
1



2

 •ndice

1. Celebraci!n del D"a Mundial contra la Lepra ........... 3

2. La enfermedad de la lepra ........................................ 4

3. El estigma de la lepra ................................................ 5

4. Situaci!n actual de la lepra en el mundo ................ 6

5. Necesidades actuales de la lucha contra la lepra .... 9

6. El trabajo de Fontilles ............................................. 10



3

1. Celebraci!n del D"a Mundial de la Lepra

El D"a Mundial contra la Lepra fue instaurado en 1954 por el periodista franc!s Raoul Follereau tras 
visitar un leprosario en Costa de Mar® l. Desde entonces, se conmemora cada a"o el #ltimo domingo 
de enero.

Y es que a pesar de los avances en la lucha contra la lepra, sobre todo desde 1982 en que se dispone de 
un tratamiento efectivo para combatirla, esta enfermedad sigue siendo un grave problema sanitario y 
social en m#s de cien pa$ses.

Un a"o m#s, Fontilles se ha sumado a esta celebraci%n con la campa"a: ªPara Fontilles S$ cuentanº en 
la que explica que las cifras o® ciales sobre la lepra s!lo recogen los casos nuevos y aquellos que est%n 
recibiendo tratamiento. &stos solo representan un peque"o fragmento del total de personas que pa-
decen las consecuencias f$sicas y sociales de la lepra. M#s all# de la cura, estas personas, van a seguir 
necesitando atenci%n y ayuda para conseguir valerse por s$ mismas.

Seg'n la OMS entre uno y dos millones de personas viven con discapacidades permanentes como con-
secuencia de la Lepra. La Federaci%n Internacional de lucha contra la lepra (ILEP) de la que Fontilles es 
miembro, calcula que pueden ser 3 millones de personas y si sumamos las que sufren las consecuencias 
sociales de marginaci%n y rechazo son muchas m#s.

Esta falta de cifras o® ciales sobre los afectados por la lepra, impide entender la magnitud del problema 
y por tanto dedicar los recursos necesarios e implementar las pol"ticas adecuadas para combatirla. 

Manisha vive en Surat (India). 
Cuando ten•a 18 a€os, empez• a 
perder sensibilidad en sus pies y 
manos y desarroll• ‚lceras que se 
fueron complicando. Ten•a lepra 
y tras recibir durante 12 meses 
tratamiento recibi• el alta y sali• 
de las estad•sticas o® ciales de la 
enfermedad. Pero Manisha nece-
sita cirug•a reconstructiva y ® sio-
terapia para enderezar sus dedos 
y poder moverlos de nuevo. Tam-
biƒn cirug•a correctiva en los ojos 
para no quedarse ciega y calzado 
especial para no desarrollar nue-
vas ‚lceras. Con 23 a€os, vamos 
a facilitarle formaci•n y ayuda 
para iniciar alg‚n o® cio.
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2. La enfermedad de la lepra
 

La lepra es una enfermedad causada por un bacilo descubierto por el cient•® co noruego Hansen en 
1873. Puede atacar al ser humano a cualquier edad y ambos sexos por igual y, aunque el periodo de 
incubaci€n dura entre 3-5 a•os, los s•ntomas pueden tardar en aparecer hasta 20 a•os.

Al contrario de la creencia popular, la lepra es una enfermedad curable y poco contagiosa. Se transmite 
a trav‚s de peque•as gotas expulsadas por la nariz y la boca. Ademƒs, para su contagio se debe estar 
en contacto muy estrecho con el enfermo, junto a condiciones higi‚nicas y de alimentaci€n de® cientes.

S!ntomas
La lepra afecta a la piel y a los nervios. En la primera fase de la enfermedad aparecen manchas en la 
piel que no causan sensaci€n de picor ni de dolor, con p‚rdida de sensibilidad al tacto y al calor. Si no 
se detecta y se trata a tiempo, ocasiona lesiones progresivas y permanentes en la piel, los nervios, las 
extremidades y los ojos, generando parƒlisis y discapacidades, que son irreversibles.

