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Brasilia, 14 Maio de 2019

Na qualidade de Relatora Especial das Nacfes Unidas para a Eliminacdo da
Discriminacdo contra as Pessoas Afectadas pela Hanseniase e seus Familiares, concluo

hoje a minha primeira visita oficial ao Brasil, que teve lugar entre 7 e 14 de Maio.

Sou uma perita independente que apresenta relatorios ao Conselho de Direitos
Humanos das NagBes Unidas e aconselha o mesmo com respeito aos progressos,
oportunidades e desafios para a eliminacdo da discriminacdo com base na hanseniase.
Fui mandatada, muito em particular, para monitorar e promover a implementacdo dos
Principios e OrientacBes para a Eliminacdo da Discriminacdo contra as Pessoas
Afectadas pela Hanseniase e seus Familiares, aprovados pela Assembleia Geral em
2010.

Gostaria de comecar por agradecer calorosamente ao Governo do Brasil por me
convidar para avaliar, num espirito de didlogo e cooperacéo, a garantia e realizacdo dos
direitos humanos das pessoas afectadas pela hanseniase e seus familiares, incluindo
boas précticas e desafios persistentes. Agradeco, em particular, a cooperacdo entre as
autoridades federais, estaduais e municipais que gerou as condicbes necessarias a
concretizacdo da minha visita, bem como a transparéncia e abertura com que, em

particularos Ministérios da Salde e das RelagBes Exteriores colaboraramcomigo.

Quero agradecer muito especialmente as pessoas afectadas pela hanseniase, seus
familiares e as organizagdes que as representam que realizaram todos os esforcos para
se reunirem comigo e que comigo partilharam a sua situacdo, as suas preocupacoes e
reinvindicacdes. A s mulheres, homens e criancas que me ajudaram a compreender as
multiplas dimensdes da discriminacdo com base na hanseniase e as vérias barreiras ao

acesso a direitos fundamentais, o meu profundo respeito, admiragéo e gratidao.



Durante a visita oficial, mantive consultas e didlogos com os governos federal,
estaduais e municipais em Brasilia, Rio de Janeiro e Belém do Para, bem como com
representantes da sociedade civil organizada, membros da academia e profissionais nas
areas da salde, assisténcia e justica. Conversei com pessoas afectadas pela hanseniase e
seus familiares em diversas comunidades, tais como Curupaiti, Rocinha, Marituba e ilha

do Combu.

E com muito prazer que apresento, em seguida, algumas das minhas observacdes
preliminares, salientando que as principais descobertas e as recomendaces que
elaborarei ap6s uma analise detalhada e cuidadosa, serdo divulgadas num relatério que
apresentarei ao Conselho de Direitos Humanos em Junho de 2020. Estas observacoes
preliminares ndo reflectem todos os assuntos que me foram apresentados, nem a
totalidade das medidas implementadas pelos diferentes niveis federal, estaduais e
municipais de governo do Brasil para o enfrentamento da hansentase e da discriminagéo

que lhe esté associada.

Sumariamente, gostaria de manifestar o agrado perante o facto do Brasil ser um
dos poucos passes com leis anti-discriminatdrias no mundo e medidas de reparacéo para
0 caso da hanseniase, bem como de medidas pioneiras para a garantia do acesso a
justica. Gostaria, igualmente, de expressar a minha preocupacdo pela inequivoca
associacdo entre a hanseniase e a discriminacdo com base nela e a iniquidade social,
para a qual ainda n&o séo suficientes as respostas inter-governamentais e inter-sectoriais,
apesar do conhecimento acumulado no campo da salde colectiva no pak. Mas, antes,
gostaria de esclarecer o que € hansenise, dado que o desconhecimento generalizado

sobre esta problematica se evidenciou ao longo da visita.

