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|. Sanidad olvidada:
un problema complejo con
graves consecuencias

El objetivo de este documento es abordar la problematica de la “Sanidad
Olvidada”, especialmente las causas, consecuencias, efectos e impacto

que provoca la desatencion de multiples sectores a la lucha contra las
Enfermedades Tropicales Desatendidas (ETD). En particular, se destaca la
situacion de las ETD de manifestacion cutanea, para comprender por qué estas
enfermedades han sido tan desatendidas y como afectan a la poblacién mas
vulnerable del planeta.

La Fundacion Anesvad focaliza su trabajo en la lucha contra 4 ETD de
manifestacién cutanea (filariasis linfatica, lepra, pian y ulcera de Buruli),

en 4 paises de Africa Subsahariana (Benin, Costa de Marfil, Ghana y Togo);

a partir de su experiencia, de mas de 50 afos, trabajando por el derecho a la
salud y la dignidad de las personas mas desfavorecidas de Asia, América Latina
y Africa, desde un enfoque de justicia social.

Creemos que este es un momento clave para analizar la problematica de la
Sanidad Olvidada; porque, tras haber experimentado mas de dos anos la
pandemia de Coronavirus (COVID-19), y con el regreso de una guerra en Europa,
la ciudadania ha podido tener mas presente lo que ocurre cuando no todas las
personas logran acceder oportunamente a los servicios de salud, a vacunas y a la
medicacion necesaria para su recuperacion. Y esta es la dificil situacion que han
experimentado, durante mucho tiempo, quienes padecen las ETD.

Dadas las fragilidades de sus sistemas de salud y por los altos niveles de
desigualdad que persisten en los paises de Africa Subsahariana,’ son graves
las consecuencias que deja esta pandemia en esa region; *>* pues los indices
de mortalidad por COVID-19 son mas altos en poblaciones que viven en
situacion de vulnerabilidad y pobreza, que entre quienes tienen una situacion
socioecondmica privilegiada. Y estas desigualdades no son fruto del azar, sino
el resultado de ciertas decisiones politicas y econdmicas, como se explica
ampliamente en el informe titulado: “Las desigualdades matan” (Ahmed et al.,
2022, p. 24).4



Las ETD pueden ofrecer valiosa informacién sobre las desigualdades, porque
la pobreza y la desigualdad suelen ser el punto de partida y el resultado final de
las ETD. Por tanto, estas enfermedades podrian convertirse en un barémetro
importante para evaluar el progreso de los paises; al valorar la respuesta dada
a las necesidades sanitarias de sus poblaciones mas desfavorecidas.®

1. Porque, debido a las medidas de confinamiento y distanciamiento
social, tuvo que interrumpirse la administraciéon masiva de medicamentos
(AMM o MDA, en inglés);?

2. por cambios en las prioridades de financiacion® y

3. porque gran parte de los fondos que se destina al control de ETD
proviene de la cooperacion internacional al desarrollo y de gobiernos
extranjeros, cuyas economias también resultaron afectadas por esta
pandemia.

Las graves consecuencias socioeconémicas de esta
pandemia exigen mas innovacion y eficiencia en la lucha
contra las ETD, tanto en el mapeo de estas enfermedades
como al planificar, implementar, monitorear y evaluar los
programas desarrollados para controlarlas.® La COVID-19
también ha provocado interrupciones en la cobertura
sanitaria universal (CSU),° cuyo objetivo es garantizar
que todas las personas puedan acceder a los servicios
de salud que necesitan, sin riesgo de ruina econémica.*"
Aunque los avances logrados antes de esta pandemia
estén amortiguando la recurrencia y el repunte de la
prevalencia de algunas ETD, de no adoptarse pronto las
medidas necesarias, el impacto podria ser devastador a
largo plazo.? Por eso, aunque la actual prioridad en salud
global sea superar esta pandemia, no hay que menoscabar
la necesidad de atender otras areas sanitarias esenciales,
como las ETD."

2 Las actividades de AMM son comunmente utilizadas como estrategias para el control y eliminacién de las ETD.

® Esto ocurrio porque ciertos recursos que estaban inicialmente asignados a las ETD fueron transferidos para atender otras enfermedades.

¢ La cobertura sanitaria universal (CSU) es considerada la base para “no dejar a nadie atras” en la lucha contra las ETD.

4 La COVID 19 ha visibilizado cuan importante es la salud para el desarrollo social y econémico de los paises; porque la
multidimensionalidad de esta crisis —sanitaria, social, econémica y ambiental- puede causar miles muertes y revertir los
progresos sanitarios de las ultimas décadas.



Es necesario avanzar con los esfuerzos destinados a alcanzar el tercer Obijetivo
de Desarrollo Sostenible (ODS)? y la CSU, ademas de fortalecer los sistemas
de proteccion social y los servicios publicos de calidad. Porque las ETD suelen
encarcelar a las comunidades afectadas en un circulo vicioso de
pobreza-enfermedad-pobreza,'*'® lo que pone en riesgo el logro de los ODS.8
La rapidez con la que reaccionaron varios sectores para desarrollar las vacunas
contra la COVID-19 es una clara sefal de que si es posible lograr un progreso
similar en el area de las ETD, de haber la voluntad politica y el impulso
necesario para hacerlo.™ Por tanto, esta pandemia ha encendido una luz

de esperanza al sector de las ETD, por ello es oportuno abordar el problema

de la Sanidad Olvidada.

Desde Anesvad hacemos un llamamiento a los gobiernos para que refuercen
su liderazgo cientifico en el campo de las ETD y para que se potencie la
colaboracion entre los centros de investigacion, las instituciones académicas,
las organizaciones no gubernamentales (ONG), los laboratorios farmacéuticos
y los organismos multilaterales que trabajan en los paises y las comunidades
afectadas por las ETD.

|.A. Informacion general sobre las ETD

Las ETD son un grupo de 20 enfermedades que afectan a mas de mil millones
de personas en todo el mundo, especialmente a quienes viven en situacion de
pobreza, en areas tropicales, en zonas de conflicto o donde escasea el acceso
a servicios de salud, agua potable y saneamiento.

Estas enfermedades son causadas por una variedad de patégenos, que
incluyen virus, bacterias, parasitos, hongos y toxinas. Muchas son transmitidas
por vectores, tienen reservorios animales, estan asociadas a ciclos de vida
complejos y a condiciones ambientales, lo que dificulta su control, tratamiento,
eliminacion y erradicacion.

Este grupo lo integran las siguientes enfermedades:

UB, enfermedad de Chagas, dengue y chikungunya,
dracunculosis, equinococosis, trematodiasis transmitidas por
los alimentos, tripanosomiasis africana humana, leishmaniasis,
lepra, filariasis linfatica, micetoma, cromoblastomicosis y

otras micosis profundas, oncocercosis, rabia, sarna y otras
ectoparasitosis, esquistosomiasis, helmintiasis transmitidas por
el suelo, envenenamiento por mordedura de serpiente, teniasis/
cisticercosis, tracoma y pian (o frambesia).

a2 La meta 3.3. del ODS 3 exhorta a que, en 2030, logre ponerse fin a las epidemias del sida, la tuberculosis, la malaria y las ETD;
ademas de combatir la hepatitis, las enfermedades transmitidas por el agua y otras enfermedades infecciosas.



Aunque son unicas —desde el punto de vista etiolégico,
epidemiolégico y clinico—, todas las ETD tienen mayor
impacto en las comunidades mas desfavorecidas, en
paises de renta baja, lo que hace que se cumpla el nefasto
ciclo de pobreza-enfermedad-pobreza.’® Esto ocurre en
paises de Africa Subsahariana, “al final del camino”, en
las comunidades mas rurales y pobres, donde mas de 600
millones de personas padecen o estan expuestas al riesgo
de contraer una o mas ETD.?

A pesar de que la palabra “desatendidas” esta al final de las siglas ETD, pocas
veces aparece definida en la literatura referente a estas enfermedades.

La explicacion del término puede enfocarse en seis temas: pobreza, aislamiento
geografico y social, estigma,'® competencia con otras enfermedades infecciosas
-VIH, tuberculosis (TB) y malaria—, subestimacion de la carga que estas
suponen, y falta de investigacion y desarrollo. Al recomendar intervenciones
contra la desatencion de estas enfermedades, la literatura se centra en
soluciones técnicas y, en ocasiones, emplea un paradigma de derechos
humanos."”

Las ETD afectan especialmente a personas que no pueden acceder a un
diagnaostico y tratamiento oportuno, lo que provoca efectos devastadores —a
nivel sanitario, econdmico y social-, tanto a quienes las padecen como a su
entorno familiar y comunitario.

Anualmente, las ETD son responsables de mas de medio
millon de muertes 32 y exigen tratamiento a mas de 1700
millones de personas. Muchas ETD afectan el desarrollo
fisico y cognitivo de quienes las padecen, asi como su
productividad laboral, lo que genera pérdidas anuales de
miles de millones de délares, destaca (Diez Cuevas, 2016, p.
103).1°

Aunque algunas de estas enfermedades existen por milenios (como la lepra),?
las ETD estan desatendidas por demasiado tiempo; porque no reciben tanta
atencidén como otras enfermedades, no destacan en la agenda sanitaria mundial
y no cuentan con suficiente financiacion.?'



Hasta hace poco, las ETD de manifestacién cutanea eran
las mas desatendidas del grupo, a pesar de la gravedad de
sSus consecuencias, porque estas enfermedades pueden
provocar discapacidad y desfiguraciones que afectan de
por vida. Lo paraddjico es que muchas de estas ETD son
curables -si se las diagnosticara y tratara a tiempo- y hasta
podrian evitarse, con oportunas medidas de prevencioén.

Padecer alguna ETD de manifestaciéon cutanea puede
acarrear efectos lamentables en la salud mental,?? debido a
factores como el estigma, la discriminacién y la exclusiéon
social; o por el limitado acceso a servicios sociales y de
salud, a la falta de oportunidades educativas y laborales, y
a las restricciones en el ejercicio de los derechos civiles

y politicos.?

Algunas dificultades parecen inherentes a las ETD y aumentan el drama a
quienes las padecen, como: caracteristicas sociales y econdmicas de los
pacientes, pocas opciones terapéuticas, escasa informacion cientifica sobre la
eficacia y seguridad de los tratamientos disponibles, dificultades para acceder
a los tratamientos médicos y tardanza de los gobiernos para actualizar los
protocolos y las guias de manejo.?

|.B. Falta de interés para el diagnostico y
tratamiento de las ETD (desinterés de las ONG,
los gobiernos y la sociedad)

La falta de interés por impulsar el diagnéstico y tratamiento de las ETD
puede explicarse por cuestiones relacionadas con las politicas de salud, con
intereses econdmicos y hasta con aspectos sociales —como el estigma y la
discriminacién—-. Sobre estas cuestiones se aborda a continuacion:



|.B.1. Politicas de salud

Es comprensible que a las ETD se las relacione con las poblaciones
desatendidas, porque estas enfermedades y estas personas carecen de la
atencion de quienes toman decisiones en el ambito politico, econdmico y
sanitario. Quizas esa indiferencia se deba al hecho de que las ETD afectan
principalmente a personas que no suelen ejercer su poder politico individual.?®

La baja inversién en investigacion y desarrollo de farmacos para el tratamiento
contra las ETD es atribuible no solo a la industria farmacéutica, sino también a
las politicas publicas de los paises endémicos?; porque no todos los gobiernos
contemplan, entre sus prioridades, la lucha contra las ETD.'

