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RESUMO

Em razdo das inUmeras praticas segregacionistas aplicadas as pessoas
atingidas pela hanseniase no século XX e do permanente estigma
iatrogénico ainda enraizado na sociedade, os pacientes de hanseniase e
seus familiares se encontram em situacdo de vulnerabilidade no pais.
Nesse sentido, o diagndstico tardio da enfermidade é uma realidade no
Brasil e conjuntamente com barreiras sociais e institucionais acaba por
provocar uma série de lesdes fisicas e psiquicas em pacientes e ex-
pacientes de hanseniase. Nesse sentido, o presente artigo, como
resultados parciais de pesquisa da dissertacdo de mestrado da autora,
tem como objetivo apresentar as contribuigdes da Relatoria Especial
das NacGes Unidas para a Eliminacdo da Discriminacdo contra as
Pessoas Afetadas pela Hanseniase e seus Familiares para a reabilitacdo
de lesbes fisicas e psiquicas decorrentes do diagnostico tardio da
doenca. A metodologia do presente trabalho respalda-se na analise
documental dos relatérios anuais produzidos por esta Relatoria
Especial. Através do artigo, conclui-se que é possivel encontrar nos
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mencionados documentos diretrizes para a busca de medidas de reabilitacdo das lesdes decorrentes
do diagnostico tardio em hanseniase para pacientes no Brasil.
Palavras-chave: Cooperacédo Internacional. Direitos Humanos. Hanseniase. Reabilitacdo.

ABSTRACT

Due to the numerous segregationist practices applied to people affected by leprosy in the 20th
century and the persistent iatrogenic stigma still entrenched in society, leprosy patients and their
families find themselves in a vulnerable situation in the country. In this sense, late diagnosis of the
disease is a reality in Brazil, and combined with social and institutional barriers, it leads to a series
of physical and psychological injuries in leprosy patients and former patients. Therefore, this article,
as partial results of the author's master's thesis research, aims to present the contributions of the
United Nations Special Rapporteur on the Elimination of Discrimination Against Persons Affected
by Leprosy and Their Families for the rehabilitation of physical and psychological injuries resulting
from the late diagnosis of the disease. The methodology of this work is based on the documentary
analysis of the annual reports produced by this Special Rapporteur. The article concludes that it is
possible to find guidelines in the mentioned documents for seeking rehabilitation measures for
injuries resulting from late diagnosis of leprosy for patients in Brazil.

Keywords: International Cooperation. Human Rights. Leprosy. Rehabilitation.

RESUMEN

Debido a las numerosas practicas segregacionistas aplicadas a las personas afectadas por la lepra en
el siglo XXy al persistente estigma iatrogénico aln arraigado en la sociedad, los pacientes de lepra
y sus familiares se encuentran en una situacion de vulnerabilidad en el pais. En este sentido, el
diagnostico tardio de la enfermedad es una realidad en Brasil, y junto con las barreras sociales e
institucionales, provoca una serie de lesiones fisicas y psicologicas en pacientes y ex-pacientes de
lepra. Por lo tanto, este articulo, como resultados parciales de la investigacion de la tesis de maestria
de la autora, tiene como objetivo presentar las contribuciones del Relator Especial de las Naciones
Unidas para la Eliminacion de la Discriminacion contra las Personas Afectadas por la Lepra y sus
familiares para la rehabilitacion de lesiones fisicas y psicoldgicas derivadas del diagnéstico tardio
de la enfermedad. La metodologia de este trabajo se basa en el andlisis documental de los informes
anuales producidos por este Relator Especial. A través del articulo, se concluye que es posible
encontrar en los documentos mencionados directrices para la busqueda de medidas de rehabilitacion
de las lesiones derivadas del diagnostico tardio de lepra para pacientes en Brasil.

Palabras clave: Cooperacion Internacional. Derechos Humanos. Lepra. Rehabilitacion.

INTRODUCAO

Em 1930 iniciou-se no Brasil a politica institucional de hanseniase, a qual perdurou até o
ano de 1986, neste periodo as pessoas acometidas pela doenca eram separadas compulsoriamente de
suas familias e internadas em hospitais-col6nias, os antigos “leprosarios”. Paralelamente ao
isolamento compulsorio dos enfermos, as medidas da profilaxia da hanseniase também abarcavam a

retirada dos filhos de pessoas atingidas pela doenca e o encaminhamento destes para os chamados
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preventdérios. Ambos os grupos, tanto enfermos quanto os filhos separados foram submetidos a
tratamentos extremamente degradantes durante tal politica.

Para os doentes, o ciclo de constantes violagcdes se iniciava no momento da violenta
captacdo dos pacientes para o “"tratamento™ e se permeou durante todo o periodo do isolamento
compulsorio. Por conseguinte, as medidas extremamente segregacionistas, preconceituosas e
estigmatizantes para o combate a hanseniase desencadearam um ambiente hostil, violento e, na
maioria das vezes, sem qualquer estrutura destinada ao tratamento e a reabilitacdo dos enfermos.
Nos sanatorios, as vitimas eram praticamente abandonadas pelo Estado brasileiro, a mercé de sua
prépria sorte, sem subsidio para o efetivo tratamento e ainda excluidas de qualquer contato com o
ambiente exterior, inclusive familiar (Loureiro; Ribeiro, 2020).

No que toca aos filhos separados, estes sofriam nos preventorios tanto quanto seus pais nos
hospitais-colonia. Maculados do mesmo estigma que seus genitores, sofreram todos os tipos de
abusos, dentre violéncias psicologicas, fisicas e sexuais em um ambiente que, supostamente, deveria
ter a finalidade de cria-los, educé-los e protegé-los (Loureiro; Ribeiro, 2020). Neste sentido:

Tais préaticas configuram graves violagGes a direitos humanos, tendo sido responsaveis por
danos fisicos, mentais, emocionais, materiais e sociais que impactaram diretamente nos
projetos de vida e deixaram lesGes permanentes nos dois grupos de vitimas (pessoas

afetadas pela doenca e filhos separados) que, em interacdo com as barreiras sociais,
configuram deficiéncia ao impedirem o exercicio da cidadania (Peruzzo et al., 2021, p. 5).

