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Hace un afno, a finales de 2023, la Or-
ganizacion Mundial de la Salud (OMS)
afiadié la ultima, pero no nueva, enfer-
medad a su lista de enfermedades tro-
picales desatendidas (ETD).' El noma,
también conocido como cancrum oris, es
una infeccion de progresion rapida que
daiia gravemente la boca y la cara y
que afecta casi exclusivamente a nifios
que viven en condiciones de pobreza
extrema.’

El noma es una enfermedad sumamen-
te letal y, para los pocos que sobreviven,
incapacitante y estigmatizante de por
vida. A diferencia de las demas ETD, el
noma no es transmisible y no tiene una
Unica causa identificable. Sus factores
de riesgo, aunque todavia no se han di-

lucidado por completo, estan asociados
a marcadores de pobreza historicos tales
como la malnutricion y las condicio-
nes de salubridad deficientes. Como
sefialo el director general de la OMS, el
Dr. Tedros Ghebreyesus, el noma es un
marcador de pobreza.’

Estas caracteristicas indican que el noma
no es solo un problema de salud, sino,
fundamentalmente, un problema de
derechos humanos.’ El reconocimiento
del noma como ETD ha sido el primer
paso para garantizar que los supervivien-
tes no queden abandonados y se realicen
esfuerzos para prevenir y tratar a tiempo
la enfermedad en tantos niflos como sea
posible. Este reconocimiento ha sido la
consecuencia de mas de una década con-
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“Por qué algunos
pacientes

con gingivitis
necrosante
evolucionana
nomay por qué
esto es mas
habitual enlos
niflos sigue siendo
unaincégnita.”

el

sagrada a la sensibilizacidon sobre la enfer-
medad. El reto es ahora aprovechar este
hito para generar un cambio duradero.
El objetivo de este documento es ilustrar

las tareas pendientes en la lucha contra el
noma y sugerir un plan de trabajo para de-
sarrollar una estrategia integral y eficaz o

Los hechos (des)conocidos
@ sobreelnoma

Uno de los objetivos principales de los
activistas e investigadores del noma es
dimensionar correctamente la carga
global de la enfermedad. La OMS sigue
basandose en estimaciones de hace casi
tres décadas. Datos de 1998 indican que
140.000 nifios, principalmente entre dos
y seis afios de edad, desarrollan noma
cada ano y 770.000 personas viven con
sus secuelas. Estas cifras presentan limi-
taciones significativas, no solo porque
estan obsoletas, sino también debido a la
mala calidad de los datos que las susten-
tan. La rapidez y letalidad de la enferme-
dad, combinadas con la marginalidad de
los entornos en los que es mas probable
que se presente, a menudo provocan que
los pacientes con noma nunca lleguen a
los hospitales y, por tanto, no aparezcan

en informes sanitarios ni sean estudiados
por los investigadores.”

Una revisidon sistematica reciente trato
de arrojar algo de luz recopilando datos
actualizados sobre la incidencia y pre-
valencia del noma, asi como los ultimos
casos notificados por pais.” Sin embar-
g0, los datos disponibles eran escasos,
con menos de diez estudios epidemio-
logicos realizados, y, en general, utiliza-
ban metodologia de baja calidad. Los
resultados mostraban gran variabilidad
y las comparaciones resultaban dificiles,
ya que incluian diferentes definiciones y
estadios de la enfermedad. No obstante,
lo que si confirmé la revision es que el
noma es una enfermedad mucho mas
extendida a escala mundial de lo que
se creia. Aunque se han documentado ca-
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sos de forma desproporcionada en Africa
occidental y oriental, en un area acunada
como «el cinturén de noman, gracias a pro-
gramas de deteccion especificos, también
se han notificado casos en paises de otras
regiones, especialmente en el Sudeste Asia-
tico, pero también en Latinoamérica.

Los factores de riesgo y causas del noma
tampoco se han dilucidado por completo.
El noma se explica habitualmente como
una combinacion de (i) un estado de des-
nutricioén, (ii) mala higiene bucodental y
(ili) una microbiota oral alterada. Estos
factores, acompafniados de enfermedades
concomitantes como el sarampién o la
malaria, interactian y se refuerzan entre si,
creando el escenario perfecto para un sis-
tema inmunitario debilitado en el que una
gingivitis necrosante evoluciona rapida-
mente a necrosis de la boca y los musculos
y huesos cercanos, dando lugar al noma.
Un estudio realizado en Niger, que com-
pard los marcadores sociales, nutricionales
y bioldgicos en nifios con y sin noma, co-
rrobora la nocidén de que el noma se ex-
plica por factores sociales.” Como sefald
el cirujano e historiador K.W. Marck, «El
noma no desaparecio de Europa con la llega-
da de los anubioticos, sino cuando incluso las
Sfamuilias mas pobres tenian suficiente para ali-
mentar a sus hijos».