Un componente central en la lucha contra las ETD ha sido aumentar

la transparencia y la rendicion de cuentas de los gobiernos.? Mapear la
distribuciéon de las ETD ha contribuido a mejorar la notificacion de las cargas de
cada enfermedad. El beneficio podria ser aun mayor, si se considerara tanto el
enfoque de la ética como la perspectiva de los pacientes y de sus familias, al
formular las de politicas de salud.?

Paises afectados por las ETD han valorado cdmo aumentar las inversiones
nacionales para sostener sus programas de ETD. Durante una reunién de la
Coalicion para la Investigacion Operativa sobre las ETD,° celebrada en julio
de 2019, los administradores de programas de ETD expresaron la necesidad
de contar con asistencia técnica durante la promocién y recaudacion de
fondos a nivel nacional.?” Pero los impactos econémicos de la COVID-19, y la
reduccion de financiamiento proveniente de las donaciones, han dificultado la
continuidad de algunos programas de ETD.? Cuando los recursos son escasos
o muy limitados, son fundamentales los estudios econdmicos y financieros
para respaldar la toma de decisiones. Por eso Lee et al. (2015)° destacan una
connotacion econdmica, al definir el término ETD.?8

@ Sin la presion y el compromiso de los paises endémicos, dificilmente otros pueden comprender y atender esa necesidad,
o incidir a su favor para que se incluya a las ETD entre las prioridades de investigacion y de cooperacion internacional de otros
paises.

® Un ejemplo positivo han sido los informes de Paul Hunt, en los que se abordé cuestiones relacionadas con las ETD en visitas a
varios paises y en reportes destinados a la Comision de Derechos Humanos. (OHCHR, 2005)2?

¢ En este encuentro, varios paises se comprometieron a identificar y compartir estrategias prometedoras para combatir juntos
las ETD; ademas de impulsar la integracion de los programas de ETD en la atencién médica universal, para garantizar su
sostenibilidad financiera a largo plazo.

4 Alinicios de 2021, alrededor del 44% de los paises que tenian programas de control de ETD tuvieron que suspender sus
actividades debido a la pandemia, seguiin una encuesta aplicada por la OMS. (Mutapi, 2022)°

¢ Estos autores creen que la escasez de recursos para el control de las ETD se debe, en parte, al hecho de que no se haya
caracterizado completamente la carga de estas enfermedades y el valor econémico de sus medidas de control. Por eso
sugieren hacer mas evaluaciones sobre las intervenciones y las politicas de salud asociadas a las ETD, para evitar que estas
enfermedades sigan tan descuidadas u olvidadas.
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|.B.2. Intereses econdémicos

Es muy poco lo invertido en investigacién y desarrollo (I+D) para combatir

las ETD, con el fin de paliar los afios de vida ajustados por discapacidad?
(AVAD o DALY, por sus siglas en inglés) que se ha perdido, por padecer estas
enfermedades.? Esta inversion suele estar supeditada al lugar donde residen
las personas mas afectadas por esas enfermedades® y a la posibilidad de

que estas perjudiquen o no al mundo occidental.?® No obstante, en términos
de AVAD perdidos, las ETD pueden clasificarse en estrecha relacion con las
enfermedades diarreicas, las cardiopatias isquémicas, las enfermedades
cerebro-vasculares, la malaria y la TB; esto convierte a las ETD en uno de los
problemas sanitarios mas importantes de los paises en desarrollo.” En un
analisis realizado hace mas de una década por la oficina de Ayuda Oficial para
el Desarrollo se estimd que, solo el 0,6%, estaba destinado a combatir las ETD;
mientras que, para VIH/Sida, se destinaba el 36,6%; para malaria, el 3,6%, y
para TB, el 2,2%.%° Esto demuestra por qué, a lo largo de la historia, las ETD
no han recibido tanta atenciéon como otras enfermedades infecciosas.®' Lo
paraddjico es que muchas ETD pueden ser tratadas o controladas, si quienes
las padecen accedieran a tiempo al diagndstico y tratamiento necesario.

Debido a que las ETD no suelen ser muy rentables para la
industria farmacéutica, no se ha invertido en estas de forma
proporcional a la importancia que tienen, lo que puede
evidenciarse en el poco desarrollo de farmacos, vacunas y
pruebas diagnoésticas que estan destinadas a combatir las
ETD; asi como en la escasez de medidas de prevencién y
control.?* A esta situacion se la conoce como la “brecha del
10:90” (Alvar y Pécoul, 2014, p. 92);"° esto significa que sélo
el 10% de los recursos globales de I+D se esta invirtiendo
en enfermedades que afectan al 90% de la poblacién.

2 La carga de ETD se expresa a través de los afios de vida ajustados por discapacidad (AVAD) perdidos; es decir, a los afios de
vida saludable perdidos como resultado de una muerte prematura o de los afios vividos con alguna discapacidad.

® Las ETD ocupan el segundo lugar -luego del VIH/Sida- en la carga mundial de salud medida por AVAD perdidos, segun
Norris et al. (2012),% pero no representan una amenaza inmediata de mortalidad; quizas por ello han estado eclipsadas por
otras enfermedades infecciosas.?®

° Por ejemplo, en 2014, se invirti6 en I+D los siguientes montos promedio: $102, en diabetes; $63, en enfermedades
cardiovasculares; $24, en VIH/SIDA; $11, en TB; $6, en malaria, y menos de $1, en ETD."®
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La OMS cuestiona que, a pesar del interés por lograr la CSU, aun sean
escasos los recursos que se destina a la lucha contra las ETD.?" Para ilustrarlo,
Alvar y Pécoul (2014, p. 89-90)" informan que muchos farmacos utilizados para
el control o tratamiento de algunas ETD provienen del sector veterinario, el

que suele ser mas dinamico.? Pero, gracias al esfuerzo de muchos organismos
que trabajan en el area de las ETD, se esta logrando avances en la percepcion
general, en la prevencion y en el control de estas enfermedades.?? Parte de

la industria farmacéutica y agencias internacionales de investigacion se han
sumado a la lucha contra las ETD, lo que ha supuesto un “cambio cualitativo y
cuantitativo”, en palabras de Alvar y Pécoul (2014, p. 95),'® quienes creen que
el acercamiento del mundo industrial a la salud publica otorga a las compafiias
farmacéuticas una posicidon protagonista, o de corresponsabilidad social,’

ante las ETD. Similar opinién tiene Sodahlon (2021),2 quien cree que el 90

% de la carga de ETD en Africa podria controlarse o eliminarse con AMM de
quimioterapia preventiva y que, para alcanzar este objetivo, es fundamental el
aporte de compainiias farmacéuticas.

El analisis de varios factores evidencia que, entre las mismas ETD, no siempre
han sido equitativos los esfuerzos,® lo que ha abierto una lista de “ganadores

y perdedores” en la carrera por los escasos recursos destinados a la lucha
contra estas enfermedades.* Esto se ha debido, en parte, a que las empresas
o las fundaciones filantropicas han prestado mayor interés a enfermedades que
pueden tratarse con medicamentos.

Pero hay enfermedades para las que aun no hay vacunas o tratamientos vy,

al darse solo en contextos de pobreza, no parecen ser rentables para las
empresas farmacéuticas; esto ha ocurrido, por ejemplo, con la ulcera de

Buruli (UB).¢ Situaciones como esta invitan a reflexionar por qué, pese a los
esfuerzos, algunas ETD siguen desplazadas del foco de los poderes publicos y
mediaticos.

2 Este es el caso de la ivermectina, medicamento desarrollado inicialmente para usarlo en la ganaderia. Los laboratorios Merck
& Co. detectaron que este resultaba eficaz, seguro y barato para tratar la oncocercosis, o ceguera de los rios; por eso
ofrecieron una donacion a gran escala de ivermectina para uso humano, recuerdan Alvar y Pécoul (2014).'® Este fue el primer
programa de naturaleza mixta creado para combatir una ETD; fue considerado un prototipo para inspirar asociaciones publico-
privadas con la industria farmacéutica. (Molyneux, 2004)32

® Se ha establecido marcadores para medir este compromiso, como: uso de patentes, politica de precios y donaciones. (Alvar
y Pécoul, 2014)"®

¢ La voluntad de centrarse en unas enfermedades y no en otras se debe, en parte, a intereses particulares de las empresas
que integran las alianzas publico-privadas; sobre todo a las farmacéuticas, porque estas suelen intervenir en dichas alianzas
en la medida en que puedan obtener algin beneficio econémico, explicé Diez Cuevas (2016, pp. 255-256).'° Esta es una de
las razones por las que las ETD siguen tan desatendidas.

4 La UB es un grave problema de salud publica en comunidades rurales de Africa Subsahariana y afecta, principalmente, a
menores de 15 afios. Esta enfermedad empieza con inflamaciones indoloras e inespecificas y, sin tratamiento, provoca ulceras
que pueden agrandarse hasta convertirse en llagas desfigurantes, las que pueden causar discapacidad funcional a largo plazo,
en 25 % de los casos. Aln no ha logrado detectarse su mecanismo de transmision y, su control, se basa en la vigilancia a nivel
comunitario, en el diagnéstico y tratamiento precoz. (Diez Cuevas, 2016, p. 104)"°
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Para superar esta inequidad se propuso la integracién de varias ETD; porque la
integracion del manejo de enfermedades con las intervenciones de salud existentes
puede mejorar la calidad de la atencion que se brinda,** ademas de facilitar la
atraccidn de recursos de manera coordinada, de reducir los gastos operativos y de
ampliar el alcance de los beneficios hacia toda la comunidad, segun Diez Cuevas
(2016, pp. 119-264)."°

Las ETD imponen una pesada carga econémica, por la pérdida
de productividad, e impiden el desarrollo socioeconémico

de nuevas generaciones. Quienes las padecen requieren de
cuidados costosos y prolongados, lo que limita a veces su
tratamiento. Desde el punto de vista individual, los grupos mas
vulnerables son ninos/as, mujeres y poblaciones desplazadas,
a menudo, por guerras.*

I.B.3. Aspectos sociales

Ante la falta de atencion médica oportuna y de calidad, las ETD de manifestacion
cutanea pueden provocar discapacidad, desfiguracion y estigma a largo plazo,*® lo
que tiende a reforzar los problemas de exclusion y pobreza.*® Esto ocurre a muchas
personas que padecen filariasis linfatica, lepra, pian o UB; porque, de no tratarse a
tiempo, pueden terminar condenadas a una vida de estigma y exclusion social.

Algunas ETD provocan discapacidad permanente desde temprana edad, otras
estan asociadas a problemas de estigma social,? discriminacion y autoexclusion,
como ha ocurrido con la lepra® y con otras ETD de manifestacion cutanea.*® Esto
tiende a agravar el sufrimiento e impacto econémico en los pacientes, en sus
familias y comunidades.*' Para hacer frente a estas enfermedades, se recomienda
adoptar enfoques intersectoriales y abordar la salud mental,© entre otros problemas
asociados, como la estigmatizacion y la discriminacion.®

a Segun la OMS (2020d),* el estigma es un estereotipo que puede llevar a alguien a juzgar injustamente a otra persona.

El estigma internalizado consiste en creencias negativas que las personas afectadas pueden tener sobre si mismas
(verguenza, culpa, inutilidad o reproche), como consecuencia de actitudes negativas y de estereotipos vigentes en la
comunidad.

® Debido a las heridas que produce la lepra en etapas avanzadas, quienes la padecen suelen ser victimas de estigma,
discriminacioén y rechazo.

¢ Ala OMS (2020d)*® no solo le preocupa el impacto social y econémico de las ETD, sino también su impacto en la salud mental
de los pacientes.