N&o obstante as vitimas de isolamento compulsério terem direito a penséo especial prevista
na Lei 11.520 de 2007 e, mais recentemente, na Lei 14.736 de 2023, a qual estende tal indenizacao
aos filhos separados e também as pessoas acometidas pela doenca isoladas em seringais, tais
medidas legislativas indenizatdrias ndo sdo suficientes para reparacdo dos danos causados, tendo em
vista o carater multifacetado das viola¢des praticadas durante a politica institucional de hanseniase e
0 enraizado preconceito com relacdo a doenca que perdura até os dias atuais.

De tal forma, o presente artigo pretende, como resultados parciais de pesquisa da
dissertacdo de mestrado da autora, apresentar uma sistematizacdo das diretrizes internacionais,
presentes nos documentos produzidos pelo sistema global de direitos humanos, acerca da
reabilitacdo das pessoas atingidas pela hanseniase que ficaram com lesdes fisicas e psiquicas
decorrentes das préaticas isolacionistas que violaram sistematicamente direitos humanos. Mais
especificamente, abordara os relatorios produzidos pela Relatoria Especial da ONU até 2023 sobre a
eliminacdo da discriminacdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares.

O Estudo da reabilitacdo em hanseniase pode ser analisado através de duas opticas: 1- a
reabilitacdo das lesGes fisicas e psiquisiquicas decorrentes do diagndstico tardio e 2- a reabilitacdo

das lesdes fisicas e psiquicas decorrentes da tortura. Tendo em vista que ambas as perspectivas
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possuem um contetdo abrangente e de notoria importancia, optamos por dar um foco na
reabilitacdo das pessoas afetadas pela hanseniase pela dptica das lesdes decorrentes do diagnostico
tardio desta enfermidade.

Nesse sentido, 0 presente artigo ndo abordara as lesbes decorrentes das praticas de tortura
sofridas pelos pacientes e pelos filhos separados, contudo, a contextualizacdo historica das inumeras
violéncias sofridas por esse grupo na perspectiva da tortura é extremamente relevante para a
compreensdo da conjuntura dos danos sofridos por esse grupo vulnerdvel durante a politica de
isolamento compulsério, bem como pelo preconceito e estigma ainda extremamente presentes na
sociedade.

Pretende-se por meio deste responder a seguinte pergunta: Quais sdo as contribuicdes que
podemos encontrar nos documentos produzidos pela Relatoria Especial das Nac¢des Unidas sobre a
eliminacdo da discriminacdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares para o0s
projetos de reabilitacdo das lesdes fisicas e psiquicas decorrentes do diagnostico tardio de pacientes
no Brasil, levando em consideracdo a politica de isolamento compulsério e suas implicacdes nos
dias atuais?

A hipotese que orienta esta pesquisa € que as diretrizes sobre reabilitacdo das pessoas
afetadas pela hanseniase, constantes principalmente nos relatérios tematicos anuais expedidos pela
Relatora Especial, podem contribuir para projetos de reabilitacdo de lesbes fisicas e psiquicas,
decorrentes do diagndstico tardio de hanseniase, que abarquem os aspectos de tratamento e cura da
doenca ndo apenas de uma perspectiva bacterioldgica, ou seja, ndo abrangendo somente o bem estar
fisico do paciente mas também o mental e o social.

O percurso metodolégico deste artigo respalda-se em analise documental dos documentos
produzidos pela Relatoria especial da ONU sobre a eliminacgdo da discriminagdo contra as pessoas
afetadas pela hanseniase e seus familiares, com foco nos seus relatérios tematicos anuais.

Em conclusdo, reforga-se a relevancia da presente tematica e da analise dos relatorios
produzidos pela Relatoria Especial levando em consideracao que o Brasil € um dos paises com mais
alto indices de diagndsticos tardio e, ndo obstante o fim do isolamento compulsério em 1986, o
estigma e preconceito com relagéo a essa enfermidade ainda estdo muito enraizados na sociedade, o
que dificulta ainda mais o processo de reinser¢ao desse grupo de pessoas na comunidade.

Dessa forma, nota-se 0 qudo essencial é a construgdo de projetos de reabilitacdo das lesGes
fisicas e psiquicas decorrentes do diagndstico tardio da doenca buscando-se assim, a concretizagdo
de medidas que sejam capazes de alcancar a reparacao integral dos danos causados pelas medidas
de profilaxia da hanseniase no Brasil do século XX bem como assegurar uma maior qualidade de
vida para todos aqueles atingidos pela doenca.
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1 LESOES FISICAS E PSIQUICAS DO DIAGNOSTICO TARDIO DA
HANSENIASE

Atualmente, o Brasil é o segundo pais do mundo com maior deteccdo de novos casos de
hanseniase, com altos indices de subnotificacdo, fator que indica um elevado numero de
diagnosticos tardios da doenca. Quanto antes for realizado o diagnostico, menor a probabilidade do
desenvolvimento de sequelas que a doenca pode gerar, considerando que o tratamento da
hanseniase, realizado através da poliquimioterapia, interrompe a transmissao do bacilo e previne
uma seérie de lesdes.

Em contramao, o diagndstico tardio da doenca pode gerar, além dos danos fisicos visiveis,
lesGes psicossociais, tendo em vista que, uma vez contraida, a hanseniase carrega em si 0
preconceito e estigma extremamente enraizados na sociedade, os quais, ainda mais propagados com
a politica de isolamento compulsério de hanseniase no Brasil do século XX, sdo muito presentes
nos dias atuais.

As lesdes fisicas que a hanseniase pode acarretar, uma vez ndo realizado o diagnéstico
antecipado da doenca, podem variar dentre perda de sensibilidade, deficiéncias visuais, garras nas
maos e nos pés, atrofia muscular, méo caida, pé caido, contraturas e feridas entre outras. Ja as lesdes
pscicossociais podem ser geradas tanto com relacdo a discriminacdo das lesbes fisicas quanto
devido ao enorme estigma da doenca. Tais danos dificultam e, por muitas vezes, impedem a
insercdo e reinsercao das pessoas atingidas pela hanseniase na sociedade.

Ao longo dos relatérios produzidos pela Relatoria Especial da ONU, foram mencionados
uma série de problemas que se apresentam como barreiras que contribuem para o diagnoéstico tardio
e as lesdes dele decorrentes. Para o presente artigo, foi feita a divisdo em dois grupos: 1-Barreiras
institucionais e 2- Barreiras sociais. Vale ressaltar que as barreiras sociais e institucionais estao
inter-relacionadas e de um certo modo, refor¢cam-se reciprocamente. Logo, a divisdo aqui realizada

foi feita para fins didaticos e para a melhor estruturacdo do trabalho.

