deben promoverse todas las actividades destinadas a mejorar la
deteccién temprana de casos, segln lo descrito en el capitulo 4 del Manual operativo.

(8) Proporcion de casos femeninos entre los casos nuevos detectados

Definicién: Porcentaje de casos femeninos entre el total de casos nuevos (nunca antes
tratados) detectados.

Formula:

NiUmero de casos nuevos femeninos detectados

X 100
Numero total de casos nuevos detectados durante el
periodo de referencia

Umbral: Deseable al menos igual al promedio mundial, que es del 38,8% (WER, 2016).
Fuente de informacion: Registro de lepra.

Nivel de notificacion: Todos.

Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de resultado. Refleja el acceso diferencial en cuanto a
capacidad de alcance del programa y capacidad de la poblacién femenina para aprovechar
los servicios. Refleja asimismo posibles diferencias fisiol6gicas en cuanto a sensibilidad a
la enfermedad. Es importante determinar las variaciones en cuanto a carga de lepra entre
subgrupos de poblacién, y entender si la variacién se debe a diversidad de procesos sociales
y econémicos como diferencias para el acceso y oportunidades.

Factores que influyen: Hay un gran vacio en cuanto al grado de conocimiento sobre
las disparidades entre ambos sexos en el dmbito de la lepra. Los programas registran
sistematicamente cifras inferiores de proporcion femenina. Si damos por sentado que la
exposicion es igual en hombres y mujeres, la proporcion deberia ser préxima al 50%, si
bien es posible que la sensibilidad sea diferente en los adultos de distinto sexo. En el caso
de la lepra, la proporcién entre sexos es casi igual (1:1) en los nifios, pero se acerca a 2:1
en los adultos. No esta claro si ello se debe a diferencias fisioldgicas, al acceso diferencial
a la atencién de salud o al hecho de que los varones tengan una vida social mas amplia, lo
que aumenta su probabilidad de infeccién en comparacion con las mujeres. Este indicador
podria ser bajo debido a cuestiones de accesibilidad, como distancia, factores culturales,
barreras del sistema de salud (p. ej., falta de personal femenino en los servicios de salud)
o infradiagnéstico como consecuencia de una exploracién incompleta.
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Acciones sugeridas: Es preciso integrar la perspectiva de género en las politicas, programas
y andlisis sanitarios. Aumentar la participacién de las mujeres en la definicién de prioridades
de salud, en la planificaciéon y toma de decisiones, y en las actividades de deteccién
de casos, por un lado; y las actividades de IEC dirigidas y con sensibilidad cultural (con
implicacién de los comités locales de salud en la planificacion), por otro, puede tener un
efecto en las diferencias por razén de sexo. Analizar los datos de lepra con este indicador
especifico (proporcién femenina y tasa de deteccién de casos nuevos especifica por
sexo), difundir la informacién sobre diferencias entre sexos a nivel nacional para favorecer
politicas que tengan mds en cuenta las cuestiones de género son algunas de las medidas
esenciales que cabria emprender. Debe procurarse la colaboracién con otros programas
(salud maternoinfantil) para ampliar el acceso de las mujeres a los servicios de atencién
de la lepra.

(h) Proporcién de nacidos en el extranjero entre los casos nuevos detectados

Definicion: Porcentaje de personas nacidas en el extranjero diagnosticadas de lepra y
registradas para recibir la politerapia pertinente entre el total de casos nuevos detectados
durante el afo de referencia.

Formula:

Nimero de casos nuevos nacidos en el extranjero detectados
X 100

Nuimero total de nuevos casos detectados en el periodo de referencia

Umbral: En un contexto de transmision local reducida y carga descendente, es de
prever que los casos de lepra atribuibles a pacientes procedentes de paises con elevada
endemicidad vayan aumentando con el paso del tiempo. Se espera, pues, que la tendencia
sea creciente.

Fuente de informacion: Registro de lepra.
Nivel de notificacién: Todos.
Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Indica la magnitud de la transmisién local de lepra en una zona dada
(mundo entero, pais, estado, provincia, distrito, aldea, zona urbana o centro de salud).
Refleja asimismo la accesibilidad de las personas nacidas en el extranjero a los servicios de
atencion de la lepra, e informa indirectamente sobre la calidad de los servicios prestados
a este grupo vulnerable.

Factores que influyen: Una proporcién alta puede deberse a escasa transmision local de la
lepra o a migracién considerable desde paises con elevada carga de lepra. Una proporcién
baja apunta a condiciones epidemiolégicas o carga de lepra inalteradas, o bien a falta
de acceso a la atencién por parte de los pacientes nacidos en el extranjero, que puede
reducir artificialmente este indicador.
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Acciones sugeridas: Una proporcion demasiado alta puede abordarse mediante validacion
de una muestra de casos para descartar errores de notificacion. En situaciones de baja
endemicidad cobra importancia garantizar la atencién inmediata a los pacientes nacidos
en el extranjero para reducir la transmisién también en el seno de las comunidades locales
y de conformidad con el logro de los objetivos de desarrollo sostenible.

(i) Proporcion de casos MB entre los casos nuevos detectados
Definicién: Porcentaje de casos MB entre el total de casos nuevos detectados.

Formula:

Nimero de casos nuevos MB detectados

X100
Nuimero total de casos nuevos detectados en el periodo de referencia

Umbral: El promedio mundial es del 60,2%, con variacion entre el 94,8% en Senegal
y el 27,8% en Kiribati (WER, 2016). No hay datos suficientes para fijar un umbral para
este indicador. El indicador debe considerarse siempre en combinacién con otros como
la proporcién de DG2 y la proporcién de casos infantiles entre los casos nuevos. En los
programas con deteccién de casos eficaz y a tiempo, es de esperar una tendencia creciente
de los casos diagnosticados cuando todavia son PB. En los pafses con baja endemicidad,
los dltimos casos detectados serdn todos ellos MB, ya que tienden a tener un periodo de
incubacién mas largo.

Fuente de informacién: Fichas clinicas, registro de lepra, informes de progreso en diferentes
niveles.

Nivel de notificacion: Todos.
Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de resultado que refleja la calidad de la deteccién de casos,
puesto que una proporcién mayor de casos MB entre los casos nuevos indica retraso
en el diagnéstico, que a su vez conduce a mayor transmisién. Es importante considerar
este indicador por edad y por sexo para descubrir variaciones que puedan requerir
intervenciones enfocadas. Este indicador ayuda también a calcular las necesidades de
politerapia.

Factores que influyen: La definicion de caso MB ha cambiado muchas veces en los
tres Gltimos decenios. Cada cambio de la definicion —de criterios clinicos a positividad
bacteriolégica, y de esta a nimero de lesiones cutaneas (mds de 5)— ha repercutido en
este indicador. La proporcién de casos MB ha aumentado en parte debido a la definicion
mas amplia de caso MB. Ello dificulta estudiar la tendencia epidemiolégica de la lepra a
partir Gnicamente de este indicador. En condiciones epidemiolégicas inalteradas y con
definiciones operativas inalteradas, los factores que pueden influir de forma considerable
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en este indicador son el conocimiento de la lepra por parte del personal sanitario, la
accesibilidad a los servicios de salud y la concientizacién de las comunidades acerca de
la lepra.

Un valor elevado de este indicador puede deberse a sobrediagnéstico (clasificacion
errénea), expansion de la cobertura (deteccién de casos en una nueva zona anteriormente
no abarcada) o falta de concientizacién por parte del pablico general y del personal. Una
elevada proporcién de casos MB entre los casos nuevos detectados en una situacién de baja
endemicidad puede deberse a los casos de inmigrantes que quiza tengan dificultades para
acceder a la atencion. Una proporcion baja puede deberse a deteccién activa de casos o
a infradiagnéstico (clasificacion errénea). Un pequeno porcentaje de casos de lepra puede
identificarse solo mediante examen bacteriol6gico; si no hay ninglin establecimiento que
realice frotis cutdneos, pueden quedar sin captar estos casos.

Acciones sugeridas: Tanto los valores altos como bajos del indicador pueden
abordarse mediante validacién de las fichas a partir de una muestra de casos, con el fin
de descartar errores de notificacién. Un valor elevado junto a valores elevados de otros
indicadores que indican retraso en el diagnéstico debe incitar a la capacitacién del personal
sanitario, campanas de IEC y aseguramiento de una buena cobertura de los servicios de
diagnéstico, incluido un centro de referencia con capacidad de examinar frotis cutaneos
para permitir la adecuada evaluacién de los casos dudosos.

(j) Proporcion de contactos sometidos a tamizaje

Definicién: Porcentaje de los contactos de casos iniciales sometidos a tamizaje entre el total
de contactos registrados (en la lepra, “contacto” suele significar un contacto doméstico,
definido como toda persona que vivia bajo un techo comin y compartia alimentos de la
misma cocina durante al menos seis meses). Esta definicién podria ampliarse para incluir
los contactos sociales, como los vecinos, especialmente en los paises con carga baja de
lepra; sin embargo, tal ampliacién exige tener presente diversas implicaciones éticas, dado
el elevado nivel de estigmatizacién y el derecho de los pacientes a la confidencialidad. El
reconocimiento de los contactos Ginicamente debe llevarse a cabo previo consentimiento
informado por parte del caso inicial.

Formula:

Nimero de contactos sometidos a tamizaje de lepra
X100

Ndmero total de contactos registrados en el ano de referencia
Umbral: 85%, tendencia creciente.
Fuente de informacion: Registro de contactos.

Nivel de notificacion: Todos.
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Frecuencia: Trimestral, anual.

Importancia: Es un indicador de producto. Refleja la intensidad de las actividades de
deteccién de casosy, por consiguiente, también la calidad de la deteccién de casos. Dado
que los contactos tienen mayor riesgo de padecer la enfermedad que la poblacién general,
la estrategia actual recomienda elaborar una lista con todos los contactos domésticos de los
casos primarios de lepra y proceder con prontitud a su tamizaje en el domicilio (tamizaje
activo) o en un establecimiento de salud (tamizaje pasivo). Debe notificarse el nimero de
casos que surgen de esta poblacién de alto riesgo (contactos), y tal informacién formara
parte del informe mundial de la OMS a partir del aio 2017. En los paises con carga baja
de lepra, puesto que los contactos representan el tGinico grupo conocido con alto riesgo de
lepra, se sugiere para ellos el tamizaje anual de monitoreo durante cinco afos. En estos
paises puede supervisarse asimismo la proporcién de contactos sometidos anualmente
a tamizaje durante este monitoreo. Debe ser posible analizar este indicador desglosado
por sexo para evaluar la capacidad del programa de proporcionar equidad en el acceso.
Cabe la posibilidad de que algunos paises decidan usar una definicién de “contacto” mas
amplia, para incluir también los contactos sociales. En estos paises, tal vez sea aceptable
un umbral mas bajo. A la hora de interpretar las variaciones de este indicador a lo largo
del tiempo, es preciso tener en cuenta los cambios que haya podido experimentar en
cuanto a criterios o definiciones de “contacto”.

Factores que influyen: Pueden influir en este indicador factores como la falta de una
definicién normalizada de “contacto”, la exhaustividad y exactitud de la notificacion, la
importancia relativa concedida en el programa al tamizaje de los contactos y la supervision
de apoyo.

Acciones sugeridas: El examen periédico de esta actividad, la supervisiéon de apoyo con
retroalimentacién y unas pautas claras sobre el tamizaje de los contactos son medidas
importantes para garantizar la ejecucién de esta actividad. (Véase mas informacién en el
capitulo 4, apartado 4.2, del Manual operativo.)

En resumen, se recomienda interpretar los indicadores del pilar [l —calidad de la
bisqueda de casos— no cada uno de ellos como un indicador aislado, sino mediante
evaluacién combinada de miltiples indicadores. A modo de ejemplo, véase en el cuadro 4
una evaluaciéon comparativa de los resultados de tasa de deteccion de casos nuevos (TDCN),
proporcion de casos multibacilares (MB), proporcién de casos en nifios y proporcion de
casos con discapacidad de grado 2 (DG2) en un pais, frente a los umbrales esperados.
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Cuadro 4: Interpretacion combinada de varios indicadores de calidad de la deteccién de
casos o diagnéstico de lepra

TDCN D(,G 2 A{,‘B N'on 08 Posibles motivos Acciones sugeridas
% % %

Alto Bajo Bajo Alto Actividades de deteccion Comprobar y validar una
activa de casos, como muestra de casos
encuestas escolares Observar tendencias

temporales

Alto Alto Alto Alto Deteccién de casos en Observar tendencias
una zona previamente no temporales
abarcada Evaluar la calidad del
Carga alta diagnéstico mediante
Escasa calidad de la supervision
bisqueda de casos Asegurar la exhaustividad

del tamizaje de contactos
Capacitacion

Alto Alto Bajo Alto Clasificacién errénea Comprobar y validar una
(MB diagnosticado muestra de casos
erroneamente como PB) Capacitacion
Escasa calidad de la
bisqueda de casos

Alto Bajo Alto Alto Notificacién errénea de la | Comprobar y validar una
discapacidad muestra de casos

Capacitacién

Bajo Alto Alto Bajo Situacion de baja Deteccion de casos
endemicidad que genera enfocada en grupos de alto
un retraso en el diagnéstico | riesgo
por baja concientizacion y |  tjidades enfocadas de
escasa capacitacion IEC

Capacitacion

Bajo Bajo Alto Alto Escasa calidad de la Deteccién enfocada de
bisqueda de casos casos
Clasificacion errénea de la | Actividades enfocadas de
discapacidad IEC

Validacién de la notificacién
mediante supervision y
comprobacion de una
muestra casos

Capacitacién en evaluacion
de discapacidades

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy y Dra. Laura Gillini, Programa Mundial contra la Lepra.