4 Las ETD de manifestacion cutanea, como la UB o el pian, suelen comenzar con una inflamacion indolora o con pequefios
nodulos que, de no tratarse a tiempo, pueden convertirse en Ulceras que desfiguran e incapacitan. Las infecciones a largo
plazo estan asociadas con discapacidad y dolor crénico, como ocurre con la filariasis linfatica. Por eso se recomienda tratar lo
antes posible las infecciones provocadas por las ETD, para reducir el riesgo a desarrollar trastornos neuropsiquiatricos. (Picado
et al., 2019)%
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En mas de 50 paises aun se legisla a espaldas de estos enfermos,
relegandolos y tratandolos como parias; incluso hay escuelas en los que se
impide el acceso a estudiantes que contraen esta enfermedad. El estigma ha
conllevado a que no se visibilicen o atiendan muchos casos de ETD. En 2019,
antes del inicio de la pandemia de COVID-19, la OMS report6 la deteccion de
202.185 nuevos casos de lepra en 120 paises del mundo. Pero esa cifra podria
ser mucho mayor, porque algunas personas prefieren no ser diagnosticadas ni
tratadas, para evitar la estigmatizacion.

Por eso Yotsu (2018, p. 1)*2 sugiere mejorar los sistemas de vigilancia, asi
como los métodos de diagndstico, tratamiento, gestion e identificacion de
medidas preventivas contra las ETD de manifestacion cutanea. Su abordaje
exige tener en cuenta ciertos factores de marginacion de los entornos sociales,
culturales, econdmicos, politicos y fisicos de las poblaciones afectadas por las
ETD.*3

|.C. Impacto en las personas, los sistemas
de salud y el desarrollo de paises en Africa
Subsahariana

En los paises de Africa Subsahariana, tanto las ETD como la pandemia de
COVID-19 han tenido y tendran consecuencias muy profundas, dadas las
fragilidades de sus sistemas de salud y por la desigualdad con la que se

ha procedido en la distribucidn de las vacunas. “Esta es la dura realidad

que la pandemia ha puesto de manifiesto. El acceso desigual a ingresos y
oportunidades no solo crea sociedades injustas, enfermas e infelices, sino que
también mata a personas. A lo largo de los ultimos dos afios, un gran numero
de personas ha perdido la vida tras contraer una enfermedad infecciosa, al no
poder acceder a tiempo a las vacunas [...], por la incapacidad de tratar a tiempo
otras enfermedades”.?

a Asi lo expuso Jayati Ghosh —catedratica de Economia en la Universidad de Massachusetts en Amherst, Estados Unidos, y
miembro del Consejo de la OMS sobre los Aspectos Econdmicos de la Salud para Todos— en el informe de Oxfam Internacional
que titula “Las desigualdades matan” (Ahmed et al., 2022, p. 18).4 Ella sostiene cree que la COVID-19 ha afectado de manera
desproporcionada a millones de personas que ya estaban en una situacion de desventaja, a grupos socialmente discriminados,
como los pacientes de ETD. Dice que las desigualdades extremas son una forma de “violencia econémica” promovida por
decisiones legislativas y politicas, a nivel sistémico, para favorecer a las personas mas ricas.



14

Abordar las desigualdades en el campo de las ETD, contribuira al fomento

de perspectivas de vida mas equitativas. Por eso, autores como Houweling

et al. (2016)* y la OMS* recomiendan incluir indicadores de equidad en

los sistemas de monitoreo y vigilancia de las ETD, para garantizar que las
intervenciones lleguen a quienes mas lo necesitan. Cabe recordar el impacto
que tienen las ETD en la salud y en el desarrollo econdmico de los paises de
bajos ingresos, como son la mayoria de los paises de Africa Subsahariana. Por
eso, Diez Cuevas (2016, p. 263)" sugiere considerar también la fragilidad y las
disfunciones de los sistemas de salud de esos paises, asi como el retraso en la
intervencion de la comunidad internacional.

Juliette Bigot (2011)* identificé las siguientes tres debilidades en los sistemas
de salud africanos:?
1. Los gastos nacionales destinados a salud son insuficientes, debido a
las politicas de ajuste estructural, por el peso de devolucion de la deuda 'y
por el empeoramiento de la relacidon de intercambio.”
2. Los recursos econdmicos suelen malgastarse y existe gran ineficacia,
por las malas politicas.¢
3. La gestion mediocre y las reformas institucionales inoperantes.®

Es dificil estimar el valor monetario de las vidas perdidas

a causa de las ETD. No obstante, un interesante estudio®
reporté que el valor estimado de las vidas humanas
perdidas en 2015, debido a las ETD, fue equivalente al 0,1%
del producto interno bruto acumulado de los 53 paises de
Africa continental.

a Esas debilidades también las analizé Gabriel Diez Cuevas (2016),' actual responsable de Incidencia Politica y Relaciones
Externas de la Fundacién Anesvad.

® Cerca del 80% del presupuesto en materia de salud suele destinarse al pago de infraestructuras, equipamiento y salarios.
“Nos encontramos con una paradoja, mientras que se supone que existe gratuidad en la atencién médica, los gastos en salud
asumidos por el paciente superan los gastos publicos en materia de salud por persona. En efecto, los gastos en salud de los
hogares se elevan, la mayoria de las veces, al 70% u 80% de los gastos totales en materia de salud de un pais”, sefiala Diez
Cuevas (2016, p. 33).

¢ Segun Diez Cuevas (2016, p. 34),'" hay estudios que demuestran que no es el nivel de recursos lo que impide mejorar la salud,
sino la manera en que estos recursos son destinados y utilizados.

4 El problema de fondo es como reformar un modo de gestion colonial, con una estructura administrativa centralizada
y jerarquica; porque, tanto la lucha contra las grandes epidemias como los programas de salud, suelen ser verticales y
fragmentados, dificiles de integrar en la politica nacional. Asi lo manifesté Diez Cuevas (2016, p.33), a partir del analisis de
Bigot (2011).46

¢ Como resultado de esta investigacion, se sabe que el valor estimado de 67.860 vidas humanas perdidas en 2015 en paises
de Africa, a causa de las ETD, fue de $ 5112472607. Para este andlisis, se utilizé el enfoque de produccion perdida, o capital
humano, para evaluar los afios de vida perdidos por muertes prematuras debido a las ETD, entre personas de ingresos altos/
medios altos (Grupo 1); de ingresos medios (Grupo 2) y de ingresos bajos (Grupo 3). Del valor total estimado por esas
pérdidas, el 14,6 % lo asumié el Grupo 1; el 57,7 %, el Grupo 2, y el 27,7 %, los paises del Grupo 3. El valor medio de vidas
humanas perdidas por muertes relacionadas con las ETD fue de Int$ 231.278, Int$ 109.771 e Int$ 37.489, para los paises del
Grupo 1, Grupo 2 y Grupo 3, respectivamente. (Kirigia y Mburugu, 2017)*
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Aquel estudio fue desarrollado por Kirigia y Mburugu (2017),
quienes concluyeron que, aunque las ETD no son una causa
importante de muerte, si impactan negativamente en la
productividad de las personas afectadas. Por eso creen que
la inversién destinada al control de las ETD también deberia
estar influenciada por el valor de la morbilidad que provocan
estas enfermedades, por la disponibilidad y efectividad de
los medicamentos donados, por argumentos de derechos
humanos y por la necesidad de alcanzar la meta 3.3 del ODS
3, que exhorta a poner fin a las ETD en 2030.

A continuacién, se informa sobre las 4 ETD de manifestacion cutanea en las que
se enfoca este analisis:

El pian es una enfermedad que esta estrechamente relacionada con la sifilis

y que afecta, mayoritariamente, a nifios que viven en comunidades tropicales
remotas.*® Ha estado desatendida durante mucho tiempo; hasta que, en 2012, se
anuncio un tratamiento esperanzador para lograr su erradicacién en 2020, a partir
de investigaciones desarrolladas en Ghana y en Papua Nueva Guinea.?

Por tanto, el pian esta en fase de erradicacion desde la introduccion de un

nuevo protocolo antibiético, a base de azitromicina.*®*%5"52 Pero no ha podido
erradicarse esta ETD antes del 2020, debido al surgimiento de la pandemia de
COVID-19 y a que se detecto resistencia a la azitromicina, en el tratamiento de
algunos pacientes.®*5* En la década anterior ya se advirtié sobre el riesgo que
podria acarrear la distribucion masiva de farmacos, por el posible desarrollo de
resistencia a los antibiéticos. Para evitarlo, es necesaria la farmacovigilancia de
forma continuada.’

Pian: Enfermedad bacteriana crénica que afecta principalmente
a la piel. De no tratarse en fase incipiente, puede causar lesiones
destructivas y desfigurantes de la piel, huesos y tejidos blandos.
Ulcera de Buruli (UB): Micobacteriosis debilitante de la piel, que
puede destruir tanto la piel, como los huesos y los tejidos blandos.
Lepra o enfermedad de Hansen: Es provocada por la infeccién
de una bacteria de crecimiento lento, que afecta principalmente a
la piel, al sistema nervioso periférico y a los ojos.

mosquitos. Al llegar al estado adulto, los gusanos se instalan

y reproducen en el sistema linfatico, lo que causa dolorosas

y recurrentes inflamaciones y una hipertrofia anormal de
extremidades y genitales.

a Esas investigaciones demostraron que una unica dosis de azitromicina oral proporcionaba los mismos resultados de
tratamiento que una inyeccion de penicilina benzatinica, lo que facilitaba ampliar el tratamiento a toda la poblacion (Mitja et al.,
2012).5" La propuesta de una posible erradicacion del Pian en 2020, con la administracién del nuevo tratamiento, desperté el
interés de gobiernos e instituciones de salud.

® El objetivo de la farmacovigilancia es ofrecer, de forma continuada, la mejor informacion posible sobre la seguridad de los
medicamentos.*®
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Una resolucién adoptada en 2013 por el Comité Regional de la OMS para

Africa recomendo a los paises africanos promover el liderazgo para establecer
y fortalecer programas nacionales integrados contra las ETD, y para fomentar

la colaboracion multisectorial. Esta recomendacion ya fue aplicada en Benin,?
donde se logré integrar programas de control de la lepra, el pian y la UB.56

Para el efecto, se capacité de forma integrada a los trabajadores de salud
comunitaria y al personal de salud, a nivel de distritos. Este enfoque atrajo la
atencion de nuevos financiadores, los que reconocieron el valor de las estrategias
transversales e integradas para mejorar el acceso a la atencion, la equidad en la
distribucion de recursos y los resultados provenientes de actividades destinadas
a reducir los problemas de discriminacion y estigmatizacion, en torno a las ETD
de manifestacién cutanea.®’

En la lucha contra las ETD destacan experiencias que, con pocos recursos,
lograron valiosos resultados. Eso ocurrié en Benin con la UB,? para cuyo control
y tratamiento se aplicd una estrategia que tiene semejanzas con el “enfoque
diagonal”;* porque, partiendo de la lucha contra la UB, se obtuvo ‘impactos
indirectos’ que beneficiaron al conjunto de la poblacion.©

En cuanto a la lepra,? los principales objetivos de la Estrategia Global contra la
Lepra 2016-2020 fueron: 1) fortalecer la implicacion del gobierno, la coordinacion
y la creacidn de alianzas; 2) detener la lepra y evitar sus complicaciones, y 3)
eliminar la discriminacion y promover la inclusion. Pero aun no se han cumplido
todos estos principios; porque, en mas de 20 paises, siguen vigentes 130 leyes
contra las personas con lepra.®*® E| nucleo de la nueva Estrategia Mundial contra
la Lepra 2021-2030, “Hacia cero lepra”, es interrumpir la transmisién de esta
enfermedad y su eliminacion.®!