A hanseniase

A hanseniase mantém-se como importante endemia para a salde publica do PagF,
sobretudo pela sua magnitude e pelo alto poder incapacitante, associado ao estigma.
Embora avangos tenham sido conquistados nas Gltimas décadas, o Brasil esté entre os
22 pakes com as mais altas cargas da doenca e globalmente ocupa a 22 posicdo na
detecc@o de casos novos e detém 92% do total de casos dos pakes das Américas. A

introducdo da poliquimioterapia (PQT) para o tratamento da hanseniase em meados da



década de 1980 resultou em uma importante reducdo na sua prevaléncia, saindo de mais

de 5 milhGes de casos nesse periodo para 210,671 novos casos em 2017.

Embora a incidéncia da doenca tenha apresentado um comportamento de queda
ao longo da ultima década, a mesma ainda € um problema importante no pa. Dos casos
novos registrados no pas em 2017, 1.718 foram identificados em criangcas menores de
15 anos. O numero de casos com grau 2 de incapacidade fiica no diagnostico no pas
foi de 1.949 casos.

A doenca ndo se distribui de forma homogénea no pass, se concentrando nas
regides Centro-Oeste, Norte e Nordeste, sendo a porcdo da Amazénia Legal a mais
acometida. Em 2017, o maior nimero de casos novos de hanseniase e a maior taxa de
deteccé@o foi registrada no Estado do Mato Grosso, com 3.452 casos e 103,21 casos
novos por 100.000 habitantes, respectivamente. No mesmo ano, o0 Maranh&o ocupou a
segunda posicdo em numero de casos (3.115), representando 11,59% em relacéo ao total
do pak. O maior nimero de casos novos em criancas menores de 15 anos foi registrado
no Maranh&o (320) e 0 menor no Parana (5). Quanto ao grau 2 de incapacidade fiica no
diagndstico, os Estados do Maranhdo e Para apresentaram a maior quantidade de casos
com esta situacdo (192), na populacdo geral. Contudo, a maior taxa de GIF 2 no
diagnostico, na populacéo geral, foi observada no Estado do Tocantins (70,31/ 1.milhdo
hab.).Em 2017, 54 criancas foram diagnosticadas com grau 2 de incapacidade, o que é

um numero ainda alto einaceitéavel.

A distribuicdo heterogénea da hanseniase pode estar relacionada com a
influéncia dos determinantes sociais da doenca em cada localidade, assim como as rotas
de migracéo interna em algumas areas. A doenca é negligenciada e acomete em sua
maioria populagdes desprivilegiadas, imersas em contextos de extrema vulnerabilidade
socioambiental. Pessoas inseridas em situacbes desfavoraveis, com condicbes de
habitacdo e alimentacdo precarias, estdo mais susceptiveis a adoecerem por hanseniase.
Além disso, a estrutura politica, econdmica, social do municipio pode influenciar na
organizacdo dos servicos de saude para a deteccdo precoce dos casos, tratamento

oportuno e acompanhamento dos casos.

Marco legal



O Brasil ratificou vérios instrumentos internacionais de direitos humanos, alguns
com particular importancia para a populagdo afectada pela hanseniase, em particular o
Pacto Internacional sobre Direitos Econémicos, Sociais e Culturais, a Convencdo sobre
a Eliminacao de todas as Formas de Discriminacdo contra as Mulheres, a Convencao
sobre os Direitos da Crianca e a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia.

A Constituicdo adopta expressamente a igualdade e a dignidade como principios
do primado da lei no pak. Adicionalmente, a norma constitucional considera como
objectivos principais do Estado a constru¢cdo de uma sociedade livre e justa, a
erradicacéo da pobreza e a reducdo das desigualdades sociais e regionais, a promocéo da
igualdade, sem prejuizo com base na raca, sexo, cor, idade ou qualquer outra forma de
discriminacdo. A Constituicdo também estabelece a educacdo, a saude, a alimentacdo, o
emprego, a habitacdo, o transporte, o lazer, a seguridade, a seguranca social e a
proteccdo da infancia como direitos sociais, dentre outros. Finalmente, o artigo 5 da
Constituicdo, paragrafo 2, afirma que direitos e garantias que, ainda que ndo sejam
expressamente referidos pela Constituicdo, em caso de derivarem de tratados
internacionais de que o Brasil seja um estado parte, fazem parte das normas
constitucionais. E nesse sentido que os Principios e Orientagdes para a Eliminacgo da
Discriminacdo das Pessoas Afectadas pela Hanseniase e seus Familiares devem ser

interpretados e implementados.