La debilidad del sistema inmune parece
jugar un papel mas importante en la apa-
riciéon de noma en adultos. L.a mayoria de
los casos en adultos se dan en pacientes
inmunodeprimidos a causa del VIH. Se si-
guen produciendo casos de noma en adul-
tos en paises de rentas altas.” Asimismo, el
estadio previo al noma, la gingivitis ne-
crosante, practicamente se limita a adul-
tos jovenes en estos paises. La razén por
la que solo algunos pacientes con gingivi-
tis necrosante evolucionan a noma y por
qué esto es mas habitual en nifios sigue
siendo una incognita.

Como se ha sefialado, uno de los obsta-
culos que dificultan la investigacion sobre
el noma es la diversidad de definiciones
y estadios. La OMS utiliza una clasifi-
cacion por estadios (0-5) que incluye
presentaciones clinicas que son precur-
soras de noma, pero no exclusivamente.
Algunos expertos reclaman un sistema
de estadificacion simplificado’ y la in-
corporacion de componentes culturales
para lograr una definicién adecuada; por
ejemplo, incluyendo los nombres locales
de la enfermedad y sus sintomas.” No obs-
tante, la estadificacion de la OMS es util
para describir los antecedentes naturales
de la enfermedad y ayuda a identificar el
problema en los estadios mas genéricos y
tratables (véase la Tabla 1). Cuando no se
trata, se estima que la mortalidad ronda
el 70-90%.'"" Sin embargo, cuando se ad-
ministra el tratamiento apropiado, las
tasas de mortalidad disminuyen nota-
blemente, incluso en estadios agudos po-
tencialmente mortales. Esto es coherente
con los hallazgos del estudio realizado en
Niger mencionado anteriormente: de en-
tre los 82 casos agudos en nifios menores
de 12 afios, solo siete (8,5%) fallecieron.
Estas cifras podrian ser incluso inferiores
si se derivara a los nifios en estadios mas
incipientes de la enfermedad. Con fre-
cuencia, los curanderos tradicionales son
la primera linea de asistencia a la que recu-
rren los pacientes con noma, lo que retrasa
el acceso a la antibioterapia. Ademas,
esta demora a la hora de buscar asistencia
meédica aumenta el riesgo de exposicion a
remedios tradicionales nocivos, como los
hierros candentes, los agentes causticos
o los acidos.”” A diferencia de otras ETD
para las que es necesario desarrollar nue-
vos farmacos, en el caso del noma, llegar a
tiempo a una atencion sanitaria de calidad
es la principal limitacion
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Tabla . Estadios clinicos y tratamiento del noma.
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Gingivitis
simple

Reversible Irreversible

- Recomendacioén de higiene bucodental diaria

- Desinfeccién con agua salada caliente hervida

- Si estd disponible, enjuague bucsal desinfectante
- Dieta diaria con alto contenido de proteinas

 Gingivitis
necrosante

- Antibidticos orales: amoxicilina-dcido clavulanico o ampicilina, y metronidazol
- Enjuage bucal con clorhexidina al 0,2%,10 ml 3 veces al dia
- Complementos alimenticios

'Ede'ma
(noma
aguda)

- Antibidticos IV: amoxicilina-acido clavulanico o ampicilina, metronidazol y gentamicina
- Enjuage bucal con clorhexidina al 0,2%,10 ml 3 veces al dia
- Complementos alimenticios

' Gahgréna

- Antibidticos IV: amoxicilina-dcido clavuldnico o ampicilina, metronidazol y gentamicina
- Enjuage bucal con clorhexidina al 0,2%, 10 ml 3 veces al dia

- Ketamina IM para el tratamiento de las lesiones y para los apositos

- Soporte nutricional

Cicatrizacién

- Eliminacion de todas las costras y reseccion del tejido necrético
- Ketamina IM para el tratamiento de lesiones y para los apdsitos
- Fisioterapia

Secuelas

noma.