La filariasis linfatica es una de las mas desatendidas del grupo de ETD.® Para
eliminarla como problema de salud publica, en el afio 2000 se lanz6 un Programa
Global con el que se pretendia interrumpir su transmisién en 2020.52 Pese a los
avances, aun no ha podido cumplirse su objetivo principal. Por tal motivo, la OMS
propuso el 2030 como nuevo afo objetivo para la eliminacién de esta ETD.%3

@ Esta integracion la supervisa un programa nacional. A nivel operativo, los programas de control de la lepra y la UB son
gestionados por varios centros de salud, desde donde se realiza actividades de vigilancia del pian. La escasez de
dermatdélogos en el equipo de cribado dificulté esta labor; porque, para una poblacion de mas de 11 millones de habitantes,
Benin tenia menos de quince dermatélogos. (Barogui et al., 2018)%

® Sepulveda et al. (2006, pp.110)* denominaron ‘enfoque diagonal’ a la provision proactiva impulsada por la demanda, que se
basa en ofrecer intervenciones altamente costo-efectivas y a gran escala, para crear un puente que une los servicios de salud
de atencion primaria con hogares.

¢ En este caso practico han participado, desde 2007, las autoridades sanitarias de Benin junto con otros actores clave, como
la OMS, centros de investigacion y organizaciones internacionales, como la Fundacion Anesvad, informa Diez Cuevas (2016, p.47).1°

4 La lepra es una enfermedad muy antigua que ha condenado al ostracismo a millones de personas, por parte de sus
comunidades y sus familias.

¢ Aunque parece bajo el riesgo de mortalidad por esta ETD, es muy alto el riesgo de morbilidad y su carga para la salud publica.
(OMS, 2020b)e2



17

La mayoria de las investigaciones, intervenciones y respuestas sanitarias contra
las ETD tienen como base el reconocimiento de la complejidad del ciclo pobreza-
enfermedad; pero pocas contemplan factores sociales y ecologicos para entender
por qué estas enfermedades persisten en ciertos contextos, como: guerras y el
colapso politico, el impacto de la urbanizacién sin una adecuada planificacion, el
uso irresponsable de recursos naturales y la ausencia de servicios basicos.*

Esta situacién ha empeorado debido al cambio climatico, porque esto influye en
la distribucidn y propagacion geografica de multiples ETD, debido a la migracion
de personas que huyen de sequias e inundaciones y al cambio de condiciones
climaticas que favorecen la expansion de enfermedades zoonéticas y de
vectores que transmiten ciertas ETD."* A esta reflexién contribuye la guia titulada
“Crisis climatica. Amenaza a los Derechos Humanos”,%* en la destacan algunas
lecciones aprendidas en paises de Africa Subsahariana y de América Latina,
desde la cooperacion internacional al desarrollo.?

a2 Esta guia analiza algunos impactos de la crisis climatica en la salud de grupos vulnerables (mujeres, indigenas y personas
sujetas a migraciones forzosas). Su objetivo fue promover una conciencia critica sobre la crisis climatica, como un problema
socioambiental, y sobre sus efectos en los Derechos Humanos, desde una perspectiva global y feminista. Su redaccién fue
coordinada por Marafia Saavedra y Otero Martinez (2020)% y, su publicacién, fue promovida y coordinada por la UNESCO
Etxea, con la colaboracion de la Fundaciéon Anesvad, Tradener y Zabalketa.
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Il. Respuesta politica
internacional ante una
cuestion global y urgente

lI.A. Los Organismos supranacionales y otros
mecanismos internacionales

Diez Cuevas (2016, p. 254)' destaco la intervencion de 7 actores
fundamentales, en el contexto de la salud internacional:

1) Los Estados, como los garantes de la salud de sus ciudadanos;

2) la OMS, como actor principal de la gobernanza sanitaria mundial;

3) otras agencias del sistema de Naciones Unidas —como UNICEF, la
Organizacién Mundial del Comercio o la Organizacion Mundial del Trabajo-;
4) actores internaciones que operan a nivel regional, como la Organisation
Ouest Africaine de la Santé;

5) organizaciones de la sociedad civil;

6) el sector empresarial (farmacéuticas) y

7) fundaciones filantrépicas.?

Otros organismos supranacionales y mecanismos que contribuyen a la lucha
contra las ETD, son los siguientes (en sus nombres originales): Relatoria
Especial de las Naciones Unidas sobre la eliminacién de la discriminacion
contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares, Global Buruli
Ulcer Initiative (GBUI), International Leprosy Association, Association des
Léprologues de Langue Francgaise (ALLF), la NTD NGO Network (NNN),
InfoNTD,*®° Instituto de Salud de la Carlos Ill, The END Fund, Drugs for
Neglected Diseases initiative (DNDi), Uniting to Combat NTDs®® y agencias de
cooperacion de varios paises.

2 Entre las fundaciones filantropicas estadounidenses que operan en el campo de la salud publica internacional, destacan: Bill
and Melinda Gates Foundation, Rockefeller Foundation, Clinton Foundation, Soros Foundation.

® Portal que recoge informacion actualizada sobre las ETD. Esta iniciativa esta liderada por la organizacién neerlandesa
Netherlands Leprosy Relief



I.A.1. Aporte de la OMS a la lucha contra las ETD

En la década anterior, la OMS impulsé varios programas de ETD de alcance
mundial. Entre 2015 y 2019, apoyd al 60% de los casi 1700 millones de personas
que requerian tratamiento.62¢” Ultimamente, la OMS ha intentado armonizar
progresivamente las soluciones de salud publica contra las ETD y ha promovido
la integracion de medidas de control en zonas endémicas, alejandose del
planteamiento basado en programas verticales, para fortalecer las intervenciones
intersectoriales e integradas.?

En octubre de 2010, la OMS lanzo6 el primer informe global sobre las ETD; en
abril de 2011, se aprobd el plan estratégico para combatirlas; en enero de 2012,
la Declaracion de Londres refrendo la primera hoja de ruta sobre las ETD; en
2013 fue aprobada la Resolucion WHAG66.12, con un Plan Global para integrar las
iniciativas, lo que dio un marco politico a la lucha contra las ETD.

En noviembre de 2020, en el marco de la 73% Asamblea Mundial de la Salud,

la OMS refrendd una nueva Hoja de ruta para las ETD 2021-2030, cuyo lema

es: “Poner fin a la desatencion para alcanzar los Objetivos de Desarrollo
Sostenible”.?”¢ Una de sus principales caracteristicas es que se basa en la
prestacion de servicios de salud de manera integrada e intersectorial, se aleja del
planteamiento de programas verticales centrados en la enfermedad, para poner el
foco de atencion en las personas. La nueva hoja de ruta también puede adaptarse
a diferentes contextos y escenarios, para promover la equidad y la participacion
local de cada pais.®® Sus metas globales son:

° reducir en un 90% el numero de personas que requieren tratamientos contra
las ETD;

° lograr que 100 paises hayan eliminado, al menos, una ETD;

° erradicar al menos dos de estas enfermedades (la dracunculosis y el pian); y

° reducir en un 75% los afios de vida ajustados, en funcion de la discapacidad,

en relacion con las ETD.

a2 La OMS apoya este enfoque porque, a menudo, varias ETD afectan a una misma area geografica y a los mismos grupos de
poblacion.6267.68
® La OMS publicé su primera hoja de ruta para las ETD en 2012, con objetivos intermedios para 2015 y metas para 2020.
ﬂ 9 Inspirados por esta hoja de ruta, los socios de la OMS refrendaron la Declaracién de Londres y se comprometieron a renovar
los apoyos, para eliminar 10 ETD.?'
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Para cumplir con estas metas, Alvar y Alves (20227° advierten que los
programas deberan ser sostenibles, basarse en objetivos cuantificables y contar
con suficiente financiacion interna en cada pais. Por eso se propuso pasar

de programas de ETD verticales a enfoques transversales e integrados, con
objetivos especificos y algunos objetivos que comparten entre enfermedades,
para lograr que las inversiones sean mas eficientes y que aporten al
mejoramiento de la salud y al bienestar de los pacientes. Esto podria aportar a
la reduccion de la pobreza y a impulsar la meta de la CSU. La celebracion del
Dia Mundial de las ETD,? cada 30 de enero, contribuye a visibilizar la situacion
de estas enfermedades. Aunque estos compromisos generan cierta esperanza,
aun falta mucho para hacer para lograr la eliminacion de las ETD, como
propone el ODS 3.°

Mutapi (2022)° confia en la oportunidad de que este afio vuelva a enfocarse la
atencion mundial en las ETD, cuando se aplique la Declaracion de Kigali,”? cuyo
objetivo es movilizar la voluntad politica y asegurar compromisos para alcanzar
las metas de los ODS que estan relacionadas con estas enfermedades.® Esta
declaracion surgiéo como un compromiso mundial destinado a la eliminacion

de las ETD para 2030. Pero la pandemia de COVID-19, y otras prioridades
sanitarias que estan en aparente competencia, han conllevado a que las ETD
pasen a un segundo plano en atencién y ayuda internacional.”

En el apartado de anexos consta informacion mas detallada sobre esta
declaracién, sobre el aporte de la OMS y sobre varios hitos en la lucha contra
las ETD.

a2 En mayo de 2021, la Asamblea Mundial de la Salud decidi6 dar continuidad a las celebraciones del Dia Mundial de las ETD
cada 30 de enero, para visibilizar este problema de salud y potenciar la lucha contra estas enfermedades.?""

® La OMS es optimista, con respecto a la posibilidad de alcanzar las metas planteadas hasta 2030. Pero, a pesar de los
progresos logrados hasta el momento, “hay problemas persistentes que se deben abordar, como el cambio climatico, los
conflictos, las nuevas zoonosis y amenazas procedentes del entorno, la desigualdad en el acceso a los servicios de salud y
la insuficiencia de la vivienda y de los servicios de saneamiento y agua potable” (OMS, 2021).%8 La COVID-19 ha supuesto una
carga adicional, porque ha interrumpido muchos servicios de salud.

¢ La Declaracién de Kigali es una declaracion politica de alto nivel, encabezada por Ruanda y Nigeria, con la que se pretende
renovar y revitalizar los compromisos adquiridos para poner fin o eliminar las ETD en 2030.7

4 En 2020 se notificd 2 nuevos casos de lepra al Registro Estatal de Lepra del Instituto de Salud Carlos IlI-Centro Nacional de
Epidemiologia y, en 2019, fueron 7 los nuevos casos. (Médicos y pacientes.com, 2021)™
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l|.B. Espana en la lucha contra las ETD

Poco se ha difundido sobre las ETD en Espana,’ a pesar de que en este

pais viven personas afectadas por algunas de estas enfermedades, como la
lepra? o la enfermedad de Chagas.” No obstante, Espafia si ha contribuido
histéricamente a la lucha contra las ETD, no solo con cientificos capacitados y
cooperantes en el terreno, sino también financiando programas de investigacion
y desarrollo.”

Ademas de Fundacion Anesvad, otras entidades que apoyan la lucha contra
las ETD desde Espafia, son: Fundacion Fontilles, Fundacion Mundo Sano,
Fundacién Probitas,’ Instituto de Salud de la Carlos Ill, Instituto de Salud
Global de Barcelona, Médicos Sin Fronteras;’”’® Red de Investigaciéon
Cooperativa en Enfermedades Tropicales, y Sociedad Espafiola de Medicina
Tropical y Salud Internacional (Semtsi).

