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RESUMO

0 presente artigo € resultado de uma pesquisa que teve como objetivo responder se é possivel afirmar que existe uma
agenda global e uma agenda regional no ambito da OMS, das Relatorias Especiais da ONU sobre hanseniase e sobre os
mais altos niveis de salde fisica e mental e também da OPAS, sobre reabilitacdo e acessibilidade para pessoas com
deficiéncia, com especial atencao para as lesdes resultantes de doencas tropicais negligenciadas, que possam orientar
o processo de reparacdo integral as vitimas das graves violacoes a direitos humanos perpetradas durante a politica de
hanseniase que vigorou no Brasil de 1923 a 1986. Essas violacdoes foram cometidas no bojo de 1- isolamentos e
internacdes compulsorias e 2- separacdo de filhos de pais atingidos pela doenca. A metodologia tem base empirica
calcada na analise de documentos internacionais onde essas agendas sao sistematizadas e na revisao bibliografica. Os
resultados nos permitem concluir que apesar da agenda internacional, nao ha, por ora, alinhamento entre as politicas
adotadas pelo Estado brasileiro e as diretrizes internacionais analisadas.

Palavras-chave: Cooperacao internacional; direitos humanos; filhos separados; hanseniase; reparacéo integral.

ABSTRACT

The present research aims to answer if it is possible to say that there is a global agenda and a regional agenda within
the framework of the WHO, the UN Special Rapporteurs on leprosy and on the highest levels of physical and mental
health and also within PAHO, on rehabilitation and accessibility for people with disabilities, with special attention to
long-term physical, mental, intellectual or sensory impairments resulting from neglected tropical diseases, which can
guide the process of integral reparation to the victims of damages arising from serious human rights violations
perpetrated during the leprosy policy that was in force in Brazil from 1923 to 1986. These violations were committed in
the context of 1- isolation and compulsory hospitalizations and 2- separation of children from parents affected by the
disease. The methodology has an empirical basis based on document analysis and literature review. The results allow
us to conclude that, for the time being, there is no systematic alighment between the policies adopted by the Brazilian
State and the international guidelines.

Keywords: International cooperation; human rights; separated children; Hansen disease; full reparation.
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RESUMEN

Esta investigacion pretende responder si es posible afirmar que existe una agenda global y una agenda regional en el
ambito de la OMS, las Relatorias Especiales de la ONU sobre enfermedad de hansen y sobre los mas altos niveles de
salud fisica y mental y también dentro de la OPS, sobre rehabilitacion y accesibilidad para personas con discapacidad,
con especial atencion a las lesiones resultantes de enfermedades tropicales desatendidas, que pueden orientar el
proceso de reparacion integral de las victimas de graves violaciones a los derechos humanos perpetrados durante la
politica contra la enfermedad de hansen que prevalecio en Brasil en 1923 a 1986. Estas violaciones se cometieron en el
marco de 1- aislamiento obligatorio y hospitalizaciones y 2- separacion de los nifios de los padres afectados por la
enfermedad. La metodologia tiene una base empirica basada en el analisis de documentos internacionales donde se
sistematizan estas agendas y en la revision de literatura. Los resultados permiten concluir que, por el momento, no
existe un alineamiento entre las politicas adoptadas por el Estado brasilefio y las directrices internacionales analizadas.

Palabras clave: cooperacion internacional; derechos humanos; nifos separados; enfermedad de Hansen ; reparacion
integral.
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INTRODUCAO

O presente trabalho é fruto de um projeto de estudo clinico que recebeu a contribuicao
de uma pesquisa de mestrado e de uma iniciacao cientifica, cujas especificacoes serao inseridas
apos a revisao por pares para evitar identificacao dos autores.

A pesquisa consolidada neste artigo pretendeu identificar se € possivel afirmar que existe
uma agenda' global na OMS e nas relatorias tematicas da ONU sobre hanseniase? e sobre satde® e
uma agenda regional no ambito da Organizacao Pan-Americana de Saude, sobre reabilitacao e
acessibilidade para pessoas com deficiéncias decorrentes de negligéncia estatal e atos de violéncia
praticados no bojo de politicas sanitarias que possam orientar o processo de reparacao integral
aos danos oriundos das graves violacoes a direitos humanos ocorridas durante a “politica de

profilaxia da lepra”, que vigorou no Brasil de 31 de dezembro de 1923 a 31 de dezembro de 1986.

' 0 conceito de “agenda” emerge no ambito da percepcao e acao politica dos Estados, podendo abranger
diversas frentes, como: meio ambiente, seguranca, comércio e, principalmente, direitos humanos. Nesse
sentido, Castro explica que os eixos de conexao ou linkages podem ser definidos como a relacao integrada
das tematicas da agenda interna e externa como fonte produtora de posturas e posicoes do Estado nas
Relacoes Internacionais, considerando que a politica internacional se refere a escolha e ao exercicio de
opcoes. In: CASTRO, Thales. Teoria das Relagdes Internacionais. Brasilia: FUNAG, 2012.

2 Relatoria Especial das Nacdes Unidas para a Eliminacdo da Discriminacéo contra as Pessoas Afetadas pela
Hanseniase e seus Familiares.

3 Relatoria Especial da ONU para o direito de todos aos mais altos padroes de saude fisica e mental.
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Consideraremos, ademais, na dimensao regional, a compreensao da Corte Interamericana de
Direitos Humanos sobre danos ao projeto de vida e reparacao integral.

Durante o século XX, duas praticas, baseadas na legislacao da época, marcaram a politica
publica para a hanseniase: 1- os isolamentos e internacées compulsodrias e 2- a separacao de filhos
das pessoas atingidas pela doenca. Existem, hoje, no Brasil, aproximadamente 16.000 filhos
separados de pais com hanseniase vivos (ONU, 2019). Essas praticas foram responsaveis por danos
complexos, multidimensionais e de dificil reparacdao, a saber: lesdes permanentes que, em
interacdo com as barreiras sociais, configuram deficiéncia*; traumas decorrentes de abusos
sexuais®; preconceito e estigma que ainda hoje permanecem arraigados na sociedade.

A proposta foi analisar alguns documentos produzidos no ambito desses foruns e verificar
se a forma como as agendas foram conformadas tratam de politicas publicas para a hanseniase e
outras doencas tropicais negligenciadas apenas como uma questao de direito social a salde ou se
compreendem que, quando o estigma esta na base das politicas de promocao desse direito social,
outros direitos individuais, politicos, economicos, sociais e culturais podem ser impactados, como
o planejamento familiar, a liberdade de ir e vir, de trabalhar e de exercer a cidadania.

O objetivo geral da pesquisa foi estudar como a cooperacao internacional com organismos
internacionais de direitos humanos pode contribuir para o processo de construcao de medidas de
reparacao integral as graves violacoes a direitos humanos decorrentes das politicas publicas para
a hanseniase no Brasil do século XX. Neste trabalho analisamos a cooperacao possivel a luz das
agendas da OMS, da OPAS e das Relatorias Tematicas da ONU sobre Hanseniase e Saude.

Como objetivo especifico, buscamos verificar se os parametros globais e regionais de
governanca em temas de direitos humanos podem dar alguma contribuicdo para as estratégias
politicas e juridicas que estdao sendo construidas internamente no Brasil para a reparacao dos
danos decorrentes da entao denominada “politica de profilaxia da lepra”. Isso nos permitira aferir,
ademais, se, em relacao ao processo de reparacao das graves violacoes a direitos humanos

decorrentes dessas politicas publicas, as instituicoes brasileiras e os movimentos sociais tém

4 PERUZZO, Pedro Pulzatto; TARDELLI, Brenno P. O. Hanseniase, deficiéncia e vulnerabilidades:
contribuicées dos organismos internacionais de direitos humanos. In: Marcio Augusto Scherma. (Org.).
Politicas Publicas e Pessoas com Deficiéncia: visdes de uma relacdo conturbada. 1ed.Jaboatdo dos
Guararapes: Editora Peixe Azul, 2023, v. , p. 121-144.

> No Japao, o Estado impedia até mesmo o nascimento de filhos de pessoas afetadas pela doenca. O poder
publico interrompia a gestacao com a pratica do aborto em mulheres afetadas pela doenca, colocava o feto
num vidro com formol e entregava para as maes. Essa politica extremamente violenta foi objeto de uma
acao judicial e o Estado japonés foi condenado a indenizar as familias no ano de 2019, cf.: KYODO NEWS.
Japan law makers OK plan to compensate kin of former leprosy patients. Portal Kyodo News, 2019.
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atuado de forma alinhada as agendas afirmadas por esses organismos internacionais de direitos
humanos em relacdo a hanseniase.

Pesquisar as agendas internacionais (regionais e globais) sobre reabilitacao e
acessibilidade para pessoas com deficiéncia e conferir um foco as doencas tropicais negligenciadas
€ importante porque, a despeito da lei indenizatoéria n° 11.520/07, que reconheceu as graves
violacoes a direitos humanos decorrentes dessa politica no Brasil e previu indenizacdo as pessoas
enfermas que foram isoladas, os filhos separados nao foram indenizados, as pessoas atingidas pela
doenca nao foram reabilitadas e muitas ainda residem nas antigas colonias (antigos “leprosarios”);
o Brasil segue sendo o pais com maior niumero de diagnostico da doenca proporcionalmente a
populacao e a internacao compulsoria e a destituicdo do poder familiar permanecem sendo
praticados no pais em relacao a doencas e outros fatores relacionados ao estigma, como mulheres
encarceradas ou em situacdo de rua®. De mais a mais, conhecer os atos desumanos praticados no
bojo de politicas sanitarias tem se mostrado também importante diante das recentes propostas de
retomada do uso do eletrochoque para tratamento de criancas com autismo® e criacdo de
acampamentos para pessoas em situacao de rua’.