1.1 Barreiras sociais que contribuem para o diagndstico tardio da hanseniase e as lesdes dele
decorrentes

Primeiramente, para adentrarmos acerca das barreiras sociais que contribuem para o
diagndstico tardio € necesséario salientar as multiplas intersec¢fes da hanseniase e o carater
multifacetado das inimeras praticas discriminatdrias e preconceituosas presentes na sociedade, tais

como a discriminacdo baseada na idade, no género, na raca, deficiéncia, etnia, classe social, entre
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muitas outras. Para a busca da eliminacdo dos estere6tipos nocivos e prejudiciais da hanseniase é
necessario reconhecer tais intersecc@es e analisar de forma individual e pormenorizada as melhores
medidas a serem adotadas para cada grupo de pessoas atingidas pela hanseniase.

Conforme o relatorio A/HRC/44/46, a discriminacdo e a marginalizacdo sistémica das
pessoas atingidas pela hanseniase e seus familiares acaba por afastar tal grupo de possibilidades de
emprego formal, vivendo assim, com rendas baixissimas, incertas, e em condic¢Ges de trabalho, na
maioria das vezes, extremamente degradantes (United Nations, 2020).

A discriminagdo sofrida por esse grupo ndo se encontra apenas no ambito da sociedade
civil, mas também em praticas dos servi¢os de administracdo do Estado. A falta de consciéncia
institucional e também critérios de elegibilidade inadequados no que diz respeito aos servicos de
salde, educacdo, oportunidades de trabalho bem como, acesso aos direitos das pessoas com
deficiéncia (United Nations, 2020) s&o algumas das muitas barreiras institucionais as quais as
pessoas atingidas pela hanseniase encontram na tentativa de se restabelecerem na comunidade em
condicdes de igualdade com os demais.

Conforme o relatério A/76/148, tais formas de discriminagdo institucionalizada
influenciam o comportamento social. Dessa forma, o preconceito nos servicos publicos e privados,
bem como as medidas de isolamento compulsério firmadas durante o século XX no Brasil, direta e
indiretamente normalizam e reforcam a discriminacdo e desumanizacdo desse grupo vulneravel
(United Nations, 2021).

Imperioso salientar que as pessoas atingidas pela hanseniase também devem ser
consideradas pessoas com deficiéncia tanto do ponto de vista das lesdes fisicas que a doenca pode
acarretar, como também com relacdo as deficiéncias psicossociais geradas pelo preconceito e
estigma com relacdo a enfermidade (United Nations, 2021). Desse modo, esse grupo faz jus aos
direitos previstos na Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, a qual o Brasil é
signatario desde o ano de 2007 e tem como propoésito, conforme seu artigo 1, assegurar e promover
direitos humanos das pessoas com deficiéncias de forma equitativa.

A falta de acessibilidade também é considerada como um fator para a caréncia de inclusdo
das pessoas atingidas pela hanseniase, sua marginalizacdo sisttmica bem como o agravamento de
suas lesoes fisicas e psiquicas. A acessibilidade se mostra fundamental para a melhora na qualidade
de vida da pessoa com deficiéncia, de modo a abarcar as diversas esferas de uma vida saudavel,
participativa e independente. Nessa toada, ambientes e servicos adequados as necessidades
especificas de cada deficiéncia sdo essenciais para as vitimas de diagndéstico tardio da hanseniase, ja
que, como mencionado, a falta de tratamento precoce pode gerar uma série de deficiéncias, as quais,
podem dificultar e até mesmo impedir a reabilitacdo desses pacientes vitimas do diagnostico tardio.
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Os traumas psicossociais do diagndstico tardio podem ter consequéncias serissimas para a
salde mental e social do individuo enfermo, mesmo apds o tratamento e a cura bacteriolégica da
doenca. Isso ocorre porque, ainda que o paciente ndo tenha deficiéncias visiveis, a estigmatizagdo e
preconceito, 0s quais remetem desde os tempos biblicos, fazem com que as pessoas atingidas pela
doenca e seus familiares vivam em constante marginalizacdo. Podemos citar por exemplo, 0s
problemas como depressédo, baixa auto-estima, auto-discriminacao, entre outros.

Tais questbes de ordem psicoldgica ndo estdo restritas apenas aqueles que contrairam a
doenca, mas também a seus familiares, visto que a discriminacdo sofrida pelos pacientes da
hanseniase se estende para esses. Um dos grandes exemplos dessa marginalizacdo estendida é o
caso dos filhos separados, j& mencionados anteriormente, 0s quais, ainda criangas eram retirados de
seu seio familiar e encaminhados para os preventorios, onde, sofreram dos mesmos preconceitos e
estigmas que seus pais.

A esse respeito a Relatoria Especial da ONU, no relatério A/HRC/50/35 discorre que:

Family members also experience deterioration of their mental health. The Special
Rapporteur was struck by comments from representatives of persons affected by leprosy
during the webinars on human and youth rights organized by the Sasakawa Leprosy
(Hansen’s Disease) Initiative that many young family members chose not to develop their
full potential in life and to hide themselves because they were fearful of the consequences if

their community, co-workers or employers discovered their family’s history with leprosy
(United Nations, 2022, p.14).

Além da interseccdo da deficiéncia com a hanseniase, mencionada anteriormente, a
Relatoria Especial da ONU, em seu Relatério tematico anual A/HRC/41/47, discorre acerca das
mulheres e criangas atingidas pela hanseniase e analisa de forma especifica como que o0s
esteredtipos prejudiciais da hanseniase afetam de maneira mais intensa mulheres e criancas
pacientes da doenca. No caso das mulheres atingidas pela hanseniase, a subnotificacdo dos casos
tende a ser maior, levando a um alto indice de diagndstico tardio e desenvolvimento de deficiéncias
fisicas. 1sso ocorre tendo em vista a dificuldade de muitos pacientes a acessarem o sistema de saude.
Tal obstaculo pode estar relacionado ao baixo status atribuido as mulheres na sociedade, que
desencadeia a auto-ocultacdo da enfermidade, bem como a dependéncia de autorizacéo de terceiros
para buscar cuidados médicos alem do pouco conhecimento sobre a propria doenca (United
Nations, 2019).

