anesvad

por el derecho a la salud

Con motivo del 622 aniversario del Dia Mundial de la Lepra,
el préximo domingo 25 de enero

Anesvad denuncia el estigma que
todavia hoy genera la lepra

El pais que registra mas casos en el mundo sigue siendo India, donde se dan
cerca del 60% de los nuevos casos a nivel mundial. Esa cifra supone mas de la
mitad de los nuevos casos de infeccion en todo el mundo

Lanzamos la campaia ‘La mejor de las
recetas es no dejar de luchar contra la
Lepra’ con mensajes desde India

Lo meor de las

Las mujeres sufren mayor estigma que los s il
hombres por la enfermedad, debido a la NO DEJAR
discriminacic dicién de mui DE LUCHAR

iscriminacién por su condicion de mujer CONTRA LA LEPRA

Fomentamos la deteccidn precoz para
romper la transmision de la enfermedad y
prevenir la aparicion y/o desarrollo de
deformidades y discapacidades

Cada ultimo domingo de Enero se celebra en el mundo el Dia Internacional de lucha
contra la Lepra, enfermedad curable que genera un terrible estigma en la persona que
la sufre. Aunque los avances son evidentes, el ostracismo sigue condenando
socialmente a muchas personas enfermas.

(Bilbao, 21 de enero de 2015).- El pais que registra mas casos en el mundo sigue siendo
India, donde se dan cerca del 60% de los nuevos casos a nivel mundial. Esa cifra es mas
de la mitad de los nuevos casos de infeccidn en todo el mundo. Hablamos de una
enfermedad que todavia genera rechazo en miles de personas que la padecen.
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Anesvad lleva en India desde el ano 1998 trabajando especialmente en el estado de
Maharashtra, donde se ha cerrado 2014 con 16.400 nuevos casos de lepra detectados.
El total del Estado indio asciende en 2014 a 126.900 casos segun datos oficiales del
Gobierno de la India.

Es el estado indio de Uttar Pradesh, el que se lleva la peor parte en 2014 con un total
de 22.565 nuevos casos detectados. En Maharashtra, el tercer estado con mas casos,
es donde actia Anesvad de la mano de la organizacién aliada Alert-India, donde
tenemos 31 Centros de Referencia en Atencién a Personas Enfermas de Lepra
repartidos en cinco distritos.

En estos centros de Maharashtra se ha examinado a 255.053 personas, identificandose
4.663 casos sospechosos en el periodo 2013-2014. En total se han detectado mas de
1.000 nuevos casos en este periodo.

Anesvad quiere poner este afio el acento en la situacién de la mujer enferma de lepra
en India, donde al estigma de la enfermedad se le suma la discriminacién que sufre por
su propia condicidon de mujer. La situacion socio-cultural de la mujer no es facil, ya que
cuenta con menos derechos que el hombre en muchos dmbitos, como el familiar o el
comunitario para la toma de decisiones.

Es por esto que la mujer enferma de lepra sufre doble discriminacién. Pero tampoco
gueremos olvidar el gran papel que juegan las sanitarias sobre el terreno, por ello
lanzamos la campafia ‘La mejor de las recetas es no dejar de luchar contra la Lepra’,
donde una de nuestras doctoras narra su situacioén.

Enfermedad en la actualidad y tratamiento

La lepra es una enfermedad infecciosa crénica causada por el Mycobacterium leprae,
un bacilo acidorresistente. La enfermedad afecta principalmente a la piel, los nervios
periféricos, la mucosa de las vias respiratorias superiores y los ojos. Al perder la
capacidad de percibir sensaciones como el dolor, el frio o el calor, las personas
afectadas pueden herirse o quemarse sin darse cuenta.

Desde 1995, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) proporciona gratuitamente a
todas las personas enfermas de lepra en el mundo un tratamiento compuesto por una
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combinacion de dos o tres antibidticos segun el tipo de lepra. Es un tratamiento
simple, eficaz y gratuito. Hasta el momento no han aparecido casos de resistencia a
este tratamiento antibidtico. Una persona tarda de media entre seis y doce meses en
curarse completamente de la infeccidn, dejando de ser contagiosa tras la aplicacion de
la primera dosis. Cabe destacar lo dificil que resulta su contagio ya que entre el 95 y
98% de la poblacion mundial es inmune por naturaleza a esta enfermedad.

