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O] Introduccion

El Dia Mundial contra la Lepra, celebrado el Ultimo domingo de enero, es una oportunidad para
sensibilizar al mundo sobre una enfermedad que, aunque prevenible y curable, continva afectando a
miles de personas cada afio, especialmente en las comunidades mas vulnerables.

Este dia nos recuerda que, mas alla de los desafios médicos, la lepra sigue siendo una cuestion de
derechos humanos, marcada por el estigma, la exclusion social y las desigualdades en el acceso a la
atencion sanitaria.

En Fontilles, organizacién con mas de un siglo de experiencia en la lucha contra la lepra y otras
enfermedades ligadas a la pobreza, creemos que ninguna persona deberia sufrir las consecuencias de
una enfermedad, que hoy sabemos como curar, debido al desconocimiento o al miedo que Ia rodea.

Nuestro trabajo no solo busca eliminar la lepra, sino también devolver la dignidad, la esperanza y la
oportunidad de una vida plena a quienes la padecen.

Este dossier de prensa tiene como objetivo ofrecer a los medios de comunicacion toda la informacion
necesaria para dar visibilidad al impacto de la lepra y a las iniciativas que estan marcando
diferencia en comunidades de paises como India, Malawi, Mozambique, Republica Democratica del
Congo, Brasil y Bolivia.

El desafio es grande, pero juntos podemos lograr un mundo donde nadie quede atras.

Te invitamos a conocer, compartir y formar parte de esta mision.
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La lepra, una enfermedad olvidada

La enfermedad. La lepra es una enfermedad cronica, causada por el bacilo Mycobacterium leprae,
que fue descubierto en 1873 por el cientifico noruego Hansen, de ahi que esta patologia sea
conocida también como enfermedad de Hansen.

La lepra puede atacar al ser humano a cualquier edad y a ambos sexos por igual, y aunque el
periodo de incubacion dura entre 3-5 afios, los sintomas pueden tardar en aparecer hasta 20 afios.

Esta patologia afecta fundamentalmente a Ia piel y a los nervios. Los primeros signos de lepra son
manchas palidas de piel o entumecimiento en los dedos de las manos y los pies.

Las discapacidades. Si no se recibe un tratamiento en fases tempranas, puede provocar dafios en
los nervios, pérdida de sensibilidad (sensacion) y paralisis de los musculos de las manos, los pies y la
cara, y discapacidades, que son irreversibles. Asi, la lepra es una de las cuatro principales causas de
discapacidad en el mundo y se estima que entre 3 y 4 millones de personas viven con discapacidades
a consecuencia de la lepra.

El contagio. En contra de la creencia popular, la lepra presenta un escaso contagio. Su transmision
se realiza a través de minusculas gotas expulsadas por la nariz y Ia boca, sin embargo, el contagio
solo se produce al convivir con el afectado en condiciones de hacinamiento, mala alimentacion y
falta de higiene.

Por esta razon, se trata de una enfermedad muy relacionada con la pobreza, que desaparecio en
muchos paises de Europa, antes de que existiera una cura meédica, cuando mejoraron las condiciones

de vida.




El Tratamiento. Actualmente, la lepra es curable gracias al tratamiento de la Multiterapia (MDT), que
se aplica desde 1982. Esta terapia consiste en la combinacion de tres farmacos: dapsona, rifampicina
y clofazimina, la aplicacion de las tres sustancias mata al patogeno y cura al paciente en un periodo
que oscila entre los 6 y los 12 meses, dejando de ser contagiosa tras la aplicacion de la primera dosis,
ya que esta mata el 99,9% de la bacteria que causa la lepra. Acabado el tratamiento, generalmente,
no suele reaparecer la enfermedad.

El estigma. A pesar de que se conoce el origen de la enfermedad y existe un tratamiento efectivo,
las personas afectadas y sus familias siguen padeciendo el rechazo y se ven marginados en su
entorno. En ocasiones, estas personas intentan ocultar su enfermedad para evitar el estigma v,
cuando piden ayuda, es demasiado tarde para evitar las secuelas y el contagio.

Esta situacion se ve agravada por leyes discriminatorias contra las personas afectadas por Ia lepra,
que siguen vigentes en algunos paises endémicos a pesar de que, en diciembre de 2010, la
Asamblea General de Naciones Unidas aprobo una resolucion instando a los estados a derogar estas
leyes y garantizar que, tanto los afectados como sus familias, gocen del respeto pleno a sus
derechos fundamentales y que tengan acceso a necesidades basicas como la educacion o los
servicios de salud.