En los ultimos tres afos no se ha identificado un plan estratégico de
cooperacion en torno a las ETD, en la Agencia Espafola de Cooperacion
Internacional para el Desarrollo (AECID).”® Un gran paso seria que Espana
recobrase su liderazgo en el movimiento global de lucha contra la pobreza y
sus enfermedades.?

[I.C. Compromiso ciudadano: por justicia y
dignidad

Es indispensable promover la activa participacidén de la ciudadania en la lucha
contra las ETD, apelando a la ética y a la razén (Quintanilla-Fisac, 2021),% al
compromiso ciudadano y a los derechos humanos, para lograr que “nadie se
quede atras”.c En consecuencia, hay que asumir esta lucha con responsabilidad
colectiva, por justicia y dignidad. No hacerlo, seria como pisotear los derechos
de millones de personas, como olvidar cual es el principio de humanidad.®

a En 2020 se notificé 2 nuevos casos de lepra al Registro Estatal de Lepra del Instituto de Salud Carlos IlI-Centro Nacional de
Epidemiologia y, en 2019, fueron 7 los nuevos casos. (Médicos y pacientes.com, 2021)™

® Una noticia de Servimedia (2011),”°en la que se destaca el aporte de esta agencia al tema de las ETD, data de 2011, cuando
la AECID apoy6 a la Fundacion para el Desarrollo de la Enfermeria para formar a 600 enfermeras espariolas en aspectos
relacionados con las ETD, el desarrollo humano, la cooperacién internacional y la metodologia de trabajo de proyectos
solidarios. (Servimedia, 2011)™®

¢ Esta es la promesa central y transformadora de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible y sus Objetivos de Desarrollo
Sostenible (ODS).

4 El principio de humanidad engloba el humanitarismo, la moralidad, el desarrollo, los derechos humanos y la seguridad de las
personas; por eso es una de las principales fuentes del derecho internacional en general y del derecho internacional
humanitario, en particular (Coupland, 2001).8
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Paul Hunt fue un firme defensor del abordaje de las ETD desde el marco de
los derechos humanos;? él vislumbro que potenciar el vinculo entre las ETD y
los derechos humanos podria potenciar la participacion y el apoyo de actores
sociales y de politicos locales en este campo.8?

Para promover enfoques que se basan en los derechos, Sun y Amon (2018, p.
15)? identificaron tres areas especificas:

1) la inequidad y las poblaciones en riesgo de ser “dejadas atras”;

2) combatir el estigma y la discriminacion, y garantizar la atencion de las
necesidades de salud mental en personas que viven con ETD, y

3) la promocién de los derechos de los pacientes y la no discriminacién
en los entornos de atencion de la salud. Los programas de salud publica
gue se basan en derechos humanos contribuyen a mejorar la prestacion
de servicios, la igualdad, la equidad, la inclusion y la rendicion de
cuentas.?®

Las ETD también plantean serias interrogantes éticas; porque algunas son
contagiosas y pueden convertirse en una amenaza o riesgo para la poblacion.®
Esto ha dado lugar al surgimiento de la bioética de la salud publica.” El topico
de las ETD también esta intimamente conectado con el de justicia. Segun
Andrade Narvaez (2019):

1) los bioeticistas han descuidado/desatendido las ETD,

2) es urgente que la bioética de las ETD sea un topico prioritario,

3) es necesario revisar y debatir sobre la integracién de los comités de
ética de investigacion en salud, y

4) es un requerimiento impostergable abordar este tema con la
aportacion de las ciencias sociales, antropologicas, politicas y
economicas.®

2 En sus informes, Hunt destacé las obligaciones de los gobiernos, los organismos internacionales y el sector privado (como
las empresas farmacéuticas), para prevenir, controlar y eliminar las ETD; también resalté la importancia de la participacién de la
comunidad. (OHCHR, 2005)%2

® En resumen, el didlogo entre las ETD y la bioética se fundamenta tanto en los referentes de la propia bioética, como en los
referentes que se proponen efectivizar a la salud, en tanto derecho fundamental del ser humano. Para el efecto, Alves y Rocha
(2015)% ponen en practica la definicion propuesta en el articulo 14 de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos de la Unesco.

¢ Abordar las ETD desde perspectivas de las ciencias sociales permitiria vincular su control con determinantes sociales de la
salud que son particularmente importantes en esta area, por las desigualdades sociales y econdémicas que persisten en los
paises endémicos. (Bardosh, 2014)%
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A pesar del reconocimiento del género en la agenda de salud mundial, hay poca
evidencia sobre la integracidén de este enfoque en intervenciones de prevencion
y control de las ETD.®%” Por eso se exhorta a que en los programas de ETD se
destaque la igualdad de género, para que sus intervenciones contribuyan a la
CSUs® y a disminuir los efectos negativos de la inequidad y la desigualdad de
género.890

Como “marco estratégico”, Theobald et al. (2017)% argumentan que un mayor
analisis de género puede ayudar a que los programas de ETD sean mas
equitativos, eficientes y sostenibles. Sugieren asegurar que los enfoques
relacionados con las ETD no causen dafo, que no dejen a nadie atras, que
no exacerben las desigualdades preexistentes y que se lleven a cabo de

una manera ética y culturalmente consciente; porque “los programas de ETD
también deben estar a la altura del desafio de promover sociedades mas
equitativas en cuanto al género”.8® En el apartado de anexos se ofrece mas
informacion sobre el aporte de la perspectiva de género en la lucha contra las
ETD.

El progreso mundial en las ETD también refleja desigualdades. Asi lo demostré
un analisis desarrollado por Stolk et al. (2018),°' quienes calcularon el cambio
en la carga de la enfermedad relacionada con alguna ETD, recurriendo a la
medida de afos de vida ajustados por discapacidad (AVAD), entre 1990 y 2010.
Segun ese estudio, en los paises de ingresos altos los AVAD atribuidos a las
ETD disminuyeron en un 56%, en comparacién con el 16% registrado en los
paises de ingresos medios bajos y con el 7% reportado desde los paises de
bajos ingresos.

Ademas de considerar las disparidades socioecondmicas y geograficas, al
analizar las ETD se sugiere tener en cuenta también el acceso a la prevencion
y al tratamiento por parte de poblaciones especificas, incluidas las mujeres, las
poblaciones migrantes o ndmadas, las comunidades indigenas y las minorias
étnicas.? Porque esas poblaciones pueden tener mas riesgo de infeccion a las
ETD, o menor posibilidad de acceso a medidas de prevencion y al tratamiento.
En esta observacion coinciden De Rijk et al. (2021),% quienes advierten que
las desigualdades pueden manifestarse de forma diferente, segun el grupo
demografico que se estudie. Porque el género, la etnia, la ubicacion geografica,
o el nivel de educacion formal pueden determinar la facilidad con la que se
transmiten, diagnostican o tratan las ETD.
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“Independientemente de las diferencias contextuales, las ETD contintan
persistiendo porque, dentro de las regiones endémicas, las personas
experimentan un sistema de atencion meédica que es, directa o indirectamente,
inequitativo”, afirman De Rijk et al. (2021).2° Por eso estos autores advierten
que, para garantizar que las ETD se manejen de manera sostenible a

largo plazo, primero es necesario comprender las desigualdades sociales
subyacentes que les permite persistir.

En conclusion, la recopilacidn de datos sobre género, el desarrollo de
estrategias para abordar las desigualdades desde un enfoque ético que
considere el rol de los derechos humanos en todas las fases de los programas
de ETD, y la creacion de alianzas intersectoriales estratégicas, pueden
contribuir positivamente en la lucha contra las ETD, asi como en el logro de los
ODS y de la CSU.
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lll. Recomendaciones de
Anesvad

La nueva hoja de ruta para las ETD 2021-2030 enfatiza en la necesidad de un
manejo integrado de estas enfermedades, desde un enfoque multisectorial e
interdisciplinario. Varios estudios®¢°2% confirman que las intervenciones contra
ETD similares, como las de manifestacion cutanea, son relativamente faciles de
integrar y ofrecen grandes beneficios.?

Para obtener buenos resultados en el manejo integrado de las ETD de
manifestacion cutanea, hay que capacitar a los profesionales sanitarios
especializados en ese tipo de ETD y en dermatologia basica; esa capacitacion
les permitira ganarse la confianza y aceptacion de la poblacion.” Con este
objetivo, la OMS y un grupo de expertos desarrollaron un manual de capacitaciéon
para trabajadores de salud de primera linea, en torno al reconocimiento de las
ETD de manifestacion cutanea.® Paises que ya han integrado sus programas
nacionales de salud publica para la lepra y la UB®% incluyen Benin, Togo,
Camerun, Congo Brazzaville, Gabon, Papua Nueva Guinea. En Benin también
se ha integrado al pian.*>* Costa de Marfil, Ghana y Republica Democratica del
Congo tenian programas de control separados; pero exploran la integracion de
varias ETD de manifestacion cutanea, incluido el pian.

Segun Yotsu (2018),* la clave para una integracion exitosa es “identificar la
combinacién mas apropiada de enfermedades, con base en las medidas de
control de enfermedades y en la co-endemicidad”. Identificar oportunidades
mas alla de las ETD —como integracién con los programas de TB, WASH

y enfermedades no transmisibles (ENT)-, puede permitir la deteccién de
nuevos casos.? Dado que la pobreza y la higiene deficiente son factores de
riesgo subyacentes de las ETD de manifestacion cutanea, Yotsu (2018, p.13)*
recomienda su integracion con programas de reduccion de la pobreza.®

2 Banda et al. (2021, p. 9)°? realizaron una revisién sistematica de 35 articulos, predominantemente de Africa Subsahariana,
para sintetizar la evidencia sobre la aplicacion de métodos de gestion integrados a las ETD. Fueron detectadas 6 formas
predominantes de integracion de las ETD, en diferentes entornos politicos y socioculturales, en torno a: 1) diferentes ETD; 2)
programas de agua, saneamiento e higiene (WASH, por sus siglas en inglés); 3) inmunizacion; 4) control integrado de vectores;
5) primeros auxilios; y 6) malaria.

® En un estudio realizado en Costa de Marfil —en el que fueron detectados nuevos casos de ETD en la piel de escolares—, fue
esencial la capacitacion brindada a proveedores de atencién médica local, para ampliar la cobertura de ese programa sanitario,
informa Yotsu (2018).4?

¢ Dado que la endemicidad de ese tipo de ETD puede variar de un lugar a otro, Yotsu (2018)*? anuncia que es posible modificar
esa guia para adaptarla a un pais o contexto especifico. En lugares donde se dispone de buena conectividad a Internet y
de acceso a teléfonos moviles, la teledermatologia es una opcion para avanzar en la creacion de un sistema adecuado de
capacitacion, apoyo y derivacion de casos.

4 Eso ocurri6 en Kiribati, donde actividades de deteccién de las ENT y la TB permitieron identificar nuevos casos de lepra. (Yotsu,
2018, p. 13)*

¢ En 2018, segun reporta Yotsu (2018) la OMS y el grupo de trabajo sobre lepra y pian publicaron pautas para cada ETD de
manifestacion cutanea. Se formé una alianza internacional para el control de la sarna, con el fin de avanzar en esa colaboracion.
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El desarrollo de nuevas investigaciones que se enfoquen en las ETD de
manifestacidn cutanea y en la eficacia de sinergias —en la integracién de
programas o estrategias de control-, puede potenciar la visibilidad de este
grupo de ETD dentro de la agenda de salud mundial, lo que permitiria atraer
mas atencion de las agencias y donantes internacionales.