Nessa toada, as deficiéncias fisicas em mulheres decorrentes do diagndstico tardio
ocasionam a estigmatizacdo da hanseniase de uma maneira muito mais intensa, tendo em vista, que
muitas lesdes geram dificuldade e até mesmo impedimento para realizacdo de muitas tarefas que
socialmente sdo designadas a mulheres (United Nations, 2019). Assim, muitas das mulheres vitimas
do diagndstico tardio enfrentam diversas barreiras para alcangar um trabalho digno e assim a
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independéncia econdmica, e acabam por enfrentar questdes como desemprego, trabalho informal,
remuneracao desigual entre outras.

Ademais, conforme a Relatoria Especial da ONU no relatério A/HRC/50/35, a
discriminacdo sofrida por mulheres pacientes de hanseniase dentro de seu ambiente familiar bem
como no trabalho é extremamente prejudicial para a saude mental, podendo ocasionar estresse
psicolégico, depressdo até mesmo pensamentos suicidas (United Nations, 2022). Em razdo das
diversas deficiéncias provocadas pela hanseniase e seu diagnéstico tardio, € muito comum a
violéncia contra as mulheres pacientes seja de forma institucional ou na comunidade. Nesse sentido,
a Relatoria Especial discorre acerca de tais praticas de violéncia e segregacéao:

The following practices were described: separation from children and not being allowed to
feed them; verbal abuse from family and community members; beatings perpetrated by
family members who regard women affected by leprosy as sinners and/or indolent due to
the difficulties they face in fulfilling household activities when living with chronic pain and

physical impairments; sexual abuse and violence perpetrated by the spouse and family
members; abuse from medical workers; and suicide attempts (United Nations, 2022, p. 11).

Com relacdo as criancas atingidas pela hanseniase, assim como com relacdo as mulheres
pacientes de hanseniase, a discriminacdo € muito mais intensa, tendo em vista a visdo subordinada
que lhes é atribuida na sociedade. O alto indice de criancas diagnosticadas com hanseniase ja com
deficiéncias fisicas visiveis identifica um diagnostico tardio da doenca. A Relatoria também aponta
que as técnicas para o diagndstico e tratamento da hanseniase ndo sdo adaptaveis para as criancgas, ja
que necessitam da degluticdo de remédios, sendo o tratamento prolongado, doloroso e desafiador
para muitas criancas. (United Nations, 2019)

O diagnostico tardio na infancia, também dificulta desde cedo a insergdo da crianga na
comunidade, o que pode desestimular a crianga a frequentar os ambientes educacionais, desenvolver
doencas psicoldgicas como depressdo e baixa-auto estima. Além do mais, o diagnoéstico tardio, pode
gerar danos irreversiveis aos projetos de vida de muitas criangas, que, em razdo das deficiéncias
fisicas ja possuem impedimentos laborais.

Em conclusdo, as barreiras sociais alinhadas com a discriminagdo multifacetada da
hanseniase, com relacdo a deficiéncia, ao género, a classe social e a idade nos revela um quadro
extremamente preconceituoso e estigmatizante, que, quando somados com as barreiras
institucionais, dificultam ainda mais a reabilitacdo das lesdes decorrentes do diagnostico tardio.
Neste aspecto € primordial a reparacdo dos danos causados a esse grupo vulneravel, através de um
processo de reabilitacdo adequado para que 0s pacientes e ex-pacientes consigam viver em

condicdes de igualdade com os demais membros da sociedade.
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1.2 Barreiras institucionais que contribuem para o diagndéstico tardio em hanseniase e as
lesGes dele decorrentes

As barreiras institucionais que dificultam o diagndstico antecipado da hanseniase sdo
questBes primarias e substanciais em relacdo ao modo com que a comunidade, tanto em ambito
internacional e nacional organizam e conduzem as formas de prevencéo, diagndstico, tratamento e a
reabilitacdo da hanseniase. Nesse sentido, tais acdes afetam diretamente as pessoas atingidas pela
hanseniase e por vezes sdo reforcadas e outras vezes reforcam as barreiras sociais anteriormente
mencionadas.

Primeiramente, sera abordada a falta de agdes direcionadas para os determinantes
sociais de satde. A hanseniase é considerada pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como
uma Doenca Tropical Negligenciada (DTN), ou seja, uma enfermidade geralmente endémica em
populacdes de baixa renda e que ndo possuem o devido investimento no sistema de salde. Nesse
sentido, para o combate & hanseniase e as demais DTNs é necessario medidas diretas e especificas
sobre os Determinantes Sociais de Saude (DSS), que sdo fatores que direta ou indiretamente
influenciam e afetam a saude publica, como por exemplo fatores sociais, econdmicos, culturais,
psicoldgicos, entre outros.

Dessa maneira, para alcancar o mais alto padrdo de salde possivel com relagdo a
hanseniase a Relatora Especial das Nac¢Ges Unidas sobre Hanseniase menciona a interdependéncia
da realizacdo do direito a saude a realizacdo de demais direitos para um nivel de vida adequado.
Ainda ressalta que para o combate aos DSS sdo necessarias medidas ndo somente para 0 acesso
universal & agua potdvel, ao saneamento béasico e a higiene, mas também direito ao trabalho,
educacéo, protecdo e seguridade social, os quais sdo tdo importantes quanto para a prevencgao da
hanseniase e seu diagndstico tardio. (United Nations, 2022).

Dessarte, a falta de medidas direcionadas as diversas facetas de uma vida saudavel e
a consecucao dos diferentes direitos que dela se relacionam fazem parte da visdo hegeménica da
salude focada apenas na cura bacteriolégica da doenga. Nesse sentido, como mencionado
anteriormente, a OMS define salde como o estado de completo bem estar fisico, mental e social e
ndo apenas na auséncia da enfermidade.

De tal maneira, o desenvolvimento social, a eliminacdo da miséria, o direito a autonomia
econdmica, a seguridade social, bem como a auséncia da discriminacdo e preconceito sdo todos
fatores que contribuem para a construcdo de uma vida saudavel em sentido amplo. A caréncia de
estratégias relacionadas a esses aspectos fundamentais do bem estar social, no que diz respeito aos

pacientes de hanseniase e seus familiares, contribuem para a manutencdo dos altos indices de
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hanseniase, para a subnotificacdo dos casos e seu consequente diagndstico tardio em paises
endémicos.

