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LEPRA:
¢ LA ENFERMEDAD OLVIDADA?

Sonrisas de Bombay tiene en funcionamiento, desde hace mas de dos aiios,
distintos proyectos relacionados con la lepra y los pacientes que sufren esta
enfermedad. Entre las mas graves consecuencias de la misma destacan, sin
lugar a dudas, la exclusion social que sufren los pacientes, pueden llevar
sobre sus espaldas en peso de una lacra tefiida de rumores demoniacos. Pero
équé sabemos acerca de la lepra? éSe cura? ¢Se contagia tan facilmente?
¢Esta casi erradicada?

En este monografico, queremos aclarar algunas de las leyendas urbanas mas
habituales acerca de este enfermedad y recordar, una vez mas, que queda
mucho por hacer.

Se trata de una enfermedad infecciosa causada
por un bacilo, el Mycobacterium Leprae, descubierto
por el noruego Dr. Hansen en 1873. Se transmite
fundamentalmente por el aire, penetrando por el
aparato respiratorio.

Al contrario de lo que se pensé durante mucho tiempo, la lepra es muy poco contagiosa.
Es necesario un contacto estrecho y frecuente con la persona infectada, junto a
condiciones higiénicas y de alimentacién deficientes, para su contagio. Ademas no
es hereditaria.

La lepra afecta principalmente a la piel y los nervios. Los primeros sintomas consisten
en la aparicion de manchas con sequedad y falta de sensibilidad al calor, al dolor y al
tacto. Sino se trata, puede provocar dafios progresivos y permanentes en la piel, los
nervios, los pies, las manos y los ojos, generando

paraI|S|s y discapacidades.
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TRATAMIENTO

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) recomendé la Multiterapia (MDT) en
1982. La MDT consiste en la combinacidn de tres sustancias: dapsona, rifampicina
y clofazimina. Los pacientes se curan en un periodo de entre 6 y 12 meses y dejan
de ser contagiosos después de la primera dosis de MTD. No hay practicamente
recaidas, es decir, reaparicion de la enfermedad una vez acabado el tratamiento.

Sin embargo, los dafos ocasionados por la enfermedad, las paralisis y discapacidades,
no son reversibles, no se pueden curar. Por eso es tan importante detectar la
enfermedad en sus primeras fases. La OMS estima que la deteccion precoz y la
MDT han evitado que entre 1 y 2 millones de personas queden discapacitados.

El viejo estigma asociado a la enfermedad sigue siendo uno de los mayores obstaculos
para la deteccidn precoz y el tratamiento inmediato. Los afectados se ven rechazados
y marginados por sus comunidades y familias por lo que tratan de ocultar su
enfermedad hasta que es demasiado tarde para evitar las secuelas y el contagio.
Es necesario, a través de la informacién y la educacién, cambiar la imagen de la
lepra, crear un nuevo entorno, en el que los enfermos no teman presentarse para
el dlagnostlco y el tratamiento.

También es fundamental la formacion de personal especializado, de trabajadores
de salud general y voluntarios de la comunidad para detectar y tratar la lepra. Para
todo ello se necesitan recursos humanos y financieros de los que no disponen los
paises mas afectados. Por eso es tan necesaria la colaboracién de organizaciones
internacionales y el compromiso de todos para lograr la eliminacion de la lepra.

¢Es posible erradicarla? Aun cuando se consiga la eliminacion de la lepra a nivel
global, menos de 1 caso por 10.000 habitantes, quedara un largo camino por
recorrer antes de que la lepra pueda considerarse erradicada. A nivel local muchas
zonas de paises como Brasil e India tardaran mucho en alcanzar la eliminacién.

Deberan mantenerse en el tiempo las labores de deteccién, tratamiento y control
de la enfermedad. Ademas tendran que desarrollarse dos areas de trabajo
fundamentales: Prevencion de discapacidades y rehabilitacién socio-econémica.

El desarrollo de estas actividades son objetivos prioritarios que se marca la Federacién
Internacional de Lucha contra la Lepra (ILEP) a la que Fontilles pertenece.
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PREVENCION DE DISCAPACIDADES

En la actualidad, segun la OMS, hay unos 3 millones de personas discapacitadas
a causa de la Iepra y cada afio mas de 150.000 personas van a incorporarse a la
lista de personas discapacitadas. Con ésta cifra, la lepra es una de las cuatro causas
principales de discapacidad.