Grupo 2: Calidad del manejo o retencion de casos

Los indicadores enumerados a continuacion reflejan la calidad de la retencién de casos;
esto es, el manejo de los pacientes tras su diagndstico e inicio del tratamiento. Segin se
recoge en el Manual operativo, la atencién no se detiene en el momento de diagnosticar
la lepray proporcionar la politerapia, pues es posible que la lepra progrese con reacciones
y que los pacientes con discapacidades requieran atencién de por vida.
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(a) Numero de casos de retratamiento (incluidas recaidas)

Definicién: Nimero total de casos de retratamiento registrados en un periodo dado (un
trimestre o un afo). Se incluyen entre ellos el retratamiento tras pérdida de contacto, los
casos transferidos desde otros centros, las recaidas y otras formas de retratamiento.

Formula: NGmero de casos de retratamiento.
Umbral: Tendencia estable o descendente.
Fuente de informacion: Registro de lepra.
Nivel de notificacion: Todos.

Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de resultado. El nimero de casos de retratamiento que se
dan después de un tratamiento adecuado es por lo general pequeno. Pero es importante
supervisarlo porque refleja la capacidad de proporcionar un tratamiento completo, que
por lo tanto se correlaciona con la calidad de la retencién de casos. El indicador debe
contemplarse en combinacién con la tasa de deteccion de casos y la tasa de finalizacién
del tratamiento para determinar la relacién con la mala calidad de la deteccién vy el
diagnéstico y con la deficiente retencién de casos.

Factores que influyen: Un niimero de casos de retratamiento en aumento puede indicar
mejora de la notificacién o bien deberse a farmacorresistencia. Un nimero pequeio de
casos de retratamiento puede deberse a infranotificacion, a su vez atribuible a la falta de
definiciones normalizadas o a la falta de infraestructura y recursos para investigar posibles
recaidas. En ocasiones puede ser dificil distinguir una recaida de una reaccién (otro
episodio que puede ocurrir tras haber completado el tratamiento) sin apoyo diagnéstico
valido, por lo que es complicado obtener informacién correcta relativa a este indicador.
Algunas recaidas pueden en realidad ser reinfecciones; en este momento no es posible
diferenciar entre ambas.

Acciones sugeridas: Entre las intervenciones que deben contemplarse cabe mencionar
las siguientes: mejora del diagnéstico de las recaidas gracias a una mayor accesibilidad a
los centros de referencia, mejora de la supervision para identificar y corregir los errores
de notificacién, mejora de la retencién de casos gracias a una mejora del monitoreo, y
uso de la politerapia acompanada (PTA).

(b) Proporcion de casos de retratamiento (incluidas recaidas) sobre el total
de casos notificados de lepra

Definicion: Porcentaje de casos de retratamiento. Se incluyen entre ellos el retratamiento
tras pérdida de contacto, los casos transferidos desde otros centros, las recaidas y otras
formas de retratamiento.
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Formula:

NUmero de casos de retratamiento
X100

Nuimero total de casos de lepra registrados (nuevos y de retratamiento)
Umbral: Tendencia estable o descendente.
Fuente de informacion: Registro de lepra.
Nivel de notificacion: Todos.
Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de resultado. El porcentaje de retratamiento que se da
después de un tratamiento adecuado es por lo general pequefo. Pero es importante
supervisarlo porque refleja la capacidad de proporcionar un tratamiento completo; por
consiguiente, se correlaciona con la calidad de la retencién de casos. El indicador debe
contemplarse en combinacién con la tasa de deteccién de casos y la tasa de finalizacion
del tratamiento para determinar la relacion con la mala calidad de la deteccion y el
diagnéstico y con la deficiente retencién de casos.

Factores que influyen: Una proporcion creciente de casos de retratamiento puede
indicar mejora de la notificacién o bien deberse a farmacorresistencia. Puede producirse
también infranotificacién debido a la falta de definiciones normalizadas o a una anamnesis
deficiente. La falta de infraestructura y recursos para investigar posibles recaidas puede
influir también en este indicador, pues a menudo resulta dificil distinguir una recaida de
una reaccion (otro episodio que puede ocurrir tras haber completado el tratamiento) sin
apoyo diagnéstico valido. Algunas recaidas pueden en realidad ser reinfecciones; en este
momento no es posible diferenciar entre ambas.

Acciones sugeridas: Entre las intervenciones que deben contemplarse cabe mencionar
las siguientes: mejora del diagnéstico de las recaidas, mayor accesibilidad a los centros de
referencia, mejora de la supervision para identificar y corregir los errores de notificacion,
mejora de la retencion de casos gracias a una mejora del monitoreo, y uso de la PTA.

(o) Finalizacion de la politerapia por lepra PB en el plazo normal

Definicién: Porcentaje de casos PB que han completado dentro de plazo el tratamiento
entre el total de casos registrados para recibir tratamiento en una cohorte. Se considera
duracién normal del tratamiento por lepra PB si la politerapia se completa en un plazo
de 9 meses desde el inicio del tratamiento.

Formula:

Nimero de casos nuevos PB que han completado el tratamiento
dentro de plazo entre una cohorte anual de casos
X100

Nuamero total de casos nuevos PB registrados para recibir
tratamiento en esa misma cohorte
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La cohorte de casos PB se define como la formada por pacientes que han iniciado
la politerapia por lepra PB al menos 12 meses antes del afio de referencia.

Ejemplo: Para el afio de referencia 2015 (del 1 de enero al 31 de diciembre), la
cohorte considerada de casos PB corresponde al 2014 (del 1 de enero al 31 de diciembre).
Si la cohorte esta formada por 100 pacientes, y de ellos 75 han recibido las seis dosis en 6
meses, 10 han abandonado el tratamiento, 2 han fallecido, 5 han migrado y 8 han seguido
con el tratamiento mas alld de la duracién habitual (> 9 meses), en ese caso el porcentaje
de finalizacion es del 75% (75/100), con un 10% de abandono, un 2% de mortalidad, un
5% de migracion y un 8% de tratamiento prolongado més de lo habitual.

Los casos PB se reclasifican a veces como MB tras su observacién durante el
tratamiento, debido a la aparicion de nuevas manchas durante el tratamiento; el
momento de la reclasificacién constituye su punto final como casos PB y su resultado se
considera como respuesta clinica insuficiente o insatisfactoria al tratamiento. Ello equivale
a “progresion de la enfermedad” pese al tratamiento, y dado que la finalizacién del
tratamiento se define como un indicador indirecto de curacién, NO deben incluirse estos
casos entre los que finalizaron a tiempo el tratamiento. Si la reclasificacién se debe a un
error de clasificacion al comienzo del tratamiento, en ese caso debe borrarse al paciente
de la cohorte PB y pasar a ser examinado y contabilizado en la cohorte MB dos aios
después del tratamiento.

Nota: si se usa PT-A, la fecha de finalizacion del tratamiento debe ser la fecha en que se
espera que el paciente complete el tratamiento.

Umbral: 85%, tendencia creciente deseable.
Fuente de informacion: Registro de lepra.
Nivel de notificacién: Todos.

Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de resultado. Junto a la tasa de finalizacion del tratamiento
por lepra MB es el indicador mas importante que informa sobre la calidad de la retencion
de casos. Todo paciente que reciba politerapia antileprosa deberia completar el tratamiento
en el plazo normal. Un tratamiento incompleto puede tener consecuencias adversas para
el paciente y mantener la transmisién en el seno de la comunidad. Con la flexibilidad a
la hora de administrar la politerapia a los pacientes (como la PT-A o el tratamiento bajo
observacion directa [TOD] para algunos pacientes escogidos), alcanzar una elevada tasa
de finalizacién no deberia revestir gran dificultad. Para conseguir informacién valida, se
requieren datos de numerador y denominador en cada nivel.

Factores que influyen: Puede haber errores de notificacion que den lugar a infraestimacion
o sobrestimacién. Si un nimero importante de pacientes no completan el tratamiento
dentro de plazo por ser migrantes estacionales o por motivos de empleo irregular, la
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proporcién de pacientes que completan el tratamiento serd probablemente menor. La
estigmatizacion —el temor a ser “descubierto”— es también un factor importante para la
observancia terapéutica. Probablemente repercuten asimismo en este indicador la falta de
acceso a la politerapia y la flexibilidad de los servicios de salud para facilitar el tratamiento
a los nifios en la escuela o los adultos con un trabajo. En ausencia de orientacion adecuada,
la finalizacién del tratamiento serd menor. Si se usa PT-A, la fecha de finalizacion del
tratamiento debe ser la fecha en que se espera que el paciente complete el nimero prescrito
de dosis; de lo contrario, podria elevar de modo artificial la finalizacién del tratamiento.

Acciones sugeridas: Flexibilidad en la entrega de la politerapia, asesoramiento a los
pacientes, mantenimiento adecuado de fichas y registros, reservas suficientes de medicacion
para la politerapia, y todas las medidas que mejoren la observancia terapéutica, como PT-A
o TOD para algunos pacientes escogidos (nifios y pacientes incumplidores, entre otros).

(d) Finalizacion de la politerapia por lepra MB en el plazo normal

Definicién: Porcentaje de casos nuevos MB que han completado dentro de plazo el
tratamiento. Se considera duracion normal del tratamiento por lepra MB si la politerapia
se completa en un plazo de 18 meses desde el inicio del tratamiento.

Formula:

Nimero de casos nuevos MB que han completo el tratamiento
dentro de plazo entre una cohorte anual de casos
X 100

Nimero total de casos nuevos MB en esa misma cohorte

La cohorte de casos MB se define como la formada por pacientes que han iniciado
la politerapia por lepra MB al menos 24 meses antes del afio de referencia.

Ejemplo: Para el afio de referencia 2015 (del 1 de enero al 31 de diciembre), la
cohorte considerada de casos MB corresponde al 2013 (del 1 de enero al 31 de diciembre).
Si la cohorte estd formada por 100 pacientes, y de ellos 75 han recibido las doce dosis
en 12 meses, con 10 se ha perdido el contacto, 2 han fallecido, 5 han sido transferidos a
otro establecimiento y 8 han seguido con el tratamiento mas alla de la duracién habitual
(> 18 meses), en ese caso el porcentaje de finalizacion es del 75% (75/100), con un
10% de pérdida de contacto, un 2% de mortalidad, un 5% de transferencia y un 8% de
tratamiento prolongado més de lo habitual.

Umbral: 85%, tendencia creciente deseable.
Fuente de informacién: Registro de lepra.
Nivel de notificacién: Todos.

Frecuencia: Trimestral y anual.
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Importancia: Es un indicador de resultado. Junto a la tasa de finalizacion del tratamiento
por lepra MB, es el indicador mas importante que informa sobre la calidad de la retencién
de casos. Todo paciente que reciba politerapia antileprosa deberia completar el tratamiento
en el plazo normal. Un tratamiento incompleto puede tener consecuencias adversas para
el paciente y mantener la transmisién en el seno de la comunidad. Con la flexibilidad a
la hora de administrar la politerapia a los pacientes (como la PT-A o el TOD para algunos
pacientes escogidos), alcanzar una elevada tasa de finalizacién no deberia revestir
gran dificultad. Para conseguir informacién valida, se requieren datos de numerador y
denominador en cada nivel.

Factores que influyen: Puede haber errores de notificacion que den lugar a infraestimacién
o sobrestimacién. Si un nimero importante de pacientes no completan el tratamiento
dentro de plazo por ser migrantes estacionales o por motivos de empleo irregular, la
proporcion de pacientes que completan el tratamiento serd probablemente menor. La
estigmatizacion —el temor a ser “descubierto”— es también un factor importante para
la observancia terapéutica. Probablemente repercuten asimismo en este indicador la
falta de acceso a la politerapia y la flexibilidad de los servicios de salud para facilitar
el tratamiento a los nifios en la escuela o los adultos con un trabajo. En ausencia de
asesoramiento adecuado, la finalizacion del tratamiento serd menor. Si se usa PT-A, la
fecha de finalizacién del tratamiento debe ser la fecha en que se espera que el paciente
complete el nimero prescrito de dosis; de lo contrario, podria elevar de modo artificial
la finalizacion del tratamiento.

Acciones sugeridas: Flexibilidad en la entrega de la politerapia, asesoramiento a los
pacientes, mantenimiento adecuado de fichas y registros, reservas suficientes de medicacién
para la politerapia, y monitoreo correcto de los pacientes; todas ellas, medidas que
mejoran la observancia terapéutica; también TOD para algunos pacientes escogidos (nifios
y pacientes incumplidores, entre otros). (Véase mas informacion en el capitulo 4, apartado
4.3, del Manual operativo.)

(e) Proporcion de pacientes con evaluacion de la discapacidad al menos al
inicio y al final del tratamiento

Definicion: Porcentaje de personas con lepra en las que se ha evaluado la presencia de
discapacidad segtn la escala de la OMS, grados 1 o 2, tanto en el momento del diagnéstico
como al final del tratamiento entre los casos nuevos detectados durante el aio de referencia.