A Relatoria especial da ONU menciona em seu Relatério teméatico anual A/HRC/50/35
que:

Yet the majority of global and national health narratives and strategies continue to be
dominated by the biomedical narrative on human suffering, which narrows diseases to mere
biological phenomena, and thus remain diseasecentred. Although they include
recommendations on ensuring universal and affordable access to water, sanitation and
hygiene in order to tackle diseases related to poverty, global health policies do not address
the structural violence that is at the root of many of such diseases (as is the case of leprosy
and other neglected tropical diseases) and much of the human suffering and economic loss
they cause (United Nations, 2022, p.2).

E aqui que a visdo da hanseniase nio focada apenas na cura bacterioldgica se entrelaca
diretamente com as barreiras sociais mencionadas no topico anterior com relacdo a discriminacéo
contra as pessoas atingidas pela hanseniase, no que a relatoria denomina de violéncia estrutural
(seja em razdo das deficiéncias fisicas e psiquicas dela decorrentes ou no que toca a situacdo de
mulheres e criancas pacientes da hanseniase). Assim, o mais alto acesso de saude possivel também
diz respeito a uma vida livre de discriminagdes e preconceitos, que promova ambientes e servicos
acessiveis e adaptados as necessidades e que garanta uma reabilitacdo das pessoas atingidas pela
hanseniase de maneira que possam conviver em igualdade com os demais.

Por exemplo, a Relatora menciona, em seu relatério A/HRC/41/47 fatores que dificultam o
acesso ao mais alto padréo de saude e bem estar por parte das mulheres, como a falta de periodos de
descanso adequados, de praticas de autocuidado, a caréncia de meios para prevenir as deficiéncias
fisicas. Ademais, embora grande parte das mulheres pacientes de hanseniase tenham acesso aos
beneficios previdenciarios, existem ainda deficiéncias que nao sdo reconhecidas pelos Estados,
principalmente as ndo visiveis. (United Nations, 2019)

Ja no que diz respeito as pessoas atingidas pela hanseniase e que possuam algum tipo de
deficiéncia decorrente da doenca é imperioso que as medidas de cuidados a salde e qualidade de
vida sejam sensiveis a cada tipo de deficiéncia e ndo discriminatorias (United Nations, 2020).
Ainda, é necessario que se garanta, ndo somente ambientes e servigos acessiveis, mas também o
tratamento continuo mesmo ap6s a cura bacterioldgica da doenca através da reabilitacdo de
pacientes.

Neste aspecto, a visdo puramente bacterioldgica da doenca ainda é algo muito preocupante,
tendo em vista que, uma vez diagnosticadas tardiamente e geradas lesdes fisicas e psiquicas, 0s
pacientes de hanseniase necessitam de medidas que garantam a sua reabilitacdo e qualidade de vida,

ndo apenas do ponto de vista fisico, mas também mental e social. Assim sendo, o mais alto padréo
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de saude e bem estar possivel também inclui a vida apds a cura bacteriol6gica da doenca e todas as
inimeras complicacdes que a enfermidade pode acarretar sendo do ponto de vista fisico, mental ou
social.
Neste aspecto a Relatoria Especial da ONU aponta:
However, the harsh reality of health care for persons affected by leprosy is the progressive
dismantlement of leprosy services and of key infrastructure, such as laboratories, and loss
of expertise,23 which aggravate the systemic barriers to access to diagnosis and treatment

widely faced by persons affected by leprosy in both endemic and non-endemic countries
(United Nations, 2022, p. 8).

Como mencionado pela Relatoria e diretamente relacionado com a visdo hegemonica de
salude focada na cura bacterioldgica, outros fatores que podem ser considerados barreiras que
contribuem para as lesdes decorrentes do diagnoéstico tardio da hanseniase e a falta de acesso ao
mais alto padrdo de salde possivel € a mercantilizacdo da salde e a falta de interesse da industria
farmacéutica em relacdo ao diagnostico e tratamento da hanseniase. Como a maioria das Doencas
Tropicais Negligenciadas, a hanseniase atinge, geralmente, populagdes de baixa renda, ndo sendo,
neste aspecto, vantajoso para a industria farmacéutica investir no desenvolvimento de
medicamentos mais eficientes que melhorariam a qualidade de vida dos pacientes ap6s o
diagnostico. (United Nations, 2022).

Ademais, as possiveis reacdes da hanseniase geralmente sdo tratadas por meios de outros
medicamentos como Talidomida e Corticoide, contudo, essas drogas podem causar uma série de
efeitos colaterais nos pacientes. Nesse sentido, ndo ha interesse por parte do mercado para o
investimento nos medicamentos de combate as reagdes da hanseniase e, em muitos paises, ndo ha
sequer o seu fornecimento gratuito (United Nations, 2022).

Outro elemento também mencionado pela relatora é a falta de especializacdo dos
profissionais da salde no que toca tanto ao diagnostico da doencga quanto com relagdo aos cuidados
apos o tratamento. A falta de expertise e conhecimento acerca da identificacdo, diagndstico,
tratamento e reabilitacdo da hanseniase é extremamente prejudicial para o agravamento das lesdes
dela decorrentes. Como aludido no Relatério A/HRC/50/35, o treinamento de profissionais da satde
é esporadico e limitado para hospitais especializados que focam apenas nos aspectos clinicos da
doenca (United Nations, 2022).

Assim, tendo em vista que, a maioria dos pacientes mora em regides mais afastadas,
sendo pessoas de baixa renda, que vivem em constante situacdo de vulnerabilidade social e
econdmica, grande parte das pessoas atingidas pela hanseniase ndo possui sequer acesso a
informacdes basicas sobre a propria doenca e muito menos com relacéo as medidas de reabilitacdo e

seguridade social. Assim, verifica-se além de uma precariedade nos servigos primarios de saude a
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caréncia dos setores secundarios e terciarios. Nao ha, por parte dos paises e das instituicdes, uma
preocupacdo no sentido do tratamento continuo, que inclua o apoio psicossocial, fisioterapia,
cirurgias reparadoras e medidas de reabilitacdo em sentido amplo.