Lepra infantil. La edad mas comun para que los niflos muestren signos de lepra es entre 10 y 14
afos. El contacto en el hogar es la fuente mas probable de transmision de lepra en nifios. Los casos
infantiles recientes son la mejor evidencia de transmision activa. El hecho de que los nifios sigan
contrayendo lepra nos dice que debemos mejorar el numero y Ia eficiencia de las iniciativas de salud
publica para detener la propagacion de esta enfermedad.

Lepra en mujeres y nifias. Las mujeres estan menos representadas en Ia deteccion de casos nuevos
que los hombres segun las estadisticas mundiales de la OMS. Esto probablemente se deba a Ia
deteccion y diagnostico tardio de casos de nifias y mujeres. Se considera que una serie de factores
socioculturales son la causa de esta disparidad de género, incluida la movilidad y educacion

limitadas, y el estigma social y Ias actitudes de auto-estigmatizacion.




El estigma impacta particularmente en las mujeres afectadas por la lepra, que tienen mas
probabilidades de repudiadas por sus maridos debido a su enfermedad y tendran menos
posibilidades de volverse a casar. Su falta de acceso a recursos economicos las condena a menudo a
la pobreza y marginacion.

Una enfermedad desatendida. La Organizacion Mundial de la Salud incluye la lepra en el conjunto
de las Enfermedades Tropicales Desatendidas (ETDs). Se trata de un grupo de enfermedades que
afectan a mil millones de personas en el mundo: lepra, Ulcera de Buruli, pian, o la filariasis linfatica,
entre otras. Estas enfermedades afectan a una sexta parte de Ia poblacion del planeta y cada afio
matan o causan discapacidad permanente a millones de personas. Se dan en contextos de pobreza
extrema e impiden el desarrollo de las comunidades afectadas.

Generan discapacidades permanentes, causando un gran sufrimiento, estigma y exclusion social.

Muchas se pueden curar o prevenir, con un coste muy bajo, sin embargo, el tratamiento no llega a
las personas afectadas, porque no tienen acceso a informacion, recursos y atencion sanitaria.

Esta situacion supone la vulneracion no solo del derecho a la salud de millones de personas, sino de
otros derechos humanos fundamentales al impedir que los afectados superen la pobreza, participen
en la vida social y politica de su comunidad, o puedan desarrollar un trabajo que les permita vivir con
dignidad.

Las mujeres y los nifios se ven mas afectados por algunas enfermedades tropicales desatendidas y
sus consecuencias. Ademas, pueden encontrar mas barreras para buscar y encontrar el tratamiento
y la atencion adecuada. Las mujeres tienden también a sufrir mas el estigma social.




¢Estd erradicada la lepra en los paises desarrollados?

A pesar de que la lepra es una enfermedad muy ligada a lIa pobreza y a las malas condiciones de
vida, se siguen dando casos, aunque pocos y aislados, en paises desarrollados. Para poder decir que
estd erradicada no tendria que haber ni un solo caso.

Si que podemos decir que la lepra esta eliminada en los paises desarrollados, segun la definicion de
la Organizaciéon Mundial de Ia Salud (OMS), porque hay menos de 1 caso por 10.000 habitantes.

En Espaina, por ejemplo, sigue habiendo alrededor de 10 casos nuevos cada afio. Son casos que, una
vez se detectan, reciben tratamiento durante seis meses o un afio y se curan totalmente. Si llegamos
a tiempo no hay secuelas. En Espafia no supone un problema de salud publica, tan sélo se debe de
estar alerta y controlar bien los casos diagnosticados.

¢Como se puede terminar de una vez por todas con la lepra?

El estigma asociado con la lepra sigue siendo el principal obstaculo para terminar con la transmision,
ya que las personas a menudo ocultan sus sintomas o no aceptan el diagnostico y el tratamiento por
miedo a ser marginadas. En muchos casos, ademas, la lepra marca para siempre la vida de las
personas afectadas aunque ya hayan sido curadas.

Es necesario el trabajo conjunto de organizaciones y gobiernos para lograr acabar con la lepra.
Debemos detener la transmision de la lepra, prevenir discapacidades y promover |3 inclusion social
poniendo fin a la discriminacion.

Por otra parte, una vez acabado el tratamiento, muchos pacientes siguen necesitando atencion
especializada y urgente durante un periodo mas largo.