Férmula:

Ndmero de casos nuevos con evaluacion de la discapacidad en el
momento del diagnéstico y al final del tratamiento
X 100

NiUmero de casos nuevos detectados durante el ano de referencia

Umbral: >85%, tendencia creciente.
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Fuente de informacién: Fichas de pacientes de lepra.

Nivel de notificacién: Todos.
Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de producto. Es importante conseguir que todos los casos
nuevos reciban monitoreo adecuado durante el tratamiento. Este indicador refleja la
calidad de la retenciéon de casos, que equivale al manejo de los pacientes.

Factores que influyen: Problemas de comprensién clara de la definicién y los criterios,
debido a falta de capacitacion; los errores de notificacién pueden afectar el indicador.

Acciones sugeridas: Si el porcentaje es inferior al 85%, deben investigarse los motivos e
introducir las pertinentes medidas correctoras, como asesoramiento de apoyo y capacitacion
con demostracién de casos. Los programas deben asegurarse de que haya directrices
disponibles en cada punto de la atencién al paciente. Puede identificarse a una persona
encargada de comprobar la calidad de la evaluacién de la discapacidad. Este profesional
de la salud puede estar en el centro de referencia o vinculado a la unidad administrativa
del distrito, y debe ser capaz de visitar los establecimientos de salud periféricos en los
dias designados para prestar los necesarios servicios complementarios de atencién a los
pacientes, como la evaluacién de la discapacidad. (Véase mds informacién en el capitulo
4, apartado 4.4, del Manual operativo.)

(f) Proporcion de pacientes que presentan discapacidad nueva durante el
tratamiento

Definicion: Porcentaje de pacientes en tratamiento que presentan discapacidad nueva
durante el tratamiento, medida como un cambio en el indice OMP (= puntuacién total
de discapacidad en ambos ojos, ambas manos y ambos pies) entre la exploracion llevada
a cabo en el momento del diagnéstico y la llevada a cabo al final del tratamiento o cuando
el paciente recibi6 la Gltima dosis de tratamiento dentro de la cohorte anual de pacientes.
Debe calcularse por separado para los casos PB y para los casos MB.

Formula:

Nimero de pacientes en tratamiento que presentan
discapacidad nueva entre una cohorte anual de pacientes

X 100
Nimero total de casos en esa misma cohorte que
completaron el tratamiento

Calculo: El célculo se hace mediante abordaje de cohorte como para los indicadores de
finalizacion del tratamiento. Por ejemplo, para el aio de notificacién 2015, la cohorte
de casos MB se basa en los casos registrados en el 2013. Si de los 75 pacientes que
completaron el tratamiento, 5 presentan discapacidad nueva (segin cambio en el indice
OMP), la proporcion es del 6,6% (5/75 x 100). En cuanto a la cohorte de casos PB, la
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correspondiente al afio de notificacion 2015 se basa en los casos registrados en el 2014.
El denominador corresponde a los casos que completaron el tratamiento (75). Si en esta
cohorte que complet6 el tratamiento hubo un caso PB que presenté nueva discapacidad,
la proporcion es del 1,3% (1/75 x 100).

Umbral: 1%, tendencia descendente deseada.

Fuente de informacion: Registro de lepra, registro de discapacidad por lepra.
Nivel de notificacion: Todos.

Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de resultado. Refleja la calidad de la atenci6n (retencién
de casos) prestada a los pacientes durante el periodo de tratamiento politerapico. Una
proporcion elevada puede significar falta de monitoreo de los pacientes y manejo adecuado
de las reacciones.

Para calcular este indicador, todo caso debe someterse al menos a dos evaluaciones:
una en el momento del diagnéstico y otra al final del tratamiento. El indicador debe
considerarse junto al indicador de finalizacién del tratamiento.

Factores que influyen: Pueden repercutir en este indicador los errores de recodificacion
y notificacion, la falta de evaluacién de la discapacidad en el momento del diagnéstico
o al final del tratamiento, la educacién sanitaria insuficiente y la escasa observancia
terapéutica. Una proporcién baja puede significar manejo eficiente de los pacientes o
bien infradiagnéstico o infranotificacion.

Acciones sugeridas: Los programas deben asegurarse de que la evaluacién de la
discapacidad se lleve a cabo de forma periédica y el personal de salud esté adecuadamente
capacitado para la evaluacién y registro de discapacidades. Todos los puntos donde se
atienda a pacientes con reacciones deben disponer de corticoides. Entre las medidas
de intervencién cabe mencionar las siguientes: comprobaciones aleatorias de validez
durante las visitas de supervision, asesoramiento a los pacientes (debe haber alguien en
el establecimiento responsable de ello; una persona afectada por la lepra puede ser una
buena eleccién), disponibilidad de directrices y medicamentos contra las reacciones, e
identificacion de una persona encargada a nivel de distrito de las actividades especificas
de atencioén a los pacientes, como la evaluacién de la discapacidad y el tratamiento de
las reacciones.

(g) Nimero de casos con reaccion leprosa durante el tratamiento

Definicion: NGmero de casos identificados con reaccién leprosa, de tipo 1 o 2 con
o sin neuritis, en cualquier momento del tratamiento antileproso. Puede relacionarse
porcentualmente con el nimero total de casos detectados o con el nimero total de casos
tratados. Lo que se contabiliza es el nimero de pacientes, no de episodios.
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Reaccién leprosa: Episodio inflamatorio agudo que se manifiesta por que las lesiones
cutdneas se vuelven eritematosas o aumentan en niimero o en tamafno. También pueden
aparecer nédulos eritematosos y evanescentes, dolorosos de forma espontanea o a
la palpacién, con o sin sintomas generales como la fiebre. Puede asociarse a neuritis
(engrosamiento de los nervios con dolor a la palpacién) con o sin disfuncién neural
sensitiva y motora.

Formula: NGmero.

Umbral: Es dificil saber qué porcentaje de los casos tratados durante un afo presentan
reacciones leprosas. Por término medio varia entre el 10% y el 30%, segtin la poblacién;
pero después es prudente estudiar el nimero notificado en un buen entorno programatico
antes de determinar el umbral.

Fuente de informacién: Fichas de pacientes de lepra.
Nivel de notificacion: Todos.
Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de producto. Es también (til calcular las necesidades de
corticoides. Refleja la calidad de las fichas clinicas y la correcta identificacion de una
reaccion. Toda reaccién leprosa constituye una urgencia; si no recibe atencién adecuada,
el paciente puede presentar una discapacidad. Es bueno establecer una correlacién entre
el nimero de reacciones y el niimero de recaidas notificadas.

Factores que influyen: Si las fichas clinicas no estan completas, puede producirse
infranotificacién o sobrenotificacién de este indicador. Ocurre con frecuencia que los
pacientes creen que la reaccién no esta relacionada con la lepra y, por tanto, buscan
tratamiento en otra parte o no informan de ella cuando acuden a las revisiones de
monitoreo. O que se derive a los pacientes a un centro de referencia y no se recojan
estos datos. Un nimero elevado puede deberse a eficiencia en la identificacién o a un
diagndstico erréneo. Si el nimero es muy pequeio, puede indicar infradiagnéstico (algunas
de las reacciones se diagnostican erréneamente como recaidas).

Acciones sugeridas: El asesoramiento adecuado a los pacientes para que lo comuniquen
cuando tienen una reaccién, la capacitacion del personal de salud en identificacion de
las reacciones, el establecimiento de un sistema de derivacién en cada distrito o region,
y la validacién durante las visitas de supervision con demostracién de casos son medidas
importantes para garantizar que todos los casos de reaccién se identifiquen pronto y se
traten adecuadamente, de modo que no tengan consecuencias adversas para el paciente
(discapacidad). También hay que contemplar las comprobaciones de validacion de las fichas
clinicas y la capacitacion sobre registro y notificacién de datos. (Véase mas informacion
en el capitulo 4, apartado 4.4, del Manual operativo.)
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(h) Proporcién de pacientes con discapacidad que han recibido capacitacion
para el autocuidado

Definicion: Porcentaje de pacientes nuevos con discapacidad (grados 1y 2) en autocuidado
que han recibido capacitacién para el autocuidado entre el total de pacientes registrados
para recibir tratamiento en una cohorte.

El autocuidado es la autoayuda que llevan a cabo las personas afectadas por la
lepra para tratar fisica y psiquicamente su enfermedad o discapacidad de modo que sean
capaces de asumir el control de su propia vida. Para calcular este indicador Ginicamente
deben contabilizarse los pacientes con discapacidad relacionada con la lepra.

Formula:

Ndmero de pacientes con DG1 y DG2 capacitados
para el autocuidado
X100

Nimero de pacientes con DG1y DG2 por lepra
identificados en el afio de referencia

Umbral: 100%; en caso de no llegar al umbral, lo deseable es una tendencia creciente.
Fuente de informacion: Registro de discapacidades.

Nivel de notificacion: Todos.

Frecuencia: Trimestral y anual.

Importancia: Es un indicador de producto. La atencién al paciente no concluye al recetar
la politerapia. Las personas afectadas por la lepra con discapacidades deben capacitarse
para cuidar en algin momento de si mismas de por vida. Las personas pueden recibir apoyo
ya sea de forma individual o en grupos. Este indicador mide la intensidad de participacién
de los servicios de salud en la rehabilitacion y la prevencién de nuevas discapacidades.

Factores que influyen: Entre los factores determinantes que pueden influir en este indicador
cabe mencionar los siguientes: disponibilidad de recursos humanos y su capacidad de
intervencion, nivel e intensidad de colaboracién con asociaciones de personas afectadas,
ONCG y el departamento de bienestar social.

Acciones sugeridas: Pueden contemplarse, entre otras, las siguientes intervenciones:
identificacion de una persona o equipo responsables de esta actividad, integracion con
las ETD, y colaboracién con asociaciones de personas afectadas, ONG y el departamento
de bienestar social. Ademas, debe preverse el suministro de material auxiliar y aparatos
a los pacientes que los necesiten. El profesional de la salud encargado de la capacitacién
para el autocuidado debe estar capacitado en asesoramiento. Es importante involucrar a
la familia y al comité comunal para que apoyen a los pacientes, asi como identificar un
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servicio de cirugia reparadora en el que las personas con discapacidad puedan someterse
a cirugfa correctora. Véanse las actividades sugeridas para los pilares Il y Il en el Manual
operativo.

(i) Proporcion de casos farmacorresistentes entre los casos de retratamiento

Definicion: Porcentaje de casos de retratamiento con farmacorresistencia entre los casos
de retratamiento evaluados.

Formula:

NiUmero de casos de retratamiento con farmacorresistencia
X100

Nimero de casos de retratamiento evaluados en cuanto
a farmacorresistencia

Umbral: Tendencia estable o decreciente.

Fuente de informacion: Registro de farmacorresistencia.

Nivel de notificacién: Regional o nacional, y laboratorio externo de referencia.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de resultado. Refleja la calidad de atencién y debe evaluarse
junto con la finalizacién del tratamiento por lepra PB y MB.

Es importante vigilar la tendencia de la farmacorresistencia aun cuando el nimero de
casos de farmacorresistencia notificados sea pequeno. Es importante también ampliar la
vigilancia de la farmacorresistencia, pues de otro modo este indicador no es significativo.
Todos los casos de retratamiento y parte de los casos nuevos deben evaluarse en cuanto
a resistencia en el laboratorio de referencia, ya sea dentro del pais o en el extranjero.

Factores que influyen: El reto estriba en identificar y registrar todos los casos de
retratamiento, y conseguir su evaluacién en cuanto a farmacorresistencia. Este indicador
se ve influido en gran medida por el nlimero total de casos evaluados.

Acciones sugeridas: Los paises deben disponer de centros que remitan todos los casos
de retratamiento para la obtencién de muestras y se aseguren de enviar las muestras a un
laboratorio nacional o de referencia para su evaluaciéon. Debe emprenderse la capacitacion
del personal al menos en todos los centros de referencia, que deben disponer asimismo
de las correspondientes directrices sobre definiciones y procedimientos para investigar los
retratamientos. (Véase el capitulo 4 del Manual operativo, pilar II.)
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(j) Proporcion de casos farmacorresistentes entre los casos nuevos

Definicion: Porcentaje de casos nuevos con farmacorresistencia entre el total de casos
nuevos de lepra evaluados.

Férmula:

Nimero de casos nuevos con farmacorresistencia
X 100

Ndmero de casos nuevos evaluados en cuanto a farmacorresistencia
Umbral: Tendencia estable o decreciente.
Fuente de informacion: Registro de farmacorresistencia.
Nivel de notificacién: Nacional o laboratorio externo de referencia.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de resultado. Refleja la calidad de atencién y debe evaluarse
junto con la finalizacién del tratamiento por lepra PB y MB.

Es importante vigilar la tendencia de la farmacorresistencia aun cuando el ntimero de
casos de farmacorresistencia notificados sea pequeno. Es importante también ampliar la
vigilancia de la farmacorresistencia, pues de otro modo este indicador no es significativo.
Todos los casos de retratamiento y parte de los casos nuevos deben evaluarse en cuanto
a resistencia en el laboratorio de referencia, ya sea dentro del pais o en el extranjero.