- Cirugia reconstructiva
- Fisioterapia

Fuente: Organizacién Mundial de la Salud, Oficina Regional para Africa. Folleto informativo para la
deteccidn y tratamiento precoz de la noma [Internet]. [Citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponi-
ble en: https://www.afro.who.int/publications/information-brochure-early-detection-and-management-

Dibujos de Chloé Fournier / Inediz. Tabla adaptada por ISGlobal.
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“Lafaltade
conocimiento
e informacioén
correctasobre
la enfermedad
esunodelos
principales
factores que
contribuyen al
problema social
delnoma.”

Incluso cuando los nifios sobreviven a la
fase aguda del noma, las secuelas perdu-
ran toda su vida. La desfiguracion facial
provoca problemas funcionales muy
incapacitantes como consecuencia de
la destruccion de tejido, por ejemplo, di-
ficultad para comer y comunicarse, ba-
beo o incluso pérdida de visidn, asi como
cicatrices y el consiguiente estigma. El
objetivo de la cirugia es corregir estos pro-
blemas, pero los resultados positivos no
estan garantizados.'* Ademas, el acceso

Cuadro 1. Testimonio de Valter Muendane

Supervivientes de noma,
haciendo frenteala
@ incapacidady el estigma

a la cirugia puede tardar aiios, como
reveld un estudio realizado en Etiopia, en
el que la mediana del tiempo de espera
era de 18 afios."” Asimismo, la cirugia
puede no estar disponible en algunos
paises, como es el caso de Mozambique,
donde su poblaciéon de 32 millones de
personas solo cuenta con tres cirujanos
plasticos y 14 cirujanos maxilofaciales,
especialistas clave que necesitarian for-
macion especializada adicional para reali-
zar estos complejos procedimientos.

“Una vez que se manifesto la enfermedad, la cabeza me daba vuel-

tas, todos mis suefios se desvanecieron. Todavia no sabia que la cirugia era una
posibilidad, asi que me miraba a mi mismo, sin nariz, y no podia concebir seguir
sofiando. Pensaba que era el final. [...]. Tras la cirugia, comencé a salir de casa otra
vez, a hablar con otras personas, a sofiar. Me veia como alguien que podia hacer
cualquier cosa. Por lo que decidi estudiar enfermeria, queria devolver lo que

habia recibido”.

Valter Muendane cumplié sus once afos en el hospital, ingresado por noma,
aunque en aquel momento nadie podia poner nombre a la enfermedad. Su
madre lo llevo al hospital tras varios dias de fiebre y dolor intensos. La recons-
truccion quirtrgica no fue posible en Mozambique, por lo que viajo a Etiopia,
donde fue operado durante una campaia quirtrgica de la ONG Facing Africa.

Fotografia: Marta Ribes/ISGlobal.

1 Speiser S, Langridge B, Birkl MM, Kubiena H, Rodgers W. Update on Noma: systematic review on classification, outcomes and follow-up of patients undergoing reconstructive
surgery after Noma disease. BM¥ Open. 2021 Aug 1;11(8):e046303.
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Ademas de la incapacidad fisica, el
noma tiene implicaciones psicoso-
ciales importantes. En un estudio cua-
litativo realizado en Burkina Faso se
recopilaron diversas experiencias de es-
tigmatizacion.'® Algunos supervivientes
se describieron a si mismos como el paria
del pueblo e indicaron que no podian en-
contrar pareja debido al rechazo social.
La falta de conocimiento sobre la enfer-
medad es uno de los principales factores
que contribuyen al problema social del
noma. Por ejemplo, una creencia frecuen-

sobre los nifios, lo que conduce en algu-
nos casos al aislamiento total de los
nifios afectados. Las repercusiones del
estigma culminan con la ideacién suicida
experimentada por algunos pacientes.'®
En un estudio realizado en Etiopia se
cuantificaron otras consecuencias deri-
vadas del estigma, donde el 71% de los
pacientes encuestados sufria acoso debi-
do a su aspecto, el 65% se cubria la cara
en publico, el 36% tenia dificultades para
comunicarse y el 15% ni siquiera era ca-
paz de dejarse ver en publico o °

te es que la enfermedad es contagiosa o
que es la manifestacién de una maldicién

Cuadro 2. El coste econémico del noma.

Aunque no se han calculado los costes intangibles del noma, rela-
cionados con el dolor y el sufrimiento, si hay estimaciones de las implicaciones
economicas de esta enfermedad en los paises afectados.