Nas Américas, 93% dos casos de hanseniase sao registrados no Brasil'®, somando 27.864
novos casos em 2019 e 17.979 novos casos em 2020. Atualmente, o pais possui a maior carga de
hanseniase do continente americano e a segunda maior do mundo, ficando abaixo apenas da india
em numeros absolutos. Ao todo, entre 2016 e 2020, foram diagnosticados 155,3 mil casos novos

da enfermidade no Estado brasileiro, dos quais 19,9 mil resultaram incapacidade fisica em grau 2,

® GOMES, Janaina et. al., no artigo “Clinica de Direitos Humanos Luiz Gama: reflexdes acerca do Direito a
Convivéncia Familiar” (Revista de Estudos Empiricos em Direito, Sao Paulo, v. 5, n. 3, 2018, p. 224-232),
dizem que “interpretacdes juridicas nativas e sobre os locais das agentes publicas da rede intersetorial de
atendimento, no limite, vém acarretando a destituicao precoce do poder familiar de mulheres [vulneraveis]
sobre seus bebés, sob a justificativa legal da ‘protecao aos direitos da crianca”.

7 PERUZZO, PEDRO PULZATTO; SOUZA, C. ; ROMAGNOLI, R. C. . Problematizacdes da Institucionalizacao:
entre a hanseniase, a rua e as drogas. In: Cristiano de Jesus Andrade; Miria Benincasa;. (Org.). A Psicologia
nas Instituicdes: Papel, Desafios e Contribuicdes. 1ed.Sao Paulo: Génio Criador, 2023, v. 1, p. 126-149.

8 Conferir < https://radis.ensp.fiocruz.br/index.php/home/opiniao/pos-tudo/eletrochoque-em-autistas-
quem-cala-consente> Acesso em 18 jun. 2022.

? Soninha Francine, secretaria municipal de Sao Paulo, quer destinar terreno para receber barracas de sem
teto. Conferir < https://www.otempo.com.br/brasil/camping-para-morador-de-rua-nao-e-politica-
publica-dizem-especialistas-1.2665794>. Acesso em 18 jun. 2022.

' ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Weekly Epidemiological Record, 30 ago. 2019, vol. 94,
35/36, p. 389 - 412.
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conforme apontado pela Organizacdo Pan-Americana de Saude'', estatisticas que classificam a
hanseniase como um problema de salde publica no pais.

Dados do Boletim Epidemioldgico da Hanseniase 2023", publicado pela Secretaria de
Vigilancia do Ministério da Salde em janeiro deste ano, apontam que no ano de 2022 foram
diagnosticados 14.962 novos casos da doenca no Brasil. A diferenca em relacao aos anos anteriores
nao significa, a priori, um aprimoramento no combate da doenca, especialmente se considerarmos
que desde o comeco da pandemia de Covid-19 o pais vive um processo de subnotificacao da
doenca. O documento, diante disso, faz referéncia a Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030,
que traz uma mudanca significativa na abordagem ao enfrentamento da hanseniase no mundo,
uma vez que as estratégias anteriores estavam direcionadas para a eliminacao da hanseniase como
problema de saude publica (o que nao corresponde, em hipdtese alguma alguma, a realidade),
enquanto a nova estratégia centraliza esforcos para a interrupcao da transmissao e o alcance de
zero casos autoctones, trazendo como visao a longo prazo em quatro perspectivas: zero
hanseniase, zero infeccao e doenca, zero incapacidade, zero estigma e discriminacao

('3, sendo feito a

O estudo realizado tem base empirica calcada na analise documenta
partir da analise de um conjunto de documentos que consolidam agendas globais e regionais e o
seu cruzamento com o que os grupos de pessoas atingidas pela hanseniase e filhos separados, bem
como o que o Movimento de Reintegracao das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN) tém
demandado do Estado Brasileiro pelas vias institucionais para a reparacao dos danos sofridos em

razao dessa politica e o que tem oferecido como resposta.

" OPAS. Brasil fortalece capacidade de diagndstico da hanseniase. Disponivel em:
<https://www.paho.org/pt/noticias/25-1-2022-brasil-fortalece-capacidade-diagnostico-da-hanseniase>.
Acesso em: 25 jan. 2022

12 BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de Vigildncia em Salde. Boletim epidemioldgico de
hanseniase, Brasilia, janeiro 2023.

'3 Estamos considerando a analise das normas, recomendacées e relatorios dos organismos internacionais e
das instituicdes nacionais como estudo documental, na linha do que Paulo Eduardo Alves da Silva esclarece
no texto “pesquisas em processos judiciais”: O levantamento de dados em autos de processos judiciais é
uma vertente da técnica da “pesquisa documental” (...). In. Machado, Maira Rocha (Org.). Pesquisar
empiricamente o direito. Sao Paulo: Rede de Estudos Empiricos em Direito, 2017, p. 276.
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1 AS GRAVES VIOLACOES A DIREITOS HUMANOS COMETIDAS CONTRA AS
PESSOAS ATINGIDAS PELA HANSENIASE E SEUS FAMILIARES E O PAPEL DA
COOPERAGCAO INTERNACIONAL

A hanseniase é causada por uma bactéria que, para ser transmitida, exige a confluéncia
de ao menos trés fatores, quais sejam o contato permanente, a predisposicao genética e a baixa
imunidade. Sem esses trés fatores, a doenca nao é transmitida e nem desenvolvida no organismo.
Além disso, o tratamento, apesar de longo (12 meses), elimina a possibilidade de transmissao da
doenca logo no inicio™,.

A doenca acomete, principalmente, pessoas pobres, principais vitimas dos diagnosticos
precarios, dos acompanhamentos deficitarios do sistema plblico de sa(de', da falta de
informacao e do estigma social que, em relacao as mulheres afetadas pela doenca, torna-se ainda
mais agudo'®. Por isso a hanseniase é considerada uma doenca negligenciada'’"®.

Alice Cruz, atual Relatora Especial da ONU para a Eliminacao da Discriminacao contra as
Pessoas Afetadas pela Hanseniase e seus Familiares, desenvolveu em sua tese de doutorado uma
avaliacao sobre a doenca e a relacao complexa entre a questao biomédica e a questao social da

discriminacdo e do preconceito'. O que Alice Cruz coloca em debate é precisamente a forma

* MINISTERIO DA SAUDE. Secretaria de Vigilancia em Saude. Boletim Epidemiolégico n. 4. 2019.

'S Artur Custdédio Moreira de Sousa em dissertacao de mestrado, registra que o orcamento da Coordenacao
Geral da Hanseniase e Doencas em Eliminacdo da Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS) do Ministério da
Saude, que congrega a hanseniase e mais 05 doencas (filariose, tracoma, geohelmintiase, esquistossomose
e oncocercose), foi de 18 milhdes de reais para 2019, exatamente o valor gasto apenas na campanha
publicitaria de AIDS para o carnaval do mesmo ano. In: SOUSA, Artur Custodio Moreira de. Hanseniase no
Google: entre a invisibilidade e a estigmatizacdo. Dissertacdo de mestrado defendida junto a Fundacao
Oswaldo Cruz, Escola Nacional de Salde Publica Sergio Arouca. Orientador: Paulo Roberto Vasconcellos-
Silva. Rio de Janeiro, 2019.

® Em seu relatorio sobre o Brasil, Alice Cruz (ONU, 2019) afirma o seguinte: O padrdo se manifesta
especialmente no ambiente doméstico e dentro da familia, em alguns casos evoluindo para problemas
psicologicos e fisicos. violéncia, principalmente perpetrada pelos conjuges. Manifesta-se também nas
relacoes de trabalho, principalmente no caso das trabalhadoras domésticas nao qualificadas, com perdas de
emprego agravadas pelo fato de que, segundo essas mulheres, os beneficios previdenciarios sao insuficientes
e nao garantem um padrao minimo de vida.

7.0 conceito de “doencas tropicais negligenciadas” abarca aquelas doencas que acometem populacoes
pobres e vulneraveis, especialmente na faixa tropical do globo, incluindo, além da hanseniase, a malaria, a
dengue, a doenca de chagas, a leishmaniose, a esquistossomose, dentre outras.

18 INSTITUTO OSWALDO CRUZ. Conheca as principais doencas tropicais negligenciadas. Portal FIOCRUZ, Rio
de Janeiro/RJ, 2012.

% CRUZ, Alice. Uma cura controversa: a promessa biomédica para a lepra em difraccao entre Portugal e
Brasil. Tese de Doutorado em Pds-Colonialismos e Cidadania Global da Universidade de Coimbra. Orientacao
de Dra. Maria Paula Meneses. Co-orientacao de Dr. Joao Arriscado Nunes. Coimbra, 2013. 526 p.
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como as pessoas enfermas significam o processo de tratamento farmacéutico e o que consideram
como cura da doenca. A autora aponta que a cura, apos um estagio avancado da doenca, quando
as lesoes ja se consolidaram, nao € percebida pelos pacientes, uma vez que a compreensao da
cura estaria mais associada ao exercicio da cidadania do que a auséncia do bacilo no organismo.
E isso porque o estigma permanece forte mesmo em relacao as pessoas curadas que nao tém mais
o bacilo no corpo, mas ficaram com lesodes visiveis e permanentes. O mesmo ocorre com 0s
pacientes cujo diagnoéstico ficou conhecido no meio social (fator que desencadeia abandono de
mulheres pelos conjuges, demissdes do trabalho e discriminacao).