A lo largo de los ultimos 20 afios, con este tratamiento antibidtico se ha conseguido
curar a cerca de 16 millones de personas.

Uno de los problemas en el manejo de la lepra es su largo periodo de incubacién que
dura entre 3 y 5 afios, tardando los sintomas en aparecer hasta 20 afios en algunos
casos, lo cual dificulta el diagnostico precoz y retrasa el inicio del tratamiento.

Si la enfermedad no se diagnostica a tiempo puede dejar graves secuelas en forma de
discapacidades y deformidades, incluso cuando el tratamiento ya se ha dado por
finalizado y la enfermedad ha sido curada.

Cuanto mds tarde se diagnostica la lepra, mayor es el riesgo de desarrollar estas
discapacidades y deformidades que terminan condicionando la vida diaria de las
personas afectadas.

La eliminacion de la lepra como problema de salud publica: un dato poco real

En 1991, el érgano rector de la OMS, la Asamblea Mundial de la Salud, adopté una
resolucién para eliminar la lepra como problema de salud publica a nivel mundial en el
afo 2000. Por eliminar la lepra como problema de salud publica se entiende conseguir
una tasa de prevalencia de menos de 1 caso por 10.000 habitantes. Segun datos
oficiales la meta se alcanzé a tiempo y el uso generalizado de esta pauta terapéutica
ha reducido la carga de morbilidad.

La carga de morbilidad mundial por esta causa ha disminuido: de 5,2 millones de casos
en 1985 a 805.000 en 1995, 753.000 a finales de 1999, y 189.018 a finales de 2012.

Aunque la lepra se ha eliminado en 119 de los 122 paises en los que constituia un
problema de salud publica en 1985, la realidad de la enfermedad nunca ha dibujado un
escenario tan halagliefio como el que a veces han reflejado los datos oficiales.
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En India fue en el aflo 2005 cuando el Gobierno de la India y la OMS declararon la
eliminacidn en el pais. Sin embargo, cada afio se siguen registrando miles de casos que
demuestran que la lepra no ha sido eliminada en India todavia en 2015: aunque la
prevalencia (numero de casos registrados) e incidencia (nuevos casos) en términos
globales es baja, todavia quedan actualmente Estados y zonas concretas en el pais con
elevadas cifras tanto de incidencia como de prevalencia.

Anesvad contra la lepra

Desde Anesvad estamos formando a unos 1.640 voluntarios comunitarios y a unos
3.050 sanitarios (personal médico y paramédico) del sistema publico de salud para
asegurar el acceso a unos servicios de calidad. Como resultado, Anesvad llega a los mas
de dos millones de personas de las comunidades implicadas en sus proyectos de lepra
en India.

Igualmente trabajamos, con cerca de 269 autoridades -estatales y distritales- del
Gobierno de la India en el ambito de la lepra.

¢Qué hacemos aqui?

Acciones de sensibilizacién en las comunidades (a través de los voluntarios/as), para
facilitar la identificacion temprana de casos sospechosos de lepra y asi prevenir la
aparicion y desarrollo de discapacidades y deformidades.

Una vez identificados se refieren esos casos a centros médicos de atencion, donde se
diagnostican los casos mas complicados y se previenen y tratan las complicaciones y
reacciones de la enfermedad.

Paralelamente, formamos a personal sanitario (médico y paramédico -enfermeras/os,
fisioterapeutas, técnicos/as de laboratorio, etc.-) del Sistema Publico de Salud indio
para reforzar sus capacidades para luchar contra la enfermedad.