En Niger y Burkina Faso, paises en los que hace tiempo que se han tomado
medidas contra el noma, se ha calculado que los costes directos, incluyendo
tratamientos, fisioterapia y hospitalizacién, rondan los 30 millones de ddlares
estadounidenses al aiio. Cabe destacar que la mayoria de estos costes proce-
den de asistencia sanitaria proporcionada en el extranjero. Los costes indirec-
tos, derivados de la pérdida de produccién debida a muertes prematuras, se ha
estimado que rondan los 3.000 millones de délares estadounidenses en cada
pais. Estas cifras no solo son extremadamente altas, sino que probablemente es-
tan infraestimadas, ya que los gastos funerarios o los costes de la medicina tradi-
cional no estan incluidos.

Estas cifras ponen de manifiesto el inmenso esfuerzo econémico que supone
el noma, tanto para las personas como para los sistemas sanitarios. La realidad
es que, en muchos paises afectados, los hogares cargan con la mayor parte
de los gastos sanitarios. Esta carga econdmica disuade a las familias de buscar
asistencia médica a tiempo y, cuando hay acceso a los servicios, los costes son
a menudo catastroéficos, lo que hunde alin mas a las familias en la pobreza. Por
este motivo, y dada la necesidad de tratamiento quirdrgico muy especializado,
en muchos casos, los pacientes y supervivientes de nhoma solo cuentan con el
apoyo de entidades extranjeras. Son esenciales sistemas sanitarios gestiona-
dos y financiados nacionalmente, que incluyan intervenciones relacionadas con
el noma para reducir la carga de la enfermedad y sus costes asociados para las
familias y la sociedad en conjunto.

Fuente: Mpinga EK, Srour ML, Moussa MSA, Dupuis M, Kagoné M, Grema MSM, y col. Costes
economicos y sociales de la noma: disefio y aplicacion de un modelo de estimacion a Niger y Burkina
Faso. Trop Med Infect Dis. 2022 Jul;7(7):119.

1o Kagoné M, Mpinga EK, Dupuis M, Moussa-Pham MSA, Srour ML, Grema MSM, et al. Noma: Experiences of Survivors, Opinion Leaders and Healthcare Professionals in

Burkina Faso. Trop Med Infect Dis. 2022 Jul;7(7):142.

ISGlobal www.isglobal.org 6



https://stoptb.org/assets/documents/COVID/COVID%20impact%20on%20TB%20Modeling_Key%20Messages_FINAL.pdf

“Enlas ultimas
décadas, las
ONG hansido
las principales
responsables
de proporcionar
atencién
quirdrgicaalos
supervivientes
con equipos
internacionales de
cirujanos.”

Iniciativas en
curso contra

® elnoma

A pesar de que existe desde la antigiie-
dad, el noma sigue siendo una enferme-
dad desconocida para la mayoria de los
profesionales sanitarios, incluso para los
investigadores sanitarios mas experimen-
tados a escala mundial. En las ultimas dé-
cadas, las ONG han sido las principales
responsables de proporcionar atencién
quirurgica a los supervivientes con equi-
pos moviles internacionales de cirujanos.

Mas recientemente, varias organizaciones
han llevado a cabo acciones educativas y
preventivas, han creado centros especia-
lizados en noma que proporcionan un
tratamiento holistico y han dado apoyo
psicosocial a los supervivientes durante
afios. Este es el caso de Sentinelles, que
ha estado trabajando en Burkina Faso y
Niger durante mas de tres décadas, pro-
porcionando asistencia sanitaria a casi
2.000 afectados mediante actividades mé-
dicas y seguimiento posterior para garanti-
zar su integracion social y educativa.'’

Hilfsaktion Noma e.V., una ONG ale-
mana, también ha jugado un papel clave
en la lucha contra el noma, financiando
el Programa Regional de Control de la
Noma de la OMS e implementando di-
rectamente o colaborando con los Minis-
terios de Salud de Guinea Bissau, Niger,
Nigeria y Senegal para la prevencion, el
tratamiento y el apoyo psicosocial de los
pacientes, y tiene previsto expandirse a
Mozambique y Etiopia. Hace un afo, la
organizacion abrio el centro de noma en
Abuya, un hospital especializado con las
técnicas mas vanguardistas para la aten-
cion aguda y quirurgica de pacientes.'”

Meédicos Sin Fronteras - Médecins Sans
Frontiéres también ha sido un actor cla-

ve durante la ultima década, apoyando el
Hospital Infantil de Noma de Sokoto des-
de 2014 y contribuyendo a la campafia
para incluir el noma en la lista de ETDs."”