Los programas de ETD siguen sirviendo como plataformas de base bien
establecidas para implementar intervenciones relacionadas con estas y otras
enfermedades que afectan a quienes viven al final del camino. Por eso, evaluar
las fortalezas y debilidades de esos programas es fundamental para mejorar las
estrategias basadas en la recopilacion y el analisis de datos de calidad.?

La actual coyuntura supone una gran oportunidad para
avanzar en la lucha contra las ETD, pues varios paises
planean aumentar su inversion en programas de ETD, e
incluso han pedido orientacién.?” Por tanto, este es un
buen momento para la accién, tanto para quienes toman
decisiones en los ambitos politico, econémico y sanitario,
como para la comunidad de donantes, las ONG y otras
partes interesadas en apoyar a los paises endémicos.
Porque, juntos, podemos derrotar a las ETD.

Para superar los problemas relacionados con la Sanidad Olvidada, es clave
contar con la colaboracion de gobiernos, centros de investigacion, centros
académicos, las ONG, empresas farmacéuticas y otras organizaciones que
trabajan en paises y comunidades afectadas por las ETD. Lo ocurrido en estos
ultimos dos afos plantea una luz de esperanza a quienes trabajamos en esta
area; porque, asi como la lucha contra la COVID-19 permitié comprobar que,
con voluntad y recursos, si es posible acelerar la investigacion y el desarrollo
de farmacos necesarios para superar una pandemia, y para ponerlos al servicio
de todas las personas, podria aplicarse una accion similar en torno a las ETD.
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AECID
Agencia Espafola de Cooperacion Internacional para el Desarrollo.

ALLF
International Leprosy Association, Association des Léprologues de
Langue Frangaise.

AMM
Administracion masiva de medicamentos (MDA, por sus siglas en inglés).

AVAD
Anos de vida ajustados en funcion de la discapacidad, o afio de vida
saludable perdido por discapacidad. DALY, por sus siglas en inglés.

COVID-19
Coronavirus disease (enfermedad del coronavirus).

CSuU
Cobertura Sanitaria Universal.

DNDi
Drugs for Neglected Diseases initiative.

ENT
Enfermedades No Transmisibles.

ETD
Enfermedad/es Tropical/es Desatendida/s (ETD)

GBUI
Global Buruli Ulcer Initiative.

I+D
Investigacion y Desarrollo.

InfoNTD

Portal que recoge informacion actualizada sobre las ETD a nivel global.

Esta iniciativa esta liderada por la organizacién Netherlands Leprosy Relief e
integra a mas de 250 organizaciones, entre las que consta la Fundacion Anesvad.



MSF
Médicos Sin Fronteras.

NNN
NTD NGO Network.

NTD
Neglected Tropical Diseases.

ODS
Objetivos de Desarrollo Sostenible.

OHCHR
Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights Uganda.

OMS
Organizacién Mundial de la Salud.

ONG
Organizacién/es No Gubernamental/es.

TB
Tuberculosis.

UB
Ulcera de Buruli.

UNESCO
Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura.

UNICEF
Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia.

VIH/SIDA
Virus de la inmunodeficiencia humana / Sindrome de inmunodeficiencia
adquirida.

WASH
Siglas en inglés que significan: Agua, Saneamiento e Higiene.
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Anexo I: Evolucién de
medidas establecidas por la
OMS contra las ETD

Durante el presente siglo, las ETD han sido objeto de varios esfuerzos

de control o eliminacion. El movimiento de las ETD evoluciond y cobré

mas impulso a partir de la firma de la Declaracién del Milenio —firmada en
septiembre de 2000, por 189 Estados Miembros de las Naciones Unidas—; de
importantes reuniones celebradas en Berlin, en 2003 y 2005;2 de la Declaracion
de Londres de 2012 —cuando se refrendé la primera hoja de ruta para las
ETD-;* de la Resolucion WHA66.12, impulsada por la Asamblea Mundial de la
Salud en 2013, en la que se refleja el compromiso de los Estados miembros de
la OMS para combatir las ETD;¢ de la publicacién del Plan Mundial de Lucha
contra las ETD 2008-2015, por parte de la OMS; de la publicacion de los ODS,
en 2015; de la aprobacion de la nueva hoja de ruta para las ETD 2021-2030, en
noviembre de 2020, y de su presentacion, en enero de 2021. 2345

La OMS aporta a la lucha contra las ETD mediante la formulacién de
orientaciones normativas que sirven para respaldar la planificacion,
financiacion, aplicacién, supervision y evaluacion de las medidas relacionadas
con estas enfermedades.

2 En 2003 se celebro una primera reunion histérica sobre las ETD en Berlin, en la que los expertos propusieron cambiar el
enfoque de la OMS en su forma de ver esas enfermedades. En la segunda reunion, celebrada en 2005, se preparo el terreno
para el “cambio de paradigma” que supuso pasar de un enfoque tradicional —centrado en las enfermedades— a un enfoque
integrado, el que responde a las necesidades especificas de las comunidades marginadas, en materia de salud. (OMS, 2022b)’

® Esta primera hoja de ruta sobre las ETD incluyo objetivos intermedios para 2015 y metas para 2020. Inspirados por esta hoja
de ruta, los socios de la OMS refrendaron la Declaracién de Londres y se comprometieron a apoyar la eliminaciéon de 10 ETD.
(Uniting to combat NTDs, 2021)”

¢ Porque en la Resolucion WHA66.12 se exhorté a los estados miembros de la OMS a intensificar sus esfuerzos para combatir
las ETD.

4 En noviembre de 2020, mediante la decision WHA73(3), la Asamblea Mundial de la Salud aprobd la nueva hoja de ruta para
las ETD 2020-2030 e inst6 a los Estados Miembros a aplicarla. Previamente, en 2019, el Grupo Consultivo Estratégico y
Técnico de la OMS aprobd el proyecto correspondiente a esta hoja de ruta y, en 2018, se hizo consultas a nivel mundial, para
recabar informacién necesaria para sustentar el proyecto.



Para potenciar la visibilidad de las ETD, la OMS ha recurrido a varias férmulas:
en 2007 convoco la “Primera Reunién Mundial de Socios de la OMS sobre
ETD”, la que congregd a cientificos, politicos, ministros, representantes de
ONGs y de los sectores publico y privado. Desde entonces han surgido
iniciativas inconexas, como contribuciones voluntarias de cierto significado,
entre las que destaca la del ex presidente estadounidense George Bush, en
2008 —cuando se comprometio la inversion de 350 millones de ddlares para el
control de un grupo de seis helmintiasis en Africa, lo que permitié reforzar la
capacidad de USAID-, o los 50 millones de libras del gobierno britanico para
combatir la helmintiasis.® Progresos sin precedentes fueron reportados en 2017,
cuando la OMS acogié la “Segunda Reuniéon Mundial de Socios de la OMS
sobre ETD”.2 Desde entonces, se han registrado avances importantes, como
los que se describe a continuacion.’

En 2018, por ejemplo, las organizaciones United to Combat Neglected Tropical
Diseases (NTDs), Task Force for Global Health y la OMS empezaron a resumir
el trabajo realizado desde 2012.” De esos reportes proviene la siguiente

informacion:

o Desde la Declaracion de Londres, de 2012, 43 paises ya han eliminado al
menos una ETD.

° Gran parte del progreso hacia el control y eliminacién de las ETD se debe

a tres factores: 1) paises que se han comprometido a llegar a mas personas,
con intervenciones para las ETD, 2) la industria farmacéutica ha donado miles
de millones de tratamientos para combatir las ETD y 3) varios filantropos han
aportado generosos fondos para implementar intervenciones contra las ETD.
° A medida que crecia el impulso para controlar y eliminar las ETD,
compainiias farmacéuticas se unieron a donantes, ONG y paises endémicos
para firmar la Declaracién de Londres, en 2012.

° El quinto informe de progreso inst6 a los paises endémicos a aumentar
su compromiso financiero y politico con respecto a las ETD, para que los
programas lleguen a todos quienes estan en riesgo y para que inviertan
recursos nacionales en la lucha contra estas enfermedades.

37 2 En esta ocasion se contrajo compromisos por mas de US$ 800 millones de dolares, para acelerar las intervenciones contra
las ETD.345
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Para potenciar la visibilidad de las ETD, la OMS ha recurrido a varias férmulas:
en 2007 convoco la “Primera Reunion Mundial de Socios de la OMS sobre ETD”,
la que congrego a cientificos, politicos, ministros, representantes de ONGs y de
los sectores publico y privado. Desde entonces han surgido iniciativas inconexas,
como contribuciones voluntarias de cierto significado, entre las que destaca la del
ex presidente estadounidense George Bush, en 2008 —cuando se comprometio
la inversion de 350 millones de ddlares para el control de un grupo de seis
helmintiasis en Africa, lo que permitio reforzar la capacidad de USAID-, o los 50
millones de libras del gobierno britanico para combatir la helmintiasis.® Progresos
sin precedentes fueron reportados en 2017, cuando la OMS acogi6 la “Segunda
Reunién Mundial de Socios de la OMS sobre ETD”.2 Desde entonces, se han
registrado avances importantes, como los que se describe a continuacion.’

En 2018, por ejemplo, las organizaciones United to Combat Neglected Tropical
Diseases (NTDs), Task Force for Global Health y la OMS empezaron a resumir
el trabajo realizado desde 2012.” De esos reportes proviene la siguiente
informacion:

0 Desde la Declaracion de Londres, de 2012, 43 paises ya han eliminado al
menos una ETD.
° Gran parte del progreso hacia el control y eliminacion de las ETD se debe

a tres factores: 1) paises que se han comprometido a llegar a mas personas,
con intervenciones para las ETD, 2) la industria farmacéutica ha donado miles
de millones de tratamientos para combatir las ETD y 3) varios filantropos han
aportado generosos fondos para implementar intervenciones contra las ETD.

° A medida que crecia el impulso para controlar y eliminar las ETD,
companiias farmacéuticas se unieron a donantes, ONG y paises endémicos para
firmar la Declaracion de Londres, en 2012.

° El quinto informe de progreso inst6 a los paises endémicos a aumentar su
compromiso financiero y politico con respecto a las ETD, para que los programas
lleguen a todos quienes estan en riesgo y para que inviertan recursos nacionales
en la lucha contra estas enfermedades.

° La hoja de ruta para las ETD 2021-2030 fomenta tres cambios
fundamentales en el enfoque para combatir la ETD:® 1) aumentar la rendicion

de cuentas mediante el uso de indicadores de impacto, 2) pasar a programas

de ETD mas transversales y 3) construir sostenibilidad mediante garantizar una
mayor apropiacion por parte de los paises de los programas de ETD. Para lograr
el tercer objetivo, los paises deberan tener planes nacionales relacionados con
las ETD y contribuir con fondos nacionales, para combatir estas enfermedades.?

2 En esta ocasion se contrajo compromisos por mas de US$ 800 millones de dolares, para acelerar las intervenciones contra
las ETD.3#%

® Por tanto, mientras que en la primera hoja de ruta sobre las ETD (2012-2020) se precisaban hitos y metas, en la nueva (2021-
2030) constan medidas destinadas a acelerar los avances hacia un mundo libre de las ETD. (OMS, 2021)3
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Las iniciativas antes mencionadas han intentado llamar la atencién sobre las
ETD, con el objetivo de “no dejar a nadie atras”.® La percepcioén internacional
hacia las ETD cobro cierta relevancia a raiz de ciertos hechos o eventos en los
que se abogd por quienes padecen este tipo de enfermedades, como ocurrié en
la ceremonia de recepcion del Premio Nobel de la Paz de 1999, por parte de la
organizacion Médicos Sin Fronteras (MSF),? donde el entonces presidente del
Consejo Internacional de MSF, James Orbinski, expreso: “Una de las razones por
las que la gente muere de SIDA, Tuberculosis, la enfermedad del suefio y otras
enfermedades tropicales es que medicamentos esenciales que podrian salvarles
o aliviarles son demasiado caros, ya no se fabrican porque no son rentables

0 porque practicamente no se hacen investigaciones sobre enfermedades
tropicales relevantes. Esta deficiencia del mercado es nuestro préximo reto.