La lepra no solo es un problema de salud publica en paises como India, Brasil, Nepal, Bangladesh,
etc, sino que sigue siendo un problema actual en muchas regiones de muchos paises y para muchas
personas, y requiere que unamos fuerzas y recursos. Es necesario convencer a los responsables de
que se debe segquir invirtiendo en investigacion, en campafias de vigilancia activa, politicas publicas e
infraestructuras.
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< Datos clave sobre
v lalepraen el mundo

Actualizacion mundial de las cifras de la lepra 2023
Fuente: OMS: Weekly Epidemiological Record

13 September 2024, 99h year

N° 37, 2024, 99, 501-521

http://www.who.int/wer

Indicadores Globales Lepra

Objetivo 2030

N2 total de casos nuevos detectados 174.087 182.815 62.500
Tasa de deteccion por 1.000.000 | 21,8 22,7

habitantes

N2 total de MB* entre los casos nuevos | 119.917 125.752

% de MB entre los casos nuevos 68,9 % 68,8 %

N2 total de nifios y nifias entre los casos | 10.302 10.322

nuevos

% de nifios entre los casos nuevos 5,9% 5,6%

Tasa de deteccién por 1.000.000 de nifios | 5,1 3.9 0,77
N2 total de mujeres entre los casos | 67.657 72.845

nuevos

% de mujeres entre los casos nuevos 38,9 % 388%

Casos nuevos con discapacidad grado 2 | 9.554 9.729

(GD2)

% de GD2 entre los casos nuevos 5,5% 5,3%

Tasa de deteccion con GD2 por 1.000.000 | 1,2 1,2 0,12
habitantes

*MB: casos Multibacilares

La enfermedad de Ia lepra reqistré 182.815 nuevos casos en el mundo en 2023, ultimo afio del que
existe informacion. La cifra supone un aumento del 5,6% respecto a los nuevos casos comunicados
por los estados a la Organizacion Mundial de la Salud en 2022 (174.087 casos). Este cambio refleja
que se han retomado las actividades de deteccion e informes, que se dejaron de hacer por efecto de
la pandemia. En 2023, 184 paises proporcionaron estadisticas, dos mas que el afio anterior.

El porcentaje de casos nuevos detectados en cada region de la OMS es: el 71,9% en el Sudeste
Asiatico, un 1,5% en el Mediterraneo Oriental, un 13,6% en America, un 1,5% en el Pacifico
Occidental, un 11,5% en Africa y residualmente en Europa con 37 nuevos casos.

El numero de casos detectados ha aumentado en 3 de las seis regiones sanitarias en las que se
estructura el organismo internacional: un 15,8% en Ameérica, de 21.398 a 24.773; un 5,7% en el
Sudeste Asidtico, de 124.377 a 131.425; y un 9,9% en el Pacifico Occidental de 2.465 a 2.708;
mientras que ha descendido en otras 3 regiones: un 4,4% en Africa, de 22.022 a 21.043; un 25% en
el Mediterrdneo Oriental, de 3.770 a 2.829; y en Europa, donde la presencia de Ia enfermedad en
marginal, se paso de 55 a 37 detecciones.

Los 23 paises prioritarios a nivel mundial representaron el 95,7% (174.967) de todos los casos nuevos
a nivel mundial. En estos 23 paises, el numero de casos nuevos aumentd en un 5,6 % en
comparacion con 2022 (165.628). Brasil (22.773), India (107.851) e Indonesia (14.376) representaron
el 79,3 % de los nuevos casos de lepra detectados en todo el mundo en 2023.

En general, el aumento en todos los paises prioritarios se atribuyo a la mejora de la lepra servicios
tras la pandemia. El aumento vario de 1,3% en Nigeria al 47,6% en Egipto.

- 9.



La tasa de deteccion de lepra infantil.

La deteccion de Ia lepra en los nifios y nifias es un indicador de transmision continua de la infeccion
en la comunidad. El hecho de que los menores sigan contrayendo lepra nos dice que debemos
mejorar las actividades para detener la propagacion de esta enfermedad.

Durante 2023, 68 paises reportaron un total de 10.322 nuevos casos en nifios y niflas menores de 15
aflos, correspondientes al 5,6% de todos los casos nuevos y a8 una tasa de deteccion de 3,9 por
millon de poblacion infantil. El nUmero de casos nuevos de lepra infantil se ha incrementado un 0,2%
en comparacion con 2022 (10.302).

La tasa de deteccion de nuevos casos infantiles a nivel mundial ha pasado de 5,1 por millon en 2023
3 3,9. El objetivo para 2030 es que esta tasa baje hasta el O,8.

La mayoria de los casos infantiles se notificaron en el Sureste asidtico (70,8%) con una tasa de
deteccion de casos infantiles de 10,5 por millén de poblacion infantil.