Grande parte da caréncia de medidas centradas no individuo e ndo somente na
doenca esta relacionada com a dependéncia dos paises endémicos de orientacdes e insumos do
Norte Global. Podemos citar como exemplo o Brasil que depende do envio dos medicamentos para
a poliquimioterapia através de doacdes via OMS, ou seja, em um dos paises com maior quantidade
de casos de hanseniase ndo se produz as drogas para o seu tratamento de forma independente.

Nessa toada, as diretrizes e medidas acerca da doenca sdo realizadas por paises ndo
endémicos e que ndo possuem conhecimento aprofundado de todas as questbes que abarcam o
diagnostico, tratamento e reabilitacdo da hanseniase. Por conseguinte, existe uma grande
dificuldade de implementacéo de tais medidas, ora vista a falta de conhecimento e dimensdo dos
danos causados pela doenca nos pacientes e familiares. E a partir dessa nova narrativa que
abordaremos no proximo tépico as recomendacGes da Relatoria Especial para a reabilitacdo das
lesbes decorrentes do diagndstico tardio de maneira a abordar as formas de superar as barreiras

sociais e institucionais aqui mencionadas.

2 RECOMENDACOES DA RELATORIA ESPECIAL DA ONU PARA A
REABILITACAO DAS LESOES FISICAS E PSIQUICAS DECORRENTES DO
DIAGNOSTICO TARDIO

No presente topico, abordaremos as recomendacGes da Relatoria Especial sobre a
eliminacdo da discriminacdo contra as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares para as
medidas de reabilitacdo das lesdes fisicas e psiquicas decorrentes do diagndstico tardio da doenca.
Nesse sentido, através dos topicos anteriores é evidente que as referidas lesGes possuem diversas
origens e barreiras, sociais e institucionais que sd0 necessarias superar para a garantia de uma
efetiva reabilitacdo desses pacientes.

Ressalta-se que processo de elaboracédo, planejamento e implementacdo das medidas para a
reabilitacdo das lesGes decorrentes do diagnostico tardio que serdo mencionadas devem abarcar a
constante e direta participacdo das proprias pessoas atingidas pela hanseniase e que levem em conta
a expertise dos pacientes, suas vivéncias e suas proprias interpretaces de bem estar e vida
saudavel. Assim, tais medidas devem ser implementadas atraves do que a Relatora menciona como
"a nova narrativa sobre o direito ao mais alto padrdo de saude possivel”, qual seja, por meio de
acoes "de baixo para cima" que sejam baseadas no conhecimento, experiéncias e participacdo das
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pessoas atingidas pela doenca e seus familiares de forma alternativa e complementar a
epidemiologia oficial, conforme Relatério A/HRC/50/35 (United Nations, 2022).

Primeiramente, é necessario o reconhecimento por parte dos Estados e instituices privadas
que o combate a hanseniase abrange acdes direcionadas a cuidados prévios, durante e apds a cura
bacterioldgica da doenca e que contemplem a salde do paciente, ndo apenas do ponto de vista
fisico, mas também mental e social. Nesse aspecto, a reabilitacdo da hanseniase abrange uma série
de cuidados com as deficiéncias fisicas e psiquicas dela decorrentes e que podem ser originadas
tanto das reagOes adversas da enfermidade quanto com relagédo ao preconceito e discriminagéo.

Assim, a reabilitacdo das lesdes do diagndstico tardio, sejam fisicas ou psicossociais, sao
ocasionadas e agravadas pelas diversas barreiras sociais e institucionais mencionadas anteriormente.
Dessa maneira a reabilitacdo em hanseniase deve se basear em um conjunto de medidas para
corrigir as desvantagens materiais e estruturais presentes na sociedade que impedem ou dificultam a
participacao de pacientes, ex pacientes e seus familiares em igualdade com os demais.

Grande parte das deficiéncias psicossociais, ocasionadas pelo diagnostico tardio, tem sua
origem no preconceito e estigma perpetuados ainda mais pela politica de isolamento compulsério da
hanseniase no século XX. Assim, uma vez diagnosticado tardiamente, o paciente terd que enfrentar
uma série de preconceitos com relacdo a doenca. Nesta toada, uma das medidas para a reabilitacdo
dessas lesdes deve se apoiar na construcdo de politicas de memoria e educacao, como por exemplo
a criacdo de museus da hanseniase, tombamento de antigos hospitais coldnias e preventorios.

Assim, afirma a Relatora Especial:

Reparation programmes should therefore comprise both material and symbolic reparations.
Rehabilitation should be a core measure of reparation programmes, given that victims of
serious human rights violations usually need specialized health-care services. By aiming at
systemic change and non-recurrence, States should implement a comprehensive prevention

structure that makes use of education, arts and culture, archives and documentation, linking
reparation programmes with memorialization processes (United Nations, 2020, p. 13).

A educacdo em hanseniase e a implementacdo de medidas de memoria sdo fundamentais
para garantias de ndo repeticdo, mesmo que em pequenos niveis como em comunidades, escolas,
ambientes de trabalho, entre outros. Assim, recomenda-se a criagdo de programas de sensibilizacao
em nivel nacional e subnacional para a promocao de informacéo e educacdo em hanseniase acerca
do historico da doenca e dos direitos das pessoas atingidas. (United Nations, 2019).

Como aludido anteriormente, a discriminacdo da hanseniase ndo € somente uma
problematica da sociedade civil, mas também muito presente em servigos publicos do Estado. Nesse
sentido, a relatoria recomenda a educacdo em hanseniase com relacdo a propria doenca, suas formas

de transmissdo, diagndéstico, tratamento e historico de violagGes também para funcionarios de

Revista de Direito Socioambiental — ReDiS (UEG) | v. 02, n. 03, p. 151-169, jul./dez. de 2024

163



CONTRIBUICOES DA RELATORIA ESPECIAL DA ONU PARA A ELIMINAQ,ELO DA DISCRIMINACAO CONTRA AS
PESSOAS AFETADAS PELA HANSENIASE PARA O TEMA DA REABILITACAO DE PACIENTES NO BRASIL

instituicOes publicas, especialmente nos servigcos de saude, educacdo e servigos da justica (United
Nations, 2023).

Ademais, acerca das agOes a serem aplicadas para o combate ao estigma, a relatora
recomenda no Relatério tematico anual A/HRC/53/30 que além da revogacdo de leis
preconceituosas e discriminatdrias, sejam promulgadas leis e/ou estatutos contra a discriminacdo em
hansenaise, bem como a promocao de mecanismos para a apresentacao de queixas sobre violagcoes
de direitos das pessoas atingidas pela doenca, sendo assim também garantido o devido acesso a
justica (United Nations, 2023).