Hace dos afios, Mulikat Okanlawon y Fi-
del Strub, ambos afectados por la enfer-
medad a una edad temprana, fundaron
Elysium, la primera asociacion de super-
vivientes de noma. Sus esfuerzos fueron
cruciales para el reconocimiento del noma
como ETD por la OMS. Elysium se cen-
tra en apoyar a los supervivientes, empo-
derandolos y creando una red de ayuda
mutua, concienciando sobre la enferme-
dad y fomentando una estrategia holistica,
y reconociendo la importancia de incluir a
los supervivientes en todas las iniciativas.”’

En un intento de llevar a cabo un esfuer-
zo coordinado, la Oficina Regional para
Africa de la OMS lanzé el Programa
Regional de Control del Noma en
2001. Aunque ha servido para implantar
planes nacionales de control en algunos
de los paises prioritarios, también se ha
demostrado que sigue habiendo lagunas
importantes que obstaculizan una im-
plementacion eficaz del programa. Una
evaluacion externa destacd, entre otras
recomendaciones, la necesidad de un
nuevo marco de impacto y del refuer-
zo de los sistemas de vigilancia.”' La
Oficina Regional para Africa de la OMS
también ha integrado el noma en la Es-
trategia Regional de Salud Bucoden-
tal. En su ultimo informe de situacién
también se han sefialado deficiencias de
monitorizacion, ya que solo nueve de los
17 Estados miembros estan realizando un
seguimiento de su progreso.”” Ademas, el
informe también centrd su atencion en la

17 Sentinelles [Internet]. [Citado el 16 de diciembre de 2024]. Our Programmes. Disponible en: https://www.sentinelles.org/en/our-work/our-programmes/.

e International Noma Network: seminario web 6 (25 de junio de 2024) impartido por Petra Raschkewitz y la Dra. Yuka Makino [Internet]. 2024 [citado el 16 de diciembre de

2024]. Disponible en: https://www.youtube.com/watch?v=1HrAWO0opCJc.
o Médecins Sans Frontiéres. Noma — a neglected disease [Internet]. [Citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponible en: https://noma.msf.org/.

20 Elysium Noma Survivors Association [Internet]. [Citado el 16 de diciembre de 2024]. Qué hacemos. Disponible en: https://www.elysium-nsa.org/what-we-do.

> .
2! Seminario internacional sobre el Programa Regional de Control de la Noma, Abuya, Nigeria, 20-22 de noviembre de 2019 | OMS | Oficina Regional para Africa [Internet].

[Citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponible en: https://www.afro.who.int/publications/intercountr:

vember.

““ Comité Regional para Africa 72. Progress report on the regional oral health strategy 2016-2025:
addressing oral diseases as part of noncommunicable diseases: information document. 2022 [citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponible en: https:/iris.who.int/han-

dle/10665/363454.

-workshop-regional-noma-control-

rogramme-abuja-nigeria-20-22-no-
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falta de recursos y compromiso po-
litico, que obstaculiza el avance de esta
agenda de salud bucodental.

En estas circunstancias, las iniciativas
conjuntas de las partes interesadas gu-
bernamentales y no gubernamentales
siguen siendo esenciales. El proyecto
Noma Echoes, una colaboracién entre
ISGlobal, el gobierno de Mozambique y
la Universidad de Navarra, trabaja para
concienciar, facilitar tratamiento y gene-
rar datos en la provincia de Zambezia,
proporcionando los primeros datos em-
piricos de noma en Mozambique. Utili-
zando una metodologia inspirada en la
campana de erradicacion de la viruela en
la India de W. Foege, utilizamos carteles
que representaban las secuelas de noma
con el fin de identificar a posibles super-
vivientes de noma que vivieran en la zona.
Esta estrategia de deteccidn activa de ca-
sos, combinada con la deteccién pasiva
de casos agudos en el hospital de referen-
cia, demostro ser eficaz. En cinco sema-
nas, encontramos a 21 supervivientes de
noma y a dos nifios con noma agudo. La
facilidad para encontrar supervivientes
de noma nos sorprendié al revelar una
prevalencia superior a la esperada.”’