La tasa de discapacidad de grado 2 (G2D)

La discapacidad de grado 2 (Discapacidades visibles) en el momento del diagnostico indica una
deteccion tardia, 8 menudo debido a la falta de conciencia en Ia comunidad de los primeros signos
de la lepra, retraso en la busqueda de atencion o capacidad limitada del sistema de salud para
reconocer la lepra temprano.

A nivel mundial, se detectaron 9.729 nuevos casos de G2D, representando el 5,3% de todos los casos
nuevos detectados durante 2023 y una tasa de deteccion de casos de G2D de 1,2 por millén de
habitantes. El nuUmero de casos nuevos de G2D fue un 1,8% mayor en 2023 que en 2022 (9.554).

El Sureste Asiatico represento el 40,1% de los casos con G2D, sequido por Africa, el 31,1% y América,
el 24,4%) . De los 266 casos de nifios con G2D, el 49,2% (131) se detectaron en Africa y el 33% en el
Sudeste Asiatico.

Lepra y género
A nivel mundial, Ia lepra fue diagnosticada en 72.845 mujeres, representando un 39,8% del total de
casos diagnosticados.

Las mujeres estan menos representadas en la deteccion de casos nuevos que los hombres segun las
estadisticas mundiales de la OMS. Esto probablemente se deba a Ia deteccion y diagnostico tardio de
casos de nifias y mujeres. Se considera que una serie de factores socioculturales son la causa de esta
disparidad de género, incluida la movilidad y educacion limitadas, y el estigma social y las actitudes
de auto-estigmatizacion.

- 10 -



Resistencias y recaidas

Se notificaron un total de 13.777 casos de retratamiento; Brasil e India representaron el 77,5% de los
€asos. La recaida (con 3.644 casos) fue la causa del 26,5% de los casos retratados. De los 66 paises
que reportaron recaida, Brasil, Etiopia, India e Indonesia representaron el 75% de los casos.

Se ha producido una mejora en el numero de paises que notifican reacciones adversas a
medicamentos (RAM); 18 paises notificaron un total de 189 RAM, de las que 184 para la dapsona,
(frente a solo 13 casos notificados en 2022). La OMS alienta a los paises a fortalecer el mecanismo
de identificacion temprana, gestion eficaz y notificacion oportuna de las RAM.

En cuanto a la resistencia a los antimicrobianos, se recibieron informes de 12 paises, incluidos Brasil,
Indonesia, Kiribati, Madagascar y Nepal, entre los paises prioritarios globales. De los 2.040 casos
(654 casos nuevos y 1.386 casos de retratamiento) analizados, 2 se notificaron resistentes a
rifampicina, 20 a dapsona y 19 a ofloxacina. No se informo resistencia a8 mas de un farmaco.

Se debe fortalecer la vigilancia de la resistencia a los antimicrobianos en la lepra, especialmente con
la ampliacion de Ia profilaxis postexposicion. La OMS sigue de cerca los avances en el desarrollo de
nuevas pruebas y tecnologias innovadoras para seguir apoyando a los paises en la deteccion de
resistencia a los antibioticos que se utilizan para tratar Ia lepra.

Lepra y Estigma

Se encontraron un total de 101 leyes discriminatorias contra las personas afectados por la lepra,
frente a las 108 de 2022. Los paises han ido trabajando para derogar las leyes que permiten la
discriminacion en el base de la lepra.

fontilles
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Comentarios de lIa OMS a los datos

La Estrategia mundial contra la lepra, 2021-2030 prevee que el concepto de eliminacion de Ia
enfermedad de la lepra aporte un nuevo impulso hacia el logro de |a “lepra cero”. Para ello, el Marco
para la Eliminacién de la Lepra (ver en pagina 13) define claramente como un pais o area
subnacional puede avanzar hacia la interrupcion de la transmision y la eliminacion de la enfermedad
de la lepra, sequida de una fase de vigilancia posterior a la eliminacion y, en Ultima instancia, el logro
del estatus no endémico.

En agosto de 2024, Jordania (EMR) se convirtio en el primer pais mundial en ser reconocido por la
OMS por la eliminacion de la enfermedad de la lepra luego del proceso de verificacion establecido.

Anteriormente, en octubre de 2023, Maldivas en la region del Sureste Asidtico se convirtié en el
primer pais en adoptar estas herramientas para llevar a cabo la verificacion subnacional de Ia
interrupcion de la transmision.

Es alentador que, de los 184 paises y territorios que notificaron datos, 56 notificaron O casos.