Dessarte, sdo necessarias acdes de inclusdo e medidas de sensibilizacdo para que se
garanta a pessoas atingidas pela hanseniase e seus familiares um estilo de vida em condi¢cfes de
igualdade com os demais de forma a promover 0 empoderamento e a capacitacdo desse grupo
vulneravel, contemplando as mais diversas intersec¢Ges da hanseniase com género, classe social,
idade e deficiéncia, as quais podem acentuar a discriminacdo. Por conseguinte, o diagndstico tardio
da hanseniase gera uma série de deficiéncias fisicas e psicossociais e para que se garanta 0 mais alto
padrdo de salde possivel é necessario a promocdao de acessibilidade com relagdo as diversas esferas
de uma vida independente, participativa e ndo discriminatoria. 1sso implica agdes direcionadas a
acessibilidade no trabalho, em servicos de seguridade social e satde, transporte, educacao, etc.

Com relacdo ao ambiente laboral, a relatora aponta que as medidas afirmativas
direcionadas a incluséo e acessibilidade devem abranger as possiveis interseccionalidades da
doenca, abarcando assim as necessidades especificas de cada grupo, como por exemplo adaptacoes
para as deficiéncias fisicas e psicossociais, sendo estas visiveis ou invisiveis, podendo ser
necessario o ajuste de local, tempo, organizacdo do trabalho, bem como o fornecimento de
eventuais dispositivos de assisténcia. Ademais, para a garantia de oportunidades de trabalho, a
relatora aponta ainda que é imperioso a parceria entre o setor publico e privado (United Nations,
2020).

Na mesma medida é obrigacdo dos Estados garantir o devido acesso a servi¢os de
seguridade social, através de beneficios de assisténcia financeira, habitacdo, cuidados com a salde,
além de programas de seguranca social ndo contributiva para pessoas que trabalham informalmente
(United Nations, 2020). Ainda, em raz8o da hanseniase englobar uma série de deficiéncias ndo
visiveis, como as lesdes psicossociais ou até mesmos fisicas, tal como a perda da sensibilidade, é
necessario que o0 acesso aos beneficios previdenciarios seja direcionado também a esses tipos de
lesGes e ndo somente as deficiéncias visiveis (United Nations, 2019).

A educacdo inclusiva, através do acesso a escolaridade e informagdes acerca da propria
doenca, sdo também medidas de reabilitacdo das lesGes decorrentes do diagnostico tardio. A
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garantia de escolaridade, permanéncia na escola e de ambientes inclusivos para a aprendizagem €
essencial, principalmente no que toca as criancgas vitimas do diagnostico tardio, tendo em vista que,
muitas vezes, estas abandonam o ambiente escolar devido a praticas discriminatérias como o
bullying. Nesse sentido, a Relatoria Especial da ONU recomenda acdes afirmativas também no
sentido da concessdo de incentivos que permitam criancas com hanseniase e filhos de pessoas
atingidas pela doenca a permanecer na escola e concluir os estudos (United Nations, 2021).

Alem disso, a discriminacdo alinhada com a interseccionalidade da hanseniase com o
género demanda medidas de reabilitacdo especificas para mulheres. Assim, a relatora recomenda
acOes direcionadas a capacitacdo de mulheres atingidas pela hanseniase através da educacgéo, acesso
a informacdo, programas de geracdo de rendimentos, entre outras medidas para que se garanta o
conhecimento de seus direitos e as possiveis maneiras de reivindica-los (United Nations, 2021). Por
conseguinte, os Estados devem promover acdes direcionadas & proibicdo de todos os tipos de
violéncia contra mulheres atingidas pela hanseniase, bem como a punicdo por tais praticas. (United
Nations, 2023).

Para assegurar e promover a autonomia das mulheres em todas as esferas da vida, sem que
haja quaisquer formas de dependéncia de terceiros para a tomada de decisdes acerca de sua prépria
realidade, € necessario que os Estados e as instituicdes privadas promovam agfes que visem a
igualdade de participacdo e remuneragéo, acesso a trabalho formal e acessivel para as pacientes com
deficiéncias geradas pelo diagndstico tardio em hanseniase (United Nations, 2021).

Tais medidas de combate ao preconceito e estigma da hanseniase e suas multiplas
interseccGes promovem o empoderamento e capacitagdo das pessoas atingidas pela hanseniase
buscando reparar as lesdes fisicas e psiquicas decorrentes do diagnostico tardio. A promocédo de
medidas que superem as barreiras sociais sao fundamentais para uma reabilitacdo pensada em um
sentido amplo de saude, ndo focada somente na cura bacterioldgica da doenca. A reabilitacdo em
hanseniase, principalmente no que diz respeito ao diagnoéstico tardio da doenga, demanda um
integral e efetivo acesso aos servicos de salde, de maneira a abranger o diagnostico precoce da
doenca, evitando as multiplas lesbes aqui mencionadas, bem como um cuidado durante e apds a
cura bacterioldgica da doenca. Nesse sentido, as agdes direcionadas a reabilitacdo das lesdes
decorrentes do diagnostico tardio devem abordar cuidados continuos com a salde fisica e
psicossocial dos pacientes.

Assim, a visdo puramente bacterioldgica da hanseniase contribui para agravar ainda mais
as lesdes decorrentes do diagnostico tardio da doenca, tendo em vista que, além da falta de acdes
direcionadas ao diagndstico precoce, através de medidas de combate aos determinantes sociais da

hanseniase por exemplo, ndo hd uma preocupagdo com as possiveis complicacdes e lesbes
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decorrentes da hanseniase durante e ap0s o seu tratamento, como aludido no topico anterior. Assim,
os Estados devem buscar medidas que garantam acesso a tratamento continuo da hanseniase por
meio de servicos publicos de acesso universal e especializado, ndo somente a servi¢os primarios de
salde, mas também a secundarios e terciarios, que sejam inclusivos e sensiveis as questdes de
género, idade e deficiéncia (United Nations, 2022).

A esse respeito, a especializacdo dos profissionais da satde e o investimento e alocacao de
recursos em todos os setores da saude publica sdo essenciais para que se garanta a reabilitacdo das
lesBes fisicas e psiquicas da hanseniase, tendo em vista que a falta de expertise para reconhecimento
dos sintomas e lesbes da hanseniase atrasa o diagnostico para 0s pacientes e provoca o agravamento
de suas lesdes.