Tratamiento de la enfermedad
Desde 1982 se aplica un tratamiento que cura la lepra, la Poliquimioterapia (MDT), que consiste en la 
combinaci€n de tres fƒrmacos: dapsona, rifampicina y clofazimina. La aplicaci€n de las tres sustancias 
cura al paciente en un periodo que oscila entre los 6 y los 12 meses, dejando de ser contagiosa tras la 
aplicaci€n de la primera dosis, ya que ‚sta mata el 99% de la bacteria que causa la lepra. Acabado el 
tratamiento, generalmente, no suele reaparecer la enfermedad.

Desde la implementaci"n de la MDT la disminuci"n del n#mero de casos nuevos detectados de lepra, 
anualmente, ha sido muy signi® cativa hasta el a$o 2006. A partir de esa fecha la reducci"n se ha hecho 
m%s lenta y la cifra se mantiene en torno a los 250.000 casos. Todav!a m%s preocupante es que una 
mayor!a de estos casos son de tipo multibacilar, que son los m%s contagiosos. Por ello, modelos epide-
miol"gicos matem%ticos predicen que se pueden mantener estas cifras en los pr"ximos 20 a$os.
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3. El estigma de la lepra

A pesar de que se conoce el origen de la enfermedad y existe un tratamiento efectivo, los afectados 
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 y, cuando piden ayuda, es demasiado 
tarde para evitar las secuelas y el contagio.

Esta situaci•n se ve agravada por leyes discriminatorias contra las personas afectadas por la lepra, que 
siguen vigentes en algunos pa€ses end•micos a pesar de que, en diciembre de 2010 la  Asamblea Ge-
neral de Naciones Unidas aprob• los ªPrincipios y directrices para eliminar la discriminaci!n contra las 
personas afectadas por la lepra y sus familiaresº, en los que insta a los Estados a derogar estas leyes y 
garantizar que, tanto los afectados como sus familias, gocen del respeto pleno a sus derechos funda-
mentales y que tengan acceso a necesidades b!sicas como la educaci•n o los servicios de salud.

As€, en diferentes estados de India existen m"s de 16 leyes en vigor que clasi® can la lepra como enfer-
medad incurable y muy contagiosa, motivo de despido, divorcio o de separaci•n de los ni"os de sus fa-
milias; que prohiben a los afectados ocupar cargos p#blicos y no reconocen a los discapacitados a causa 
de esta enfermedad. En 2007 un importante grupo de personas afectadas por la lepra se uni• para pre-
sentar una queja ante la el Parlamento indio y recientemente se ha iniciado un proceso para cambiarlas.

En noviembre de 2011 el gobierno de Bangladesh derog• la llamada ªLey de los leprososº, aprobada en 
1898, seg#n la cual los enfermos de lepra deb€an permanecer con® nados en asilos estatales. Los afecta-
dos por la lepra se enfrentaban, hasta hace dos meses, a arresto y multa si abandonaban estos centros. 

Fontilles considera fundamental cambiar, a trav#s de informaci!n y educaci!n, la imagen de la lepra. 
Los Estados, las ONGs, la sociedad civil y los medios de comunicaci!n deben concienciar a la sociedad y 
fomentar el respeto de los derechos y la dignidad de las personas afectadas por la lepra y sus familiares.

Indrakala es de una familia muy pobre del sur de Nepal. Cuando ten•a 13 a€os empez• a notar los primeros 
s•ntomas de la lepra y a los 23 padec•a graves ‚lceras y discapacidades. Pidi• a su familia que la llevaran al 
hospital, pero se negaron por el miedo a la vergƒenza y el estigma de la lepra. Sin embargo, pronto se supo en la 
comunidad y se le prohibi• ir al pozo a por agua, acercarse al mercado¼ Quer•an que desapareciera y, deprimi-
da y avergonzada se recluy• en una habitaci•n sin ventanas 
al fondo de su casa. S•lo sal•a de noche por un agujero en 
la pared. Su madre fue su ‚nico contacto durante 12 a€os. 
Vivi• escondida y atemorizada de aparecer en p‚blico. En ju-
nio de 2010 llegaron noticias de una mujer que viv•a escon-
dida, en un pueblo cercano, a uno de los grupos de autoayu-
da de enfermos de lepra del Lalgadh Leprosy Hospital. „stos 
alertaron al hospital y un equipo de rescate fue a visitarla.