Los paises que siguen notificando un numero considerable de nuevos casos de lepra deberian
acelerar la deteccion activa de casos con la provision de una PPE de dosis Unica con rifampicina
(SDR) a los contactos elegibles. La PPE de dosis Unica con SDR es una intervencion eficaz que
previene el riesgo de enfermedad de lepra entre los contactos elegibles en aproximadamente un
57%. La OMS recomienda la implementacion sistematica de la PPE de dosis Unica con un examen
reforzado de los contactos en los programas de rutina.

La lepra entre los niflos merece una atencion especial, ya que indica una transmision continua. El
hecho de que se sigan detectando casos en nifios con G2D es preocupante.

Es necesario mejorar la deteccion temprana y el tratamiento oportuno. Un paquete de atencion
esencial que comprenda tratamiento, atencion y apoyo, proporcionado a través de sistemas
integrados de atencion primaria, garantiza la equidad y un mayor bienestar. Para ir mas alld de Ia
meta de eliminar la lepra como un problema de salud publica y alcanzar la meta de eliminar la
enfermedad de la lepra, se requieren nuevos y reafirmados compromisos por parte de los paises y
los socios. Segun su situacion epidemiologica y otros factores contextuales pertinentes, los paises
necesitan diferentes enfoques, que pueden disefiarse mediante Ia elaboracion de una “Hoja de ruta
para la lepra cero”.

Las experiencias de Jordania y Maldivas deberian motivar a otros paises a fortalecer los sistemas de
vigilancia y revitalizar sus esfuerzos en pos de la eliminacion de la enfermedad de Ia lepra.

- 12 -



El Marco para la Eliminacion de |a Lepra de la OMS

El marco para la eliminacion de la lepra de la OMS es un instrumento para acelerar el progreso hacia
cero lepra, en linea con los Objetivos de Desarrollo Sostenible. Esta estrategia se engloba dentro de
la hoja de ruta para acabar con las Enfermedades Tropicales Desatendidas (ETDs) 2021-2030, para
que los paises inicien acciones integradas para abordar Ia lepra y otras ETD de la piel prevalentes
localmente.

Como ocurre con la mayoria de las ETD, Ia eliminacion de Ia lepra ocurrira en varias etapas.

1.La interrupcion de la transmision en un pais o adrea subnacional se define como la ausencia de
transmision local de M. leprae, evidenciada por cero nuevos casos autoctonos entre nifios <15
afios durante al menos 5 afios consecutivos.

2.La eliminacion de la lepra se logra cuando un pais 0 un area subnacional notifica cero casos
nuevos de lepra autoctona durante al menos 3 afios consecutivos después de la interrupcion de
la transmision.

3.Una vez que la eliminacion ha sido verificada por Ila OMS, el pais comienza la vigilancia posterior
a la eliminacion durante =10 afos, para identificar casos esporadicos, en vista del largo tiempo
de incubacion.

Las metas establecidas para 2030 son:
120 paises con cero casos autoctonos,
e reducir el numero de casos nuevos a alrededor de 62.500,
e reducir la tasa de nuevos casos de G2D a 0,12 por millén de habitantes
e reducir la tasa de deteccién de nuevos casos infantiles a 0,77 por millén de poblacion infantil.

- 13 -
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Elimpacto de la lepra en la vida de las personas

La lepra, una enfermedad infecciosa cronica causada por “Mycobacterium leprae”, sigue afectando a
las comunidades marginadas en todo el mundo. A pesar de ser completamente curable, sigue siendo
prevalente, especialmente entre los nifios y en areas con altas tasas de pobreza.

Muchos casos nuevos se notifican solo después de que la enfermedad ha causado discapacidad, lo
que pone de relieve los continuos desafios en el control de la lepra, en particular en regiones con
acceso limitado a la atencion sanitaria. La naturaleza de la enfermedad, combinada con una
disminucion del personal sanitario y paramedico con formacion especializada en lepra, a menudo
conduce a un retraso en el diagnostico y el tratamiento.

Las fluctuaciones en las cifras anuales de casos notificados no reflejan necesariamente cambios
reales en las tendencias epidemioldgicas; mas bien, a8 menudo se deben a factores operativos, como
Ia realizacion o no de campafias de deteccion activa.

Incluso cuando se realizan estas campafias, no logran identificar todos los casos, @ menudo debido al
limitado conocimiento técnico entre los trabajadores de Ia salud en general y al estigma persistente.
El miedo al ostracismo social con frecuencia disuade a las familias de buscar atencion medica
temprana, especialmente en el caso de los nifios, que a8 menudo no informan voluntariamente los
sintomas de lepra hasta que surgen complicaciones graves.

La presencia de lepra entre los nifios y nifias es un claro indicador de la transmision continua de la
enfermedad, y los casos de menores con discapacidad de grado Il reflejan graves deficiencias en los
esfuerzos de control de Ia lepra.