Entre as décadas de 20 e 80, tendo como fundamento legal o Decreto 16.300/1923 e a Lei
n. 610/1949, o estado brasileiro implementou uma politica sanitaria pautada no isolamento
compulsorio e na separacao de filhos de pais acometidos pela hanseniase (Mycobacterium
leprae)®. O isolamento era implementado por determinacao de autoridade sanitaria responsavel
e se destinava também aos pacientes que, nos termos da lei, ndo podiam obter os recursos
necessarios a propria subsisténcia ou que eram portadores, nos termos da lei vigente a época, de
“estigmas impressionantes de lepra”. Nesse sentido, o isolamento e a separacao de pais e filhos
ocorreram inclusive em relacao a pessoas que ja estavam curadas e que tinham ficado com lesoes
que, do ponto de vista estético, eram insuportaveis para uma sociedade carregada de estigma e
preconceito?®.

No ano de 1976 foi publicada a Portaria n. 165, do Ministério da Saude, que garantiu
mecanismos para diagnostico e tratamento em servicos pUblicos de salde e nao mais em
leprosarios, estabelecendo como objetivo a eliminacao de “falsos conceitos relativos a alta
contagiosidade da doenca, a sua incurabilidade e a compulsoriedade da internacao do doente”,
considerando que a hanseniase nao é transmitida por simples contato e é totalmente curavel,
podendo nao deixar sequela alguma se diagnosticada em tempo e tratada de forma correta®.

0 isolamento compulsério de pessoas enfermas e a destruicao de familias bioldgicas pela

separacao de pais e filhos foram marcados por graves violacoes a direitos humanos, como tortura,

20 Antes disso, o Decreto 5.156/1904 previa a notificacdo compulsoria da “lepra” (artigo 145), porém o
isolamento era domiciliar (artigo 154).

2 GONCALVES, Najara Inacio Guaycuru. Diretrizes internacionais e possiveis contribuicdes as vitimas do
isolamento compulsoério de hanseniase no Brasil e seus familiares. Dissertacao de mestrado - Programa de
Pos-graduacao em Direito. Pontificia Universidade Catolica de Campinas, Campinas,2022.

220 grande problema é que a hanseniase é, entre as doencas infecciosas, considerada uma das principais
causas de incapacidades fisicas, em razao do seu potencial de causar lesdes neurais, cf. NAZARIO, Ana Paula
e outros. Leprosy in Southern Brazil: a twenty-year epidemiological profile. In. Revista da Sociedade
Brasileira de Medicina Tropical. vol.50 no.2 Uberaba Mar./Apr. 2017.
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privacao ilegal da liberdade, castigos fisicos, abuso sexual e negligéncia em relacao a reabilitacao
das pessoas enfermas para que pudessem viver com autonomia. Essas praticas foram responsaveis
por inUmeras consequéncias, como danos de ordem fisica, mental, emocional, material e social
que impactaram diretamente os projetos de vida e deixaram lesées permanentes nos dois grupos
de vitimas objeto da presente pesquisa, ou seja, pessoas atingidas pela doenca (em razao das
lesdes neurais e das torturas sofridas) e filhos separados (em razao da separacao, das torturas® e
do abandono).

A deficiéncia, assim, € uma marca presente tanto nas pessoas afetadas pela doenca como
nos filhos que foram separados. Nas pessoas doentes a deficiéncia é consequéncia tanto do
diagnéstico tardio que desencadeia lesdes neurais®, como dos métodos equivocados de
tratamento (como foi o caso do isolamento em “leprosarios”), das torturas ou ainda da falta de
reabilitacao, o que fez com que essas pessoas carreguem ainda hoje lesdes que configuram
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, que, em
interacao com diversas barreiras, impedem sua participacao plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condicdes com as demais pessoas” em ambos os grupos. A permanéncia e atualidade
dos danos pode ser evidenciada por depoimentos de vitimas contidos em documentarios
disponiveis para acesso publico e gratuito sistematizado pelos autores da presente pesquisa na
plataforma Memorial da Hanseniase.?

Apesar da legislacao e de todas as técnicas cientificas mundialmente conhecidas em
temas de salide que nao mais recomendavam os isolamentos compulsoérios e a separacao de pais e
filhos, essas praticas permaneceram sendo adotadas como politica publica para a hanseniase até
o ano de 1986. Como registrado acima, a manutencao da pratica do isolamento compulsorio
associado ao estigma?’ levou a aprovacao da lei n. 11.520/07, que reconheceu as graves violacoes

a direitos humanos decorrentes dessa politica até o ano de 1986.

2 Em Betim-MG, existe um grupo de aproximadamente 30 pessoas surdas que cresceu ho mesmo
educandario. O documentario “Filhos separados pela injustica” registra que essa surdez foi decorréncia dos
castigos empregados contra as criancas com socos e tapas nos ouvidos, causando lesdes irreparaveis nos
timpanos. In: FILHOS Separados pela Injustica. Direcao e roteiro por Elizabete Martins Campos. Producao
por Thiago Pereira da Silva Flores. Betim: IT Filmes, Comunicacao e Entretenimento, 2017. Documentario -
1 DVD (20m43s), som, cor.

24 problema que ainda hoje marca a omissao estatal na erradicacdo da hanseniase.

25 Conceito de deficiéncia da Convencao da ONU sobre pessoa com deficiéncia e da Lei Brasileira de Inclusao.
Conceito de deficiéncia da Convencao da ONU sobre pessoa com deficiéncia e da Lei Brasileira de Inclusao.
2 f. <https://www.memorialhanseniase.com.br/wiki/Memorial_Hansen%C3%ADase> Acesso em: 18 out.
2023.

%7 para Erving Goffman, o termo estigma foi criado pelos gregos para fazerem referéncia a sinais corporais
com os quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau sobre o status moral de quem
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Importante registrar que desde 1941 o mundo conhece a eficacia de medicamentos para
a hanseniase, como é o caso da sulfona®, o que desaconselhava, desde aquela época, a politica
de isolamento compulsério indiscriminado®. A internacao em leprosarios, além de manter a pessoa
enferma em contato permanente com outros pacientes, dificultando o restabelecimento da
imunidade do paciente, também aumentava o estigma sobre esse grupo de pessoas que, mesmo
depois de curadas, encontravam inUmeras barreiras sociais para o exercicio da cidadania e o
retorno a vida social.

A presente pesquisa, portanto, compreendeu a possibilidade de uma reparacao integral e
estrutural aos danos aos projetos de vida® das vitimas das graves violacoes a direitos humanos

praticadas pelo Estado brasileiro durante esse periodo em virtude dos isolamentos, internacoes e

os apresentava. Para Goffman, esses sinais produzidos por corte na pele ou por fogo indicavam “uma pessoa
marcada, ritualmente poluida, que devia ser evitada, especialmente em lugares publicos”, cf. GOFFMAN,
E. Estigma - Notas sobre a manipulacao da identidade deteriorada. 4 edicao. Rio de Janeiro: LTC, 2017, p.
12.

28 Atualmente o tratamento através da poliquimioterapia é reconhecido pelo proprio Estado brasileiro como
uma associacdo de antibimicrobianos (Rifampicina, Dapsona e Clofazimina na apresentacdo de blister),
recomendado pela Organizacdo Mundial de Salde (OMS). Essa associacdo diminui a resisténcia
medicamentosa do bacilo, que ocorre com frequéncia quando se utiliza apenas um medicamento, o que
acaba impossibilitando a cura da doenca. In: BRASIL. O que é hanseniase? Portal GOV.BR, Brasilia/DF, 2020.
29 Cf. PERUZZO, Pedro Pulzatto et. al. Contribuicio para o relatério tematico da relatora especial das Naces
Unidas para a eliminacao da discriminacdo contra as pessoas atingidas pela hanseniase e seus familiares ao
conselho de direitos humanos da ONU. Revista De Direitos Humanos e Desenvolvimento Social, 2, 1-31.
https://doi.org/10.24220/2675-9160v2e2021a5791

3% 0 dano ao projeto de vida é o tipo de dano que atinge diretamente a realizacao pessoal e/ou profissional
do individuo. E o rompimento da meta de vida, sendo ele mais extenso que o dano moral. E um dano que
paralisa o pleno desenvolvimento da pessoa, que, como todo direito marcado pelo timbre da
fundamentalidade e humanidade, é interdependente e indivisivel. Alias, a face complexa do direito a
reparacdo ao dano ao projeto de vida € uma das configuracdes mais claras da indivisibilidade dos direitos
humanos, na medida em que evidencia a impossibilidade (e o erro) em separar, doutrinariamente, os danos
morais dos danos materiais, na medida em que isso, quando estamos discutindo graves violacoes a direitos
humanos, significa separar o individuo em uma dimensdo material e outra moral/psicologica. O individuo é
uno e o Direito precisa responder a essa unidade fisica e moral (e também espiritual), bem representada no
projeto de vida ou, em outros termos, no direito ao desenvolvimento e no direito a plena realizacdo de suas
aspiracoes. No caso Hermanos Gomes Paquiyauri vs. Peru, a Corte Interamericana declarou que o dano ao
projeto de vida envolve tanto aspectos materiais como imateriais, € compreende, assim, nao somente uma
reparacao indenizatéria pela privacdo arbitraria da vida, mas também por ter sido afetado o livre-
desenvolvimento da personalidade, além da interrupcdo de atividades que gerariam ganho patrimonial.
Também podemos ressaltar as perdas com relacdo aos aspectos espirituais, a realizacao pessoal, familiar,
de planos e metas. Essa espécie de dano também esta contida no caso Gutiérrez Soler versus Colombia,
também da Corte Interamericana: Incumbe a cada individuo formular as escolhas de vida que levardo ao
desenvolvimento pleno da personalidade. A Corte Interamericana de Direitos Humanos ha muito reconhece
a protecao juridica conferida ao projeto de vida (v. Loayza Tamayo versus Peru, Cantoral Benavides versus
Peru), que indubitavelmente faz parte do conteldo existencial da dignidade da pessoa humana. O dano ao
projeto de vida também ja teve repercussao na jurisprudéncia nacional. O Ministro Marco Aurélio Mello, do
Supremo Tribunal Federal, no julgamento conjunto da ADPF n. 132/RJ e da ADI n. 4.277/DF, mencionou no
seu voto o dano ao projeto de vida.
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separacoes compulsorias de pais e filhos em razao da hanseniase. E isso a luz das agendas
internacionais e regionais que definem os parametros da cooperacao internacional em temas de
direitos humanos e salde.