El trabajo de Anesvad, clave para controlar la enfermedad en India

‘Alert India’ se suma a la estrategia de lucha contra la lepra que Anesvad lleva a cabo en
la India desde hace mdas de 15 afios. Junto con esta ONG local nuestra Fundacién
desarrolla aqui programas de control de lepra con el fin de promover y asegurar el
Derecho a la salud de las personas afectadas.
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A través del Programa Activo de Eliminacion de Lepra (LEAP), su trabajo se centra en
tres aspectos: 1.-Sensibilizacion comunitaria para la deteccidn precoz, 2.-Apoyo técnico
y logistico de centros de referencia especializados en lepra integrados en el Sistema
Nacional de Salud que ofrecen a los pacientes diagndsticos tempranos, tratamiento y
prevencion y cuidado de complicaciones y de discapacidades 3.- Formacion de
profesionales sanitarios a diferentes niveles.

Anesvad trabaja en el estado de Maharashtra -unos cien millones de habitantes- y cuya
capital es Mumbai.

Hasta la fecha, en India se ha conseguido sensibilizar a mas de diez millones de
personas; se han detectado y atendido mds de 10.000 casos; y, finalmente, se ha
formado a alrededor de 12.200 profesionales de salud en diagndstico precoz y
prevencion de discapacidades.

Ademas, se han promovido iniciativas para que las personas afectadas por la lepra, asi
como sus familias, no sean discriminadas y sean tratadas con dignidad y de acuerdo a
todos los derechos humanos bdésicos y libertades fundamentales.

Informacion general de la Lepra:

e (Quéeslalepra?

La lepra es una enfermedad crénica causada por el bacilo Mycobacterium leprae,
también conocido con el nombre de bacilo de Hansen. Este bacilo se multiplica muy
despacio y el periodo de incubacién de la enfermedad es de unos cinco anos,
aunque los sintomas pueden tardar hasta 20 afios en aparecer.

La lepra puede causar lesiones progresivas y permanentes en la piel, los nervios, las
extremidades y los ojos. La lepra no es una enfermedad mortal.

e ¢CoOmo se contrae la enfermedad?

Pese a lo que se cree, la lepra no es muy infecciosa ni es hereditaria. Y cuando esta
debidamente tratada las posibilidades de contagio son nulas. Se contagia de
persona a persona por via aérea. Entre el 95 y el 98% de la poblacidn mundial esta
inmunizada de manera natural contra la lepra. Para contraer la enfermedad ha de
darse una predisposicién genética asi como un contacto estrecho, prolongado vy
frecuente con los enfermos/as. Las condiciones de pobreza y hacinamiento también
favorecen el contagio en las personas susceptibles.
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e (Qué tratamientos hay para la lepra?

Ante todo, conviene aclarar que la lepra es una enfermedad curable y su
tratamiento es gratuito. De hecho, en los ultimos 20 afos se han curado mas de 16
millones de personas enfermas de lepra.

Gran parte de ese avance se debe a que, desde 1995, la OMS proporciona
gratuitamente a todos los pacientes del mundo una combinacién de tres farmacos
gue se toman por via oral. Se trata de una opcidén curativa simple y, al mismo
tiempo, muy eficaz, para todos los tipos de lepra. Si la lepra se diagnostica y trata
precozmente, las posibilidades de desarrollar discapacidades y deformidades
disminuyen considerablemente.

El diagndstico precoz y el tratamiento siguen siendo los elementos fundamentales
para controlar la enfermedad.

e ¢(Por qué es, entonces, una enfermedad que continla estigmatizada?

Histéricamente, debido al desconocimiento sobre la enfermedad vy las
discapacidades visibles que producia, la lepra ha sido una enfermedad
estigmatizada y los afectados/as por esta afeccion se han visto condenados por la
propia sociedad al ostracismo y excluidos por sus comunidades y familias. Esto en
algunas regiones sigue siendo un obstaculo para que el propio paciente reconozca
gue padece la enfermedad y acceda a un tratamiento temprano.

Creemos que hay cambiar la imagen que la gente tiene sobre la lepra ya que se
trata de una enfermedad poco contagiosa y completamente curable. Por eso
trabajamos para promover el acceso a la informacién con el propdsito de que los
pacientes no duden en buscar atencién para obtener un diagndstico y tratamiento
en cualquier centro sanitario.

e ¢Cudntos casos hay en el mundo?

Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud, en 2013 se detectaron 215.000
casos nuevos. De ellos, casi 127.000 correspondieron a la India, donde Anesvad
trabaja desde 1998.

