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Introduccion

Al entrar en la colonia-sanatorio San Francisco de Borja-
Fontilles, la dltima leproseria que queda en Espaiia, uno
se sobrecoge al contemplar la muralla de tres metros de
altura que la rodea y la aisla del mundo exterior. Con-
struida en el pasado por imposicion de los habitantes de
los pueblos de alrededor por su temor al contagio, este
muro representa el rechazo social que han sufrido los
enfermos de lepra a lo largo de la historia. El miedo,
la aversion a las deformaciones que a veces produce, y
el trato que han dado las religiones a estos enfermos,
han convertido a esta enfermedad en maldita. Su nombre
ain produce temor, expresiéon de la profunda huella
psicoldgico-social que ha dejado en distintas sociedades
y culturas. Acercarnos a la realidad del enfermo leproso
en el presente, nos parecid la manera mas adecuada de
plantear el trabajo de curso. Por un lado el estudio de una
enfermedad social, y por otro, el empleo de las técnicas
del trabajo de campo. En el presente trabajo ofrecemos
un resumen del mismo.

Objetivos

1)Acercarnos a través de la bibliografia y de la
informacion estadistica al tema de la lepra en la actuali-
dad.

2)Conocer el funcionamiento de una leproseria, en con-
creto del Sanatorio de Fontilles.

3)Estudiar las principales caracteristicas demograficas
de los pacientes y establecer la importancia de los fac-
tores socioecondémicos en la apariciéon de la enferme-
dad.

4)Describir la vida cotidiana de un paciente de lepra.
5)Estudiar la visién de la enfermedad de los propios
afectados y su valoracion sobre la asistencia que han
recibido. De modo especifico hemos buscado sus con-
ductas encaminadas a la utilizacién de tratamientos dis-
tintos a la medicina cientifica moderna.

Material y métodos

Como es preceptivo, iniciamos nuestro trabajo con la
reunién de referencias bibliograficas sobre el tema. En
el Centro de Documentaciéon e Informética Biomédica
de la Facultad de Medicina y Odontologia de Valencia,
consultamos la base de datos IME, que corresponde al
repertorio Indice Médico Espafiol. Recoge referencias

bibliograficas y citas de los articulos publicados en revis-
tas médicas espafiolas y se elabora en la Unidad de
Documentacién del Instituto de Historia de la Ciencia
y Documentacién Lopez Pifiero, de la Universidad de
Valencia y el C.S.I.C. También revisamos los ficheros
de la Biblioteca de la Facultad asi como los de la Bib-
lioteca del Departamento de Historia de la Ciencia y
Documentacién. Hay que sefialar, no obstante, que apli-
camos la restriccién de que los trabajos debian estar
escritos en castellano.

El trabajo de campo se llevé a cabo a lo largo de una
estancia de cuatro dias en el Sanatorio y combiné la
observacién participante con la realizaciéon de entre-
vistas al subdirector del centro y a los enfermos. De
estos ultimos participaron voluntariamente siete. El
resto mostraron reticencias o no cumplieron los req-
uisitos necesarios al mostrar trastornos mentales o
estar en una edad muy avanzada.

También utilizamos las fuentes de archivo del centro asi
como sus bases de datos, que nos permitieron conocer
las caracteristicas de los pacientes atendidos en Fonti-
lles y las estadisticas epidemioldgicas de la Comunidad
Valenciana. Para la elaboracién de datos utilizamos la
aplicacion informética SPSS.

Por dltimo, también nos fueron de utilidad una serie de
folletos explicativos y divulgativos editados por el Sana-
torio, por una parte, y los textos autobiograficos de un
paciente, por otra.

Resultados

a) La enfermedad

La lepra sigue constituyendo en la actualidad un
problema de salud mundial. Se calcula que el
nimero total de leprosos ronda los 6.500.000. Los
continentes con cifras mds altas de enfermos son
Asia (62%), Africa (34%) y América (3%) (Fig.1).
En Espaiia se hallan registrados mds de 1400 casos.
En la Comunidad Valenciana, a fecha de 26 de junio
de 1996, residen 303 leprosos. De ellos, 15 son enfer-
mos activos, 165 estin discapacitados y el resto estan
bajo vigilancia. (Fig. 2).