A cooperacao com organizacOes internacionais pode ser consequéncia direta de um
tratado internacional, mas também pode ser consequéncia de um compromisso assumido perante
a comunidade internacional e, ao mesmo tempo, perante os cidadaos de um pais e ter como
fundamento orientacdes gerais mais amplas, a exemplo da Resolucao 65/215 (2010), adotada pela
Assembleia Geral da ONU, que diz que as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares devem
ter os mesmos direitos que todos os demais em relacao ao casamento, familia e paternidade e
que, nesse sentido, nenhuma crianca deve ser separada de seus pais por causa da hanseniase.

Tendo o Brasil se vinculado soberanamente a organizacoes internacionais e reconhecido
a competéncia de organismos e cortes internacionais, mediante a incorporacao de tratado ou
convencao com a promulgacdo por Decreto Executivo®, as regras previstas nos documentos
internacionais e nas orientacoes das organizacoes sao de cumprimento obrigatorio e s6 podem ser
afastadas considerando nao apenas o ordenamento juridico interno, mas também as agendas e os
motivos que levaram o Brasil a assumir os compromissos delas decorrentes. Isso pelo fato de que
o Brasil e os brasileiros sdo partes de um espaco publico transnacional®?,

Essa compreensao é fundamental se considerarmos que, nos casos de omissoes e acoes
violadoras de direitos humanos pelo Estado, o recurso ao préoprio Estado muitas vezes é insuficiente
para sanar os problemas, pois nhormalmente encobrem questdes relevantes e estruturais que sao
expostas com muito mais clareza e respondidas com muito mais eficiéncia nos foros
internacionais®.

Para elucidar essa ideia, vale registrar que, de agosto de 2020 a marco de 2021, o Brasil

ficou desabastecido de poliquimioterapia para tratamento de hanseniase no Sistema Unico de

3 Segundo o STF (Agravo Regimental em Carta Rogatoéria 8.279-4;1998), a recepcao dos tratados

internacionais em geral e dos acordos celebrados pelo Brasil no ambito do MERCOSUL depende, para efeito
de sua ulterior execucao no plano interno, de uma sucessao causal e ordenada de atos revestidos de carater
politico-juridico: (a) aprovacao, pelo Congresso Nacional, mediante decreto legislativo, de tais convencoes;
(b) ratificacdo desses atos internacionais, pelo Chefe de Estado, mediante depdsito do respectivo
instrumento; (c) promulgacéo de tais acordos ou tratados, pelo Presidente da Republica, mediante decreto,
para que entao - e somente entao - passem a vincular e obrigar no plano do direito positivo interno.

32 PERUZZO, Pedro Pulzatto; BELTRAMELLI NETO, Silvio . Legal grounds for overcoming the false dichotomy
between international human rights law and brazilian domestic law from the Inter-American normative and
jurisprudential experience. Pensamento Juridico, v. 17, p. 1-36, 2023.

3 A esse respeito, cf. PERUZZO, Pedro Pulzatto; CASONI, Laura Freitas. Contribuicoes da Corte
Interamericana de Direitos Humanos sobre violéncia contra a mulher: uma analise jurisprudencial. Revista
Direito Publico, v.18, p.94 - 122, 2021.
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Salde - SUS*. O tratamento para a doenca demanda, nos casos multibacilares, aproximadamente
12 meses de uso do medicamento, sendo que, uma vez interrompido o tratamento por mais de 4
meses intermitentes, o paciente tem que retomar o processo do comeco.

A interrupcao do tratamento pode desencadear processos de reacdes imunologicas,
tornando-o mais dificil, além de aumentar as chances de contagio, especialmente durante um
periodo de isolamento social em razao da pandemia de COVID que assola o pais e o mundo, onde
muitas familias dividem casas de comodo Unico sem saneamento basico. Em resposta a uma
comunicacao feita pelo MORHAN (Movimento de Reintegracao das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase) ao mandato da Relatora Especial das Nacdes Unidas para a Eliminacao da
Discriminacdo contra as pessoas afetadas pela Hanseniase e seus Familiares, o governo brasileiro
respondeu que teve um desabastecimento por dificuldades técnicas na producao e de transporte
por causa da pandemia e que a indUstria farmacéutica nacional ndao demonstrou interesse na
producao de medicamentos para doencas negligenciadas™®.

Ou seja, além do fato de inexistir interesse da indUstria farmacéutica nacional, o estado
brasileiro nao produz soberanamente o medicamento e alega impossibilidade de importacao bem
num momento em que o governo federal logrou éxito na importacao de medicamentos sem eficacia
comprovada para o tratamento dos agravos decorrentes da COVID, como a hidroxicloroquina®®.

Outro exemplo que demonstra a inefetividade dos recursos as instituicoes estatais é que,
em 2020, chegaram ao Supremo Tribunal Federal (ARE 1266803, ARE 1266939, ARE 1268960, ARE
1276376) alguns processos individuais objetivando a declaracao de inconstitucionalidade de um
entendimento que vem sendo firmado no ambito do Superior Tribunal de Justica (AResp 1602192,
AResp 1664776) no sentido de que as torturas sofridas pelas vitimas da politica de profilaxia da
lepra no século XX estariam prescritas, destoando de entendimento ja consolidado em relacédo a
tortura praticada por agentes da ditadura civil-militar contra opositores do regime.

Neste sentido, a Observacao Geral n° 03, editada pelo Comité contra a Tortura das Nacoes

Unidas, prevé, dentre outros, que o artigo 14 da Convencao contra a Tortura e outros Tratos ou

34 ALECRIM, Giulia. Medicamentos contra Hanseniase estao em falta ha quase 1 ano no Brasil, diz SBH. Portal
CNN Brasil, Sao Paulo, 2021.

35 OHCR. Information received concerning risks posed to the enjoyment of human rights of a significant
number of persons affected by Hansen’s disease. Portal OHCR, 2020.

36 VERDELIO, Andreia. Brasil recebe 2 milhdes de doses de hidroxicloroquina dos EUA. Portal Agéncia Brasil,
Brasilia/DF, 2020.
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Penas Cruéis, Desumanos ou Degradantes é aplicavel “a todas as vitimas® de tortura e outros atos
cruéis, desumanos ou degradantes sem discriminacdo alguma”?,

Nessa toada, anota-se que a Observacao Geral n° 03 também prevé que a reparacao as
vitimas de tortura ou outros tratos ou penas cruéis, desumanos ou degradantes abrange dois tipos
de obrigacdes por parte do Estado: obrigacdes de procedimento® e obrigacées substantivas®. Mas
nao sO. A citada Observacao Geral dispoe ainda que é imprescindivel que estes mecanismos e
orgaos sejam eficazes e que todas as vitimas possam recorrer a eles. Ora, a situacdo das acdes
judiciais nacionais evidencia o descumprimento de dever internacionalmente assumido pelo Brasil,
na medida em que recusa garantir o acesso, pelas vitimas, a apreciacao do seu pedido de
reparacao integral pelo Judiciario, sob o argumento da prescricao.

No que diz respeito as diversas formas de tortura a que as criancas separadas de seus pais
foram submetidas, a Convencao Contra a Tortura e Outros Tratamentos ou Penas Cruéis,
Desumanos ou Degradantes (incorporada pelo Decreto 40/1991) estabelece um dever
permanente de reparacao (responsabilidade do Estado), ao afirmar, no artigo 14, que cada
Estado Parte assegurara, em seu sistema juridico, a vitima de um ato de tortura, o direito
a reparacao e a uma indenizacao justa e adequada, incluidos os meios necessarios para a
mais completa reabilitacao possivel*'.

A responsabilidade assumida pelo Brasil ao reconhecer esse dever de reparacao no
momento da incorporacdao dessa convencao € permanente, nao prescreve. Enquanto existir
sofrimento decorrente de tortura, esse dever permanece com o Estado brasileiro e o entendimento
dos comités internacionais deixa isso muito claro. Além disso, existem muitos casos de
desaparecimentos forcados de criancas que foram retiradas dos bracos da mae logo apos o

nascimento.

37 Entende-se como vitima toda pessoa que tenha sofrido danos, individual ou coletivamente, incluindo
lesdes fisicas ou mentais, sofrimento emocional, perda econémica ou prejuizo consideravel em seus direitos
fundamentais como consequéncias de acbes (comissivas ou omissivas) que violem a Convencao,
compreendendo também a familia imediata ou outras pessoas responsaveis pela vitima, assim como as que
tenham sofrido danos para a auxiliar ou tentar impedir a violacao de seus direitos

38 ONU. Convencion contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes. Observacion
General n° 3. 2012.

3% Os Estados partes devem promulgar leis e instalar mecanismos para a denuncia e investigacao de tortura
e maus-tratos, inclusive por 6rgaos judiciais independentes, que possam reconhecer e conceder o direito a
reparacao.