O Brasil ndo tem leis discriminatorias contra as pessoas afectadas pela
hanseniase e seus familiares em vigor. O Brasil é o Gnico pas no mundo que
desenvolveu legislacdo que proibe linguagem discriminatéria contra as pessoas
afectadas pela hansenfse.Inicialmente, com a Portaria GM/MS n°® 165 de 1976
(BRASIL, 1976), o termo “lepra” foi substituido pelo termo “hanseniase” em toda a
documentacdo oficial da area da salde e na rotina dos servicos de salde no Brasil e,
posteriormente, a Lei N©9.010 de 1995 proibiu o uso do termo “lepra” e seus derivados
na linguagem empregada nos documentos oficiais da Administragcdo centralizada e
descentralizada da Uni&o e dos Estados. O Brasil também é um dos dois Unicos paises
no mundo que reconheceram o dano causado pelo internamento compulsério das
pessoas afectadas pela hanseniase, com a Lei 11.520 de 2007, tendo estabelecido
medidas de reparacdo para 0 mesmo. Gostaria de recordar a necessidade pendente de

regulamentar e implementar o artigo 4 dessa mesma lei que prevé a reabilitacdo integral



dessa populacdo. Finalmente, o Brasil € o primeiro pas no mundo a reconhecer o dano
causado pela segregacdo compulsoria practicada como politica do Estado contra os
filhos das pessoas afectadas pela hanseniase, no estado de Minas Gerais, no ano de 2019.

O Brasil também reconhece o direito a saide como um direito de todos e o seu
Sistema U nico de Satdecompreende na sua matriz a universalidade, a integralidade e a
equidade e tem como principais directrizes organizacionais a descentralizacdo e a

participacdo social.

Finalmente, o Brasil aprovou leis contra o femicidio e a violéncia de género. O
pak conta com um arcabougo normativo avancado para a protecdo de criancas e
adolescentes, o estatuto da crianca e do adolescente. Dispde igualmente de um estatuto
para protecdo dos direitos dos idosos, bem como uma lei de incluséo especificamente
dirigida a pessoas com deficiéncia, ambas com potencial para promover um impacto

positivo nas pessoas afectadas pela hanseniase e seus familiares.

Nivel macro das politicas publicas

Foi com agrado que recebi a informacdo,pela coordenagdo nacional da
hanseniase do Ministério da Salde, sobre o desenvolvimento em curso da estratégia de
enfrentamento da hanseniase para 0s proximos anos. Esta demonstra sensibilidade ao
estigma e a discriminacdo como factores determinantes para o acesso a salde e ao bem
estar das pessoas afectadas pela hanseniase. Mas também a um seguimento po6s-cura
bacterioldgica com vista ao monitoramento da qualidade de vida das pessoas que, muito
embora estejam curadas, necessitam cuidados de salde e de assisténcia complementares.
Registo com particular satisfacdo a intencdo demonstrada pelas autoridades
correspondentes da criacdo de um comité para a implementacdo e monitoramento dessa
mesma estratégia com representacdo e participacdo das pessoas afectadas. Aguardo a

concretizacdo desses planos em politicas publicas concretas.

Porém, € com preocupacao que constatei a implementacéo dispar das estratégias
para o enfrentamento da hanseniase em diferentes esferas de governacdo, o que acresce
importancia aos mecanismos de participacdo social previstos na maquinaria
administrativa do Brasil, tais como conselhos de saude nacional, estaduais e municipais.

Com efeito, pude verificar o beneficio da populacdo atingida pela hansenise da



existéncia de parcerias entre 0 governo e a sociedade civil organizada. A hanseniase
assoma como um fenémeno biosocial que impele a necessidade de parcerias entre a
vigilancia epidemioldgica e a assisténcia, mas também de uma maior amplitude de
parcerias inter-ministeriais e inter-sectoriais. Neste sentido, gostaria de expressar a
minha apreensdo pela possivel extingdo de espacos importantes de participacdo social,

tais como os conselhos das pessoas com deficiéncia.

