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EDITORIAL

LA FORMACION, PIEZA CLAVE
PARA LUCHAR CONTRA
LAS ENFERMEDADES DESATENDIDAS

Un afo mas, durante los Ultimos meses del afo, nues-
tro Sanatorio se llena de estudiantes, profesionales sani-
tarios y cooperantes, que quieren completar su forma-
cion en lepra y otras enfermedades de dermatologia
tropical. Se trata de los participantes en nuestros cursos
internacionales de leprologia, para personal sanitario y
para médicos, que ya van por su 602 y 552 edicion; y en el
Seminario en Salud y Cooperacién, que organizamos en
colaboracién con la Universidad de Alicante. En su sexta
edicién, el Seminario de este ano invita a reflexionar
sobre la Etica como parte esencial de las estrategias de
cooperacion al desarrollo. Junto al personal del Sanatorio
y del equipo de cooperacion internacional de Fontilles,
colaboran en estos cursos, como docentes, profesionales
nacionales e internacionales con amplia experiencia en
el trabajo de campo.

Asi, una vez mads, apostamos por la formacion de
especialistas en lepra y dermatologia tropical como una
de las piezas claves de la lucha contra la lepra y otras

enfermedades ligadas a la pobreza. También en nuestros
proyectos de cooperacion internacional se incluye la for-
macioén del personal sanitario y voluntario local, para
asegurar la continuidad y éxito del trabajo. En este
numero, el dr. José Ramdn Gémezy la dra. Sofia Ezsol nos
explican esta parte del trabajo en su reciente visita a una
zona endémica de Brasil.

Por otra parte, continuamos nuestro proyecto de sen-
sibilizacion sobre la situaciéon de las mujeres y ninas afec-
tadas por enfermedades desatendidas, que cuenta con
el apoyo de la Generalitat Valenciana. Asi, la exposicion
Enfermedades desatendidas. Mujeres y nifias olvidadas,
después de verse en Gandia, Fontilles, Petrer y Valencia,
podra visitarse en otras localidades como Denia y Elche.
En septiembre, y dentro del mismo proyecto, estrenare-
mos unos cortos de animacion que explican qué son las
enfermedades desatendidas y como condicionan el futu-
ro de las mujeres y las nifas afectadas. Prestad atencion
a nuestras redes sociales.
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COOPERACION INTERNACIONAL

TRABAJO

CON LA COMUNIDAD

EN LALGARH,
NEPAL

Conoci a Santosh en el Hospital de Lepra
Lalgarh, Nepal. Tiene 20 anos y estd recuperdn-
dose de una ulcera en el pie. Lleva arios luchando
contra las ulceras plantares, ya perdié uno de sus
pies, tuvo que ser amputado. Su vida gira en torno a
sus ulceras, ademds de la pobreza y el hambre. Nunca
ha ido a la escuela. Le detectaron la lepra muy joven.
Como otros nifos que sufren las consecuencias de esta
enfermedad, para Santosh la Gnica esperanza se centra en
los incansables esfuerzos del Lalgarh Leprosy Center para
prevenir nuevas discapacidades y encontrar una posible
rehabilitacion.

El trabajo en lepra ha evolucionado desde el enfoque
estrictamente sanitario al apoyo psicosocial y la rehabili-
tacion que tanto necesitan para reducir las discapacida-
des producidas por la lepra. El ciclo del estigma, discrimi-
nacion, baja autoestima, aislamiento social y privacion de
un tratamiento oportuno, junto con la falta de disponibi-
lidad de servicios de lepra han provocado que hayan mas
afectados y mas personas con discapacidades visibles.

El proyecto de Lalgarh se ha ampliado para trabajar
con las comunidades sensibilizando sobre el problema 'y
ofreciendo a las personas afectadas la posibilidad de
poder integrarse en las comunidades sin sufrir el estigma
y con un apoyo financiero para que puedan salir de ese
circulo y mejorar su calidad de vida.