40 0s Estados partes devem assegurar que as vitimas de tortura ou maus-tratos obtenham uma reparacao
plena e efetiva, abrangendo indenizacdo e meios para alcancar a mais completa reabilitacdo possivel,
incluindo a restituicao, a indenizacao, a reabilitacao, a satisfacao e as garantias de nao repeticao.

4! Destaque-se o fato de que reparacao nao se reduz a indenizacao em dinheiro apenas.
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A Convencao Internacional para a Protecao de Todas as Pessoas contra o Desaparecimento
Forcado (incorporada ao nosso ordenamento pelo Decreto 8767/16) também fala de uma
responsabilidade permanente do Estado nos artigos 15 e 16, considerando “vitima” nao
apenas a pessoa desaparecida, mas todo individuo que tiver sofrido dano como resultado

direto de um desaparecimento forcado*2.

0 artigo 24 da Convencao sobre desaparecimento forcado diz ainda que a vitima tem o
direito de saber a verdade sobre as circunstancias do desaparecimento forcado, o andamento e os
resultados da investigacdo e o destino da pessoa desaparecida. E diz que o Estado Parte tomara
medidas apropriadas a esse respeito. Ou seja, nao existe prescricao enquanto perdurar essa
responsabilidade - e a prova de sua permanéncia se fortalece com os depoimentos pessoais e atuais
das vitimas. O artigo 24 diz também que cada Estado Parte tomara todas as medidas cabiveis para
procurar, localizar e libertar pessoas desaparecidas e, no caso de morte, localizar, respeitar e
devolver seus restos mortais, sendo que cada Estado Parte assegurara que sua legislacao garanta
as vitimas de desaparecimento forcado o direito de obter reparacao e indenizacao rapida, justa e
adequada.

Dito isso, é fundamental compreender que o Estado brasileiro assumiu o compromisso de
investigar e reparar integralmente os danos decorrentes dos fatos objeto desta lide ao incorporar
os tratados internacionais mencionados e que o Poder Judiciario tem um papel fundamental nesse
processo, uma vez que os comités convencionais evidenciaram que nao apenas o desaparecimento,
mas também a tortura psicoldgica decorrente de outros tipos de tortura é permanente, pois
acompanha e destroi as vitimas ao longo de suas vidas, causando a elas um dano ao projeto de
vida e sofrimento permanente.

Se, por um lado, a jurisdicao interna tem sinalizado no sentido de negar acesso a justica,
e também considerando a falta de medicamento para hanseniase no Brasil durante a pandemia de
COVID, por outro lado os organismos internacionais de direitos humanos nao fixam nenhuma
limitacao ao prazo para reparacao a graves violacdes a direitos humanos e nem a atuacao de
movimentos sociais ou individuos, documentados ou nao, nacionais ou nao, com personalidade
juridica ou ndo no espaco publico transnacional que, ademais, como ja registrado, tem funcionado

como espaco de construcao de novas perspectivas garantidoras de direitos humanos a grupos

“2 BRASIL. Convencao Internacional para a Protecao de Todas as Pessoas contra o Desaparecimento Forcado
(incorporada ao nosso ordenamento pelo Decreto 8767/16).

Revista Eletronica do Curso de Direito da UFSM  www.ufsm.br/revistadireito v. 18, n.3 /2023 e71403

13



ISSN 1981-3694
(DOI): 10.5902/1981369471403

REVISTA ELETRONICA DO CURSO DE ~ HANSENIASE E AGENDA INTERNACIONAL SOBRE REABILITAGAO E

(]
a2

‘ ACESSIBILIDADE PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA

PEDRO PULZATTO PERUZZO

— LUZIA VITORIA CARREIRA DA SILVA

Al A NAJARA INACIO GUAYCURU GONCALVES

43444546 Dai 4

sociais invisibilizados no plano interno (politico e juridico) dos estados nacionais
importancia de conhecermos e levarmos a sério as agendas globais e internacionais sobre direitos

humanos.

2 O QUE DIZEM AS AGENDAS GLOBAIS E REGIONAIS

A historia da hanseniase e, atualmente, as politicas de drogas e saude mental, tém
evidenciado que algumas politicas publicas ainda se destinam mais a exclusiao de grupos
vulneraveis e a negacao de cidadania a grupos especificos de pessoas em razao do estigma. A
hanseniase, ainda hoje, é vista socialmente com todo o estigma que sempre pesou sobre o termo
“lepra”¥.

Na presente pesquisa foram incluidas outras doencas na analise que fizemos sobre os
posicionamentos dos organismos internacionais, pois nao sao muitas as recomendacOes e
orientacoes dos organismos estudados que tratam especificamente da hanseniase. Com efeito,
mais relevante do que a doenca em si - hanseniase - € o estigma que pesou e ainda pesa sobre
algumas doencas, o que se agudiza quando atinge grupos mais vulneraveis. Ou seja, neste trabalho
estamos interessados mais pelas questdes sociais do que pelas questdes bioldgicas relacionadas as
doencas.

A politica de internacao compulsoria e separacao de pais e filhos que ocorreu no Brasil,

apesar de ter sido implementada sob o argumento de que a salde coletiva estava sendo

43 PERUZZO, Pedro Pulzatto; FLORES, Enrique Pace Lima. The repercussion of the Convention on the Rights
of Persons with Disabilities in Brazilian Federal Courts. Revista direito & Praxis, v. 12, n.04, 2021, p. 2601-
2627.

“ PERUZZO, P. P.; LOPES, L. S. Afirmacdo e promocao do direito as diferencas da pessoa com deficiéncia e
as contribuicdes do Sistema Interamericano de Direitos Humanos. Revista Eletronica do Curso de Direito da
UFSM, v. 14, p. 1-33, 2019.

4 BERNARDES, Marcia Nina. Sistema Interamericano de Direitos Humanos como Esfera PUblica
Transnacional: Aspectos Juridicos e Politicos da Implementacao de Decisdes Internacionais. Sur. Revista
Internacional de Direitos Humanos, v. 15, p. 135-156, 2011. p. 135-156.

4 MELO, Mario. Ultimos avancos na justiciabilidade dos direitos indigenas no Sistema Interamericano de
Direitos Humanos. Sur, Rev. int. direitos human., Sao Paulo, v. 3, n. 4, p. 30-47, 2006.

47 Maria Leide Wand-del-Rey de Oliveira e outros, a esse respeito, concluiram o seguinte: Based on the
theory of social representation, we may conclude that Hansen disease is part of a process of modernization
of common thinking, anchored in the traditional representation of leprosy. The results of research on social
representation carried out in HD patients at a basic health unit in Rio de Janeiro despite referring to both
categories with no distinction showed that many of such patients, even under treatment, were really in
doubt if their illness was leprosy or not. It may be that thirty years is not time enough to consolidate a SR
of HD, cf. OLIVEIRA, M. L. W.-del-R. de; MENDES, C. M.; TARDIN, R. T. and CUNHA, M. D.; ARRUDA, A: Social
representation of Hansen’s disease thirty years after the term leprosy was replaced in Brazil. Historia,
Ciéncias, Saude-Manguinhos, vol. 10. 41-8, 2003.
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preservada, ndo apenas foi fracassada na erradicacao da doenca (os dados atuais sao a evidéncia
disso), como violou sistematicamente outros direitos das pessoas atingidas e seus familiares®.
Esses direitos, juntos, consagram a dimensao individual do “direito ao desenvolvimento” que se
extrai do artigo 30* da Carta da OEA, promulgada no Brasil pelo decreto 30.544/52, do artigo 26
da Declaracdo Americana de Direitos Humanos®, promulgada no Brasil pelo decreto 678/92, bem
como do artigo 1° da Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia da ONU, promulgada
no Brasil pelo Decreto 6.949/09°".

Nesse sentido, considerando os danos aos seus projetos de vida, qualquer projeto de
reparacao as vitimas da politica de hanseniase que vigorou no Brasil no século XX vai muito além
da indenizacdo pecuniaria®?, exigindo também politicas de memoéria e de garantia de nao
repeticao, além de medidas para a eliminacao da doenca no pais. Para isso, as orientacées do
sistema global e regional sobre reabilitacdo e acessibilidade para pessoas com deficiéncia
decorrente de doencas tropicais negligenciadas tém muito a contribuir para esse processo.

Embora diversificadas do ponto de vista médico, as doencas tropicais negligenciadas>
constituem um grupo, por serem todas fortemente associadas a pobreza, proliferando-se em

ambientes empobrecidos e sobrevivendo melhor em ambientes tropicais, onde tendem a coexistir.

8 GONCALVES, Najara Inacio Guaycuru. Diretrizes internacionais e possiveis contribuicdes as vitimas do
isolamento compulsério de hanseniase no Brasil e seus familiares. Dissertacao de mestrado - Programa de
Pos-graduacao em Direito. Pontificia Universidade Catolica de Campinas, Campinas,2022.

49 Artigo 30 - Os Estados membros, inspirados nos principios de solidariedade e cooperacao interamericanas,
comprometem-se a unir seus esforcos no sentido de que impere a justica social internacional em suas
relacées e de que seus povos alcancem um desenvolvimento integral, condi¢des indispensaveis para a paz e
a seguranca. O desenvolvimento integral abrange os campos econdomico, social, educacional, cultural,
cientifico e tecnologico, nos quais devem ser atingidas as metas que cada pais definir para alcanca-lo.