A especializagdo de profissionais também inclui o treinamento de trabalhadores da satde
capacitados para o atendimento das necessidades de cada paciente de forma pormenorizada, se
atentando a praticas ndo discriminatdrias e as multiplas intersec¢fes da hanseniase. Além do mais,
no que diz respeito ao tratamento de criangas com hanseniase, como ja mencionado anteriormente, a
dificuldade da adesdo ao tratamento por parte dos jovens é um dos desafios enfrentados para o
combate ao diagnostico tardio em criancas, nesse sentido, a relatora também recomenda ac¢des para
0 investimento em tratamentos adaptados para esse grupo, como por exemplo, 0 uso de xaropes
aromatizados (United Nations, 2019).

Por conseguinte, a Relatora faz algumas recomendacdes para a garantia ao mais alto
padrdo de saude possivel de pacientes durante e depois do tratamento, tais como acesso e
investimento em medicamentos de alta qualidade, tanto para o controle de dores neuropaticas
provocadas pela doenca quanto para os efeitos colaterais do tratamento, garantia de seguranca
alimentar durante o tratamento da hanseniase, reconhecimento dos direitos das pessoas com
deficiéncia para os pacientes e ex-pacientes de hanseniase mesmo ap6s a cura bacterioldgica,
garantia de acesso a cuidados de reabilitacdo fisica como fisioterapia, acesso a cirurgias
reconstrutivas, beneficios previdenciarios, bem como cuidados de reabilitacdo das lesdes
psicossociais atraves de acesso a tratamento para a satude mental como grupos de apoio, psicologos
e psiquiatras, inclusive para familiares de pessoas atingidas pela doenca (United Nations, 2022).

Finalizando, retomamos aqui a necessidade da participacao ativa das pessoas atingidas pela
hanseniase nas medidas de reabilitagdo mencionadas neste capitulo. A promoc¢do de uma cidadania
ativa e capacitadora através das acdes de reparacdo integral sdo mais que essenciais para que se
garanta um processo de reabilitacdo integral e efetivo. Nesse sentido, os Estados devem se
concentrar na criacdo de medidas que proporcionem e garantam a participacdo ativa das pessoas
atingidas pela hanseniase na tomada de decisdes, especialmente no que diz respeito a politicas que

Revista de Direito Socioambiental — ReDiS (UEG) | v. 02, n. 03, p. 151-169, jul./dez. de 2024

166



CONTRIBUICOES DA RELATORIA ESPECIAL DA ONU PARA A ELIMINAQ,ELO DA DISCRIMINACAO CONTRA AS
PESSOAS AFETADAS PELA HANSENIASE PARA O TEMA DA REABILITACAO DE PACIENTES NO BRASIL

abarquem as diversas interseccionalidades da hanseniase, como é o caso das politicas de género,
onde ha uma grande caréncia de liderancas femininas (United Nations, 2019). Destarte, para isso,
recomenda-se a implementacdo de pesquisas e monitoramento para a identificagdo dos grupos mais
vulneraveis ao preconceito e a estigmatizacao da hanseniase, para o desenvolvimento de medidas de

inclusdo, acessibilidade e o consequente empoderamento (United Nations, 2021).

CONCLUSAO

O presente artigo buscou através da analise das barreiras sociais e institucionais que
contribuem para o diagndstico tardio e as lesGes dele decorrentes demonstrar a complexidade do
tema da reabilitacdo em hanseniase, o carater multifacetado dos danos decorrentes da caréncia de
diagndstico antecipado e as diversas interseccionalidades da doenca. Por meio da analise dos
relatorios da Relatoria Especial da ONU sobre a Eliminacdo da Discriminacdo contra as Pessoas
Afetadas pela Hanseniase e seus familiares, consegue-se identificar uma serie de medidas de
reabilitacdo em hanseniase.

De tal forma, mediante a sistematizagdo das diretrizes constante nos mencionados
documentos, conclui-se que as agdes direcionadas & reabilitagdo em hanseniase devem,
primeiramente, visar o alcance ao mais alto padréo de salde e bem estar possivel, sendo, para isso,
necessaria a analise do diagndstico, tratamento e reabilitacdo das lesGes além do ponto de vista
meramente bacteriolégico da doenca, levando em consideracao a saude fisica, mental e social. Para
iSs0 a relatora aponta a necessidade de capacitacdo e participacdo das pessoas atingidas pela doenga
nos processos decisorios, atraves de medidas focadas na garantia de inclusdo, acessibilidade e nédo
discriminacdo levando em consideracdo o enraizado estigma e preconceito com relacdo a doenca e
todas as suas implicages que dificultam e/ou impedem a participacdo desse grupo em igualdade
com o0s demais.

Dessa maneira, as medidas de reabilitacdo devem ser garantidas de forma a proporcionar
aos pacientes e ex-pacientes de hanseniase medidas de combate aos Determinantes Sociais de
Hanseniase, garantindo assim acesso publico e universal a servicos de salude de forma continua
(inclusive apo6s a cura bacterioldgica da doenca), investimento em medicamentos, especializacao de
profissionais da saude (tanto para o diagndstico e tratamento bem como a reabilitacdo das lesbes
decorrentes da hanseniase), educacdo em hanseniase (para a sociedade de uma maneira geral e
também para os proprios pacientes), ambientes de trabalho adequados e inclusivos para cada tipo de
deficiéncia, independéncia financeira, seguridade social, acesso a justica e meios de reivindicacao

de seus direitos, entre outros anteriormente mencionados.
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Dessa forma, tendo em vista o historico de segregacdo das pessoas atingidas pela
hanseniase através do isolamento compulsério no século XX no Brasil, sendo este considerado um
dos paises mais endémicos com relacdo a enfermidade e com altos indices de diagnostico tardio e
praticas preconceituosas com relacdo a esse grupo, as diretrizes presentes nos relatérios da Relatoria
Especial da ONU e abordadas neste artigo sdo de extrema importancia de maneira que podem e
devem contribuir diretamente para a criacdo de politicas visando a construcdo de estratégias
nacionais para a reabilitacdo das lesGes fisicas e psiquicas, decorrentes do diagndstico tardio da

doenca.
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