El estigma es la mayor
tamiento y a los servicios de rehabilitacién, también para
seguir el horario tan disciplinado en el autocuidado que
requieren estos pacientes.

barrera para acceder al tra-

Para lograr este trabajo comunitario, el proyecto tuvo
que trabajar varios afos educando a las personas sobre
las realidades de la lepra: cdmo se contagia, el tratamien-
to, cdmo las personas pueden trabajar en la prevencién y
la atencién. Esto fue fundamental para apoyar la integra-
cion de las personas afectadas en la sociedad. Se animé a
las personas a comprar productos y servicios de personas
afectadas, actividades facilitadas por el proyecto Lalgarh.
De esta forma, las personas afectadas podia tener ingre-
sos y tener contacto con las personas de la comunidad.



El proyecto de Lalgarh trabaja con las comunidades
para sensibilizar sobre el problema y que las personas afectadas
por la lepra puedan integrarse en ellas sin sufrir el estigma

<<<<< Vijay junto a Santosh. Con 20 aiios nunca ha ido al

colegio debido a su discapacidad a causa de la lepra.

Gracias a numerosos donantes en todo el mundo y
trabajadores dedicados en Lalgarh, el proyecto aumenté
la gama de servicios de tratamiento hospitalario a clini-
cas satélites que llegan a areas remotas, se han podido
mejorar servicios hospitalarios, servicios comunitarios, se
ha reducido el estigma y mejorado la deteccion de casos.
El personal me explicé su doble enfoque para eliminar el
estigma:

1. Reduciendo las discapacidades relacionadas con
la lepra en la medida de lo posible

2.  Mejorando el conocimiento sobre la lepra y su
prevencién entre la comunidad en general. Los mitos
y las nociones erréneas sobre la lepra siguen siendo
muy fuertes en la comunidad, lo que hace que las
personas recurran a la “negacién” al principio y no se
acerquen al sistema de salud hasta que empeora la
enfermedad.

Devolver la esperanza a las personas afectadas es muy
importante en el caso de la lepra, diria que mas que en
cualquier otra enfermedad, ya que conduce a una disca-
pacidad progresiva y una mayor exclusién social. Es muy
importante buscar tratamiento y practicar autocuidado
con regularidad, ya que la disfuncién nerviosa conduce a
la discapacidad de las manos, los pies y los parpados,
ademas de la reaccién a la bacteria en si. El proyecto
Lalgarh inicié los grupos de autocuidado al organizar a
las personas afectadas por la lepra en el vecindario, des-
pués de crear un entorno social de apoyo.

Mientras el resto del mundo ignora a las personas que
sufren las consecuencias de la lepra, hay algunas perso-
nas que mantienen la esperanza. El proyecto Lalgarh es
uno de esos lugares Unicos donde las personas afectadas
por la lepra son atendidas con sumo cuidado y altos
estandares de calidad. Fontilles ha sido parte de este
largo viaje.
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COOPERACION INTERNACIONAL
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VIAJE DE SUPERVISION A BRASIL

El pasado mes de mayo nos desplazamos a Brasil
para participar en el control de la lepra en el
Municipio Amazénico de Novo Airao, municipio
habitado por 18.586 personas en una zona rural ais-
lada con pocos recursos sanitarios. Nuestro objetivo
era formar al personal sanitario, realizar bisqueda
activa de casos nuevos en poblacién infantil y aten-
der patologias dermatoldgicas tanto en nifilos como
en adultos.

A lo largo de dos semanas, realizamos varias
campanas de busqueda activa, valorando a nifios de
entre 4y 14 afos, en las escuelas rurales de San José
/ Comunidad de Sobrado; San Elias / Comunidad
San Antonio y Olavo. Bilac / Comunidad de Santo
Domingo. Todas alejadas de la capital, con dificil
acceso, a través de via fluvial. También nos desplaza-

mos a las escuelas de la zona urbana la escuela
Reverendo Nonato Teixeira y la escuela Aristoteles
Freire Arnoud.

Para la valoracion dermatolégica de los nifios de
las escuelas se realizé6 una exploracién cutdnea
generalizada. En este trabajo encontramos un nifo
de 12 afos y una adolescente de 15 afos como
casos nuevos, ademas se valoro otra nina de 12 afnos
ya diagnosticada y en tratamiento. Estos casos nue-
vos infantiles son de un diagnéstico muy precoz,
estan siendo tratados y con ello evitaremos las dis-
capacidades que pueden marcar el pronéstico de la
enfermedad.