El reto, sin embargo, no es solo nuestro. También los gobiernos, instituciones
gubernamentales internacionales, la industria farmacéutica y otras ONGs deben
hacer frente a esta injusticia. Lo que nosotros pedimos como sociedad civil es
cambio, no limosna”."o"

También ha tenido un impacto positivo el aporte de la fundacién publico-privada
Drugs for Neglected Diseases Initiative (DNDi)° y de la Fundacién Bill and
Melinda Gates;° asi como la creacion del Departamento de Control de las ETD
por parte de la OMS, en el afio 2005, o la publicacién del primer informe mundial
de la OMS sobre las ETD, en 2010, el que rompié esquemas y desencadend la
renovacion y el aumento de donaciones de medicamentos y en especie.'?® La
lista inicial de la OMS reunia a 13 ETD, luego se la amplié a 17 y, posteriormente,
a 20 ETD.

@ La cuantia correspondiente a este premio contribuy6 a promover la investigacion y el acceso a medicamentos para tratar las
enfermedades desatendidas. En el discurso de aceptacion del galardén, James Orbinski también dijo: “Médicos sin Fronteras
acepta con la mas sincera gratitud la extraordinaria distincién que el Comité del Nobel nos concede. No obstante, también la
aceptamos con el profundo malestar que nos produce saber que la dignidad de los excluidos esta siendo violada a diario. Estas
son las olvidadas poblaciones en peligro [...] No podemos asegurar que las palabras siempre salven vidas, pero sabemos que el
silencio sin lugar a dudas las aniquila”. (MSF, 1999)11

® La iniciativa DNDi nacié en 2003, con el fin de desarrollar una docena de nuevos medicamentos en 15 afios, por iniciativa de la
organizacion MSF y junto a instituciones de varios paises, con el establecimiento de plataformas regionales en zonas endémicas.
(Alvar y Pécoul, 2014)6

¢ Esta fundacién ha contribuido a la lucha contra las ETD con mas de 100 millones de délares, distribuidos a través de varias
organizaciones.
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Para potenciar la visibilidad de las ETD, en mayo de 2021 la Asamblea de la Salud
decidio dar continuidad a las celebraciones del Dia Mundial de las ETD, cada 30 de
enero."81” Consciente de la inequidad crénica desencadenada por la pandemia de
COVID-19, para la conmemoracién de 2022, la OMS eligio el siguiente lema “Hacer
realidad la equidad sanitaria para acabar con la postergacion de las enfermedades
relacionadas con la pobreza”.2 Cabe indicar que, pese a esta pandemia, alrededor
de 757 millones de personas recibieron tratamiento contra las ETD durante el
2020.817

Algunos de los mensajes que mas destaco la OMS (2022,)° en su camparia
enfocada en el Dia Mundial de las ETD de 2022, fueron:

° Dar nueva energia al movimiento de lucha contra las ETD.

° Utilizar servicios innovadores para garantizar el acceso continuado a los
servicios contra las ETD, durante la COVID-19.

° Colaborar con los agentes de salud comunitarios y los voluntarios, y
ofrecerles mas apoyo.

° Colaborar con las comunidades.

° Alentar la colaboracion entre diferentes sectores, como la salud, la

educacion, la nutricidon o la salud mental.

A propésito de la salud mental,’™ cada vez mas organismos reconocen que este

es un tema clave en el trabajo relacionado con las ETD.? Picado et al. (2019)™
sostienen que el desarrollo de manifestaciones neuropsiquiatricas en pacientes

de ETD podria estar asociado con la cronicidad, en la etapa tardia de esas
enfermedades, lo que puede influir en la morbilidad psicosocial de quienes padecen
estas enfermedades, y en la de sus cuidadores. De ahi que Bailey et al. (2019)"
sugieran considerar el impacto que tienen las ETD en la salud mental, sobre todo
en quienes padecen las ETD de manifestacion cutanea. La oportuna prevencion de
estas enfermedades, el acceso rapido al diagndstico y al tratamiento necesario, y el
mejoramiento de la atencién brindada a quienes sufren consecuencias psicolégicas
por padecer estas enfermedades, deberia ser parte de un enfoque holistico.°

2 Segun la OMS (2022d),8 los conceptos de equidad y atencion primaria de salud son parte del tejido del que estan hechos los
programas mundiales contra las ETD. En esos programas se atiende principalmente a las comunidades marginadas y se
concede prioridad a las necesidades de los grupos mas desfavorecidos. Los programas estan estrechamente alineados con las
metas de la cobertura sanitaria universal (CSU) y suelen destacar los siguientes enfoques:

» Equidad en el acceso: El acceso a los servicios de atencién a las ETD debe ser gratuito o asequible para todos quienes lo
necesiten.

« Equidad en la atencion: Se requiere atender todos los aspectos de estas enfermedades, desde el tratamiento y la atencion a
la discapacidad, hasta la lucha contra la estigmatizacién y la exclusion social.

» Equidad en el reconocimiento: Hay que reconocer la contribucién de todos en la lucha contra las ETD, desde los voluntarios
de la comunidad hasta las instancias normativas.

® Esta preocupacion ha quedado plasmada en varios mecanismos y documentos, como los siguientes: ODS, CSU, nueva hoja de
ruta de la OMS para las ETD 2021-2030, Declaracién de Londres sobre las ETD (2012), Plan de accién de salud mental de
la OMS 2013-2030, Programa de Accién para la Brecha de Salud Mental de la OMS, Iniciativa ‘QualityRights’ de la OMS, la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Estrategia mundial para reducir el consumo nocivo de alcohol,
Resolucién de la Asamblea General de las Naciones Unidas para abordar y contrarrestar eficazmente el problema mundial de las
drogas.

¢ El enfoque holistico deberia incluir: atencion a las ETD, servicios de apoyo psicosocial y de salud mental, atenciéon adicional a
problemas de salud fisica o discapacidad, mejoramiento de la calidad de vida, abordaje del estigma y de sus determinantes
sociales. (OMS, 2020a)"
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La OMS considera factible y eficaz la integracién de los servicios de salud
mental en todas las fases de prevencién, control, eliminacion y erradicacion

de las ETD, con medidas apropiadas contra el estigma y la discriminacién; por
eso exhorta a los financiadores a que inviertan mas en programas de salud
mental que aborden las necesidades de quienes padecen las ETD, ademas de
garantizar el bienestar y la reduccion del estigma que afecta a esas personas.®
Para lograrlo, la OMS recomienda las siguientes acciones a los financiadores:
1) incluir la salud mental en la financiacion de los programas de ETD; 2) invertir
en capacitacion y desarrollo de capacidades de los proveedores de servicios;
3) invertir en programas basados en la evidencia, para reducir el estigma y

la discriminacion como parte integral de la programacién sobre las ETD; 4)
promover la recoleccién, medicidén y evaluacion de datos desagregados, y 5)
respaldar e invertir mas en investigaciones sobre las ETD, la salud mental y la
estigmatizacién.

Cabe advertir que, a pesar de los esfuerzos de la OMS y de otros organismos,
persisten ciertos problemas que podrian amenazar el alcance de los objetivos
planteados en la nueva hoja de ruta para las ETD 2021-2030, como son:

el cambio climatico, los conflictos en varios paises, las huevas zoonosis y
amenazas procedentes del entorno, la desigualdad en el acceso a los servicios
de salud publica; asi como la insuficiencia de viviendas y de los servicios de
saneamiento y agua potable. La interrupcion de los servicios de salud, debido a
la pandemia de COVID-19, ha dificultado aun mas esta situacion.

Con la entrada en vigor de la Declaracién de Kigali® se espera captar mas
atencion y apoyo internacional en la lucha contra las ETD.'® Esta Declaracion
pone el foco en la apropiacién nacional de los programas de ETD, en su
integracion y transversalizacion en el sector de la salud, y en la colaboracion
intersectorial para abordar los determinantes subyacentes de las enfermedades
relacionadas con la pobreza, con el fin de garantizar su sostenibilidad e impacto
a largo plazo." Se trata de una Declaracién que exhorta a trabajar en equipo, a
los sectores publico y privado, para complementar los avances logrados hasta
el momento en el campo de las ETD; en otras palabras, para que los gobiernos
y los donantes logren “hacer del compromiso de eliminar las ETD una gran
prioridad”, segun El Gharib (2022).1®

@ Esta declaracion es considerada sucesora de la Declaracion de Londres sobre las ETD. En la formulacion de la Declaracion de
Kigali se tuvo en cuenta el impacto de la pandemia de COVID-19 y el aporte de varias partes interesadas, como: paises
endémicos y donantes, filantropos, empresas del sector privado, organizaciones no gubernamentales, instituciones académicas
y organizaciones de investigacion. En linea con estos cambios de paradigma, la Declaracion de Kigali otorga un lugar central a
los gobiernos nacionales de paises endémicos y destaca la participacion de mas partes interesadas (como los érganos politicos
regionales, parlamentarios, alcaldes y lideres de gobiernos locales de los paises afectados); para aumentar la conciencia y
establecer prioridades desde una perspectiva regional y nacional, ademas de garantizar mayor equidad en la cobertura sanitaria y
mejores condiciones de vida en los entornos afectados por las ETD, seguln explican Elphick-Pooley et al. (2022)."”
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Anexo ll: Estrategias para
apoyar la eliminacion de
algunas ETD

Aun queda mucho por aprender para optimizar el trabajo contra las ETD.

Para facilitar ese aprendizaje, se requiere un plan integral de investigacion

y desarrollo, para que cientificos y donantes puedan contribuir de manera

mas coordinada. Para el efecto, Mabey et al. (2021)' recomiendan aplicar

una combinacion de acciones y actitudes, teniendo en cuenta los siguiente
aspectos: conocimiento de la historia; sintesis y evaluacion honesta de la
evidencia existente; modelado de trayectorias de programas actuales y
necesidades futuras probables; conversaciones francas que involucren a todas
las partes interesadas relevantes; el reconocimiento de que ya se ha invertido
esfuerzo en curar las prioridades de investigacion para algunas enfermedades,
con el fin de formar posibles puntos de partida para la compilacion de una
agenda de investigacién mas integral; trabajo duro, colaboracion, desarrollo
de capacidades de investigacion en paises endémicos de ETD y voluntad de
revisar, reflexionar y cambiar, a medida que las cosas evolucionen.

En tanto se formula ese plan de investigacion y desarrollo, conviene no
detener el trabajo destinado a la lucha contra las ETD. Porque “ya tenemos
muchas intervenciones comprobadas y rentables”, advierten Mabey et al.
(2021, p. 198)," quienes invitan a seguir impulsando un equilibrio moderado
entre expresar confianza en las valiosas herramientas que estan actualmente
disponibles, y la incertidumbre en torno a lo que podria aportar mas progreso.
Para el efecto, se requiere contar con “defensores capacitados y creibles, asi
como con socios dispuestos a escuchar una historia complicada”.