Indrakala ingres• en el hospital con 35 a€os en muy mal es-
tado. Tendr… que estar muchos meses recibiendo tratamien-
to, curas y cirug•a reconstructiva. Necesitar… rehabilitaci•n y 
formaci•n para poder valerse por s• misma. Pero sobre todo 
necesita comprensi•n y ser tratada con respeto, dignidad y 
afecto, para recuperar la con® anza en s• misma y la esperan-
za de un futuro.
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4. Situaci!n actual de la lepra en el mundo

La informaci•n que aqu€ se presenta corresponde a la •ltima sobre lepra publicada por la OMS (WER, 
No. 36, 2011, 86, 389-400). Hay que tener en cuenta que se trata de cifras m€nimas ya que:

- Las cifras s!lo hablan de los nuevos casos de lepra noti® cados por los Ministerios de Salud de los 
pa€ses end!micos a la OMS. Los pa€ses que presentan estos datos cambian cada a"o lo que hace 
que los €ndices resultantes no sean del todo ® ables. Existen pa€ses, sobre todo africanos, de los 
que no se tienen datos por carecer de un sistema de control de la enfermedad.

- Muchos gobiernos no desean que se vincule a sus pa"ses con la enfermedad y presionan a los 
servicios sanitarios para reducir las estad€sticas y alcanzar as€ objetivos pol€ticos, generalmente, 
presupuestarios. 

- Como ya hemos comentado estas cifras no incluyen las personas que han sido dadas de alta 
pero padecen secuelas y discapacidades provocadas por la enfermedad .

- Las cifras no re ̄ejan el estigma, el rechazo y la marginaci!n social que siguen sufriendo aque-
llas personas que padecen esta enfermedad y sus familiares y allegados.

A principios de 2011, 130 pa€ses hab€an enviado a la OMS informaci•n sobre lepra: 36 pa€ses de #frica, 
27 de Am!rica, 10 del Sudeste Asi$tico, 22 del Mediterr$neo Oriental y 35 del Pac€® co Occidental.

El n#mero total de casos nuevos 
detectados durante el a$o 2010 
fue de 228.474, distribuidos de 
la siguiente manera:

REGI%N
CASOS NUEVOS 
DIAGNOSTICADOS EN 2010

#frica 25.345

Am!rica 37.740

Sudeste Asi$tico 156.254

Mediterr$neo Oriental 4.080

Pac€® co Occidental 5.055

TOTAL 228.474
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La siguiente tabla muestra el n•mero de casos nuevos detectados en 2010 en los 17 pa€ses que reporta-
ron m•s de 1.000 casos nuevos. Estos 17 pa!ses acumulan el 95% de todos los casos nuevos detectados 
durante 2010. Encabezan la lista un a"o m#s: India, Brasil, Indonesia, R.D. del Congo, Nigeria, Bangla-
desh, Nepal, Myanmar y Etiop!a. En 2009 Angola hab!a salido de esta estad!stica pero en 2010 se han 
vuelto a detectar m#s de 1.000 casos nuevos en el pa!s.

Hay que tener en cuenta, adem#s que algunos pa!ses peque"os pueden tener una endemia alta, pero 
con menos de 1.000 casos por su escasa poblaci$n.

Si bien es verdad que se contin&a con un descenso en la detecci$n de casos nuevos, 'ste viene siendo 
menos acusado desde el a"o 2006.