La mayoria de enfermos pertenecen, pues, a paises con
unas condiciones socioecondmicas, higiénicas y sani-



Tabla 1
Guia de la entrevista

L-FILIACION:

Edad: Procedencia:
Estado civil: Estudios:
Ambiente familiar:

II.-COMIENZO DE LA ENFERMEDAD E INGRESO:
Fecha de aparicién de los primeros sintomas:
Lugar donde contrajo la enfermedad:

Causas a las que la atribuye:

Reaccion ante la enfermedad:

Conocimiento de la existencia de Fontilles:
Fecha de primer ingreso en Fontilles:
III.-LA ENFERMEDAD:

IIIa.- Consciencia de la causa médica de la enfer-
medad: SI NO

IIIb.-Evolucién:

Reingresos (fechas y causas):

Ultimo ingreso (fecha y causa):
IIlc.-Vivencia:

Objetivos vitales: perspectivas:

Grado de motivacion e interés:

Anhedonia:

IIId.-Tratamiento:

Primeras medidas:

Recurrencia a otras medicinas:

Grado de confianza/desconfianza en medicina cientifica
moderna (asistencia médica de Fontilles):
IV.-ADAPTACION:

IVa.-Ludica:

Actividades de asueto:

IVb.-Laboral:

Ocupacion antes de la enfermedad:
Ocupacién durante la enfermedad:
Satisfaccion del rol ocupacional:
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Fig.1. Distribucién de la lepra por continentes
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Fig.2. Distribucién por sexo y estado clinico
de los enfermos de lepra en la Comunidad Valenciana



tarias deficientes. Hoy en dia sabemos que esta enferme-
dad es infectocontagiosa, pero precisa de hacinamiento,
falta de higiene y hambre, ademads de cierta predisposicién
genética, para ser contraida. Los estratos sociales menos
favorecidos son los mas predispuestos. Resulta, por tanto,
utdpico pensar en la erradicacion de la lepra mientras
no se trate de acabar con la injusticia social tanto en el
mundo desarrollado como en el Tercer Mundo.

b)La leproseria: el sanatorio S. Francisco de Borja Fon-
tilles

El sanatorio de Fontilles se sitda en la Vall de Laguart
(provincia de Alicante). La idea de su fundacién parte en
1901 de un jesuita, P. Carlos Ferris, y de un terrateniente,
D. Joaquin Ballester, al conocer la marginacién y el
abandono sanitario y social que sufrian los enfermos en
la regién valenciana. Se concibié como colonia-sanato-
rio y no como leproseria, ya que no se limitaba a acoger
leprosos, sino que ofrecia actividades laborales y lddicas
para neutralizar la idea de reclusion forzosa (colonia) y
se aplicaba la terapéutica para curar la enfermedad (san-
atorio).

Fue en 1909 cuando entraron los 8 primeros lep-
rosos. Desde el principio fueron atendidos y cura-
dos por las HH. Franciscanas de la Inmaculada. Los
jesuitas se encargaron del aspecto organizativo y religi-
0so. Conforme llegaban nuevos ingresos, Fontilles fue
convirtiéndose poco a poco en un pequeiio pueblo donde,
junto al control de la enfermedad y al seguimiento de
las reglas higiénicas y terapéuticas, los enfermos se dedi-
caban a ocupaciones laborales. Asi Fontilles se ha abas-
tecido a lo largo de los afios en lo refetente a: horno,

carpinteria, herreria, imprenta, encuadernacién, zapa-
terfa, peluqueria, jardineria, etc. Ademds, los enfermos
han formado bandas de musica, rondallas, grupos de
teatro, etc. También se cred una escuela. Entre los afios
1940y 1950, se alcanz6 el nimero médximo de enfermos
resi-dentes, en torno a 400.

Desde su fundacion, el sanatorio San Francisco de Borja
viene desarrollando sus actividades en tres vertientes dis-
tintas: asistencial, docente e investigadora.