50 Artigo 26 - Os Estados Partes comprometem-se a adotar providéncia, tanto no ambito interno como
mediante cooperacdo internacional, especialmente econdmica e técnica, a fim de conseguir
progressivamente a plena efetividade dos direitos que decorrem das normas econémicas, sociais e sobre
educacao, ciéncia e cultura (...).

g Artigo 1° - O proposito da presente Convencao é promover, proteger e assegurar o exercicio pleno e
equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e
promover o respeito pela sua dignidade inerente.

32 Grupos de filhos separados e movimentos sociais como o MORHAN tém trabalho ativamente junto ao
Congresso Nacional e as Assembleias Legislativas dos Estados Federados para aprovacao de leis
indenizatorias, pois apesar de entenderem que a reparacao integral ndo se resume ao pagamento de uma
quantia em dinheiro, muitas pessoas precisam de recursos para a subsisténcia. Exemplos de leis
indenizatorias aprovadas pelos estados sdo: a lei estadual 23.137/2018, de Minas Gerais (que prevé
indenizacao a filhos separados), e a lei estadual 9.732/2022, do Rio de Janeiro.

>3 Neglected tropical diseases (NTDs) are a diverse group of disease conditions that are most common in
tropical and subtropical regions. These diseases most heavily affect people living without access to adequate
sanitation, basic infrastructure and health services. In addition to significant morbidity and mortality, these
diseases can lead to stigma and discrimination in communities. In: WORLD HEALTH ORGANIZATION. Regional
Office for Western Pacific. Controlling and eliminating neglected tropical diseases. 2019..
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Segundo a propria OMS, tradicionalmente, as doencas tropicais negligenciadas ocupam lugar
secundario nas agendas nacionais e internacionais de salde, “uma vez que por so constituirem
ameaca em contextos empobrecidos, tém pouca visibilidade no resto do mundo”**.

De acordo com a OMS, no documento “Guidelines for strengthening participation of
persons affected by leprosy in leprosy services”, “para a maioria dessas doencas, a pendria € ainda

agravada por estigma e exclusdo social, principalmente para as mulheres”*

, 0 que nos indica a
necessidade de uma compreensao multisetorial, que leve em conta que o tratamento e
erradicacao dessas doencas depende nao apenas de medicamento, mas de programas de superacao
do estigma e inclusao social com atencao para uma perspectiva multi e interseccional.

O Primeiro Relatério da OMS sobre Doencas Tropicais Negligenciadas expressamente
menciona o estigma e a discriminacao relacionados a hanseniase, a leishmaniose cutanea e a
filariose linfatica:

[...] Durante séculos, pessoas que sofriam de hanseniase estiveram sujeitas a
discriminacao, estigmatizacao e exclusao (...). Casos nao tratados de leishmaniose
cutanea podem produzir cicatrizes desfiguradoras e estigma. Pacientes com a
doenca mucocutanea também podem ser estigmatizados (...). Filariose Linfatica:
danos ao sistema linfatico, aos rins, bracos, pernas e genitais (especialmente em
homens), que causam dores intensas, grande perda de produtividade e
discriminacao®.

Quanto ao peso da estigmatizacao social na vida de pacientes de doencas negligenciadas,
o estudo conduzido por Sandro Javier Bedoya Pacheco e outros aponta que, apesar de, em regra,
nao resultar em morte, a leishmaniose cutanea “produz um impacto negativo na vida cotidiana,
com consequéncias psicologicas e sociais que afetam as relacdes pessoais e a qualidade de vida
do individuo afetado”, demonstrando “efeitos de comportamentos estigmatizantes, suas
consequéncias psicossociais e sua possivel relacao com as ideias de cura, contagio e causalidade,
a partir do relato verbal dos individuos com lesdes cutaneas ativas de leishmaniose”®. Eis o que

ocorre também com pacientes e familiares de pacientes de hanseniase.

>4 OMS. Estratégia global para aliviar a carga da hanseniase e manter as atividades de controle da hanseniase
2006-2010. Portal OPAS.

>> WORLD HEALTH ORGANIZATION. Guidelines for strengthening participation of persons affected by leprosy
in leprosy services. 2011. World Health Organization.

6 OPAS. Organizacdo Pan-Americana da Salde. Primeiro relatorio da OMS sobre doencas tropicais
negligenciadas: avancos para superar o impacto global de doencas tropicais negligenciadas. OPAS; 2012.

7 PACHECO, Sandro Javier Bedoya et al. Estigmatizacao social pela leishmaniose cutanea no estado do Rio
de Janeiro, Brasil. Revista Eletronica de Comunicacéo, Informacao e Inovacao em Salde, Rio de Janeiro, v.
11, n. 3, p. 1-12, jul./set. 2017.
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0 Plano Global de combate as doencas tropicais negligenciadas (2008-2015) reforca que
a maioria das doencas tropicais negligenciadas afeta exclusivamente populacées pobres e
marginalizadas, que vivem em locais onde a pobreza € generalizada e onde os recursos ou 0 acesso
a oportunidades de subsisténcia sao escassos. O plano prevé a discriminacao como uma das
consequéncias, por exemplo, da filariose linfatica, e engloba a integracao e a equidade como
estratégia de combate a tais enfermidades, citando expressamente a necessidade de fomento as
pesquisas>t.

O plano da OMS de acao regional para doencas tropicais negligenciadas no Pacifico
Ocidental inclui atividades para diminuir o preconceito, estigma e discriminacao contra pacientes
com doencas tropicais negligenciadas®. NA mesma linha, na 662 Assembleia Mundial da Sa(ide, que
tratou sobre a prevencao, controle, eliminacdo e erradicacao das doencas tropicais
negligenciadas, foi tracada a meta de reduzir o sofrimento humano, o que inclui morbidade,
mortalidade e estigmatizacao social®.

Em analise individualizada das diversas doencas tropicais negligenciadas sistematizadas
num estudo intitulado “Care over neglect: Neglected Tropical Diseases in South-East Asia Region”,
a OMS descreveu que a filariose linfatica atinge mais de 120 milhdes de pessoas, com cerca de 40
milhdes “desfiguradas ou incapacitadas”; a hanseniase, se nao tratada a tempo, leva a deficiéncia
permanente, limitando a participacao das pessoas afetadas em atividades cotidianas, sendo uma
doenca mergulhada em mitos e estigmas; a leishmaniose visceral inclui, dentre suas complicacoes,
erup¢oes cutaneas e inchaco na pele; e o tracoma pode causar cegueira. Na mesma exposicao, a
OMS afirma a relacdao entre doencas tropicais negligenciadas e discriminacao, desnutricao,
anemia, crescimento atrofiado, estigma social, dores crbnicas e perda de renda e de vidas,
colocando como fundamentais a informacéo e a pesquisa®'.

No documento “Integrating neglected tropical diseases into global health and
development” a OMS concluiu que a estigmatizacao é justamente um dos obstaculos para o acesso

aos servicos de salide necessarios®?. Ainda no documento, “Care over neglect”, supracitado, consta

58 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Global plan to combat neglected tropical diseases 2008-2015.

% WORLD HEALTH ORGANIZATION. Regional Action Plan for Neglected Tropical Diseases in the Western
Pacific Region 2012-2016.

0 WORLD HEALTH ORGANIZATION. SIXTY-SIXTH WORLD HEALTH ASSEMBLY. 2013.

¢ WORLD HEALTH ORGANIZATION. Regional Office for South-East Asia. Care Over Neglect: Neglected
Tropical Diseases in South-East Asia Region. 2017.

62 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Integrating neglected tropical diseases into global health and
development: fourth WHO report on neglected tropical diseases. 2017.
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uma iniciativa de profissionais de salde que trabalham para diminuir o estigma acerca da
hanseniase, especialmente quanto ao mito da maldicao da doenca.

O escritorio regional da OMS para o Pacifico Ocidental também ressalta que as doencas
tropicais negligenciadas atrapalham o crescimento infantil, causam morte, desfiguracao e
morbidades debilitantes e deficiéncias, assim como estigmatizam as pessoas e familias afetadas,
0 que as impede de ter uma vida normal na comunidade e de ganharem seu sustento em ambientes
ja muito escassos em recursos.

A Organizacao Mundial da Saude (OMS) lancou formalmente seu novo roteiro (road map)
para doencas tropicais negligenciadas em 28 de janeiro de 2021. “Acabar com a negligéncia para
atingir os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel: um roteiro para doencas tropicais
negligenciadas 2021-2030” é um documento estratégico, que visa fortalecer a resposta
programatica as doencas tropicais negligenciadas e foca nas intervencdes intersetoriais
integradas, no investimento inteligente e no envolvimento da comunidade como forma de
fortalecer e manter os sistemas de satde®.

No ambito da Organizacao Pan-Americana de Salde - OPAS, o documento “Estrutura
Integrada Sustentavel para Eliminacao de Doencas Transmissiveis nas Américas”, preocupa-se com
a promocao de saude em todas as politicas, em especial tendo em conta que “as incapacidades,
o estigma e a discriminacao vinculados ao HIV/Aids, a hanseniase e a outras doencas tropicais
negligenciadas afetam desproporcionalmente mulheres e meninas de maneira direta e indireta,
que é o caso quando essas atuam como cuidadoras de outros acometidos por doenca em suas
familias e comunidades”®“.

A Relatora Alice Cruz, no relatorio tematico intitulado “Elimination of discrimination
against persons affected by leprosy and their family members” (ONU, 2021), diz que as leis que
discriminam as pessoas afetadas pela hanseniase foram identificadas em paises endémicos e nao
endémicos. De acordo com o relatério, leis discriminatorias persistem nas Bahamas, Barbados,
Dominica, Egito, india, Jamaica, Malasia, Mali, Malta, Mianmar, Namibia, Nepal, Niger, Paquistao,
Papua Nova Guiné, Filipinas, Senegal, Singapura, Sri Lanka, Taiwan Provincia da China, Tailandia,

Emirados Arabes Unidos e Estados Unidos da América.