La investigacion en noma sigue siendo
muy limitada, la mayoria de las publica-
ciones corresponden a informes de casos,
en lugar de estudios analiticos.” Hasta la
fecha, no existe ningun grupo de investi-
gacion especializado para estudiar de for-
ma integral esta enfermedad. En la ultima
década, la investigacion epidemiologica y
social ha sido impulsada en gran medida
por estudios de investigacion operativa de

Médecins Sans Frontiéres realizados en
el noroeste de Nigeria, asi como desde
la Universidad de Ginebra, el Insti-
tuto Suizo de Salud Publica y Tropi-
cal (TPH, por sus siglas en inglés) y la
Universidad de York mediante el ‘Pro-
yecto Noma’.”” Mas recientemente, la
universidad Kings’ College de Londres
y la Escuela de Medicina Tropical de
Liverpool han iniciado proyectos sobre
la microbiologia de la enfermedade.”*’
Estos esfuerzos se han visto significativa-
mente reforzados por colaboraciones con
ONG que aportan experiencia e infraes-
tructuras consolidadas, permitiendo a los
investigadores realizar de forma eficaz sus
estudios y dando asistencia sanitaria a los

pacientes o
]

2 Proyecto Noma Echoes [Internet]. [Citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponible en: https://www.noma-echoes.com/.

B Farley E, Mehta U, Srour ML, Lenglet A. Noma (cancrum oris): A scoping literature review of a neglected disease (1843 to 2021). PLoS Negl Trop Dis. 2021 Dec

14;15(12):e0009844.

2 The Noma Project [Internet]. [citado el 16 de diciembre de 2024]. El Proyecto Noma. Disponible en: https://thenomaproject.org.

20 International Noma Network: seminario web 4 (30 de abril de 2024) impartido por Ifeanyi Joshua Uzochukwu [Internet]. 2024 [citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponible
en: https://www.youtube.com/watch?v=b6APsdhYOVo.

e Noma deep metagenome sequencing- an investigation of ... — ReMIT [Internet]. [Citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponible en: https://remit.msf.org/studies/992.
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“Laluchacontra
esta enfermedad
tragicamente
desatendida

se beneficiard
principalmente
delfomento

y lainclusién

en programas
horizontales

mas amplios

que aborden

sus complejas
dificultades
deunamanera
coordinada. Sin
embargo, también
son esenciales
intervenciones
especificas.”

Combatiendo el noma:
recomendaciones
® paraunplande accién

significativo

El devastador impacto del noma es el
resultado de la compleja interaccidon de
multiples factores, entre los que se in-
cluyen inequidades sociales subyacentes
tales como el acceso limitado a la asis-
tencia sanitaria y la educacidn, la higiene
inadecuada y la inseguridad alimentaria.
La lucha contra esta enfermedad tragica-
mente desatendida se beneficiara princi-
palmente del fomento y la inclusién en
programas horizontales mas amplios que
aborden sus dificultades interconecta-
das de manera coordinada. Sin embargo,
también son esenciales intervenciones
especificas pioneras y que permitan su-
pervisar el progreso. En este contexto,
ofrecemos algunas recomendaciones y
destacamos las siguientes etapas clave
para garantizar que el noma deje de ser
una enfermedad desatendida.

Crear una plataforma

q:P de coordinacién entre

) las principales partes
interesadas en el noma.
Como enfermedad desatendida,
los recursos para el noma son escasos
y, por tanto, es sumamente necesario
que los mecanismos existentes sean
eficaces. La facilitacion del dialogo y la
colaboracién entre el Grupo Técnico de
ETD, los grupos regionales de noma
y salud bucodental, y otros actores,
como los supervivientes, las ONG vy los
sectores académico y privado, creara
un marco de accion unificado para
coordinar los esfuerzos y catalizar el
impacto. Un esfuerzo conjunto también
puede estimular la financiacién de
actividades relacionadas con el noma,
ya que se beneficiara de la influencia
de todas las partes interesadas. Existen
mecanismos similares para otras ETD,
por ejemplo, la Alianza Global Cero
Lepra, que alinea a los colaboradores

locales, la OMS y las empresas privadas
para movilizar recursos, elaborar una
agenda de investigacion e implementar
planes nacionales de erradicacién.” La
Coaliciéon de Chagas es otro ejemplo
inspirador (véase el cuadro 3).
B ) sobre el noma.
Ademas de progresar en la
caracterizacion epidemiolégica y
social, los trabajos de investigacién deben
emplear estandares metodologicos para
mejorar la utilidad y comparabilidad. La
notificacién precisa de los estadios del
noma es una prioridad clave, junto con el
desarrollo y la validacion de herramientas

para medir los resultados quirurgicos y
terapéuticos con eficacia.'”