Pude compreender a complexidade administrativa das antigas colénias criadas
pelo Estado para o internamento compulsorio das pessoas afectadas pela hanseniase, as
quais se converteramem espacos hibridos deatencéo médica e residéncia de segundas e
terceiras geracdes. Tal complexidadeexige uma clarificagdo administrativa e juridica
para que direitos fundamentais das populacOes residentes sejam assegurados. De igual
forma, € importante ponderar direitos de usufruto e posse de propriedade. Verifiguei,
sobretudo, em zonas periféricas dos grandes centros urbanos, uma alarmante
negligéncia institutional nas antigas coldnias de hanseniase. Mas constantei, também,
boas préacticas no cuidado, assisténcia, regulacao fundiéria e preservacdo da historiaque

merecem um estudo atento para uma possivel replicacdo.

Também constatei, por um lado, a inequivoca associacdo entre a discriminacao
com base na hanseniase e categorias sociais como 0 género, a idade ou a raca, que
confere, a discriminacdo com base na hanseniase uma dimensdo mdltipla e sugere a
necessidadede desagregacéao na colecta e tratamento de dados. Tal desagregacéo seria de
grande utilidade para a elaboracdo de politicas de reducdo do estigma e da
discriminacdo baseadas em evidéncias, em particular para o caso especifico das
mulheres, criancas e grupos afrodescendentes e indigenas afectados pela hanseniase.
Indicadores que permitam a elaboracdo de politicas baseadas em evidéncias que actuem
nos insofismaveis determinantes sociais da hansenfase, seriam de grande utilidade para
uma actuacdo intersectorial, bem como para o desenvolvimento de estratégias de

proteccdo dos grupos mais vulneraveis a discriminacdo, tais como mulheres e criancas.

Antes de concluir com uma das melhores préacticas que encontrei fora do campo
da saude e que adopta institucionalmente uma abordagem de direitos humanos a
hanseniase, gostaria de referir o preocupante decréscimo de fundos para a hanseniase,

pesquisa e manutencdo de expertise que pode ter efeitos adversos a longo prazo.



Foi, finalmente, com muita satisfacdo e interesse que recebi informacdo sobre
uma experiéncia Unica no mundo, que merece ser replicada a nivel nacional e conhecida
a nivel internacional, para 0 monitoramento da discriminacdo e acesso a justica,
nomeadamente o recém-criado observatorio da discriminacdo com base na hanseniase
pela Defensoria Publica da Unido no Maranhdo em parceria com 0 movimento social

das pessoas afectadas pela hanseniase, 0 MORHAN.

Nivel intermédio da administracio do Estado

Se bem que ndo existam leis discriminatorias contra as pessoas afectadas pela
hanseniase e seus familiares no Brasil, a discriminaco institucionalizada persiste na
administracdo do Estado. Tanto em estados de alta carga, quanto de baixa carga, recolhi
relatos de: discriminacdo em editais para concursos publicos, em procedimentos
epidemioldgicos ou de atencdo a saude; discriminacdo por parte de profissionais nos
servicos de saude, de educacao (desde a exclusdo das criancas afectadas pela hanseniase
a falta de de medidas que garantam acessibilidade e acomodac&o razodvel para criancas

com incapacidades fiicas e psicossociais relacionadas com a hanseniase) e de justica.

Tal discriminacdo institucionalizada parece assentar em estere6tipos e crengas
tradicionais danosos que persistem em desenhar a representacdo social da doenga e que
demandam uma capacitacdo, ndo apenas da hanseniase como fendmeno de salde, mas
também dos direitos humanos das pessoas afectadas, entre os diferentes operadores do
Estado. Refiro também o baixo acesso a justica por parte da populacdo em causa, como
reflexo de uma débil conscientizacdo em direitos humanos entre um grupo social que,

na sua maioria, vive em situacdo de vulnerabilidade, pobreza e extrema pobreza.