La presencia de casos infantiles diagnosticados
de esta enfermedad indica una continuidad de



transmision de la infecciéon fundamentalmente en comu-
nidades empobrecidas. En cuanto al control de sus con-
vivientes, personas cercanas, encontramos otros tres
casos nuevos de lepra.

A parte de la lepra en estos nifilos explorados observa-
mos alta frecuencia de otras patologias como Pitiriasis
versicolor, Impétigo, Scabiosis, Larva migrans, Pitiriasis
alba,... que fueron tratadas.

Las campanas de busqueda de casos precoces de
lepra en nifos fue acompanada de campanas de vacuna-
cién y de tratamiento antiparasitario en los alumnos de
las escuelas.

Ademas de la valoracion dermatolégica en las escue-
las a los nifos, se atendieron a aquellos adultos que por
patologia cutdnea acudieron a las consultas.

La presencia de casos infantiles diagnosticados de lepra
indica una continuidad de transmision de la infeccion
fundamentalmente en comunidades empobrecidas

Finalmente, organizamos una charla formativa para
personal sanitario (médicos, enfermeros, auxiliares,...)
que fue llevado a cabo en la capital del municipio junto
al personal médico del Hospital Alfredo da Matta.

Gracias a la organizacién de las visitas y la logistica
facilitada por el hospital Alfredo da Matta, asi como la
participacion de sus profesionales, pudimos llevar a cabo
todas estas actividades.

El Hospital Dermatoldgico Alfredo da Matta, ubicado
en Manaus (Amazonas, Brasil), es punto de referencia de
la Organizacién Mundial de la Salud en el control de la
lepra. Brasil es el segundo pais del mundo mas afectado
por esta enfermedad, se diagnostican unos 30.000 casos
nuevos al afo.

Fontilles empez6 a colaborar con la Fundacién
Alfredo da Matta de Brasil en el afio 1999. Ese mismo afio,
dermatdlogos de esta institucion participaron, por pri-
mera vez en nuestros Cursos Internacionales de
Leprologia, hasta hoy dia.

REVISTA FONTILLES 7



* Blisqueda activa en escuelas
* Valoracion dermatologica general a niios y adultos
* Campaiias de vacunacion

1 niiio con lepra
es DEMASIADO
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Cada 30 minutos ';e
detecta un nuevo caso
de lepra infantil d

s |
1 SOLO NINO CON LEPRA
s DEMASIADO

N
="

Cada dia se diagnostican 50 casos nuevos de lepra infantil,
6 de ellos tienen ya discapacidades visibles.

;QUE PUEDES HACER?

20 € para 400 folletos de informacién sobre la lepra
40 € para un curso de escolarizacién
50 € para detectar 1 caso de lepra infantil y curarlo

100 € para 1 cirugia reconstructiva y rehabilitacion
150 € para formar 1 promotor de salud
300 € para 1 campana de deteccion precoz de lepra infantil

ES18 0049 1827 8023 1038 1637 Santander
ES79 2100 2831 5202 0008 3136 La Caixa
o a través de nuestra web: www.fontilles.org

REVISTA FONTILLES







Nuevas formaciones

Empezamos la recta final del aflo con una programacién formativa muy interesante.
Nuestros cursos Internacionales de Leprologia para personal sanitario y médicos, que
este afno, alcanzan la 60° y 552 edicién respectivamente, en la que se daran cita personas
interesadas en aprender sobre dematologia tropical asi como especialistas y responsa-
bles de programas nacionales de lepra y otras enfermedades desatendidas que permiti-
ra un trasvase de informacién y experiencia muy enriquecedora para los participantes.

Por otro lado, el Seminario de Cooperacion Internacional, que organizamos junto a la
Universidad de Alicante, y que vuelve este afio abordara la ética como fundamento basi-
co para las politicas de cooperacién y desarrollo. Iremos dando mas informacién de los
ponentes en nuestra web.

o del 10 al 14 de septiembre de 2018
60 Ed. Personal Sanitario

Cu rsos « o e . . . e
° Dirigido a personal sanitario con interés
I nte rn a CI o n a les en el mundo de la cooperacién sanitaria.
== (e leprologia

o del 26 al 30 de noviembre de 2018
55 Ed. Médicos
Dirigido a Médicos Dermatdlogos que deseen
especializarse en Leprologia y Médicos intere-
sados en la lucha contra la Lepra y en patologia
dermatoldgica tropical.