Continuar y reforzar la
investigacion cientifica

Desarrollarindicadores
apropiados para

’ supervisar el progreso.
Ademas de los indicadores
especificos del Programa Regional
de Control de Noma, sigue pendiente
desarrollar indicadores globales para
monitorizar el progreso, como los
creados en el plan de trabajo para ETD

2021-2030.”° Algunos indicadores clave
podrian ser:

- Numero de paises en riesgo que han
mapeado la carga de noma.
Si no se puede realizar una investi-
gacion exhaustiva, las evaluaciones
rapidas de la informacion médica
rutinaria procedente de hospitales
de referencia pueden proporcionar
los primeros indicios de presencia
de noma.

- Nimero de paises que han imple-
mentado un sistema de vigilancia y
notifican periédicamente ala OMS.

2 Global Partnership for Zero Leprosy - Alianza Global Cero Lepra [Internet]. [Citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponible en: https:/zeroleprosy.org/.

2 Ending the neglect to attain the Sustainable Development Goals: A road map for neglected tropical
diseases 2021-2030 [Internet]. [Citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponible en: https://www.who.int/publications/i/item/9789240010352.
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- Numero y proporcion de casos iden-
tificados en cada estadio de noma.
El objetivo es aumentar la propor-
cién de casos agudos (estadios 1 y
2) identificados e ingresados para
recibir tratamiento en comparacion
con los supervivientes que presen-
tan complicaciones propias de es-
tadios posteriores. Entre los casos
agudos, el objetivo es maximizar
los ingresos en estadios reversibles
(estadios 1 y 2) y minimizar los in-
gresos en estadios irreversibles (es-
tadios 3 y 4). Esto refleja un énfasis
en la deteccidén e intervencidén pre-
coz para mejorar los resultados de
los pacientes y reducir la morbilidad
a largo plazo.

Nimero y porcentaje de pacientes
que se someten a cirugia reconstruc-
tiva del total de aquellos que la nece-
sitan (estadios 4y 5).

- Tiempo de espera promedio hasta

ser evaluados por un cirujano recons-
tructivo.
Algunos niflos podrian no ser aptos
para someterse a cirugia hasta que
sean mayores debido al crecimiento
tisular.

Nuimero y porcentaje de supervivien-
tes que reciben apoyo psicosocial.

Nimero y porcentaje de supervivien-
tes que acceden a educacion oficial.

Implicar alos especialistas
o o]
e en salud bucodental en
' las iniciativas para el
noma.

Los odontélogos han de-
mostrado su valia como defensores de
la salud publica en la lucha contra ame-
nazas sanitarias como el cancer oral, las
caries y el tabaquismo. En Senegal, la
gestion de los programas de noma por es-
pecialistas en salud bucodental foment6
la integracion y participacion.’’ Ademas,
estos profesionales aportan experiencia
cientifica esencial que, combinada con el
apoyo de sociedades profesionales inter-
nacionales, puede fomentar iniciativas de
educacion en materia de salud bucoden-

tal, capacitacion, y tratamiento y diagnos-
ticos basados en la telemedicina.

©) Integrary formaralos
gs responsables sanitarios
locales enlaprevenciéon
y el tratamiento precoz
delanoma.

Los trabajadores de salud comunitaria,
los curanderos tradicionales y las organi-
zaciones locales de la sociedad civil, son el
centro de la cobertura sanitaria universal
en estos paises. Estos grupos estan pro-
fundamente integrados en las comunida-
des mas desatendidas y de dificil acceso,
ganandose su confianza y fomentando un
compromiso significativo. A pesar de su
potencial, hay varios obstaculos que di-
ficultan la implementacion y sostenibili-
dad de estos programas a nivel local, por
ejemplo, la escasa financiacion y la alta
dependencia de la ayuda externa. Para
abordar estos retos, las partes interesadas
en el noma pueden explorar alianzas
estratégicas con los gobiernos y otros
sectores de la salud y el desarrollo,
como la nutricidén, la inmunizaciéon o el
sector del agua, saneamiento e higiene,
que ya utilizan el compromiso e influen-
cia de estos trabajadores para sus activi-

dades.”’**

Formar a cirujanos locales.
Aunque la cirugia no
reconstruira el aspecto
facial previo al noma

ni su funcionalidad

completa, puede restituir la dignidad y

permitir que los supervivientes logren

su desarrollo personal. Sin embargo,
el coste econdémico de la cirugia sigue
siendo prohibitivo o incluso inaccesible
para la mayoria de los hogares, ya que
la mayoria de estas intervenciones se
realizan en el extranjero. La Iniciativa