Sin embargo, pese a las cifras oficiales, organizaciones como Alert India, estiman
que las cifras reales de personas afectadas en India pueden ascender a mas del
doble.
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‘La mejor de las recetas es no dejar de luchar contra la Lepra’

Este afio Anesvad lanza la campafia: ‘La mejor de las recetas es no dejar de luchar
contra la Lepra’. Se trata de una campafia dirigida a nuestra base social y la sociedad
en general en la que la Doctora K. Shilpa, miembro de Alert India y con la cual trabaja
Anesvad redacta una breve misiva contando su experiencia.

La carta de esta doctora que lleva afios trabajando junto a nosotros/as dice lo
siguiente:

Hace mas de 4 aiios que trabajo en Mumbai luchando contra la lepra, una enfermedad
gue parece olvidada. Soy médico-sanitaria y lo largo de un dia puedo atender a cientos
de personas. Si por un momento pudieses estar alli conmigo, comprenderias porque el
trabajo de Anesvad es tan necesario.

En este momento tenemos dos grandes retos, evitar que los y las pacientes abandonen
el tratamiento y en Ultima instancia evitar que sufran malformaciones.

Contamos contigo para llevar a cabo estos desafios. Tu haces posible que estas
personas puedan tener una vida digna. La mejor de las recetas es no dejar de luchar
contra la enfermedad. Muchas gracias.

Un abrazo.

Dra. K. Shilpa,

Mumbai. India.

Tablas con informacion en el mundo y Espaiia:

Tabla 01. Prevalencia registrada de lepra y nimero de nuevos casos detectados en 130
paises por region de la OMS. 2013 y primer trimestre de 2014

Region de la OMS (a) Numero de casos detectados Numero de nuevos casos
(prevalencia por cada 10.000 detectados (nuevos casos por
habitantes) Primer trimestre cada 100.000 habitantes) Afio
del Afio 2014 2013

Africa 22.722(0,38) 20.911 (3,50)

América 31.753(0,36) 33.084 (3,78)

Sudeste Asiatico 116.396 (0,63) 155.385 (0,35)
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Mediterraneo Oriental 2.604 (0,05) 1.680 (8,38)
Pacifico Occidental 7.143 (0,04) 4.596 (0,25)
Total 180.618 (0,32) 215.656 (3,81)

(a). Sin datos de la Region europea
Fuente: Weekly Epideomiological Record, N2 36, 05 de septiembre 2014.

Tabla 02. Casos de Lepra notificados por Comunidad Auténoma espafiola

CCAA 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
Andalucia 5 3 3 0 0 1 2
Aragdn 0 0 1 0 0 0 0
Asturias 0 0 0 0 1 1 0
Balears (llles) 0 0 0 3 0 0 0
Canarias 0 0 0 0 1 0 0
Cantabria 0 0 0 0 0 0 1
Castilla y Ledn 2 2 2 1 0 0 1
Castilla-La Mancha 0 0 1 0 0 0 2
Catalufa 4 4 16 7 2 1 2
Comunitat Valenciana 3 0 1 2 2 1 1
Extremadura 0 1 0 1 0 0 0
Galicia 0 1 3 1 0 0 1
Madrid (Comunidad de) 1 4 4 1 4 1 0
Murcia (Region de) 2 1 2 1 1 1 0
Navarra (Comunidad 0 1 0 1 0 0 0
Foral de)

Pais Vasco 1 1 1 1 1 4 1
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Rioja (La) 1 0 0 0 0 0 0
Ceuta 0 0 0 0 0 0 0
Melilla 0 0 0 0 0 0 0
Total 19 18 34 19 12 9 11

Fuente: Instituto de Salud Carlos Ill. Centro Nacional de Epidemiologia.

Tabla 03. Nuevos casos de lepra detectados en China e India, paises en los que

trabajamos
PAIS 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
China 1.658 1.506 1.526 1.614 1.597 1.324 1.144 1.206 924
India 169.709 139.252 137.685 134.184 | 133.717 126.800 127.295 | 134.752 126.913

Fuente: Weekly Epideomiological Record, N2 36, 05 de septiembre 2014.
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