Mas informacion:
rosana@fontilles.org

VI Seminario:
—— Salud y cooperacion:
escenarios eticos emergentes para el desarrollo

4 N\
VI del 9 al 10 de noviembre de 2018

Seminario SALUDY COOPERACION: ESCENARIOS ETICOS EMERGENTES PARA EL DESARROLLO
Este Seminario dirigido, principalmente, al alumnado universitario, docentes de grado y
postgrado y profesionales de las Ciencias de la Salud o de Ciencias Sociales, aungeu tam-
bién abierto a personas interesadas en cooperacién internacional, desarrollo y salud,
abordara la Etica como fundamento esencial y de naturaleza transversal de las politicas,
estrategias y acciones de la Cooperacion al Desarrollo. Un principio que deberia ser rector
en el conjunto de la Cooperacidn pero cuya visibilidad y reflexién no siempre esta tan
presente como seria deseable.

Mas informacion:
eemiguel@fontilles.org

REVISTA FONTILLES 11






SANATORIO

~ ACTIVIDADES EL EL VALLE

El sanatorio acoge

fontilles

£

el Trofeu BTT La Vall de Laguar-Fontilles

Las instalaciones del Sanatorio sirvieron de
escenario, el pasado 1 de julio, para los participan-
tes del Trofeu BTT La Vall de Laguar-Fontilles del
Campeonato Comunitat Valenciana BTT-XCO. Un

evento deportivo de montain bike muy exigente
que paso por Fontilles, por primera vez, donde se
habilité una zona técnica y de habituallamiento y
que ejercié de sede para la entrega de los premios.

El sanatorio sede de los cursos de GAIA

Un aflo mas, la escuela de arte, Gaia ha organiza-
do sus cursos estivales en nuestro Sanatorio.

Con un amplio abanico de cursos artisticos:
Pintura de paisaje, pintura y abstraccion, restaura-
cién de mueble, un curso de descanso que se
denomina Art-mindfulness, acuarela al aire libre,
escritura creativa y cosmética natural y aromatera-
pia, muchos participantes se alojaron esos dias en

el Sanatorio donde pudieron disfrutar de la natu-
raleza.

Gaia es un centro homologado por el Servicio
Valenciano de Empleo y Formacién (SERVEF) de
la Generalitat Valenciana. También cuenta con el
aval del Gremio de Anticuarios de la Comunidad
Valenciana.

REVISTA FONTILLES
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SENSIBILIZACION

El pasado mes de junio estuvimos en
Petrer con la exposicién Enfermedades desa-
tendidas. Mujeres olvidadas, gracias al ayun-

tamiento y a la pefia de esta localidad, que
acogieron calidamente la muestra y ayu-
daron a dar a conocer cdmo estas enfer-
edades relacionadas con la pobreza,
o la lepra, la ulcera de Buruli, la mala-
inciden de forma mas agresiva sobre

ere inas.
N amigos de la pena encabeza-
dos po presidenta Irene lbafez, nos

14

® PETRER ACOGE LA MUESTRA SOBRE

ayudaron a organizar la exposiciéon que
también incluyé un apartado sobre la vin-
culacién de este pueblo alicantino con
Fontilles, estrechamente unidos desde
finales de los afnos 50, cuando un grupo de
mujeres de Petrer se unié para buscar y
recoger apoyos para las 300 personas
enfermas de lepra que vivian en el sanato-
rio de Fontilles en la Vall de Laguar (la
Marina Alta). Durante todo el afio recogian
prendas de ropa, que arreglaban ellas mis-
mas, y donativos en dinero, que llevaban
al sanatorio junto con pastas caseras el dia

P
Los Objetivos de
pesarrollo 5osten
Ias enfermedad
| desatnndidas




MUJERES Y ENFERMEDADES DESATENDIDAS

de su visita anual, muy esperada por las
personas residentes.

Asi pues, se dedicé un apartado espe-
cial con fotos del archivo histérico de
Fontilles y otras cedidas por amigos de sus
visitas al Sanatorio cargados con este
material.