La labor asistencial estd desempafiada por personal
médico y sanitario especializado, por las Hermanas Fran-
ciscanas de la Inmaculada y por el voluntariado. Casi
2.000 enfermos han ingresado en Fontilles desde su
origen. Esta funcién ha ido cambiando radicalmente con
las mejoras higiénico-sanitarias y socio-econdmicas del
pais y con la introduccion de los fairmacos capaces de
curar la enfermedad. De este modo la hospitalizacién
permanente, que era de unos 300 enfermos, hoy queda
reducida a 108. Las secuelas, las complicaciones, la
edad avanzada o la desconexidn social son las causas de
esta estancia continuada. El Sanatorio no se hace cargo
unicamente de los enfermos ingresados, también asiste a
enfermos de forma ambulatoria. El nimero de pacientes
actualmente en control es de 299 de los que, como ya
hemos dicho, 108 estan ingresados, y el resto (191) reci-
ben tratamiento ambulatorio. (Figs. 3, 4 y 5). La buena
labor asistencial del Sanatorio queda reflejada con la
disminucién del indice de mortalidad y una mortalidad
especifica nula. Es decir, las causas de muerte han sido
por enfermeda-des intercurrentes o por complicaciones
propias de la senectud, y no a causa de la lepra. (Fig. 6)
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Fig. 3. Distribucion por edad y sexo de los enfermos residentes en Fontilles.
El intervalo de edad més frecuente es de 55 a 75 afios.
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Fig. 5. Distribucién de los enfermos residentes segun el sexo y el estado
sanitario a fecha del 31-XII-95
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Fig. 6. Indice de mortalidad especifica en Fontilles. Desde 1991 es nula.

La labor docente se inicié en 1957 y ha contribuido
a la formacién de mas de dos mil profesionales sani-
tarios. Actualmente se desarrollan varios cursos al afio.
Fontilles participa también en congresos na-cionales e
internacionales de leprologia. Fruto de la funcién inves-
tigadora es la publicacién desde 1944 de la Revista de
Leprologia Fontilles. En ella se presentan los articulos
originales realizados en el centro asi como los elabora-
dos por otros investigadores.

¢) El enfermo

La vida de un enfermo de lepra ha estado histéricamente
marcada por el rechazo. En nuestra estancia en Fontilles
hemos comprobado que esta marginacién social ha con-
tinuado hasta nuestros dias y ha sido la principal fuente
de sufrimiento, mucho mds que el producido directa-
mente por el bacilo de la lepra. Los pacientes cuentan
cOmo se vieron obligados a recluirse en casa, 0 como sus
vecinos y amigos dejaron de hablarles hasta, finalmente,
verse obligados a abandonar sus pueblos natales. Conse-
cuencia de todo esto es la desconfianza de los pacientes
ingresados en Fontilles y la enorme dificultad que hay
para entrevistarles. Temen que los entrevistadores sean
periodistas y su apellido aparezca relacionado con la
lepra, extendiéndose la marginacion que sufren al resto
de su familia. Por ello la muestra de pacientes entrevista-
dos no pudo ser representativa. La mayoria de ellos, con

un bajo nivel cultural, sélo ha recurrido a la medicina
cientifica moderna en la que confian plenamente y
desconocen la causa médica de la enfermedad.

El sanatorio de Fontilles trat6 inicialmente de devolver
la dignidad a estos pacientes, cosa que consigui6 al pro-
porcionarles un hogar y la posibilidad de desarrollarse
como personas. Actualmente llama la atencién la liber-
tad plena que tienen los pacientes en todos los aspectos:
religioso, econémico, sexual, ocio, salidas al exterior, etc.
Esta libertad no ha estado siempre presente, lo que
amargé la juventud de algunos pacientes. El cambio
de mentalidad de Fontilles ha ido desarrolldndose de
forma paralela al de la sociedad espafiola.

Fontilles es hoy en dia, con una media de edad de
63 afos, priacticamente un centro geridtrico. Ante-
riormente el sanatorio, con pacientes jovenes, Supo
desarrollar maltiples actividades (talleres, teatro, ron-
dalla, jardineria, entre otras). En la actualidad no se
ha adaptado a las necesidades de unos pacientes de
edad avanzada, ya que estos se limitan a esperar las
horas de las comidas. Si bien la labor asistencial es
muy satisfactoria, Fontilles adolece en el presente
de actividades lidicas o de esparcimiento para sus
enfermos.

El rechazo social que ha sufrido el leproso a lo largo de
la historia pudo ser justificado por el desconocimiento
que de esta enfermedad se tenia. Lo que resulta incom-



presible es que, actualmente en nuestro medio, se sigan
manteniendo actitudes de rechazo hacia estos enfermos,
que indican la ignorancia que tiene la sociedad sobre
la lepra. El tratamiento debe ser multidisciplinario,
no limitdndose s6lo al farmacoldgico. Debe incluir
también una rehabilitacién psicosocial y laboral del
enfermo. Es necesario desmitificar el concepto de lepra
y eliminar prejuicios mediante campaiias en los medios
de comunicacién y en las escuelas, que expliquen que
la lepra es curable y que las deformidades residuales no
indican que la enfermedad siga activa.
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