Europea Conjunta para Fortalecer la

Especializacidon Médica podria servir

como modelo para los programas que

amplian la accesibilidad quirargica, no
solo para el noma, sino también para
necesidades quirtrgicas mas amplias. ™

Evaluatlon of the WHO Africa Reglonal Programme on Noma Control (2013 2017) | OMS | Oficina para la Region de Africa [Internet]. [Citado el 16 de diciembre de 2024].
H .afro. t/publi fri

Africa’s opportunity to grow Community Health Workers [Internet]. Centros Africanos para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés).
[Citado el 16 de diciembre de 2024]. Disponible en: https:/africacdc.org/news-item/africas-opportunity-to-grow-community-health-workers/

Center For Global Development [Internet]. [citado el 16 de d1c1embre de 2024] Sustainable Financing of Commumty Health Workers: Could Social Health Insurance be the
Panacea? Disponible en: https:/www.cgd: 1

AECID‘ Iniciativa Europea Conjunta para Fortalecer la Especializacion Médica en Etiopia. [Citado el 16 de diciembre de 2024]. Formacion médica. Disponible en: https:/
www.medicaltraining.aecid.es.
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Concienciar atodos los
niveles paramejorarla
detecciény el manejo
delaenfermedad.

Trabajando en su inclusion
en la lista de ETD de la OMS, los
ministerios de salud deberian actualizar
las politicas para incluir el noma como
problema de salud publica, cuando
sea necesario. Al nivel mas basico, es
urgente actualizar los programas
curriculares de los estudios
sanitarios para incluir contenido
relacionado con el noma. Dado el
tratamiento holistico que necesitan los
pacientes con noma, el objetivo deberia
ser integrar contenido relacionado con

el noma en todos los estudios médicos y

de enfermeria, tanto a nivel técnico como

universitario, asi como otras disciplinas

como la psicologia, la fisioterapia o

la nutricion. Teniendo en cuenta las

dificultades de visibilidad y deteccién

precoz del noma, la concienciacién y

formacién de los profesionales sanitarios

sobre la enfermedad puede mejorar
significativamente los resultados.

Fomentar y mantener
redes de apoyo para
los supervivientes.
Fomentar la creacién y el

mantenimiento a largo plazo
de redes de apoyo para los supervivientes
de noma y sus familias. Estas redes se
benefician de las experiencias de otros
supervivientes y mapean los recursos
disponibles para facilitar el acceso a la
atencion quirurgica, el apoyo psicosocial y
a herramientas para lograr la reintegracion
con éxito en sus comunidades o

|
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Cuadro 3. Lautilidad de las coaliciones para luchar contra las ETD:
el ejemplo de la enfermedad de Chagas

Aunqgue la enfermedad de Chagas ha estado presente en el progra-
ma de ETD desde su creacion [2005), las intervenciones se centraron, en general,
en el control vectorial. Reconociendo la necesidad de una estrategia mas cen-

trada en los pacientes, se cred en 2012 la Coalicién Chagas para impulsar la ac-
ciénintegral contra la enfermedad.

Una prioridad fundamental de la Coalicion es llevar a cabo actividades de apoyo
y comunicacion para incorporar la enfermedad de Chagas a la agenda global,
con el objetivo de mejorar el diagnéstico y los resultados terapeuticos. La coa-
licién retne a colaboradores como la iniciativa de Farmacos para Enfermedades

Desatendidas (DNDi, por sus siglas eninglés) y los laboratorios farmacéuticos para
abordar las lagunas en materia de opciones terapéuticas, fomentando la investi-
gaciony el desarrollo de nuevos tratamientos. Ademas, la Coalicién apoya a los
profesionales sanitarios divulgando recursos educativos y formativos.

Aligual que el noma, la enfermedad de Chagas también se enfrenta a dificulta-
des relacionadas con la calidad y disponibilidad de datos. Un logro notable fue
la creacion del Observatorio de Chagas. Comenzando con un proyecto piloto
con algunos paises participantes, intentaron romper el silencio epidemiolégi-
co sobre la enfermedad. El observatorio da a conocer estimaciones en estos
paises y permite unaimagen global de la prevalencia de la enfermedad.

Fuente: Coalicion Chagas. 2024 [citado el 16 de diciembre de 2024]. Coalicion Chagas. Disponible
en: https://coalicionchagas.org/en/home/.
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