Durante el acto de inauguracién, cele-
brado en el Centro Cultural, al que asistié
el Concejal de Cultura, Fernando Portillo,
se hizo entrega de una placa de homenaje

y reconocimiento de Fontilles a la presi-
denta de la pefa, Irene Ibdhez, y por
extension a todos los miembros de la pefia
y amigos de Petrer por su dedicacion a
Fontilles.

La muestra, Enfermedades desatendi-
das. Mujeres olvidadas, esta organizada en
colaboracién con la Conselleria de
Transparencia, Responsabilidad Social,
Participaciéon y Cooperacién de la
Generalitat Valenciana.

<< Pdgina 12, abajo a la izda., vecinos de
Petrer viendo las fotos del apartado sobre la
historia de Petrer y Fontilles. Al lado, el concejal
de Cultura, Fernando Portillo, la presidenta de
la peiia de Petrer, Irene Ibdiez, con la placa
homenaje de la penay la directora de
comunicacion, Yolanda Sanchis. Sobre estas
lineas, los miembros de la pefia, de izda a
dcha., Irene, Lola, Paqui y Ginés. Abajo, una
visitante escribiendo en el libro de firmas que se
habilité en la exposicién para conocer la
opinién de los asistentes.

REVISTA FONTILLES
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SENSIBILIZACION

EL HOSPITAL LA FE DE VALENCIA
ACOGE NUESTRA EXPOSICION

La muestra, que ha contado con la colaboracién de la
la Conselleria de Transparencia, Responsabilidad Social,
Participacion y Cooperacion de la Generalitat Valenciana,
estuvo expuesta en el hall 2 del edificio de consultas
externas del Hospital Universitario La Fe de Valencia,
durante una semana, del 9 al 6 de julio.

Los préximos meses viajard a otros lugares de la geo-
grafia valenciana para dar a conocer esta realidad. Os
animamos a visitarla y conocer mas sobre estas enferme-
dades y su incidencia sobre mujeres y nifas.

® Préximas citas

> 7 al 14 septiembre. Sanatorio Fontilles

>15 septiembre-15 octubre. Hospital Marina Salud Denia
> 17-31 octubre. Estacion Norte-ADIF, Valencia

> 5 al 20 noviembre. Edificio cadena SER de Elche

> 23 al 30 noviembre. Sanatorio Fontilles con motivo del
Curso Internacional de Leprologia para Médicos

Si quieres llevar esta exposicion a tu localidad
ponte en contacto con nosotros:
Tel. 96 351 15 83 e-mail: fontilles@fontilles.org
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N FUNDACION
N BANCAJA PREMIA
NUESTRO
PROYECTO DE
BANGALORE

Nuestro proyecto “Promoviendo
el acceso equitativo de las mujeres
a los servicios de salud basica en los
distritos de Ramanagaram vy
Bangalore, estado de Karnataka
(India)” ha recibido el respaldo del
programa Coopera ONG de
Fundacién Bancaja-Bankia. Nuestro
coordinador de proyectos, Eduardo
de Miguel, recogié el premio de la
mano de José Manuel Garcia Trany,
responsable del negocio con

empresas en Valencia y Castellon.

N NUESTROS PROFESIONALES RECONOCIDOS
N POR SU TRAYECTORIA

El Dr. José Ramén Gomez
Echevarria, director médico de lepra
de Fontilles, ha sido nominado por
el Colegio de Médicos de Alicante
para el Premio Humanidades y
Cooperacion de la Organizacion
Médica Colegial.

José Ramon llegé al Sanatorio
desde Vitoria como voluntario en el
ano 1986 y se quedd como médico
residente. Ha trabajado también
como cooperante en Sao Felix
d’Araguaia (Brasil) desde 1991 a
1995 y en otros proyectos de nues-
tra institucion, tanto en Africa como
en América Latina. Es el actual direc-
tor médico de lepra de Fontilles,
desde 1999.

STGUENOS EN... ))!; &}

Por su parte, la dra. Beatriz Rato
de Boracchia, psiquiatra de Fontilles,
ha sido designada Colegiada
Honorifica para premiar toda una
vida dedicada a la profesién, como
ejemplo para las nuevas promocio-
nes.