Estos autores también consideran necesaria la investigacion socioantropologica
y de sistemas de salud transversales, para guiar a los programas sobre como y
cuando entregar herramientas nuevas (y existentes) a las comunidades, de la
manera mas rentable, al finalizar el trayecto.' Por eso es clave investigar sobre
el proceso de implementacion, para evitar que se desperdicien el tiempo y el
dinero invertidos en otras investigaciones y elementos programaticos.



Adicionalmente, Mabey et al. (2021)' aportaron las siguientes reflexiones:

[}

El final del juego puede ser la parte mas dificil de un programa de
eliminacién de una ETD. Por eso, para tener la confianza de que se han
alcanzado los objetivos de eliminacion, se sugiere realizar pruebas a un
gran numero de personas (Y, en el caso de algunas enfermedades
transmitidas por vectores, a un gran numero de vectores).

La inversidn politica, financiera y técnica destinada a la capacitacion en
los laboratorios es esencial para realizar los estudios necesarios y las
pruebas de rutina.

En el caso de la filariasis linfatica, por ejemplo, se reconocié que

el método de diagndstico tradicional de identificacion de microfilarias en
muestras de sangre era imperfecto; porque, en muchos lugares, se
requiere la recoleccion de sangre durante la noche (debido a la
periodicidad nocturna de las microfilarias) y una meticulosa microscopia
posterior.

La erradicacion del pian esta en riesgo, debido a la extension geografica
de la poblacion endémica y a la cantidad requerida de rondas de
tratamiento masivo para interrumpir la transmision de esa enfermedad;
ademas del problema de la resistencia a los antibiéticos y a la infeccidn
detectada en primates no humanos.

A partir de las anteriores reflexiones, Morice et al. (2021)?° extrajeron algunas
lecciones comunes:

[}
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Los esfuerzos de integracion de los programas de ETD deben reflejar
innovacion por parte de los paises, los programas y los socios.

Varios paises se han beneficiado de la transferencia de conocimientos
y de enfoques desarrollados en otras areas, como la inmunizacion o los
programas de enfermedades no transmisibles, lo que les permitiria
acelerar la implementacion de programas de ETD y reducir los costos.
Se requiere una planificacion detallada y una participacién comunitaria de
alta calidad, para garantizar el éxito de la integracién entre programas.
La integracidon exige actuar mas alla de las prioridades de una sola
enfermedad. Por tanto, el éxito requiere el encuentro de intereses
comunes entre diferentes programas y la alineacion de estrategias,
poblaciones objetivo, metas y recursos, lo que no siempre es facil.
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Anexo lll: Aporte desde la
perspectiva de géenero

Aunque muchos gobiernos e instituciones estan comprometidos con la igualdad

de género y con la inclusion social, historicamente ha sido insuficiente la
implementacion e integracion de esas consideraciones en los planes y politicas
relacionadas con las ETD. Porque, a pesar de la influencia que tienen los roles y
las relaciones de género en la vulnerabilidad que suele caracterizar a los pacientes
de ETD, pocas veces se destaca la perspectiva de género en investigaciones sobre
estas enfermedades.

Ozano et al. (2020)?' recuerdan que la equidad de género en la salud global es
una meta de los ODS y un requisito de las sociedades justas. Por eso hay que
garantizar que una perspectiva de género y equidad ocupe un lugar central en los
programas de ETD.

Segun Dean et al. (2019),% “los sistemas de salud son inherentemente sociales y
de género”, por lo que aspectos como el género, la edad, el nivel de discapacidad o
el contexto geografico pueden considerarse mediadores en la gestiéon del impacto
que tienen los procesos sociales y estructurales, al analizar los resultados de salud
individuales. Estos autores creen que las inequidades estan influenciadas por los
desafios y limitaciones de los sistemas de salud, debido a la falta de consideracién
de los temas de género, poder y equidad en el sector de las ETD. Por eso
combinaron un marco integral de equidad con la teoria feminista interseccional,
para establecer una comprension mas completa de quién se queda atras, y por
que, en el proceso de AMM.

Por tanto, para pasar del dialogo a la accion, conviene incluir la perspectiva

de género en el desarrollo de politicas, en la promocién, en la legislacion, en

la asignacion de recursos, en la planificacion, en la implementacion y en el
seguimiento de los programas de ETD.

Un analisis documental de Harb-Faramand et al. (2019)* revela la falta de datos
cualitativos y cuantitativos sensibles al género, desglosados por sexo, edad y por
la desigualdad de recursos entre paises. “Hay informacion limitada a nivel de pais
sobre algunas de las circunstancias sociales que exponen aun mas a hombres,
mujeres, nifios y nifias a ciertas ETD; como quién recolecta agua y usa zapatos, y
cuando o como se lavan las manos y la cara”, comentan Harb-Faramand et al. (2019).2

a De acuerdo con Harb-Faramand et al. (2019),2® es insuficiente la investigacion y los conocimientos sobre los medicamentos
contra las ETD; para saber, por ejemplo, si es seguro su consumo para las mujeres embarazadas y para quienes estan en
periodo de lactancia. Aunque muchos gobiernos e instituciones estan comprometidos con la igualdad de género y la inclusién
social, histéricamente ha habido un enfoque insuficiente en la implementacion e integracion de estas consideraciones, en los
planes y politicas de ETD.
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Segun estos autores, son insuficientes los conocimientos e investigaciones
sobre los medicamentos contra las ETD; para saber, por ejemplo, si es 0 no
contraindicado el consumo de algunos de esos farmacos para las mujeres
embarazadas o para lactantes. Creen que la comunidad de ETD podria
beneficiarse al adquirir mas conocimientos sobre las barreras relacionadas con
el género, tanto en los tratamientos como en la atencion que se brinda a esas
enfermedades.

A partir de una revision documental relevante, Theobald et al. (2017)?*
extrajeron cinco lecciones clave, tras analizar mas de 20 afios de incorporacion
de la perspectiva de género en el ambito de la salud; para el efecto, vincularon
ese aprendizaje con las actividades de administracion masiva de medicamentos
(AMM), las que suelen ser utilizadas como estrategias para el control y
eliminacion de las ETD. Algunas de las lecciones mas relevantes son: que el
geénero interactua con otros ejes de desigualdad, como la discapacidad y la
ubicacion geografica, por lo que conviene valorar la interseccionalidad para

los programas de ETD, que estos sean inclusivos y receptivos; que el género,
el poder y la posicion suelen configurar a quiénes se elige como distribuidores
comunitarios de medicamentos (DCM) y que hace falta comprender como

estos interactuan con las comunidades, como se los valora y cdmo practican su
funcién de interfaz. Esta leccion fue confirmada por Shoemaker et al. (2019)?
quien constatd que el éxito de una campana de AMM depende, en gran medida,
de la capacidad de los DCM y de sus supervisores.

Estos autores también alertaron que las mujeres siguen subrepresentadas en el
mercado laboral de las ETD, por lo que animan a comprender mejor la dinamica
de género para aumentar la equidad. Otra leccion es que conviene recopilar y
emplear datos desglosados por género para apoyar el desarrollo de programas
de ETD mas equitativos y sostenibles.

Cohn et al. (2019)? comprobaron cuan factible es notificar datos desglosados por
geénero y animaron a comprender las barreras de género en la AMM.

Por su parte, Ozano et al. (2020)?' sugieren considerar como los contextos
ambientales y politicos —que cambian rapidamente debido a conflictos, al cambio
climatico, a la urbanizacion y la migracidon— se cruzan con las caracteristicas
individuales para afectar los niveles de infeccion de las personas de diferentes
géneros, y como su vulnerabilidad afecta a la infeccion, la busqueda de atencion
meédica, su comportamiento y la entrega de programas de prevencién y tratamiento.
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Esto requiere un enfoque de toda la sociedad que involucre a la sociedad civil,
a los grupos de defensa de los derechos de los pacientes, a las comunidades,
al sector privado (como la industria farmacéutica), a las agencias de la ONU y

a los donantes bilaterales/multilaterales, para garantizar que los programas de
ETD satisfagan las necesidades de todos los sectores. Para el efecto, proponen
las siguientes recomendaciones:?'

1. Explicar cdmo la division del trabajo relacionada con el género, las
practicas cotidianas, las nhormas sociales y las creencias, dentro y fuera
del hogar, impactan el riesgo de ETD.

2. Dar cuenta de como el género afecta la accesibilidad y la aceptabilidad
del tratamiento.

3. Abordar el estigma relacionado con el género y los impactos de las
ETD en la salud mental.

4. Recopilar y utilizar datos e investigaciones de implementacion
sensibles al género y desglosados por sexo, para mejorar continuamente
la programacién de ETD y para garantizar la equidad.

5. Promover el trabajo intersectorial y un enfoque centrado en la persona,
para garantizar que la participacion de la comunidad esté en el centro de
los programas de ETD.

La integracidn del género en las politicas, en la implementacion de programas
y en el monitoreo de las ETD podria impulsar los esfuerzos hacia los objetivos
nacionales de control y eliminacién de estas enfermedades, ademas de
fortalecer los sistemas de salud y de mejorar la prestacion de servicios para
atender otras enfermedades.

Destacar el enfoque de género en la integracion
de los programas de ETD

Todos los elementos que integran los programas de ETD —incluida la gestion
de programas, la evaluacion epidemioldgica, el control y la evaluaciéon de
enfermedades— podrian beneficiarse potencialmente con la integracidén de los
programas. Esa integracion podria vincular las ETD coendémicas, conectar
mejor los programas de ETD con los esfuerzos destinados a la atencién de
otras enfermedades transmisibles y no transmisibles, asi como unir fuerzas con
programas de desarrollo fuera del sector de la salud.™
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No obstante, Banda et al. (2021),%” advierten que la aplicacién del manejo
integrado de las ETD depende del contexto, por lo que quizas no pueda
aplicarse de forma universal. De ahi que sugieran analizar los contextos
socioculturales y sociopoliticos de la comunidad en la que planea aplicarse la
integracion de programas de ETD, en la etapa de evaluacion de necesidades.

También recomiendan considerar algunos temas que han actuado como
barreras o facilitadores, en experiencias previas de integracién de programas
de ETD, como: 1) buen gobierno, 2) voluntad politica y 3) financiamiento y la
participacion comunitaria. Lo antes expuesto demuestra que la eficacia y el
éxito de este tipo de programas van mas alla de la disponibilidad de recursos.

Banda et al. (2021)?” confian en que los esfuerzos por abordar las ETD puedan
beneficiarse de sistemas de salud fortalecidos, mientras contribuyen a mejorar
los sistemas de salud. A continuacion, se presenta algunas de sus principales
recomendaciones:

° La integracién de las ETD en el sistema general de salud requiere de una
planificacion cuidadosa y deliberada.
° El liderazgo y la gobernanza del sistema de salud en todos los niveles

debe incluir a las ETD. Los paises deben incluir servicios de prevencion
y tratamiento de las ETD en sus paquetes de atencién médica esenciales
y en paquetes de beneficios de la atencion médica universal.

° El sistema nacional de informacién de salud también debe incluir
indicadores sobre las ETD y los sistemas de recopilacion de datos, para
realizar un seguimiento sostenible del progreso e informar sobre la toma
de decisiones en todos los niveles.

° Hay que integrar el sistema de suministro de medicamentos contra las
ETD en el sistema nacional de logistica y suministros médicos.

° También se requiere integrar el analisis sobre las ETD en el plan de
estudios de capacitacion del personal de salud.

° Es fundamental establecer o fortalecer un organismo de coordinacién

multisectorial e involucrar a otros sectores (como educacion, temas de
geénero e inclusion social, y sector agricola) en la planificacion y
financiacién de intervenciones contra las ETD.
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