63 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Ending the neglect to attain the sustainable development goals: a road
map for neglected tropical diseases 2021-2030: overview. World Health Organization. 2020.

64 OPAS. Organizacdo Pan-Americana da Salde. Estrutura integrada sustentavel para a eliminacao de
doencas transmissiveis nas Américas. Nota conceitual. Washington, D.C.: OPAS; 2019.
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A diretriz é a de que as acdes sejam coerentes com os principios de direitos humanos.
Segundo a OPAS, para a hanseniase, a diretriz central é a educacao em salde para conscientizar
sobre a doenca e a possibilidade de tratamento, juntamente com o objetivo adicional de combater
e por fim ao estigma social contra os pacientes e suas familias, mirando a negacao de outros
direitos fundamentais além da saide, com trabalho, familia e liberdade de ir e vir. Destaca-se a
participacao de especialistas externos a area biomédica ou de outros representantes, conforme o
necessario, bem como intervencdes intersetoriais, além da participacdo de universidades e
instituicoes de pesquisas como acdes importantes para o combate as doencas negligenciadas.

A estratégia global para aliviar a carga da hanseniase e manter as atividades de controle
da hanseniase 2006-2010 da OMS colocou a hanseniase como a principal causa de incapacidades
fisicas permanentes dentre as doencas tropicais negligenciadas, sendo que a doenca e as
deformidades a ela associadas sao responsaveis pelo estigma social e pela discriminacao contra os
pacientes e suas familias em muitas sociedades®.

A OMS leva em conta em seus indicadores, para determinar eventual reducdo do estigma®
e da discriminacao, por exemplo, o nimero de paises com leis que permitam a discriminacao por
hanseniase®’. Algumas acdes sdo: promover a inclusdo social mediante abordagem de todas as
formas de discriminacao e estigma; empoderar pessoas afetadas por hanseniase e fortalecer sua
capacidade de participar ativamente nos servicos de hanseniase; incluir as comunidades em acoes
para melhoria dos servicos de hanseniase; apoiar a reabilitacao na comunidade para pessoas com
incapacidade relacionada a hanseniase; promover o acesso a servicos de apoio social e financeiro,
como facilitar a geracao de renda, para pessoas afetadas por hanseniase e suas familias e trabalhar
para abolir leis discriminatdrias e promover politicas que facilitem a inclusao de pessoas afetadas
pela hanseniase.

A reducado do estigma é de fundamental importancia, pois impacta negativamente no

acesso ao diagnostico e nos resultados do tratamento, afetando o funcionamento social, além de

85 OMS. Estratégia global para aliviar a carga da hanseniase e manter as atividades de controle da hanseniase
2006-2010. Portal OPAS.

% Interessante pontuar que ha um guia para monitoramento e avaliacdo que inclui, em seus anexos, uma
“escala de cinco pontos para avaliacao do estigma”, com perguntas para a comunidade e para as pessoas
afetadas, que abordam a dificuldade para encontrar/manter trabalho apos o diagnostico, preocupacdo com
que outras pessoas saibam dele, motivo de vergonha, impedir casamento ou ocasionar divércio, bem como
a questao de se sentir evitado por outras pessoas em razao da hanseniase.

7 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020. 2016. World Health
Organization.
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facilitar a transmissao da infeccao nas familias e nas comunidades®®. No dia mundial de combate
a hanseniase de 2021, o embaixador da Boa Vontade da Organizacao Mundial da Salde, Yohei
Sasakawa, afirmou que um dos maiores problemas, além das complicacoes de saude, é a
estigmatizacao e a exclusao social, sendo que, em alguns paises, leis obsoletas ainda permitem
que a doenca seja usada como pretexto para pedidos de divorcio e para evitar que as pessoas
participem da vida social. Sasakawa ainda descreveu a doenca como uma motocicleta, em que a
roda dianteira representa a cura e a roda traseira simboliza o fim da discriminacao: apenas quando
ambas as rodas estiverem girando ao mesmo tempo se obtera o avanco em direcao a um mundo
sem hanseniase®.

0 tema da campanha de 2021 foi “combater a hanseniase, acabar com o estigma e advogar
pelo bem-estar mental”, com o objetivo de aumentar a conscientizacao sobre uma doenca que
muitas pessoas acreditam estar extinta, sem se olvidar que, atualmente, nao é apenas a doenca
que é esquecida, mas também os por ela acometidos. Na ocasido, reforcou-se a divulgacao da
Estratégia Global para Hanseniase 2021-2030, com a visao “zero hanseniase”: “The vision is “zero
leprosy”, which includes zero infection and disease, zero disability and zero stigma and
discrimination.””.

A estratégia é construida a partir de quatro pilares: implementar roteiros integrados
nacionais para zerar a hanseniase em todos os paises endémicos; ampliar a prevencao da
hanseniase juntamente com a deteccao integrada de casos ativos; controlar a hanseniase e suas
complicacoes e prevenir novas deficiéncias e combater o estigma e garantir que os direitos
humanos sejam respeitados’".

Referida estratégia foi objeto de consulta global de gerentes dos programas nacionais de
hanseniase, parceiros e pessoas afetadas, durante encontro virtual ocorrido em outubro de 2020,
quando a enfermeira Paula Brandao, representando o Movimento de Reintegracao da Pessoa

Atingida pela Hanseniase (MORHAN), teve a oportunidade de sugerir a instituicao de canais para

68 vale referéncia ao que conclui um estudo conduzido por pesquisadores da Universidade Federal da
Paraiba, no sentido de que o momento do diagnostico da doenca esta estatisticamente associado ao
desenvolvimento de deficiéncias fisicas nos pacientes afetados pela hanseniase, cf. SANTANA, Emanuelle
Malzac Freire de et al. Factors associated with the development of physical disabilities in Hansen’s disease.
Rev. Inst. Med. trop. S. Paulo, Sao Paulo, v. 60, e 27, 2018.

% OPAS. Combater a Hanseniase, acabar com o Estigma e Advogar pelo Bem-Estar Mental é o tema 2021 do
Dia Mundial de combate a Hanseniase. Portal OPAS, 2021.

70 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Global Hansen Disease Strategy 2021-2030. World Health Organization,
2020.

" 1dem.
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ouvir e aconselhar pessoas com hanseniase, o que auxiliaria na identificacao e abordagem do
estigma e da discriminacao, além de fornecer acesso a servicos de apoio psicolgico.

A Organizacao Pan-Americana da Saide também reconhece que as pessoas afetadas pela
hanseniase sao frequentemente discriminadas e estigmatizadas, situacdo que repercute
negativamente no acesso ao diagndstico, no resultado do tratamento e no resultado do
atendimento, além de violar direitos civis, politicos e sociais, de modo que acabar com a
discriminacéo, estigma e preconceito é essencial para acabar com a hanseniase’’.

Em 2010, de fato, a Assembleia Geral da ONU e o Conselho de Direitos Humanos adotaram
os principios e diretrizes para a eliminacao da discriminacao contra as pessoas afetadas pela
hanseniase e seus familiares’™.

O preambulo da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, incorporada no
Brasil com estatuto de emenda constitucional pelo Decreto 6.949/09, reconhece a necessidade de
promover e proteger os direitos humanos de todas as pessoas com deficiéncia, incluindo aquelas
que requerem um apoio mais intensivo, como as pessoas desfavorecidas pelo estigma.

0 49° Conselho Diretor, durante a 612 Sessao do Comité Regional da Organizacao Pan-
Americana de Salde - OPAS, dispondo sobre a eliminacao de doencas negligenciadas e outras
infeccoes relacionadas a pobreza, reconheceu que estas enfermidades afligem as populacdes mais
pobres e marginalizadas da Regidao das Américas e resolveu por estabelecer uma agenda
multissetorial que possa abordar as determinantes sociais destas doencas, com politicas sociais e
sanitarias, resolvendo também solicitar a diretoria da OPAS “que promova a pesquisa € o
desenvolvimento cientifico relacionados a novas ou melhores ferramentas, estratégias,
tecnologias e métodos para a prevencéo e controle das doencas negligenciadas””.

Dentre as oportunidades para o progresso no combate as doencas tropicais negligenciadas
e seus agravamentos, a OMS relaciona a divulgacao de informacdes pela midia, que poderia
aumentar o envolvimento da comunidade na eliminacao ou reducao do estigma e da discriminacao,

além de destacar a necessidade de recursos para tais doencas; a mobilizacao social; treinamento

2 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Global consultation of National Leprosy Programme managers, partners
and affected persons on Global Hansen Disease Strategy 2021-2030. World Health Organization, 2020.

3 OPAS. Combater a Hanseniase, acabar com o Estigma e Advogar pelo Bem-Estar Mental é o tema 2021 do
Dia Mundial de combate a Hanseniase. Portal OPAS, 2021.

74 ONU. Draft set of principles and guidelines for the elimination of discrimination against persons affected
by leprosy and their family members. 2010.

7> OPAS. Eliminacdo de doencas negligenciadas e outras infeccdes relacionadas a pobreza. 2009.