Factores que influyen: El reto estriba en obtener las muestras de un nimero suficiente
de casos nuevos para permitir una adecuada vigilancia de la resistencia. Tener acceso a
la vigilancia de la farmacorresistencia no es suficiente si no se usa.

Acciones sugeridas: Los paises deben te ner centros centinela de vigilancia capaces de
investigar los casos nuevos. Debe emprenderse la capacitacién del personal al menos en
los centros de referencia, que deben disponer asimismo de las correspondientes directrices
sobre definiciones y procedimientos para evaluar los casos nuevos.

3.3.4 Monitoreo de los indicadores del pilar Il

(a) Alianza formal entre asociaciones de personas afectadas por la lepra y el
programa nacional contra la lepra

Definicién: Existencia de una colaboracién con asociaciones de personas afectadas por
la lepra.

Férmula: Colaboracién con asociaciones de personas afectadas: si o no. Refleja la
existencia al menos a nivel nacional de una alianza formal con alguna asociacién de
personas afectadas por la lepra. En los paises grandes con endemicidad, puede calcularse
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también en forma de porcentaje de estados, provincias o regiones en los que existe alguna
alianza con asociaciones de personas afectadas como parte de un marco y directrices de
politica nacional.

Umbral: Si. Tendencia deseada: alianzas en todas las jurisdicciones subnacionales en los
paises con elevada carga de lepra.

Fuente de informacion: Notificacion gubernamental, notificacion legal, informes de
progreso sobre la lepra.

Nivel de notificacién: Distrito, regién, nacion.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de producto, de tipo dicotémico (si o no). Refleja la
orientacion del programa centrada en el paciente (esto es, que responde a las aspiraciones
y necesidades de las personas afectadas).

Estas colaboraciones son importantes porque promueven la inclusiéon y tienen
potencial de cambio; ayudan a generar respaldo politico, promueven la demanda de un
servicio de calidad y ayudan a responder a las necesidades especiales de las personas. La
colaboracién contribuye a la convergencia entre las necesidades de las personas afectadas
y los intereses y prioridades del programa. Indica un cambio en el énfasis en las personas
afectadas por la lepra, que pasan de ser receptores pasivos a participantes activos. La
alianza no debe ser “informal”, y debe basarse en el respeto mutuo por la autonomia de
la colaboracién.

Factores que influyen: Presencia de politicas y marcos normativos que permitan establecer
colaboraciones. La inexistencia de asociaciones de personas afectadas puede repercutir
en el indicador.

Acciones sugeridas: Debe haber un marco normativo y de politicas como parte de las
directrices comunes para establecer alianzas; debe capacitarse al personal de salud y a
los asistentes sociales para que adquieran la capacidad de establecer colaboraciones; la
asociacion de personas afectadas por la lepra debe considerarse como la principal parte
interesada; el fomento de la colaboracién entre las personas afectadas por la lepra y los
programas nacionales contra la lepra es importante para aumentar la demanda de calidad
en los servicios de atencién de la lepra y suscitar ante las autoridades las cuestiones de
promocién de la causa. (Véase mdas informacion en el capitulo 3 del Manual operativo.)

(b) Existencia de normas o reglamentos que faciliten la inclusion de las
personas afectadas por la lepra y sus comunidades

Definicion: A nivel nacional al menos, debe haber leyes y politicas propicias que faciliten
la inclusién de las personas afectadas por la lepra de por si o como parte del colectivo de
personas discapacitadas.
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Formula: Si o no.

Umbral: Si.

Fuente de informacion: Notificaciones gubernamentales, diario oficial, notificaciones
legales.

Nivel de notificacién: Region, pais.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de producto, de tipo dicotémico (si o no). Evalda las iniciativas
de desestigmatizacion que van un poco mas alld de simplemente eliminar leyes arcaicas
que promueven la discriminacién. Indica el compromiso de abordar los desafios sociales
que deben afrontar las personas afectadas. Las normas y reglamentos deben ser capaces
de crear un entorno favorable para las personas afectadas por la lepra, que facilite su
acceso al apoyo social y de medios de vida y al trabajo a través de directrices de politica
sobre cémo promover su rehabilitacion comunitaria y a través de un marco normativo
para abrir el acceso a las oportunidades del trabajo. La existencia de leyes propicias no
significa que hayan cambiado la percepcion y la actitud hacia las personas afectadas.
Combatir la estigmatizacién y la exclusién social debe considerarse una cuestion tanto
de derechos legales como de derechos morales. Aunque existan leyes que promuevan la
inclusion social, la equidad no puede garantizarse sin un marco social propicio.

Factores que influyen: Es posible que la presencia de un compromiso para eliminar las
consecuencias sociales de la lepra genere la definicién de marcos y documentos normativos
como las directrices y politicas nacionales para la inclusién de personas afectadas por la
lepra en los ministerios.

Acciones sugeridas: Para esto hace falta el apoyo de las politicas y marcos legislativos a
largo plazo; introducir la perspectiva de equidad en las politicas, programas y analisis; y
la colaboracién con ONG y asociaciones de personas afectadas por la lepra que puedan
prestar apoyo a la hora de promover el cumplimiento de las leyes. (Véase mas informacién
en el capitulo 5 del Manual operativo.)

(o) Participacion de las personas afectadas por la lepra en los servicios de
atencion a la lepra

Definicién: Crado de participacion de las personas afectadas por la lepra en los servicios
de atencién de la lepra.

Férmula: Si/no. En los paises con alta endemicidad, puede calcularse también en forma
de porcentaje de jurisdicciones subnacionales donde las personas afectadas por la lepra
participan en los servicios de atencién de la lepra.

Umbral: Si. Tendencia deseable, hasta un 100% de las jurisdicciones subnacionales.
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Fuente de informacién: Informe de progreso sobre la lepra, informes de las asociaciones
de personas afectadas u ONGC.

Nivel de notificacion: Pais, region.
Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de producto, de tipo dicotémico (si o no). El requisito
imprescindible para esto es el nivel y la intensidad de la relacion entre los prestadores
del programa y la asociacién de personas afectadas. Pueden participar en la gobernanza
sanitaria (comités de salud) o en el nivel de insumo del sistema de salud. Esto Gltimo lleva
posiblemente a la identificacién, capacitacion e implicacion de las personas afectadas en
ciertas actividades relacionadas con los pacientes, como el asesoramiento, el tratamiento,
la identificacién y derivacién de casos, el apoyo para el autocuidado, la promocién de
la causa, etc. Este indicador sefnala voluntad y compromiso con el empoderamiento de
las personas afectadas. En vista de la importancia vital en el proceso de participacion,
es importante promover su implicacién porque pueden aportar al programa un amplio
bagaje de conocimientos y experiencia. Este indicador contribuye al abordaje centrado
en el paciente.

Factores que influyen: El principio impulsor para esto se centra en el concepto de equidad.
Pueden repercutir en este indicador la falta de capacidad, la falta de voluntad inclusiva por
parte del personal de salud, la falta de apoyo normativo, la falta de personas o asociaciones
de personas afectadas por la lepra que se encuentren empoderadas, y la estigmatizacién
que limita su voluntad de participacion.

Acciones sugeridas: Es necesario producir materiales de capacitacién y otros materiales
para facilitar la aplicacion de las directrices mundiales sobre participacién de las personas
afectadas por la lepra en la prestacion de servicios. Entre las medidas para mejorar cabe
mencionar: marco normativo a nivel nacional con asignacion presupuestaria y directrices
reglamentarias para implicar a las personas afectadas, programa de capacitacién para
mejorar las capacidades del personal de salud, programa de capacitacion para mejorar
las capacidades de las personas afectadas que vayan a prestar un servicio, colaboracién
con asociaciones de personas afectadas y ONG, facilitacion de la investigacién operativa
para demostrar las mejores prdcticas, y creacién de una plataforma para el intercambio
de informacién sobre mejores practicas. (Véase mas informacion en el capitulo 5 del
Manual operativo.)

(d) Disponibilidad de informacion sobre prevalencia de la estigmatizacion y
la discriminacion sociales

Definicién: Disponibilidad de informacién sobre actitudes negativas y practicas
discriminatorias hacia las personas afectadas por la lepra, obtenida mediante una encuesta
o estudios de investigacion recientes (hasta cinco afios antes).
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Foérmula: Si o no.

Umbral: Si.

Fuente de informacién: Encuesta o iniciativa de investigacion.
Nivel de notificacion: Nacional, subnacional.

Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de producto, de tipo dicotémico (si 0 no). Los programas
tienen obligacién de promover la salud y los derechos humanos. Por consiguiente,
es importante medir la prevalencia de las actitudes prejuiciosas y comportamientos
discriminatorios hacia las personas afectadas por la lepra con el fin de aportar datos
para la promocién de la causa en colaboracién con los asociados y definir y priorizar las
acciones con probabilidades de reducir la estigmatizacion y la discriminacién. Llevar a
cabo encuestas periédicas permite evaluar la repercusién de las intervenciones en cuanto
a reduccion del estigma.

Factores que influyen: Con las herramientas disponibles, no es dificil medir la
estigmatizacion y la discriminacion. La prevalencia de estigmatizacion se ve afectada por
diversos factores, como el nivel educativo y econémico, asi como los conocimientos,
actitudes y précticas de la poblacién con relacién a la lepra.

Acciones sugeridas: Para medir la estigmatizacion hace falta asesoramiento profesional.
Sin embargo, existen cuestionarios faciles de usar, que se han usado en muchos paises
para los estudios de investigacion. La investigacion sobre estigmatizacién debe convertirse
en parte integrante del marco normativo, con asignacién adecuada de recursos. También
es posible obtener una rdpida percepcién del tema con solo hacer algunas preguntas al
publico durante las visitas de supervision (entrevista de supervision); por ejemplo, con la
escala de cinco preguntas para evaluar la estigmatizacién (véase el anexo 10). (Véase mas
informacion en el capitulo 5 del Manual Operativo.)

(e) Uso de una escala de participacion para evaluar la participacién social de
las personas afectadas por la lepra

Definicién: Uso de una escala por parte de los programas nacionales contra la lepra, ya
sea de forma sistemdatica o mediante encuestas especiales, para medir el grado percibido
de participacion entre las personas afectadas por la lepra.

Formula: Si o no.

Umbral: Si. Tendencia deseada: del enfoque de encuestas o iniciativas de investigacion
al uso habitual como minimo en el nivel de referencia.

Fuente de informacién: Estudio de investigacion, informe de encuesta, o fichas clinicas
de los pacientes.
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Nivel de notificacién: Nacional, regional.

Frecuencia: Anual.

Importancia: Es un indicador de producto, de tipo dicotémico (si o no). Hacen falta
recursos para medir la participacion social y la repercusién de las intervenciones dirigidas a
reducir la discriminacion y facilitar la inclusién. Puede ser un paso en la direccién correcta
para abordar el nivel de participacion de las personas afectadas por la lepra. Disponer
de datos sobre la participacion y las restricciones a la participacién podria iniciar la
conversacién —tan necesaria— sobre el tema de la inclusién social, y usarse para evaluar
la repercusion de las iniciativas de rehabilitaciéon comunitaria.

Factores que influian: E| uso de este instrumento podria verse afectado por la falta de
recursos para llevar a cabo encuestas o iniciativas de investigacion, la falta de colaboracién
con los expertos en ciencias de la conducta, y la falta de interés por los aspectos sociales
de la lepra.

Acciones sugeridas: Podria crearse una plataforma comun para intercambiar informacién
sobre mejores practicas entre el sector pablico y las ONG que trabajan en rehabilitacion
social. Esta plataforma podria servir de base para la notificacién a nivel nacional. Como
ejemplo de escala de participaciéon podria usarse la escala Infolep de la Federacién
Internacional de Asociaciones contra la Lepra (ILEP): escala de participacién y manual
del usuario v. 6.0 <https://www.leprosy-information.org/keytopic/participation-scale>.
(Véase mas informacion en el capitulo 5 del Manual operativo.)

3.4 Indicadores de monitoreo para el examen del
programa

Aun cuando lo ideal es que cada programa recopile y analice toda la informacién disponible
para supervisar la calidad de la gestién del programa, en el cuadro 5 se identifican las
prioridades segtin indicadores esenciales, deseables y dtiles, incluidos los indicadores de
metas.