A diferencia de muchas otras enfermedades, la lepra tiene consecuencias de por vida para los nifios
y nifias afectados, ya que las deformidades conducen al estigma social, el acoso y, en muchos casos,
al abandono escolar temprano. Esto afecta la moral, la motivacion y las perspectivas generales de
estos jovenes. En consecuencia, los economistas, las organizaciones de desarrollo y los organismos
de salud publica deben reconocer la lepra no solo como un problema de salud, sino también como un
problema socioeconémico acuciante. El miedo irracional a la lepra persiste, incluso entre las
poblaciones educadas, y retrasa aun mas la intervencion meédica. Hay informes de personas que
huyen de los trabajadores de salud que realizan campafias de deteccion de casos.

- 14 -
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Retos y avances hacta un mundo sin lepra

Retos

La lepra se trata mediante una terapia multimedicamentosa (MDT), una combinacion de tres
farmacos donados por Novartis. Se requieren seis o doce meses de tratamiento, segun el tipo de
lepra.

RETO 1.
La dapsona y la clofazimina, dos de los tres farmacos de Ia MDT, tienen efectos secundarios que los
pacientes prefieren evitar por lo que se produce abandono del tratamiento. Se necesitan nuevos
farmacos para tratar la lepra pero, debido a la falta de inversion, no es probable que dispongamos
de ellos a medio plazo.

RETO 2.

La lepra se diagnostica en funcion de los signos y sintomas clinicos. Actualmente no existe una
prueba diagnodstica o de deteccion rapida y sencilla para la lepra.

Una prueba diagnostica fiable y asequible seria un punto de inflexion en la lucha por poner fin a la
transmision de “M. leprae”. Investigadores de todo el mundo estan trabajando arduamente para
desarrollar una prueba de este tipo. (de nuevo, hacen falta recursos)

RETO 3.

La lepra puede causar dafio a los nervios que conduce a discapacidades permanentes. Hay técnicas
disponibles para detectar el deterioro de la funcidon nerviosa, pero falta personal especializado en
estas técnicas. Como consecuencia, millones de personas viven con discapacidades evitables debido
3 la lepra. Se estima que entre 3 y 4 millones de personas viven con discapacidades visibles,
generalmente en las manos, los pies y los ojos, debido a la lepra.
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Avances
/

La lepra es ahora una enfermedad infecciosa prevenible gracias al descubrimiento de una profilaxis
posterior a la exposicion (PEP) eficaz para las personas en riesgo de desarrollar lepra. Una dosis
unica del farmaco rifampicina reduce el riesgo de lepra en mas del 50%.

La OMS recomienda rastrear los contactos familiares y sociales de las personas diagnosticadas con
lepra y proporcionarles un solo comprimido del farmaco rifampicina. En el ensayo de investigacion
mas amplio se observo que esto reduce el riesgo de lepra en un 57% en dos afios y hasta en un 80%
cuando se administra a nifios.

El Programa Mundial de Lepra de la OMS ha llegado a un acuerdo con Novartis para la financiacion
de rifampicina para la profilaxis posterior a la exposicion durante los proximos dos afos, lo que
permitird ampliar a escala mundial la actividad de prevencion de la lepra.

Los equipos de investigacion sobre lepra estan realizando dos ensayos importantes en varios paises
con el objetivo de encontrar una quimioprofilaxis mas eficaz. Se esperan resultados en 2026.

2

Los ensayos clinicos de LepVax, una posible vacuna contra la lepra, comienzan en Brasil en 2025.
Los modelos recientes indican que la liberacion de LepVax entre 2028 y 2040 interrumpiria Ia
transmision y evitaria 823.000 nuevos casos de discapacidad relacionada con la lepra.

3

En 2024, Jordania ha sido el primer pais en recibir la verificacion de la OMS por eliminar lIa
enfermedad de la lepra. La eliminacion de la lepra se logra cuando un notifica cero casos nuevos de
lepra autoctona durante al menos 3 aflos consecutivos después de la interrupcion de Ia transmision.
El pais comienza la vigilancia posterior a la eliminacion durante 210 afios, para identificar casos
esporadicos, en vista del largo tiempo de incubacion.