La dra. Rato trabaja en el
Sanatorio, desde el afo 1996, aten-
diendo a pacientes afectados por la
lepra, trabajando la autoestima y
problemas derivados de la enferme-
dad. También participa en los cursos
internacionales de leprologia para
personal sanitario, donde explica los
principales complicaciones emocio-
nales de estos pacientes.

Ynu




NACIONES UNIDAS:
SESION SOBRE LA
DISCRIMINACION
CONTRA LAS PERSONAS
AFECTADAS
POR LA LEPRA

El pasado 18 junio, la relatora
especial para para la eliminaciéon
de la discriminacién contra las
personas afectadas por lepra y
sus familiares, Alice Cruz, presen-
t6, durante la 382 sesion del
Consejo de Derechos Humanos
de la Naciones Unidas, un infor-
me para promover los derechos
humanos en las personas afecta-
das por esta enfermedad.

Ademas, el miembro del
panel de afectados de lepra de
ILEP, Mathias Duck, realizé una
presentacién oral en la que tam-
bién participé la CEO de ILEP
Tanya Wood.

Alice Cruz, participé en nues-
tro monografico especial sobre
enfermedades desatendidas: en
nuestra web: www.fontilles.org
donde reflexionaba sobre la falta
de participacién de las mujeres
afectadas por lepra en el espacio
publico

N
N\

N NOS TRANSFORMAMOS EN FUNDACION
%* PARA SEGUIR TRABAJANDO
CON EFICACIA Y AGILIDAD

La asamblea general celebrada el
pasado 4 de julio, aprobd Ia
transformacion de Fontilles en
fundacién. Se trata de un mero cambio
de nuestra forma juridica, que no
afecta a los miembros del patronato, ni
a nuestros donantes ni trabajadores, ni
al patrimonio o activos y a ninguna de
nuestras relaciones con otras entidades
o instituciones.

El cambio de forma tampoco
afecta a nuestra actividad, ya que la
Fundacién dispondra y gestionara el
mismo patrimonio de la Asociacion,

))

Ultimo trimestre de carreras. Tras el
parén veraniego el 14° Circuito de
Carreras Populares Divina Pastora de
Valéncia inicia su ultimo tramo. Quedan
4 carreras: 23 de septiembre, 7 de octu-
bre y 4 y 25 de noviembre, en las que
seguiremos atendiendo al guardarropa
solidario. Daremos mas informacion en
nuestras redes sociales.

GUARDARROPA
SOLIDARIO

con los mismos fines y con los
mismos medios humanos y
econdémicos.

Esta conversién permitird a
Fontilles seguir desarrollando con
eficacia y agilidad sus actividades
sociosanitarias, formativas y de
cooperacion internacional, al mismo
tiempo que se refuerzan los érganos
de gobierno y se somete a la tutela
del protectorado de Fundaciones su
actividad anual y la gestiéon de
determinados elementos de su
patrimonio.




<< Arriba, izda. hablando con el
director médico de lepra del Sanatorio,
el dr. José Ramoén Gémez, dcha, un
momento de la entrevista con Abilio y
abajo, junto a la técnica de laboratorio,
Cristina Ferrer.

VISITA DE LA
PENA PETRER
AL SANATORIO

El 24 de junio,
nuestros amigos de la
pefha de Petrer visita-
ron el Sanatorio. Como
siempre cargados de
obsequios que habian
recogido de colabora-
dores del pueblo de
Petrer. Gracias!!

VISITA DE LA
RADIO PUBLICA
ALEMANA

El pasado 26 de julio,
recibimos la visita de un
corresponsal de la ARD,
la Radio Puablica
Alemana, Marc Dugge,
interesado en conocer el
Sanatorio y nuestro tra-
bajo en Espana y fuera
de nuestras fronteras,
para lo que, ademas, de
visitar las instalaciones
estuvo hablando con
miembros del personal
algun paciente para
conocer sus experien-
cias.




Administracién . Pl. Tetuan, 6 bajo. 46003 Valencia. Tel. 963 511 583 Fax. 963 511 187. fontilles@fontilles.org
Fontilles. 03791 La Vall de Laguar, Alicante. Tel. 965 583 350 Fax. 965 583 376. sanatorio@fontilles.org
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