Cuadro 5: Lista de indicadores de la lepra para recopilar, analizar e interpretar

Esenciales Deseables Utiles

Nimero de nifios Nimero de casos con reaccién | Proporcién de regiones, distritos

diagnosticados de lepra | leprosa durante el tratamiento | o establecimientos de salud que

con deformidades han tenido al menos una visita

visibles (DG2) de supervision de todos los
distritos en el afio de referencia

Nimero de casos Proporcién de pacientes con Existencia de un plan de

nuevos de lepra en evaluacion de la discapacidad estrategia de comunicacién con

nifos * al menos al inicio y al final del | dreas de interés identificadas y

tratamiento presupuesto anual
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Esenciales

Deseables

Utiles

Tasa de pacientes
nuevos diagnosticados
de lepra con
deformidades visibles
(DG2)

Disponibilidad de un plan
nacional presupuestado contra
la lepra (auténomo o integrado)

Proporcién de establecimientos
de salud visitados que tienen
fichas clinicas de buena calidad

Legislacion

que permite la
discriminacion por
causa de la lepra

Nimero de jurisdicciones
subnacionales donde las
personas afectadas por la lepra
participan en los servicios de
atencio6n de la lepra

Proporcién de distritos o
regiones con planes para la lepra
orientados a la obtencién de
resultados

Deteccion de casos
nuevos (ndmero y tasa)

Nimero de jurisdicciones
subnacionales con alianza
formal entre el programa
gubernamental y otros
interesados directos

Proporcion utilizada del
presupuesto desembolsado a
los establecimientos de salud,
distritos o regiones

Prevalencia (nGmero
y tasa)

Disponibilidad en Internet

de un sistema de notificacién
por casos que permita el
desglose por edad, sexo, lugar
de residencia y otros criterios
pertinentes

Disponibilidad de informaci6n
sobre la funcién de los
prestadores privados de salud
en la atencion de la lepra
(mediante encuestas o estudios
de investigacion)

Proporcién de casos
con DG2 entre

los casos nuevos
detectados

Disponibilidad de informacion
sobre prevalencia de

la estigmatizacion y la
discriminacién sociales

Disponibilidad de una lista
nacional de areas prioritarias de
investigacion

Proporcién de casos
infantiles entre

los casos nuevos
detectados (o tasa de
Casos NUEevVos en Ninos)

Proporcién de establecimientos
de salud, distritos o

regiones sin interrupcion
(desabastecimiento) del
suministro de medicamentos en
el periodo de referencia

Proporcién de establecimientos
de salud, distritos o regiones
que han llevado a cabo todas las
actividades planificadas en los
plazos previstos

Proporcién de casos
femeninos entre

los casos nuevos
detectados

Proporcién de pacientes nuevos
con discapacidad (DG1 y DG2)
que han recibido capacitacion
para el autocuidado

Uso por parte del programa de
una escala de participacién para
evaluar la participacién social
de las personas afectadas por la
lepra

Proporcién de nacidos
en el extranjero entre
los casos nuevos
detectados

Ndmero de alianzas formales
entre una asociacion de
personas afectadas por la lepra
y el programa nacional contra
la lepra

Proporcién de documentos
normativos (incluidas directrices
y planes de accién) elaborados
con la colaboracién de personas
afectadas por la lepra

Proporcién de casos
MB entre los casos
nuevos detectados

Proporcién de pacientes
satisfechos con los servicios
prestados

Proporcién de
contactos sometidos a
tamizaje

Proporcién de eventos de
promocién del control de

la lepra que contaron con

la presencia de funcionarios
gubernamentales de alto nivel
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Esenciales

Deseables

Utiles

Finalizacion de la
politerapia por lepra

Proporcion de regiones, distritos
o establecimientos de salud

que disponen de un programa
y directrices y normas sobre el
manejo de pacientes de lepra

Finalizacion de la
politerapia por lepra

Proporcion de
pacientes que
presentan discapacidad
nueva durante el
tratamiento

Proporcién de casos
farmacorresistentes
entre los casos nuevos
y de retratamiento

Ndmero y proporcion
de casos de
retratamiento sobre
el total de casos
notificados de lepra

Existencia de normas
o reglamentos que
faciliten la inclusién de
las personas afectadas
por la lepra y sus
comunidades

* O meta correspondiente en los paises con baja carga de lepra.

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy, Dra. Laura Gillini y Dr. V.R.R. Pemmaraju, Programa Mundial contra la Lepra.

Todos los paises con carga alta de lepra’ deberan comunicar los indicadores esenciales
y deseables, y, durante los examenes del programa, también los indicadores tiles. Los
demas paises usaran solo los indicadores esenciales, y Gnicamente usaran y evaluaran los
indicadores deseables y dtiles durante las revisiones anuales internas o externas, puesto
que la mayoria o todos los indicadores Gtiles se derivan de los informes de supervisiéon o
las iniciativas de investigacion especiales.

3.5 Examen de programas contra lepra

Se han publicado varios documentos de la OMS sobre examen de programas. El primero
fue una evaluacién independiente que se introdujo a mediados de los afos ochenta.
El segundo fue el Monitoreo de la eliminacién de la lepra, introducido a finales de los

1 Angola, Bangladesh, Brasil, Comoras, Céte d’lvoire, Reptblica Democratica del Congo, Egipto, Etiopfa, Estados
Federados de Micronesia, India, Indonesia, Kiribati, Madagascar, Mozambique, Myanmar, Nepal, Nigeria, Filipinas,

Sudén del Sur, Sri Lanka, Sudan, Republica Unida de Tanzanta.
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afnos noventa y que guio, con un conjunto constitutivo de indicadores, a los directores
de programa para medir los progresos en cuanto a ejecucién, cambio institucional y
repercusion en términos de alcance de la meta de eliminar la lepra como problema de
salud publica (menos de un caso de lepra en tratamiento por 10 000 habitantes en un
punto temporal especificado). Se us6 ampliamente con adaptacion local, y sus conceptos
y practicas llegaron a estar bien establecidos. Este Monitoreo de la eliminacién de la lepra
fue un ejercicio selectivo de dimensiones mundiales. Ayud6 también al aprendizaje de
cuestiones organizativas y para el desarrollo, asi como para la mejora de capacidades en
el sistema de salud. Para la estrategia mundial para la lepra 2016-2020, el monitoreo
y la evaluacién de programas requiere examinar mds indicadores de conformidad con
un marco mas exhaustivo. Con el fin de guiar la interpretacion de los indicadores en su
totalidad, en el apartado siguiente se explica cémo vigilar la ejecucién de los programas
contra la lepra en el seno de la estrategia mundial de eliminacién de la lepra 2016-2020.

3.5.1 Interpretacion de los indicadores de monitoreo para examinar los
programas

Todos los programas deben evaluar el progreso hacia las metas predefinidas en la actual
estrategia mundial para la lepra. Se ofrecen a continuaciéon de forma resumida los
indicadores de metas.

Cuadro 6: Indicadores de metas: cuadro sindptico.

Indicador Umbral Importancia

Ndmero de nifos diagnosticados | Cero en 2020 Indicador de repercusién. Denota

de lepra con deformidades calidad de la detecci6n de casos,

visibles (DG2) concientizacién en la comunidad y
calidad de los servicios de atenci6n
de la lepra.

Nimero de casos nuevos de Cero en 2020 Indicador de repercusion.

lepra en nifos * Representa transmision reciente.

También denota calidad de la
deteccion de casos.

Tasa de casos con diagndstico Menos de 1 por millén en Indicador de repercusion. Refleja
nuevo de lepra y deformidades 2020 retraso en el diagnéstico.

visibles (DG2)

Legislacién que permite la Cero Indicador dicotémico. Indica carga
discriminacién por causa de la de disparidad en el acceso a las
lepra oportunidades.

* O meta correspondiente en los paises con baja carga de lepra.

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy y Dra. Laura Gillini.

En los cuadros siguientes se enumeran los distintos indicadores agrupados por cada
uno de los tres pilares. Para el pilar I hemos elaborado dos cuadros sinépticos con el fin de
facilitar la evaluacion de la calidad, por un lado, de la deteccién de casos, y por otro, de
la retencién de casos. Los cuadros, al igual que las metas, incluyen asimismo sugerencias
sobre medidas correctoras en caso de variaciones.
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Cuadro 7: Indicadores correspondientes al pilar | de la estrategia: cuadro sinéptico

sistema de notificacion por casos
que permita el desglose por edad,
sexo, lugar de residencia y otros
criterios pertinentes

Indicador Umbral Importancia
Disponibilidad de un plan Si Indicador dicotémico de producto.
Facrlo?al tp/rSSLranuesit;a]?o rcc:int)ra 2 Importante para indicar el
cepra fautonomo o integrado compromiso gubernamental.
Ndmero de jurisdicciones Si Indicador dicotémico de producto.
set:][:rréag;onrz(a)lersaﬁc]); adﬁgrzr]aafrgren;g[ Importante para evaluar la funcién

Prog Ci coordinadora de los programas
y otros interesados directos gubernamentales
Disponibilidad en Internet de un Si Indicador dicotémico de producto

Importante para evaluar la calidad
del sistema de informacién sanitaria

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy y Dra. Laura Gillini.

Cuadro 8: Indicadores correspondientes al pilar Il de la estrategia (calidad de la
deteccion de casos): cuadro sinéptico

Indicador

Umbral

Importancia

Deteccién de casos nuevos
(ndmero y tasa)

Tendencia descendente

(a menos que se haya
implantado una nueva politica
de tamizaje activo)

Indicador de resultado.

Es el indicador mds importante
que refleja la carga de lepra, pues
es un indicador indirecto de la tasa
de incidencia.

Prevalencia (nimero y tasa)

Tendencia descendente

(a menos que se haya
implantado una nueva politica
de tamizaje activo)

Indicador de resultado. Refleja

la capacidad del programa para
detectar y manejar los casos hasta
el final del tratamiento. Refleja la
carga de lepra y la duraci6n del
tratamiento.

Proporcion de casos con
DG2 entre los casos nuevos
detectados

< 5%, tendencia descendente
deseada

Refleja retraso en el diagndstico.

Proporcién de casos infantiles
entre los casos nuevos
detectados (o tasa de casos
nuevos en ninos)

Tendencia descendente en los
pafses con elevada carga de
lepra

Cero en los paises con baja
carga de lepra

Indicador de resultado que
refleja la transmision de la lepra.
Indica también la capacidad del
programa para identificar la lepra
en los nifios.

Proporcién de casos femeninos
entre los casos nuevos
detectados

No inferior al promedio
mundial (39%)

Indicador de resultado. Puede
indicar acceso diferencial a la
atencién en hombres con respecto
a las mujeres.

Proporcién de nacidos en
el extranjero entre los casos
nuevos detectados

Tendencia creciente

Indicador de resultado. Refleja la
magnitud de la transmision local
de lepra en una zona dada; refleja
también el acceso de los migrantes
a la atencion.
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Indicador

Umbral

Importancia

Proporcién de casos MB entre
los casos nuevos detectados

Tendencia descendente

Indicador de resultado. Refleja
calidad de la deteccion de casos,
ya que un ndmero mayor de casos
MB entre los casos nuevos puede
ser indicativo de retraso en el
diagnostico.

Proporcién de contactos
sometidos a tamizaje

85%, tendencia creciente

Si se usa una definicién mas
amplia de “contacto”, es
posible que resulte aceptable
un umbral mas bajo, con
tendencia creciente

Indicador de producto.

Refleja la intensidad de las
actividades para la deteccién
temprana de casos y, por
consiguiente, la calidad de la
deteccion de casos.

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy y Dra. Laura Gillini.

Cuadro 9: Indicadores correspondientes al pilar Il de la estrategia (calidad de la
retencion de casos): cuadro sinéptico

Indicador

Umbral

Importancia

Namero y proporcion de casos
de retratamiento sobre el total
de casos notificados de lepra

Tendencia descendente

Indicador de resultado. Refleja la
calidad de la retencién de casos
(pérdida de contacto); quiza
relacionado con la transmisién y con
la resistencia a los medicamentos.

Finalizacion de la politerapia
por lepra PB

85%, tendencia creciente
deseable

Indicador de resultado. Junto a la
finalizacion del tratamiento por lepra
MB, es el indicador més importante
de calidad de la retencién de casos.

Finalizacién de la politerapia
por lepra MB

85%, tendencia creciente
deseable

Indicador de resultado. Junto a la
finalizacion del tratamiento por lepra
PB, es el indicador mas importante de
calidad de la retencién de casos.

Proporcién de pacientes con
evaluacién de la discapacidad
al menos al inicio y al final del
tratamiento

85%, tendencia creciente
deseable

Indicador de producto. Refleja la
calidad de la atencién al paciente.

Proporcién de pacientes que
presentan discapacidad nueva
durante el tratamiento

1%, tendencia descendente
deseable

Indicador de resultado. Refleja la
calidad de la atencién al paciente.

Namero de casos con reaccién
leprosa durante el tratamiento

Promedio: 10%; sin umbral
predefinido. Es prudente
determinar el umbral
estudiando el nimero
notificado en un buen
entorno programatico.

Indicador de resultado. Refleja la
calidad del manejo de los pacientes.
Se usa para calcular las necesidades
de corticoides.

Proporcién de pacientes nuevos
con discapacidad (DG1y DG2)
que han recibido capacitacion
para el autocuidado

100%; si es inferior al
umbral, tendencia creciente
deseable

Indicador de producto. Refleja la
calidad de la atencion al paciente.

Proporcién de casos
farmacorresistentes entre los
casos nuevos y de retratamiento

Tendencia estable o
descendente

Indicador de resultado. Refleja la
calidad de la retencién de casos y
transmision de la lepra.

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy y Dra. Laura Gillini, Programa Mundial contra la Lepra.
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Cuadro 10: Indicadores correspondientes al pilar Ill de la estrategia: cuadro sinéptico

Indicador Umbral Importancia
Ndmero de alianzas formales Si; tendencia deseada: Indicador dicotémico de producto.
entre una asociacion de personas alianza en todas Importante porque estas alianzas
afectadas por la lepra y el programa | las jurisdicciones promueven la inclusion y
nacional contra la lepra subnacionales reducen la estigmatizacién y la

discriminacion.

Existencia de normas o reglamentos | Si Indicador dicotémico de producto.
que faciliten la inclusién de las
personas afectadas por la lepra y
sus comunidades

Importante para garantizar
la repercusion sobre la
estigmatizacion y la discriminacion.