Revista Eletronica do Curso de Direito da UFSM  www.ufsm.br/revistadireito v. 18, n.3 /2023 e71403




ISSN 1981-3694
(DOI): 10.5902/1981369471403

REVISTA ELETRONICA DO CURSO DE ~ HANSENIASE E AGENDA INTERNACIONAL SOBRE REABILITAGAO E

(]
a2

‘ ACESSIBILIDADE PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA

PEDRO PULZATTO PERUZZO

— LUZIA VITORIA CARREIRA DA SILVA

Al A NAJARA INACIO GUAYCURU GONCALVES

das equipes de salde’®; a promocdo de abordagens intersetoriais e interprogramaticas, com
pacotes de intervencdo multipla’”’; a concepcao de que para vencer a doenca é preciso mais que
um diagndstico: os pacientes necessitam de um tratamento imediato e a sociedade precisa
entender que a hanseniase nao pode ser mais motivo de vergonha ou preconceito’®.

No mesmo sentido, a Relatora Especial da ONU para o fim da discriminacao contra pessoas
atingidas pela hanseniase e seus familiares, Alice Cruz, ressaltou a importancia das pesquisas
relacionadas a hanseniase, eis que “existe uma invisibilidade estrutural e midiatica em relacao a
hanseniase e as pesquisas sao fundamentais para a identificacdo das melhores estratégias de
combate a doenca e a discriminacdo”’’. Ademais, em seu relatério sobre o Brasil afirmou que,
tendo o pais ratificado diversos tratados internacionais sobre direitos humanos, o ha uma
obrigacao legal de respeitar, proteger e cumprir os direitos humanos das pessoas afetadas pela
hanseniase e seus familiares. E ainda, sobre os filhos separados de pessoas atingidas pela
hanseniase, acrescentou: “essas criancas separadas sofreram abusos e violéncia desde o
nascimento, o que comprometeu gravemente seu desenvolvimento psicologico, fisico e social. O
Estado é, portanto, totalmente responsavel por sua situacdao atual como pessoas vivendo com
deficiéncias psicossociais e sem acesso a um padrao de vida minimo”%.

O Relator Especial das Nacoes Unidas sobre o direito de todos ao mais alto padrao de
saude fisica e mental, em seu Relatorio apresentado ao Conselho de Direitos Humanos da ONU em
2020, focando na saude mental, recomenda que os Estados empreendam as medidas legislativas,
politicas e outras necessarias para implementar uma abordagem para a salde mental baseada em
direitos humanos®'.

Soraia Cristina Coelho Leite e outros expéem que a negligéncia associada a hanseniase
transcende os aspectos médico-assistenciais, dada a intensidade em que ela se liga “ao

preconceito e estigma presentes desde a antiguidade no imaginario coletivo”®2. Os autores desse

76 'WORLD HEALTH ORGANIZATION. Defeating neglected tropical diseases: progress, challenges and
opportunities. 2019. World Health Organization.

7 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Neglected tropical diseases: innovative and intensified disease
management. WHO: 2007.

78 ONU. Dia mundial de combate a hanseniase ressalta necessidade de prevencao. Portal ONU News, 2021.
79 ONU. Visit to Brazil. Report of the Special Rapporteur on the elimination of discrimination against persons
affected by leprosy and their family members. 2019.

8 |dem.

8 ONU. Report of the Special Rapporteur on the right of everyone to the enjoyment of the highest attainable
standard of physical and mental health. 2020.

82 EITE, Soraia Cristina Coelho; CALDEIRA, Anténio Prates. Oficinas terapéuticas para a reabilitacao psiquica
de pacientes institucionalizados em decorréncia da hanseniase. Revista Ciéncia e Saude Coletiva, jun. 2015.
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trabalho afirmam ainda que a politica de exclusao e isolamento compulsorio dos pacientes com
hanseniase parece ter gerado marcas significativas e sequelas, nao somente no corpo, mas também
no psiquismo dos pacientes asilados.

Tendo isso em vista, a Netherlands Hanseniasis Relief (NHR) Brasil, organizacao nao-
governamental, executa, desde 2018, o Projeto Desenvolvimento Inclusivo, com atividades que
visam estabelecer os participantes como “protagonistas nas atividades educativas e na
participacdo em espacos politicos, como Conselhos Locais de Saude, Conferéncia Nacional de
Saude, Conferéncia Municipal de Assisténcia Social e Conselho de Pessoas com Deficiéncias”®. A
ideia é estimular “o aprendizado de atividades como oportunidades de geracdo de renda”®,
considerando que o empoderamento e a reabilitacdo socioeconémica dos participantes também
proporcionam elevacao da autoestima e reducao do estigma social associado a hanseniase,
observando-se a importancia do autocuidado e da saide mental durante todo o processo.

Neste sentido, o Conjunto de Principios e Diretrizes para Eliminacao da Discriminacao
contra as Pessoas Afetadas pela Hanseniase e seus Familiares inclui o principio de que as pessoas
afetadas pela hanseniase e seus familiares serao tratados com dignidade, tendo direito, em
igualdade de condicoes com as demais pessoas, a exercer todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais reconhecidos na Declaracao Universal dos Direitos Humanos e em outros
instrumentos pertinentes de direitos humanos - inclusive os direitos a educacao e ao trabalho®.

Alias, neste mesmo documento, ha o principio de que as pessoas afetadas pela hanseniase
e seus familiares terao direito a trabalhar num ambiente inclusivo e serem tratados em igualdade
de condicbes com as demais pessoas em todas as politicas e procedimentos relacionados a selecao,
contratacao, remuneracao, continuidade no emprego e promocao profissional. Além disso, ha o
principio de que nao se negara o ingresso em instituicoes de ensino ou programas de capacitacao
a pessoas afetadas por hanseniase nem a seus familiares, tampouco serdo expulsos das instituicoes

ou programas por motivo de hanseniase.

83 NHR Brasil. Inclusdo e cidadania, direito de todos - zero exclusdo. Portal NHR Brasil, Fortaleza, 2021.
84
Idem.
85 ONU. Draft set of principles and guidelines for the elimination of discrimination against persons affected
by leprosy and their family members. 2010.
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CONCLUSAO

Diante de tudo o que foi exposto, pode-se afirmar que as organizacOes internacionais
possuem uma agenda global e regional alinhadas sobre doencas negligenciadas que podem
contribuir para o processo de reparacao integral aos danos oriundos das graves violacoes a direitos
humanos ocorridas durante a politica de hanseniase do século XX no Brasil. Essas agendas conferem
especial destaque ao tema da discriminacao e do estigma que cercam as doencas tropicais
negligenciadas, considerando o quanto esses fatores atrapalham o diagnostico, a prevencao e a
cura de tais enfermidades. Consideram, ademais, que a saude envolve mais do que a simples
auséncia do bacilo ou bactéria no organismo, envolvendo fatores fisicos, mentais e sociais.

A Organizacao Mundial da Saude, a Relatoria Especial da ONU para o Fim da Discriminacao
contra Pessoas Atingidas pela Hanseniase e seus Familiares, a Relatoria Especial da ONU sobre o
direito de todos ao mais alto padrao de salde fisica e mental e a Organizacdao Pan-Americana da
Salde demonstram, com efeito, alinhamento em relacdo a preocupacao com o atendimento
multisetorial e interseccional das doencas tropicais negligenciadas, em especial a hanseniase. A
eliminacao do estigma e da discriminacao associados as doencas tropicais negligenciadas é um dos
pontos que nos permite afirmar a existéncia de uma agenda global e regional alinhadas sobre
hanseniase.

Além disso, reconhecem que deficiéncias decorrentes de doencas tropicais negligenciadas
sao ainda recorrentes ao redor do mundo, o que se deve principalmente ao diagnostico tardio
relacionado aos mitos e estigmas, acarretando o nao tratamento da doenca em tempo. Percebe-
se nessas diretrizes estratégias transversais e multissetoriais que abrangem todos os aspectos da
vida das pessoas afetadas e seus familiares, mirando nao apenas a cura da doenca, mas também
de sua inclusao social e plena qualidade de vida, com efetiva realizacao dos direitos humanos
através de politicas de reabilitacao e acessibilidade.

Existe, nessas agendas, o reconhecimento da importancia de pesquisas interdisciplinares
a fim de obter uma abordagem ampla e multissetorial das variadas doencas tropicais
negligenciadas. Inclusive, percebe-se que ja existem algumas medidas voltadas a reabilitacao e
inclusao, tais como a criacao de medidas afirmativas, como citado pela Relatora Especial Alice
Cruz, e a criacao de leis que garantem beneficios previdenciarios, por exemplo, para pessoas com
deficiéncias resultantes de doencas negligenciadas, como indicado pela Organizacao Pan-
Americana de Salde. Alids, como exposto por esta ultima organizacdo, acabar com a

discriminacao, o estigma e o preconceito sao medidas essenciais para erradicacao da hanseniase.
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Vale anotar também que, conforme exposto no relatorio de sua visita ao Brasil, Alice Cruz
conhece a causa dos filhos separados e reconhece a responsabilidade do Estado perante estas
pessoas, vitimas de politicas violadoras de direitos humanos, considerando os impactos dessas
doencas em todo o nucleo familiar.

Por fim, pelo que foi analisado, é possivel afirmar que as instituicoes brasileiras que tém
recebido os movimentos de construcao de medidas para a reparacao as graves violacoes aos
direitos humanos decorrentes da “politica de profilaxia da lepra” no Brasil, ndao se encontram
completamente alinhadas a essas agendas internacionais, especialmente no que diz respeito a
limitacao da reparacao aos danos, seja temporal (diante da tese de prescricao da pretensao da
reparacao das vitimas), seja pessoal (ja que a lei indenizatoéria n° 11.520/07 nao abrangeu os filhos
separados). Quanto aos movimentos sociais brasileiros, verifica-se que, apesar das dificuldades
estruturais para organizar redes nacionais e internacionais de incidéncia, a exemplo do MORHAN,
tém criado diversas frentes de trabalho alinhadas as agendas internacionais analisadas neste
trabalho.
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