4

En 2023, las Maldivas se convirtieron en el primer pais recientemente endémico en lograr la
interrupcion de la transmision de la lepra a nivel nacional. La interrupcion de la transmision en un
pais se define como la ausencia de transmision local de “M. leprae”, esto es: cero nuevos casos
autoctonos entre nifios =15 affos durante al menos 5 afios consecutivos. Esto significa que Ia
eliminacion final de la enfermedad de la lepra esta al alcance en las Maldivas.
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Ll dia mundlial contra la lepra

No dejes que la lepra les haga
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El Dia Mundial de Ia Lepra se celebra el Ultimo domingo de enero. En 2025, el Dia Mundial de la

Lepra es el 26 de enero. Este dia se celebra con el objetivo de hacer visibles a las personas

que padecen lepra, porque necesitan ser vistas y atendidas para tener la oportunidad de
superar la enfermedad y la pobreza.

Hay historias que no se cuentan en libros, ni en peliculos. Historias que no salen en (os
medios de comunicacion ni se comparten en las redes sociales. Hoy, me gustaria compartir
contigo dos de esas historias que, separadas por mds de 100 afios y 7.000 kilometros,
demuestran como los decisiones de hoy pueden tener un impacto en la vida de otras personas,
incluso de otras generaciones.

£n diciembre de 1907, en el pequerio pueblo de Tormos, Alicante, un sacerdote jesuita, Carlos
ferris, i un abogado, Joaquin Ballester, descubrieron el sufrimiento de Batista, enfermo de
lepra, que vivia solo sin recibir atencion ni ayuda de nadie. Conocieron, asi, la realidad de los
personas con lepra, una enfermedad que entonces no tenia cura, Y decidieron buscar una
solucion para ofrecerles atencion | esperanza. Asf nacio Fontilles, que cambio el destino de
cerca de 3.000 personas que encontraron en su Sanatorio un hogar, un lugar donde dejaron
de ser invisibles.

Mds de 100 arios después, en un pequerio pueblo de India, vive Ravi, un nifio (leno de energia
que adoraba salir de casa y jugar al criguet. Pero hace unos meses le diggnosticaron lepra y su
vida cambio por completo. Sus amigos, que antes compartian risas  aventuras, ahora (o
evitan por miedo al contagio y Ravi, avergonzado, ha dejado la escuela, ya no sale de casa,
se ha vuelto invisible...

Hoy, estas dos historias se entrelazan, porque Fontilles mantiene el compromiso de sus
fundadores con las personas que padecen lepra. Por eso, estamos al lado de Ravi para que
reciba el tratamiento y supere la enfermedad, y trabajamos con la escuela y la comunidad para
que Ravi  su familia no sean rechazados.

Como Ravi, mds de tres millones de personas viven las consecuencios de la lepra sin que (as

veamos. Con tu aguda, podemos hacer que estas personas sean vistas, escuchadas y tratadas
con el respeto que merecen.
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¢Por qué seguimos celebrando el Dia Mundial contra la lepra?
Porque sigue habiendo mucha lepra.

Cada afio se diagnostican cerca de 200.000 casos nuevos y en paises como India, Brasil y
Mozambique sigue siendo un grave problema de salud publica.

Cada dia 500 personas son diagnosticadas de lepra, de las que 28 son nifios y nifias
menores de 14 afios

¢Por qué no conseguimos acabar con esta enfermedad?
Desde 1982, existe un tratamiento que cura la lepra, pero no llega a todas las personas que lo
necesitan porque afecta a comunidades muy pobres y porque muchas personas afectadas
permanecen ocultas por miedo al rechazo, se vuelven invisibles.

Sin recibir tratamiento, con el tiempo, estas personas desarrollan deformidades y
discapacidades, que no se pueden ocultar y que aumentan el miedo y el rechazo.

La OMS estima que entre 3 y 4 millones de personas sufren discapacidades a causa de la
lepra.

:Qué se necesita para acabar con la lepra?

» Llegar a todas las personas que padecen la enfermedad. La mayoria viven en comunidades
muy pobres y sin servicios sanitarios, por lo que muchos casos quedan sin diagnosticar

» Acabar con el estigma que hace que se escondan y no pidan ayuda aunque sospechen que
tienen la enfermedad.

» Prevenir las discapacidades que pueden desarrollar como consecuencia de la enfermedad

« Ayudar a las personas que ya presentan discapacidad con cirugia reconstructiva y
rehabilitacion.

» Ayudarles a salir de la pobreza con educacioén, formacion profesional o microcréditos.

{Qué hace Fontilles?
Diagnosticar a las personas afectadas y darles el tratamiento lo antes posible, para evitar
discapacidades y contagios.

Dar formacion especializada a profesionales y personas voluntarias para que puedan
diagnosticar los casos y controlar la enfermedad.

Acabar con el miedo a la enfermedad y el rechazo hacia las personas afectadas y sus familias,
con campafias de sensibilizacion en escuelas y comunidades.

Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas con operaciones de cirugia reconstructiva y
rehabilitacion.