Nimero de jurisdicciones Si; tendencia deseada: Indicador dicotémico de producto.

subnacionales donde las personas hasta un 100% de Importante para la atencion

afectadas por la lepra participan en | todas las jurisdicciones centrada en el paciente y la

los servicios de atencion de la lepra | subnacionales calidad de la retencién de casos en
la ejecucién del programa.

Disponibilidad de informacién Si Indicador dicotémico de producto.

sobre prevalencia de la Es importante formarse una idea

estigmatizacién y la discriminacion para enmarcar una mejora de las

sociales intervenciones de politica.

Uso en el programa de una escala Si Indicador dicotémico de

de participacion para evaluar la producto. Si se usa el instrumento

participacion social de las personas estandarizado, se facilita la

afectadas por la lepra identificacion de la politica sobre

inclusion social. Puede servir
para evaluar la repercusion de
las iniciativas de rehabilitacion
comunitaria.

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy y Dra. Laura Gillini.

3.6 Actividades de tamizaje activo, campanas de
deteccion de casos y su efecto sobre los indicadores
de monitoreo de la lepra

La introduccién del Monitoreo de la eliminacion de la lepra estuvo precedida por el
lanzamiento, a finales de los afios noventa, de las campanas de eliminacién de la lepra
destinadas a despachar el volumen de casos atrasados que se habfan ido acumulando con
el transcurso del tiempo en los paises en que la lepra era endémica. Fue una campana
masiva de deteccion de casos en extensas zonas geograficas (de ambito regional o nacional)
con procedimientos claros. En varios paises se llevé a cabo una serie de campanas de
eliminacién de la lepra que permitieron detectar un gran niimero de casos y dieron un
impulso muy necesario a la imagen del programa contra la lepra. Una vez lograda la
eliminacion e integrado el programa contra la lepra, se procedié a cerrar estas campanas.
Casi dos décadas después, se admite que es preciso plantearse de nuevo las campanas
de eliminacion de la lepra, dada la escasa reduccién apreciada en la deteccion de casos
nuevos durante los 8 Gltimos afos. La actual estrategia mundial para la lepra propone un
abordaje basado en campanas enfocadas en los paises con lepra endémica o en las zonas
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endémicas o entre las poblaciones de dificil acceso. Es importante que, si un programa
emprende campanas enfocadas de deteccion de casos, también las supervise.

El monitoreo de una campana de eliminacién de la lepra requiere herramientas
especificas. La primera de ellas deberia ser una lista de verificacién para la preparacion
de campanas (véase un ejemplo en el cuadro 11, a continuacién):

Cuadro 11: Ejemplo de lista de verificacién para la preparacién de campanas

Fase de planificacion

Recopilacién de datos a partir de los informes ordinarios e informes de supervisién

Andlisis de los problemas

Identificacion de zonas geograficas o grupos de poblacion que se pretende abarcar, a partir de criterios
predefinidos: endemicidad (cifras elevadas de deteccion de casos, DG2, MB), grupos de poblacién
subatendidos

Declaracién de la finalidad de la campana: informacién (IEC) o deteccién de casos

Implicacién de los principales interesados (personal de salud, personas afectadas por la lepra, ONG,
departamento gubernamental de publicidad) en la planificacion

Definicién de la metodologia que se seguira (puede ser una directriz nacional, si la hay, con las
modificaciones necesarias)

Preparacion de la lista de actividades

Identificacion de los recursos necesarios:

e Recursos humanos: funcionarios médicos, supervisores, agentes de salud, voluntarios, personal
de otros departamentos, personal de las ONG, personal de las organizaciones comunitarias y
asociaciones de personas afectadas, otros (personal de refuerzo en caso de emergencia)

e Apoyo de movilidad para las visitas sobre el terreno
e Asignacién para el personal

e Fichas, informes*

Elaboracién de un grafico de responsabilidades (quién es responsable de qué)

Fase de preparacion

Publicidad sobre la campana: con implicacién de voluntarios, departamento de publicidad, agentes de
salud, personal de ONG

Capacitacién impartida por equipos de capacitacion por separado a los agentes de salud y otro personal
y a los funcionarios médicos y supervisores

Identificacion de personal para las distintas tareas: encuesta, supervision, diagndstico, monitoreo de
casos sospechosos que no se presentan, recopilacién de datos, andlisis, difusion

Preparacion de un mapa de circuitos para la movilidad del supervisor, ya sea interno del mismo
establecimiento de salud o distrito o externo de otro establecimiento de salud o distrito (responsable de
la supervision durante la ejecucion)

Obtencién de un nimero suficiente de instrumentos de recopilacién de datos y formularios de
notificacion

Obtencién de reservas suficientes de medicacion para la politerapia antileprosa y corticoides (segtn el
nimero esperado de casos nuevos)

Fase de campaiia

Observancia de las directrices por parte del personal de la encuesta (muestra de personal)

Presencia del personal preidentificado en las distintas ubicaciones segtn lo planificado
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Los instrumentos de la encuesta se rellenan adecuadamente

Los casos sospechosos identificados reciben notas de derivacion

Todos los dias se preparan informes resumidos en el establecimiento de salud y se envian al distrito

Los casos sospechosos que no acuden al establecimiento de salud son objeto de monitoreo en el plazo
de una semana de la campana

Validacién de una muestra de casos confirmados

Fase de poscampana

Monitoreo de los casos sospechosos que no acuden al establecimiento de salud

Los casos detectados entre los casos sospechosos que acuden al establecimiento de salud después de la
campana se agregan a la lista de casos detectados durante la campana

Preparacion y difusién del informe consolidado

Comparacién del perfil de los casos detectados durante la campana con el de los casos detectados de
forma ordinaria (Gltimo afio)

Presentacion de los resultados de la campana al grupo de interesados directos

Instauracién del sistema para garantizar la sostenibilidad de la deteccion de casos y el manejo de
pacientes

Fuente: Dr. Padebettu Krishnamurthy.

Es preciso conocer y examinar el efecto de las campanas en los indicadores habituales
de monitoreo. Los ejemplos mostrados a continuacién explican el “efecto” mas frecuente
de las campanas de deteccién activa de la lepra en los indicadores de calidad de la
bisqueda de casos.

Cuadro 12: Ejemplo: modalidad de deteccién de casos y DG2

Perfil comparativo de los casos nuevos detectados por una accién especial y de forma ordinaria en
Assam y Tamil Nadu, India (2013-2014)*

Estado Deteccion activa de casos Deteccion ordinaria

Assam

Total casos nuevos 61 3810

MB 44 (72%) 2040 (75,3%)

Ninos 4 (6,5%) 349 (9,25%)

DG2 2 (3,3%) 164 (7,6%)
Tamil Nadu

Total casos nuevos 229 1048

MB 83 (36%) 789 (52,35%)

Nifios 16 (6,9%) 97 (12,7%)

DG2 9 (3,9%) 80 (5,2%)

Nota: La deteccién activa de casos tiende a captar casos mds tempranos, de modo que la proporcién de casos con
discapacidad y la proporcién de casos MB son menores (Tamil Nadu). Es prudente considerar la discapacidad conjuntamente
con la multibacilaridad. En Assam, la accién especial capté de modo preferente casos MB, pero con escasa proporcion de
discapacidad; cabe la posibilidad de que haya habido infranotificacion de la discapacidad.

Fuente: Programa Nacional de Erradicacién de la Lepra, Ministerio de Salud, India.
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Cuadro 13: Ejemplo: diferencias entre sexos en la deteccién de casos nuevos con el
programa ordinario y actividades especiales de deteccién de casos

Perfil de los casos nuevos detectados mediante encuestas especiales y actividades ordinarias en los
estados de Uttar Pradesh y Haryana (2009-2010) y en el distrito de Nellore del estado de Andhra

Pradesh (2013), India

Poblacion Casos nuevos Casos Casos en
Estado . Casos MB o
abarcada detectados femeninos ninos
Uttar Pradesh 400 000 269 136 (51%) 64 (24%) 57 (21%)
(especial)*
Uttar Pradesh 32,3% 39,4% 6,1%
(ordinario)
Haryana 400 000 73 36 (49,3%) 22 (30%) 27 (37%)
(especial)*
Haryana 11,2% 79,7% 0,9%
(ordinario)
Nellore 47 000 70 35 (50%) 32 (45,7%) 19 (27%)
(especial)**
Nellore 50% 45,7% 27%
(ordinario)

Nota: Como puede apreciarse, la diferencia entre sexos en cuanto a deteccién de casos nuevos, muy evidente con el programa
ordinario, se atenda con la deteccién activa de casos.

** Santhosh Kumar M, et al (2015).

Fuente: Programa Nacional de Erradicacion de la Lepra, Ministerio de Salud, India.

Cuadro 14: Ejemplo: efecto de las campanas en la deteccién de casos nuevos

Tendencia de deteccion de casos nuevos en Bihar, India: de 1995-1996 a 2003-2004*

1995- 1996- 1997- 1998- 1999- 2000- 2001- 2002- 2003-
1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004
Deteccion 55993 99526 | 111743 | 282081 | 172449 | 137361 | 120080 | 94561 65019
de casos
nuevos Campanas de deteccion de casos

Nota: La deteccién activa de casos (encuestas) se amplié en 1996. En 1998 se llevé a cabo una campana de eliminacién
de la lepra como parte de un ejercicio a nivel de todo el pais, y se repitié en tres anos consecutivos. En 2002—2003, las
encuestas se reemplazaron por una campaia de IEC. Con posterioridad a 2002-2003 no se llevaron a cabo mds campanas.

*Fuente: Programa Nacional de Erradicacién de la Lepra, Ministerio de Salud, India.

Conocer el efecto de la deteccién activa sobre los indicadores relacionados con
la meta y con el pilar Il puede ayudar a los gestores a interpretar los indicadores de su
programay a comprender los motivos que subyacen a las variaciones entre afos o periodos
y entre regiones o distritos en virtud de las distintas estrategias de deteccion.
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Anexo 1

Ficha del paciente

1. Informacion general

Namero de registro Fecha de registro

Establecimiento de Distrito

salud

Regién/Provincia/

Estado

Nombre y apellido Edad: Sexo: M/F

del paciente Fecha de /
nacimiento:

Lugar de nacimiento: Estado civil: casado/soltero/divorciado/NC

Religién/grupo Ocupacién: Ndmero de teléfono:

étnico:

Direccién actual

Direccion habitual

Nombre, direccion y teléfono de la

persona de contacto:

68 [strategia mundial para la lepra 2016-2020




2. Datos de la enfe

rmedad

Sintomas/signos
de presentacién

Duracién de los
sintomas/signos
(en meses)

Antecedentes perso

nales (de sintomas

parecidos y tratamiento)

Antecedentes

familiares de

interés

Modo de Encuesta general / Tamizaje de contactos / Encuesta escolar / Voluntario /
deteccion Derivacién / Otros (especifique)

Exploracién
general

Tipo de paciente

O Caso nuevo

O Caso de retratamiento

(@Orecaida, O tratamiento tras pérdida de contacto,
O transferido desde otro establecimiento, O otras formas de retratamiento)

Exploracién de la piel: n.2 total de manchas

anestésicas

Infiltracién cutdnea: si/no

Anhidrosis: si/no

. . . N. tibial

Exploracién N. cubital N. mediano adial | N plantar lateral ST
nervios

D I D | D | I D | D |
Engrosamiento
Dolor a la
palpacién
Frotis cutaneo Fecha: Fecha: Fecha: Fecha:

Resultado: +/—;
IBsi +

Reaccion en el
momento del
diagnéstico

si/no (en caso
afirmativo, =)

Tipo 1 (si/no)

Tipo 2 (si/no) Neuritis (si/no)

Mano: Pie: Ojo:
Discapacidad en el momento del 5 5
diagnéstico . . : . : .
8 D:0/1/2 | 1:0/1/2 0/1/2 I: 0/1/2 0/1/2 I: 0/1/2
Diagnéstico Lepra PB
Lepra MB
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Nombre y nlimero

de registro
3. Datos de tratamiento
Tipo de tratamiento Adulto MB/Nifio MB/Adulto PB/ | Fecha de la primera dosis: ~ / /
(politerapia) Nino PB
Dosis restantes 2 13 |4 8 |9 [ 10 [ 11 | 12 | Resultado en

fecha / /

Fecha de las dosis
siguientes

Tratamiento
completado dentro
de plazo/Pérdida de
contacto/Muerte/
Transferido a otro
establecimiento/
Sigue en
tratamiento/
Respuesta clinica
insuficiente al
tratamiento

Situacion clinica al
final del tratamiento:
(si contindia en
tratamiento, indique el
motivo y especifique
la pauta)

4. Tratamiento de reacciones leprosas u otros eventos

Fecha Sintomas y signos

Diagnéstico

Farmaco, dosis y duracién
del tratamiento
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5. Rehabilitaciéon médica y social

Apoyo prestado para la
subsistencia: si/no (en caso
afirmativo, )

Educacién / Trabajo por cuenta propia / Nueva vivienda /
Rehabilitacion de vivienda / Otro (especifique):

Mes/ano de apoyo:  /

Fecha Fecha Fecha

Fecha Fecha Fecha

Apoyo estuche para
autocuidado

Capacitacion de autocuidado

Calzado: si/no (en caso
afirmativo, =)

Aparatos: si/no (en caso
afirmativo, =)