Es necesario incorporar en los proyectos programas de prevencion de las
discapacidades consistentes en:

- Evaluacién inicial y seguimiento periddico de la funcion neuroldgica de todos los
casos diagnosticados.

- Deteccidn rapida y tratamiento adecuado de la afectacion de los nervios periféricos.
- Educacion sanitaria para que los enfermos y familiares conozcan como se desarrollan
las discapacidades y como pueden prevenirse mediante la utilizacién diaria de
medidas sencillas para auto-cuidar sus manos, pies y 0jos, de forma que se puedan
desarrollar las actividades de la vida diaria sin riesgo.

REHABILITACION SOCIO-ECONOMICA

Las discapacidades permanentes llevan a las personas afectadas al desempleo,
dependencia econdmica y dependencia fisica. Entramos en el proceso de exclusidn
social e indigencia.

Tratar de romper el circulo de la exclusion e integrar al enfermo en la sociedad,
posibilitar acceso a trabajos que les permitan obtener ingresos econémicos, acceso
a la vivienda, educacidn para los hijos, recuperar la autoestima ....son algunos de
los recursos que podemos ofrecer dentro del extenso campo de la rehabilitacién
socio-econdmica de los enfermos discapacitados por la lepra. Sin lugar a dudas,
Sonrisas de Bombay esta realizando un gran esfuerzo en este ambito, luchando
para conseguir la “cura social” de numerosos pacientes con lepra en Bombay.
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RAMASWAMY GANAPATI: "LA LEPRA
ES UN ASUNTO DE DERECHOS HUMANOS™

El Dr. Ganapati Ramaswamy, fundador de la Bombay
Leprosy Project, y responsable de los proyectos de Sonrisas
de Bombay en el campo de la Lepra, pronuncid el mes
pasado una conferencia en Valencia, en el marco del Simposio
Internacional de Leprologia organlzado por Fontilles.

Durante la charla, titulada “Recientes avances en el
tratamiento de la Iepra y reacciones. Una experiencia en
Bombay”, Ganapati afirmé que “la lepra se ha convertido,
mas que en una enfermedad, en un asunto de Derechos
Humanos”, haciendo especial hlncaple en la exclusion social
que sufren los enfermos con esta enfermedad.

El fundador de la Bombay Leprosy Project centro la primera parte de su ponencia en
hablar de los nuevos farmacos relacionados con la Terapia Multidroga, como es el caso
del Moxiflacin, el Rifampicin y el Minocycline. Posteriormente, Ganapati hablé de los
proyectos que esta coordinando con Sonrisas de Bombay y de la importancia que
tienen en éstos la integracién de la propia comunidad en el proyecto. El doctor explico
lo importante que es poder formar a personas del entorno de los pacientes o a los
propios pacientes en aspectos paramédicos que posteriormente les permitan realizar
curas y poder asumir en un primer momento una deteccién.

Ramaswamy Ganapati conté con un publico de excepcion, encabezado por Jaume
Sanllorente, embajador mundial de la BLP y fundador de Sonrisas de Bombay; y Monica
Grau, responsable de proyectos de Sonrisas de Bombay. Los asistentes al simposio
fueron las maximas eminencias mundiales en tema de Lepra, entre las que se ha
querido contar con Ganapati, invitado por Fontilles para aportar su dilatado conocimiento
y experiencia en esta enfermedad, que le han convertido en un referente mundial.
Otros de los invitados que pudieron intercambiar conocimientos con Ganapati fueron
el Dr. Masanori Matsuoka, del Leprosy Research Centre del National Institute of Infectious
Diseases de Tokyo; la Dra. Mary Fafutis, Directora del Departamento de Inmunologia
de la Universidad de Guadalajara (MeX|co), Maria de Graca Souza Cunha, ex responsable
de la OMS de nuevas terapias de lepra en el Hospital Dermatoldgico Alfredo da Matta
Manaus (Brasil); o José M@ Jansa Lopez del Vallado, subdirector de Vigilancia y Control
de Emergencias Epidemoldgicas de Cataluna.

El encuentro internacional estuvo magnificamente organizado por la Dra. Montserrat
Pérez, Asesora Cientifica y directora médica de Relaciones Institucionales de Fontilles
y el Dr. José Ramon Gdémez-Echevarria, Director médico del Sanatorio
de Fontilles, a quiénes desde estas lineas les agradecemos de

todo corazén haber querido que la BLP y Sonrisas de Bombay

estuvieran presenten en el simposio.
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