Ayudarles a salir de la pobreza con becas de estudio, formacion profesional y pequefios créditos
para iniciar actividades productivas.
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Fontilles, 123 anos de salud y solidaridad

Fontilles es una fundacion que trabaja por la salud de las personas mas vulnerables, labor que
comenzamos en 1909, con la apertura de nuestro Sanatorio, que tuvo un papel fundamental en
la eliminacion de la lepra en Espafia.

En Ia actualidad, atendemos a personas afectadas por lepra y otras enfermedades desatendidas
ligadas a la pobreza, a personas mayores vulnerables, y personas con dafio cerebral. Nuestro
trabajo se desarrolla en Espafia, en el Sanatorio de Fontilles, que alberga el Centro Geridtrico
Borja y el Centro Ferris; y en proyectos de cooperacion internacional.

Nuestra vision es un mundo en el que todas las personas reciban la atencion sanitaria y social
que necesitan y puedan llevar una vida digna, con independencia de su edad, su estado de salud
0 su lugar de nacimiento.

En el 3mbito de la Cooperacion Internacional, Fontilles lleva a cabo proyectos de cooperacion
sanitaria centrados en la lepra y otras enfermedades desatendidas ligadas a la pobreza. Estos
proyectos incluyen: deteccion y tratamiento de lepra y otras ETDs, prevencion de
discapacidades, cirugia reconstructiva y rehabilitacion fisica, rehabilitacién socio-economica y
formacion sanitaria del personal local, asi como campafias de informacion y sensibilizacion para
prevenir estas enfermedades y acabar con el estigma y la marginacion de las personas
afectadas.

Trabajamos siempre en cooperacion con los gobiernos y con organizaciones locales de los
lugares donde se desarrollan los proyectos, buscando fortalecer estas organizaciones para
asegqurar la continuidad y eficacia del trabajo.

Fontilles, en 2025, tenemos previsto llevar a cabo 19 proyectos de cooperacion sanitaria en Asia

(India), Africa (Mozambique, Republica Democratica del Congo y Malawi) y América (Bolivia y
Brasil), con 2.230.000 beneficiarios.
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En Asia, Fontilles desarrolla once programas en cinco estados de India: Karnataka, Madhya Pradesh,
Andhra Pradesh, Odisha y Gujarat, en el centro y sur del pais. Las acciones estan orientadas
especialmente a la deteccién y el tratamiento de la lepra —enfermedad de la que India registro
107.851 nuevos casos en 2023, el 61,6% de los 182.815 detectados en el mundo—, pero también a la
prevencion de discapacidades asociadas; la ayuda alimentaria, la atencion integral, y la rehabilitacion
fisica y socioeconomica de las personas afectadas; la formacion de personal parameédico; y el apoyo
al sistema de salud. Ademas, la entidad construird el pabellon de mujeres del centro de referencia en
lepra del municipio de Chilakalapalli. Desde su construccion en 1953 por la Gandhi Memorial Leprosy
Foundation, el hospital de Chilakalapalli ha atendido a miles de pacientes procedentes de cuatro
distritos endémicos en lepra y cuya poblacion vive en condiciones de extrema pobreza: Vizianagaram
—donde se ubica—, Srikakulam y Visakhapatnam, en el estado de Andrah Pradesh, y Koraput, en el
estado de Odisha. La entidad estima que las iniciativas en el pais beneficiaran a 1.347.316 personas.

En Ameérica, Ia entidad impulsa una iniciativa en el estado de Amazonas de Brasil, orientada a la
capacitacion de agentes indigenas de salud para la prevencion y el diagnostico temprano de Ia lepra,
asi como cuatro programas en Bolivia. Dos de ellos estan dirigidos a fortalecer el programa contra el
Mal de Chagas en el Chaco Chuquisaquefio; los otros dos, al fortalecimiento del sistema de salud
publica y de lucha contra violencia hacia la mujer en el departamento de Chuquisaca, donde se ubica
Sucre, capital del pais, y en el municipio de Santa Cruz de la Sierra, cuya 3rea metropolitana
constituye el espacio urbano mas poblado. Las cinco acciones en el continente beneficiaran a
843.470 personas.

En Africa, Ia fundacion promueve en Mozambique un proyecto de apoyo al programa nacional de
lucha contra Ia lepra en la provincia de Nampula, al norte del pais; otro en la Republica Democratica
del Congo para la alimentacién y atencidn sanitaria @ menores con discapacidades; y un tercero en la
region central de Malawi en apoyo al programa nacional de lucha contra Ia lepra. En conjunto, los
tres programas beneficiaran a 39.300 personas.
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