Cirugfa reparadora: si/no

Fecha de la
intervencion; M/P/O

Fecha de la
intervencion; M/P/O

Fecha de la
intervencion; M/P/O

Mano Pie Ojo

D | D | D |

Nombre y nlimero
de registro

6. Monitoreo del paciente:

Fecha Evento

Datos clinicos y de
laboratorio

Tratamiento administrado
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Nombre y nlimero
de registro

8. Evaluacion de la discapacidad y la funcion nerviosa

Fecha / /
o
Evaluador:

Comentarios

Fecha / /
o
Evaluador:

Fecha / /

Evaluador:

Fecha / /

Evaluador:

Fecha / /
o
Evaluador:

CACaCaCaCa
S G G G G

Clave (haga las marcas siguientes en el lugar de la lesi6n):

Sensibilidad presente a 3 cm v Contractura S Cicatriz/callo O

Anestesia X Herida & Nivel acortamiento + Grieta T2
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Nombre y nimero

de registro
9. Prueba de musculos voluntarios
Derecha Izquierda
Fecha | Fecha | Fecha | Fecha Fecha Fecha | Fecha | Fecha | Fecha
Vision*
Hendidura

palpebral (en mm)

Parpadeo presente
(si/no)

Separaci6n del
menique

Extension del
pulgar (hacia
arriba)

Extension de
muneca (hacia
arriba)

Extension del pie
(hacia arriba)

Grado de
discapacidad:

mano

Grado de
discapacidad: pie

Grado de
discapacidad: ojo

Fecha

Grado max. OMS

Firma

Potencia muscular:
F = Fuerte
D = Débil

P = Parilisis

* Puntuacién de la vision: contar dedos a 6

metros

0 = Normal

1 = Vision borrosa

2 = Incapaz de contar los dedos
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Anexo 2
Registro de lepra
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Anexo 3
Registro de discapacidad
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Leyenda para el registro de discapacidad

Ojo

AC Anestesia corneal

LF Lagoftalmia

ocC Opacidad corneal

AV Agudeza visual (pérdida parcial/total)
Mano

AP Anestesia palmar

CcC Contractura n. cubital

MC Contractura n. mediano
Abs Absorcion

Otro Especifique:

Pie

AP Anestesia plantar

PC Pie caido

U Ulcera en la planta del pie
Abs Absorcién

Otro Especifique:
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Anexo 4

Registro de contactos

Distrito/Regién/Provincia

Nombre del establecimiento de salud:

S9UOIDRAIISqO
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o'u :eada ap oseo ug
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(eyo
-3J) eyday uomneiojdxy

(4/W) oxas

(OUETITTRITIET R TREY|

Datos de los contactos

Nombre y apellido

ojudlwie)es) [ap OIIul AP BYII4

4d/dW

ouoj99}
ap oJsawnu A uodMIQ

(d/W) 0x3s

ojualwideu ap eyda4

djuaed ap odiy

Nombre y apellido del
paciente
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Anexo 5

Registro de farmacorresistencia
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Anexo 6

Investigacion de incidentes criticos

Identificacion de incidente critico de un nifio con lepra y discapacidad
asociada

Finalidad de la investigacién del incidente critico:
e Verificar el incidente.

e  Identificar los factores que contribuyen al incidente y conocer mejor las
circunstancias que han dado lugar al incidente.

e Proporcionar un medio para identificar las medidas preventivas o cambios de
procedimiento que deben adoptarse para prevenir incidentes de este tipo.

Cronograma: la investigacion debe llevarse a cabo en el plazo de una semana
desde la notificacién del incidente.

Identificacion de un equipo a cargo de la investigacién, integrado por delegados
de la direccién del programa de distrito, ONG, asociacion de personas afectadas
por la lepra, establecimiento de salud responsable de la zona en la que se notificé
el incidente, y comité de salud (si existe).

Apoyo en recursos: fondos, lista de verificacion, movilidad.
Visita a la residencia del paciente, establecimiento de salud, aldea/zona.

Recopilacién de informacion con ayuda de la lista de verificacién: del paciente o
sus padres, funcionario médico o agente de salud a cargo del establecimiento de
salud o comunidad.

e Verificar el incidente.

e Analizar la relacién de causa y efecto.

e Identificar las causas subyacentes.

e  Respaldar cada causa subyacente con datos cientificos.

e Identificar y seleccionar el mejor modo de abordar el problema.
e Formular recomendaciones.

e Escribiry presentar el informe.
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Lista de verificacién para la investigacién de incidentes criticos

Nombre y apellido del paciente

Edad

Sexo

Nombre del padre, madre o tutor

Direccion

Centro escolar al que acude

Estado de la enfermedad

Lepra MB/Lepra PB/No lepra

Estado de discapacidad Manos

Ojos

Pies

Otros casos en la familia

Cudl fue la primera manifestacion

Cuéndo se notd

Quién la noté

Qué se hizo

Nada (por qué)

por qué)

Llevar al nifo a un médico privado (cuando y

Cudl fue el tratamiento administrado

Cudénto dinero se gastd

Cudl fue la respuesta al tratamiento

Por qué no llevaron al nifio a un
establecimiento publico de salud

salud (cuando y por qué)

Llevar al nifo a un establecimiento pdblico de

Cuél fue el tratamiento administrado

Cuénto dinero se gasté

Cudl fue la respuesta al tratamiento

Cudndo se not6 la discapacidad

Qué se hizo

Nada (por qué)

por qué)

Llevar al nifio a un médico privado (cudndo y

Cuél fue el tratamiento administrado

Cuénto dinero se gasté

Cual fue la respuesta al tratamiento

Por qué no llevaron al nifo a un
establecimiento publico de salud

salud (cuando y por qué)

Llevar al nifio a un establecimiento publico de
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Cuél fue el tratamiento administrado

Cudnto dinero se gast6

Cudl fue la respuesta al tratamiento

¢Qué enfermedad cree que tiene su hijo/a? (para
preguntar al padre/madre)

¢Cudl cree que es la causa de la discapacidad? (para
preguntar al padre/madre)

Como se identificé al nifio

Consulta en el establecimiento de salud/
Agente de salud: en visita rutinaria/
Agente de salud: en encuesta general/
Agente de salud: en una campana/
Enfermera comunal/

Agente de salud: en encuesta escolar/

Otros (especifique)

Establecimiento de salud

Accesibilidad del establecimiento de salud con
respecto al lugar de residencia del nifio

De fécil/dificil acceso

Distancia (en km)

Medio de transporte disponible

Si/No

Servicios de politerapia disponibles todos los dias en
el establecimiento de salud

Si/Solo algunos dias/No

Quién diagnostica y maneja la lepra en el
establecimiento de salud

Capacidad de gestion

Estado de capacitacién

Nimero de casos de lepra identificados en el Gltimo
ano

De ellos, cuantos con discapacidad

Nimero de casos de lepra identificados en nifos en
el dltimo afo

De ellos, cuantos con discapacidad

Fichas clinicas e informes disponibles

Reservas disponibles de medicacion para la
politerapia

Corticoides disponibles

Materiales disponibles de educacién en salud

Directrices disponibles para el manejo de los
pacientes con lepra

¢Alguna actividad de IEC en la aldea o zona de
interés en los 6 Gltimos meses o en el dltimo ano?

¢Alguna visita de supervisién por parte del supervisor
de distrito en el dltimo ano?

¢Hay algln centro escolar en la zona?

¢Se ha llevado a cabo alguna encuesta escolar en el
Gltimo afo?
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¢Se ha llevado a cabo alguna otra actividad de
detecci6n de casos en la zona?

Cual es la principal modalidad de deteccién de casos
de lepra en la zona

En caso de duda, adénde se deriva al paciente para
su manejo

Comunidad

Concientizacién sobre la lepra en la comunidad
(entrevista a algunas personas en la aldea o zona)

¢Adoénde acuden las personas en busca de
tratamiento cuando estan enfermas? (por qué)

Qué opinan de los servicios ofrecidos en el
establecimiento publico de salud

Problemas identificados (con datos)

Acciones sugeridas

Nombre y firma de los miembros del equipo
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Anexo 7

Listas de verificacion para supervision

(A) Lista de verificacion para el plan de supervisién

Preparar un cronograma de la
visita

Elaborar un plan de visita

Finalidad

Actividad y tareas para supervisar

Herramientas: lista de verificacion, tabla de tareas, informe
precedente, normas de desempeiio, plan de actividad

Recursos

Cronograma

Visita al establecimiento de
salud, unidad administrativa o
zona y reunién con una o mas
personas para

Recopilar informacién: observacién directa, entrevistas, examen
de la documentacién e inspeccién del establecimiento

Evaluar problemas

Evaluar condiciones de trabajo

Posibles soluciones

Proporcionar directrices (escritas/publicadas) en caso necesario

Asesoramiento, capacitacion en el lugar de trabajo

Solucién de problemas

Retroalimentacién de apoyo o correccién con debate

Reunién informativa con el
supervisor

Informe, retroalimentacién y
monitoreo
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(B) Lista de verificacion para la supervision a nivel de establecimiento de salud

Elementos generales

Microplan disponible

Directrices disponibles del programa contra la lepra

Directrices disponibles de supervision

Directrices disponibles del sistema de informacién

Mapa disponible de la zona de cobertura, y
adecuadamente expuesto

Contiene informacion demogréfica, con poblacién
comunal por edad, sexo y grupo étnico

Lista disponible de zonas con poblacién subatendida

Material disponible de educacién sanitaria

Gestion del programa

El establecimiento particip6 en la elaboracién del
plan distrital

El establecimiento ha elaborado su propio plan

Las actividades se desarrollan de acuerdo con el
plan

Problemas identificados desde la dGltima visita

Medidas adoptadas

Servicios de politerapia disponibles todos los dias de
la semana

Bolsas endémicas en la zona abarcada

En caso afirmativo, actividades especiales
emprendidas (y cudndo)

Actividades de IEC llevadas a cabo en el dltimo
trimestre (dénde y cuando)

Plan de IEC disponible (orientado a resultados)

Gestion de personal

Disponibilidad de personal clave (funcionario
médico, agente de salud dedicado a la lepra,
personal sobre el terreno, incluido supervisor de
campo)

Personal capacitado en atencién de la lepra (al
menos una vez en los 3 Gltimos anos)

Conocimiento acerca de quién hace qué en la
atencion de la lepra

Apoyo a la movilidad

Lista de verificacién para la supervisién: disponible

Lista de verificacion para la supervisién: usada

Namero de visitas in situ realizadas por el supervisor
de campo en el dltimo mes

Se celebran reuniones mensuales (cuédntas en los 3
Gltimos meses)

Desempefio en atencién de la lepra evaluado
durante la reunién (actas de la reunién)
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Capacidad para diagnosticar la lepra

Asesoramiento a los pacientes

Capacidad para manejar las reacciones leprosas

Capacidad para manejar las discapacidades

Saben adénde enviar a los pacientes con
complicaciones

Conocimiento acerca de la situacién de la lepra en
la zona abarcada

Capacidad para analizar e interpretar los informes

Prevencion de discapacidades y rehabilitacion

Porcentaje de pacientes con evaluacién de la
discapacidad

Nimero de personas con discapacidad por lepra en
la zona

DG1

DG2

Nimero de pacientes en condiciones de recibir
apoyo

Nimero de pacientes que reciben apoyo (calzado/
aparatos/capacitacion para autocuidado/cirugia
reparadora)

Nimero de pacientes que reciben apoyo para la
subsistencia

Participacién de alguna persona afectada por la
lepra en la atencién a los pacientes

Porcentaje de pacientes satisfechos con el servicio
(encuesta de satisfaccion) (nmero de entrevistados/
ndmero de satisfechos)

Hay buzén de sugerencias para los pacientes

Existe comité comunitario de salud

En caso afirmativo, niimero de veces que se ha
reunido el comité en los 6 Gltimos meses

Prevalencia de estigmatizacién en la comunidad

Fichas clinicas y registros

Ndmero suficiente de fichas en blanco disponibles

Porcentaje de fichas completadas

Nimero de fichas comprobadas

Ndmero de fichas actualizadas

Nimero de fichas concordantes (diagnéstico
concordante con los resultados clinicos; tratamiento
concordante con el diagnéstico)

Fichas bien conservadas

Registro de lepra disponible

Registro de lepra bien mantenido (actualizado)

Registro de discapacidad disponible
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Registro de discapacidad bien mantenido

Registro de contactos disponible

Registro de contactos bien mantenido

Informes remitidos a tiempo en los 3 Gltimos meses

Informe actualizado

Informe claro

Informe coincide con los datos de las fichas clinicas
y registros

Informes homogéneos

La persona que elabora el informe conoce la
definicién y criterios para cada elemento y sabe
cémo extraer los datos de las fichas y registros

Reservas de medicacion

Medicamentos disponibles para la politerapia

Medicamentos adecuados para la politerapia

Buena calidad de la politerapia

Alglin desabastecimiento en los 3 Gltimos meses

Algiin medicamento caducado

Corticoides disponibles

Coordinacion

Existe un comité coordinador con participacion de
los asociados

En caso afirmativo: a) hay personas afectadas por la
lepra en el comité coordinador

b) nimero de reuniones del comité coordinador
celebradas en los 6 Gltimos meses

Problemas identificados (con causas):

Accion sugerida, persona responsable y cronograma:

Acciones sugeridas en la tltima visita y grado de realizacién:

Fecha, nombre y firma del supervisor
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© Lista de verificacion para la supervision a nivel de distrito/region/provincia

Planificacion

Plan disponible

Financiamiento disponible para la lepra (o ETD)

Financiamiento no preceptivo (dictado por el
programa nacional)

¢Participaron en la elaboracion del plan los
principales interesados directos (incluidas las
personas afectadas por la lepra)?