Pa€s 2009 2010

Angola 1.076

Bangladesh 5.239 3.848

Brasil 37.610 34.894

China 1.597 1.324

R.D. del Congo 5.062 5.049

India 133.717 126.800

Etiop!a 4.417 4.430

Indonesia 17.260 17.012

Madagascar 1.572 1.520

Mozambique 1.191 1.207

Myanmar 3.147 2.936

Nepal 4.394 3.118

Nigeria 4.219 3.913

Filipinas 1.795 2.041

Sri Lanka 1.875 2.027

Sud#n 2.100 2.394

Tanzania 2.654 2.349

Total (%) 227.849 (93) 215.938 (95)

Total Global 244.796 228.474
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En cuanto a la evoluci•n de la enfermedad en Espa€a, las casu•sticas se han mantenido en torno a los 
15-25 casos nuevos anuales, muchos de los cuales proceden del extranjero, pero existen tambi‚n algu-
nos casos aut•ctonos, generalmente de zonas hist•ricamente end‚micas: Andaluc•a, Galicia y Levante.

Durante el a€o 2010, se detectaron en Espa€a 17 casos nuevos.

Indicadores Globales de la Lepra (excluida la regi•n europea)

* MB: casos Multibacilares

Në total de casos nuevos detectados durante el 2010 228.474

Në total de MB* entre los casos nuevos
% de MB entre los casos nuevos

125.559
55%

Në total de ni€os entre los casos nuevos
% de ni!os entre los casos nuevos

20.648
9%

Në total de mujeres entre los casos nuevos
% de mujeres 

85.375
37%

Casos nuevos con discapacidad grado II
% de grado II entre los nuevos diagn!sticos

13.275
5,8%

El porcentaje de pacientes MB a nivel global es del 55 %. Estos enfermos tienen muchos bacilos y, en 
condiciones de hacinamiento y mala alimentaci"n, son muy contagiosos por lo que un porcentaje alto 
indica que probablemente habr!n contagiado a convivientes y que en los pr•ximos a€os se seguir!n 
detectando casos nuevos. El problema es m#s evidente si tenemos en cuenta que en algunos pa$ses 
como Kenya este porcentaje es del 99,21%, en Cuba del 83%, del 93% en Filipinas etc¼

En cuanto al porcentaje de nuevos casos con grado 2 de discapacidad en el momento del diagn"stico, 
aunque a nivel global es del 5,8%, encontramos por pa$ses porcentajes en torno al 20% en Madagascar, 
Sudan, China¼ En estos pa•ses se sigue detectando la enfermedad muy tarde y no se est! rompiendo 
la cadena de transmisi•n. 

A nivel global el porcentaje de ni!os entre los nuevos casos detectados es del  9%. Por pa$ses encontra-
mos tambi&n un 17,43% en Liberia, un 16,67% en Rep'blica Dominicana un 11,20% en Indonesia¼ Una 
alta proporci•n de ni€os entre los nuevos diagn•sticos es un signo de transmisi•n reciente y activa, 
aunque var•a mucho seg"n se haga o no el estudio de convivientes.
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La lepra esta incluida por la Organizaci•n Mundial de la Salud dentro de las enfermedades llamadas 
desatendidas y asociadas a la pobreza. Estas enfermedades tienden a perpetuar la pobreza, convirti€n-
dose en un problema socioecon•mico y ambiental que rebasa el •mbito m€dico.

5. Necesidades actuales
en la lucha contra la lepra

A pesar de la e® cacia demostrada por el tratamiento actual y las estrategias globales, se necesita ªalgoº 
m•s para conseguir la eliminaci€n de la enfermedad:

1. Disponer de t€cnicas de diagn•stico precoz que detecten lo m•s pronto posible las personas 
en peligro de desarrollar esta afecci€n, incluso antes de la aparici€n de los s!ntomas cr€nicos. De 
este modo conseguimos dos objetivos prioritarios: que ese posible nuevo caso ya sea tratado y no 
continu" transmitiendo la infecci€n y que el paciente no llegue a desarrollar alteraciones f!sicas 
como discapacidades que ser!an motivo de estigma y rechazo social.

2. Desarrollar nuevas alternativas farmacol•gicas ante la aparici€n de resistencias al tratamiento 
actual y el posible agravamiento de este fen€meno

3. Disponer de una vacuna e® caz con la cual dejar!a de ser una utop!a la meta siempre so#ada por 
los que luchamos contra esta enfermedad: su erradicaci€n de este mundo.