Nivel micro das relacBes sociais

A discriminacdo interpessoal € frequente e marcada por processos de estigma
internalizado, deterioragdo da salde mental como resultado da estigmatizacao,
deficiéncias psicossociais e segregacdo informal nos espagos da familia, comunidade e
emprego. A estigmatizagdo no campo do trabalho, associada a excluséo do mercado de
trabalho formal, bem como a quadros de incapacidade f&ica, contribui para um ciclo de

pobreza e deexclusédo dificil de romper.



Mulheres e criancas sdo mais vulneraveis a discriminacdo interpessoal que, em
alguns casos, resulta em situagdes de violéncia psicolégica e fikica, mas compromete
tambémos direitos sexuais e reprodutivos das primeiras. O trauma do internamento
compulsorio € agudo e intersecta-se com crengas tradicionais danosas, produzindo e
reproduzindo a segregacao informal e a violéncia tanto nas comunidades anteriormente

segregadas, quanto na sociedade em geral.

Cooperacao internacional e notas finais

O Brasil tem, ao longo das ultimas décadas do século XX, assumido um papel
pioneiro na eliminacdo do estigma relacionado com a hanseniase e da discriminagéo
contra as pessoas afectadas e seus familiares. N&o obstante o marco legal anti-
discriminatorio de caracterikticas Unicas no mundo, acompanhado pelo acimulo de
conhecimento académico de vanguarda produzido por especialistas nacionais na area, a
discriminacdo persiste. Por um lado, na circulacdo de esteredtipos e crencgas tradicionais
danosos e, por outro, na generalizada falta de acesso a direitos sociais, econémicos e
culturais (desde a salde, a educacdo e habitacdo, passando pela participacdo),mas
também daqueles reconhecidos a grupos especificos (baseados na deficiéncia, no género

ou na idade).

O caso, que pude testemunharpessoalmente, das criancas afectadas pela
hanseniase, diagnosticadas com incapacidades fiicas que demandam a garantia de
direitos previstos na Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, € o
exemplo mais evidente da necessidade de uma abordagem de direitos humanos a
hanseniase. Tanto para a garantia do direito ao mais alto padrdo de saude alcancavel,
quanto a direitos fundamentais, como adignidade, ndo discriminacdo, igualdade, mas
também a autonomia e a acessibilidade, previstos na Convencédo sobre as os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia.

A hanseniase, a discriminacdo que lhe esta associada, e o seu perfil no pak
motivam a adopcdo da concepcdo de salde prevista no artigo 25 da Declaragdo
Universal de Direitos Humanos e posteriormente desenvolvido pelo Comité dos
Direitos Sociais, Econdmicos e Culturais em diversos comentérios e que afirma que o

direito a satde é interdependente de outros.Mas motivam também a elaboracdo de

medidas especificas que concretizem o comentario n® 20 do mesmo Comité sobre
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discriminacéo substantiva que ressalta a necessidade da adopcéo de medidas espciais
para prevenir, diminuir e eliminar as condicOes e atitudes que causam ou perpetuam a
discriminacdo de facto contra grupos ou individuos que sofreram e sofrem de

preconceitos historicos e persistentes.

O Brasil, pelo conjunto de boas practicas que desenvolveu e implementa,
encontra-se numa posicdo dianteira para protagonizar uma cooperacao internacional
para a troca de boas experiéncias e para uma efectiva substanciacdo do direito
internacional no seu proprio tecido nacional. Para isso,recomenda-se a adopgdo e
implementacdo dos Principios e Orientacbes para a Eliminacdo da Discriminacdo contra
as Pessoas Afectadas pela Hanseniase e seus Familiares que abarcam a
multidimensionalidade da hanseniase e fornecem um guia para a garantia e execucdo
das normasconsagradas nos instrumentos internacionais de direitos humanos para a

populacdo especifica das pessoas afectadas pela hanseniase e seus familiares.