¢Es un plan orientado a la obtencién de
resultados?

Anélisis de la situacion existente

Objetivo SMART concordante con el objetivo
nacional

Resultados intermedios esperados

Riesgos e hipétesis

Actividades con cronograma

Recursos necesarios: recursos humanos,
logistica, presupuesto

Plan de IEC contemplado en el plan general

Evaluacién de las necesidades de capacitacion

Elaboracién de un plan de capacitacién**

Elementos generales

Directrices disponibles del programa contra la
lepra

Directrices disponibles de supervision

Directrices disponibles del sistema de informacién

Mapa de la zona abarcada con los
establecimientos de salud disponibles

Contiene informacion demogréfica, con poblacion
urbana y rural (ciudades, poblados y aldeas) por
edad, sexo y grupo étnico

Lista disponible de zonas con poblacién
subatendida

Material disponible de educaci6n sanitaria

Gestion del programa

¢Se ha llevado a cabo algin andlisis de incidente
critico cuando se identifica un nuevo nifo con
lepra y discapacidad?

Otras acciones emprendidas (cuando se identifica
un nuevo nifio con lepra y discapacidad)

Las actividades se desarrollan de acuerdo con el
plan
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Actividades no llevadas a cabo

Motivo

Problemas identificados desde la dGltima visita

Acciones adoptadas

Bolsas endémicas en la zona abarcada

En caso afirmativo, actividad especial emprendida
(d6nde y cuando)

Actividades de IEC llevadas a cabo en el dltimo
trimestre (donde y cudndo)

Existe un sistema de derivacion*

Namero de capacitaciones llevadas a cabo

Nimero de personas afectadas por la lepra
involucradas en el programa

Alianza con alguna asociacién de personas
afectadas por la lepra

Nimero de ONG, organizaciones comunitarias u
otras organizaciones con las cuales hay convenio
de colaboracién

Hay leyes que discriminan a las personas afectadas
por la lepra

Se mide la estigmatizacién y hay informacién

disponible

Gestion del sistema de informacion

Sistema de informacion: en papel o en Internet

Se calculan indicadores

Se realizan anélisis

Como se usan los informes

Informes remitidos a tiempo en los 3 Gltimos
meses

Informe actualizado

Informe claro

Informes homogéneos

Retroalimentaciéon: nimero de establecimientos
con retroalimentaciéon en los 3 dltimos meses

Problemas identificados

Medidas adoptadas

Adecuacion de las medidas

Rapidez de adopcién de las medidas

¢Ha recibido la unidad retroalimentacién del nivel
superior en algiin momento durante los 3 Gltimos
meses?

88 [strategia mundial para la lepra 2016-2020




Nimero de establecimientos de salud de los que
la unidad espera recibir informes

Nimero de establecimientos de salud de los que
se recibieron informes en los 3 Gltimos meses

La persona que elabora el informe conoce la
definicién y criterios para cada elemento y sabe
cémo extraer los datos de las fichas y registros

Gestion del suministro de medicamentos

Medicamentos disponibles para la politerapia

Medicamentos adecuados para la politerapia

Buena calidad de la politerapia

Algiin desabastecimiento en los 3 Gltimos meses

Algin medicamento caducado

Corticoides disponibles

Registro de reservas disponible

Registro de reservas bien mantenido

Gestion del personal

Disponibilidad de personal clave (director de
programa, supervisor de campo, operador de
introduccion de datos)

Personal capacitado en atencién de la lepra (al
menos una vez en los 3 Gltimos afos)

Apoyo a la movilidad

Lista de verificacion para la supervision: disponible

Lista de verificacion para la supervisién: usada

Nidmero de establecimientos de salud

Ndmero de establecimientos de salud visitados al
menos una vez en el Gltimo afo

Se celebran reuniones mensuales

Desempefio en atencién de la lepra evaluado
durante la reunién (actas de la reunién)

Nimero de capacitaciones organizadas en el
dltimo ano

Gestion econémica

Porcentaje del presupuesto recibido del nivel
superior, con respecto a la cantidad solicitada

Porcentaje del presupuesto utilizado, con respecto
a la cantidad recibida

Coordinacion y colaboraciones

Existe un comité coordinador con participacion de
los asociados

En caso afirmativo: a) hay personas afectadas por
la lepra en el comité coordinador
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b) niimero de reuniones del comité coordinador
celebradas en los 6 Gltimos meses

Problemas identificados (con causas):

Accién sugerida, persona responsable y cronograma:

Acciones sugeridas en la tltima visita y grado de realizacién:

Fecha, nombre y firma del supervisor

Para las respuestas negativas (p. €j., fichas disponibles: “No”) deben consignarse los motivos.

e Sistema de derivacién: directorio de centros de referencia con servicios, equipos en los centros,
coordinador o persona de contacto, directrices para los centros que derivan y los centros de
recepcion, formularios de derivacion, informes de retroalimentacion, apoyo a los pacientes para el
desplazamiento, medios de comunicacion

e Plan de capacitacién: équién la necesita?, ¢quiénes son los instructores?, émétodo?, ¢émédulos de
aprendizaje?, ¢gufa de capacitacién?, ¢plan de monitoreo?
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Anexo 8

Lista de verificacion para el proceso de evaluacion
del programa

Preparacion

Formacion de un equipo

Identificacion de un coordinador

Identificacién e implicacién de interesados clave (entidad financiadora, personas afectadas, ONG,
personal del programa, expertos, etc.)

Comité directivo, si se considera necesario

Administracion

Elaborar una carta de evaluacion (metas, objetivos, interesados y usuarios, hipétesis, riesgos, funciones y
responsabilidades)

Recursos humanos

Presupuesto

Tareas y cronogramas

Plan de evaluacion

Perfil del programa

Antecedentes y contexto

Componentes del programa y procedimientos, manuales, directrices

Insumos, actividades, productos, resultados

Identificacién de los usuarios previstos

Identificacién del uso previsto: mejora del programa o uno de sus componentes, decision sobre su valor
0 mérito

Preguntas de evaluacién (una, varias o todas): ejecucién’, pertinencia?, éxito’, suficiencia*, eficacia
practica®, eficiencia®, aprendizaje’; seglin antigliedad del programa, recursos y consenso

Metodologia de evaluacién

Recopilacién de datos: identificacién de indicadores, procedimiento para su célculo

e Cualitativos (observacion, conversacion, entrevista, encuestas con preguntas de respuesta libre, grupos
de reflexion, documentos, informes de supervision, resultados de investigacion...)

e Cuantitativos (escalas de evaluacion, datos administrativos, informes de progreso...)
Determinacion del equilibrio entre datos cualitativos y cuantitativos

Triangulacién de fuentes y métodos de recopilacién de datos

Capacitacién, consideraciones éticas

Disefio: descriptivo, muestreo

Plan de anélisis de los datos: métodos estadisticos, comparacién planificada y real, comparacién
demografica y geografica, comparacién tematica

Plan de comunicacién

Evaluacion

Publicacion de resultados, conclusiones, recomendaciones, accién

Uso de los resultados

1. Ejecucioén: ¢las actividades se han llevado a cabo segtin lo previsto?; ¢entrega segln lo previsto? 2. Pertinencia:
¢las metas corresponden a las necesidades? 3. Exito: éesta logrando el programa los resultados previstos dentro
del presupuesto y sin resultados no deseados? 4. Suficiencia: é¢son suficientes los resultados? 5. Eficacia practica:
grado en que se han conseguido los resultados; ¢puede atribuirse el resultado al programa?; ¢estd alcanzando
el programa las metas previstas? 6. Eficiencia: ¢se ha conseguido el maximo resultado posible en funcién de
los recursos utilizados? 7. Aprendizaje: ¢ha establecido el programa mejores practicas?
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Anexo 9

Escala de participacion

1 | ¢Tiene las mismas oportunidades que los demas 0 0
para encontrar trabajo?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

2 | ¢Trabaja con igual intensidad que los demas? (las 0 0
mismas horas, tipo de trabajo, etc.)

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

3 | ¢Contribuye econémicamente al hogar de forma 0 0
parecida a los demas?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

4 | ¢Hace visitas fuera de su aldea o vecindario 0 0
con frecuencia parecida a la de los demés?
(sin contar tratamiento; p. ej., mercadillos,
mercados)

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

5 | ¢Participa en las principales fiestas y ceremonias 0 0
como los demas? (p. ej., bodas, funerales, fiestas
religiosas)

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

6 | ¢Participa en actividades recreativas o sociales 0 0
informales en la misma medida que los demdas?
(p. €j., deportes, charlas, reuniones)

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

7 | ¢Es tan activo socialmente como los demas? (p. 0 0
ej., en asuntos religiosos 0 comunitarios)

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

8 | iLe tienen en la comunidad el mismo respeto 0 0
que a los demés?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

9 | {Tiene oportunidad de cuidar de si mismo 0 0
(aspecto, alimentacién, salud, etc.) como los
demas?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

10 | ¢Tiene las mismas oportunidades que los 0 0
demds para comenzar o mantener una relacion
sentimental a largo plazo?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?
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11 | ¢Visita a otras personas en la comunidad con 0 0
parecida frecuencia a como hacen los demas?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

12 | ¢Puede moverse dentro y fuera de la casa y por 0 0
la aldea o vecindario igual que los demas?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

13 | En su aldea o vecindario, ¢éacude a los lugares 0 0
ptiblicos con parecida frecuencia a como hacen
los demas? (p. ej., escuelas, tiendas, oficinas,
mercado, cafeterias/teterfas)

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?
14 | En su hogar, ¢hace tareas domésticas? 0 0
[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5

un problema para usted?

15 | En las conversaciones familiares, ése tiene su 0 0
opinién en cuenta?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

16 | ¢Ayuda a otras personas (p. €j., vecinos, amigos, 0 0
familiares)?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

17 | ¢Se siente coémodo cuando conoce a nuevas 0 0
personas?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

18 | éSe siente seguro cuando trata de aprender 0 0
cosas nuevas?

[si “A veces” 0 “No”] ¢En qué medida supone eso 1 2 3 5
un problema para usted?

Nombre y apellido:

Edad: Sexo:

Entrevistador: Fecha de la entrevista: _ /  /

Grado de restriccion a la participacion

Sin restriccion
significativa

Restriccion leve

Restriccion
moderada

Restriccion
importante

Restriccion
extrema

0-12

13 -22

23-32

33 -52

53-90

Aviso legal: Esta escala de participacién es propiedad intelectual del Equipo de Elaboracion de la Escala de Participacion.
Ni el equipo ni sus patrocinadores asumen responsabilidad alguna por cualquier consecuencia derivada del uso de la

escala de participacion.
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Escala de cinco preguntas para evaluar la estigmatizacion

Anexo 10

Para la comunidad:

1.

¢Tener (o haber tenido) lepra harfa que a
una persona le resulte mas dificil encontrar
trabajo o conservarlo?

¢A alguien con lepra le preocuparia que
otros lo supieran?

{Tener lepra es motivo de vergtienza para
quien la padece?

¢Supondria la lepra algtin problema para
casarse 0 para un matrimonio ya existente?

¢Tratarfa la gente de evitar a alguien con
lepra?

Puntuacion del indicador 5-QSI-CS: 0-10

Para las personas afectadas: (ano )

1.

¢Ha tenido algln problema para encontrar
trabajo o conservarlo porque usted tiene (o
ha tenido) lepra?

. iLe preocupa que otros sepan que usted

tiene (o ha tenido) lepra?

¢Ha sentido verglienza por su enfermedad?

¢Ha tenido algln problema para casarse o
en su matrimonio por causa de la lepra?

. ¢La gente ha tratado de evitarlo porque

usted tiene (o ha tenido) lepra?

Puntuacion del indicador 5-QSI-CS: 0-10

.Estrategia mundial para la lepra 2016-2020







Esta Guia de monitoreo y evaluacién es el
tercer documento publicado en el marco de
la estrategia mundial para la lepra 2016-2020
“Acelerar la accién hacia un mundo sin lepra”,
poco después de la publicacién del Manual
operativo en agosto de 2016. Para supervisar
el progreso hacia los objetivos de la estrategia
mundial para la lepra 2016-2020y evaluar la
ejecucion de este amplio marco integral es
preciso poner en pie un sistema mas fuerte,
dotado de herramientas nuevas. Con el fin de
ayudar a los pafses a adoptar estas nuevas
herramientas y alcanzar un consenso en
cuanto a los medios y procedimientos para
medir el grado y la direccién del progreso, el
Programa Mundial contra la Lepra ha
elaborado la presente Guia con los aportes de
diversos asociados e interesados clave,
incluidos los directores de programas contra
la lepra. Entre sus destinatarios se cuentan los
gerentes nacionales, regionales y estatales de
programas contra la lepra, asi como los
consultores que respaldan a los paises como
prestadores de apoyo técnico y como
monitores de los programas y proyectos
contralalepra.
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