Fontilles apoya estas investigaciones desde el a!o 2003, dentro del Consortium IDEAL (Iniciativa para 
el Desarrollo de T€cnicas Diagn•sticas y Epidemiol•gicas para la Lepra) con el apoyo y sostenimiento 
econ€mico de la Fundaci€n Turing y otros miembros de la Federaci€n Internacional de Lucha contra la 
Lepra (ILEP). Actualmente IDEAL est• formado por unas 30 instituciones: 17 en pa!ses end"micos y 13 
en no end"micos. 
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6. El trabajo de Fontilles

Fontilles es una asociaci!n sin "nimo de lucro fundada en 1902 para luchar contra la lepra y sus conse-
cuencias. Inici• su actividad con el Sanatorio San Francisco de Borja, abierto en 1909 en Vall de Laguar, 
Alicante, por el que han pasado desde entonces m€s de 2.600 enfermos de lepra. El Sanatorio tuvo un 
papel decisivo en la eliminaci•n de la lepra en Espa•a y contin‚a siendo un lugar de referencia en nues-
tro paƒs y en todo el mundo. En „l residen 48 personas que sufren las consecuencias de la lepra. Se trata 
de personas mayores, la media de edad es de 70 a•os, que tuvieron lepra y ya sea por sus lesiones (‚l-
ceras, par€lisis¼) o por haber tenido en su momento un rechazo social y carecer de medios econ•micos 
su® cientes para vivir por sus medios, se han quedado a vivir en el sanatorio, donde reciben curas diarias 
y atenci•n m„dica y social. Adem€s, se da tratamiento ambulatorio a otros 99 pacientes.

A partir de los a•os 80, Fontilles comenz• su actividad internacional con proyectos de lucha contra la 
lepra en paƒses end„micos y actualmente lucha tambi„n contra otras enfermedades ligadas a la pobre-
za, desarrollando proyectos de cooperaci•n sanitaria y desarrollo sostenible.

Fontilles en 2012 se centrar€ nuevamente en la cooperaci•n internacional, la formaci•n sanitaria y la 
investigaci•n. 

A la cooperaci!n internacional, se destinar"n 1.200.000 euros en 26 proyectos que se desarrollar"n en 
16 pa#ses con casi 1.500.000 bene® ciarios directos. De estos proyectos, 15 son de lucha contra la lepra, 
4 contra otras enfermedades relacionadas con la pobreza, como la  ‚lcera de Buruli y el mal de Chagas, 
y 7 de salud en general.

Asƒ Fontilles dar" continuidad a su trabajo en Asia en India, Nepal y  China; en Am$rica en Brasil, Nica-
ragua, Honduras, El Salvador, Hait#, Ecuador y Bolivia y en %frica en Ghana y Etiop#a. Adem"s en 2012 
iniciar" su colaboraci!n en algunos de los pa#ses m"s afectados por la lepra: Bangladesh, Vietnam, RD 
Congo y Mozambique.

En cuanto a la formaci!n  seguir€n imparti„ndose los cursos de especializaci!n en lepra y otras enfer-
medades olvidadas tanto en Espa•a como en los paƒses end„micos, como parte de la estrategia de 
Fontilles para acabar con estas patologƒas.

Por otro lado la labor de investigaci!n  contin‚a en colaboraci•n con diversas entidades, como la Univer-
sidad de Londres, el Instituto de Dermatologƒa de Manaos (Brasil), Universidad de Guadalajara (M„xico) 
o el ªLeprosy Research Centerº de Tokio y se centra sobre todo en: disponer de t„cnicas de diagn•stico 
precoz; desarrollar tratamientos alternativos ante la aparici•n de resistencias al tratamiento actual y 
disponer de una vacuna e® caz.

Para m"s informaci!n:

Fontilles    Roat"n Comunicaci!n (Gabinete de prensa)
Yolanda Sanchis   Alberto Boh•rquez
ysanchis@fontilles.org  abohorquez@roatan.es 
Tfno. 96 351 15 83   Tfno. 91 563 67 80

www.fontilles.org


