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1.0 QUE E A HANSENIASE?

A Hanseniase é uma doenca infecciosa, de evolugdo
cronica, causada pela bactéria Mycobacterium leprae.
A enfermidade é classificada pela Organizacdo Mun-
dial de Saude (OMS) como uma doenca tropical negli-
genciada estreitamente associada a pobreza®.

“Caracteriza-se por alteracdo, diminuicdo ou perda da
sensibilidade térmica, dolorosa, tatil e forca muscular,
principalmente em maos, bracos, pés, pernas e olhos,
e pode gerar incapacidades permanentes”?, caso a
pessoa ndo seja tratada.

Desde a década de 1940, a hanseniase tem cura. A
partir de 1982, a adoc3o, pelo Sistema Unico de Satde
(SUS), de uma nova combinacdo de medicamentos (po-
liquimioterapia), fez com que a doenga deixasse de ser
transmissivel logo nos primeiros dias de tratamento.
Também por meio dos avancos da ciéncia, descobriu-
-se que apenas 10% das pessoas que entram em con-
tato com o bacilo adoecem?. A transmissdo da-se, em
geral, por meio de contatos prolongados com pessoas
gue ndo foram tratadas ou ndo estdo em tratamento.

Segundo a Agéncia Brasil, o pais é o segundo com
maior nimero de casos, seguido da india, com uma
média de 30 mil novos casos por ano, somando 312
mil nos ultimos 10 anos (dados de 2021).

Como ocorre com diversos outros temas relacionados
a saude, a despeito do tratamento e da evolugdo em
torno do conhecimento cientifico e médico sobre a
doenca e seu funcionamento, a falta de informacao e
o preconceito geram discursos e praticas equivocadas
e a estigmatizagdo e discriminacdao de pessoas com
Hanseniase, prejudicando também a prevencdo e o
tratamento da doenca.

Esse processo de estigmatizacdo e violacdo dos Direi-
tos Humanos das pessoas com hanseniase tem origem
desde o descobrimento da doenca. Contudo, o fato de
ter perdurado até os dias atuais, a despeito da desco-
berta da cura e do entendimento do funcionamento e
dos mecanismos de ag¢do da doenga, revela negligéncia
por parte dos Estados-Nacionais com o seu enfrenta-
mento, o que tem relacdo inclusive com o fato de ela
ser relacionada diretamente a pobreza.

O Estado brasileiro, por meio da adog¢do e manuten-
cdo, ao longo das décadas de 1920 a 1980, de uma

1 Ver www.who.int/neglected_diseases/diseases/en/
2 Fonte: https://www.saude.pr.gov.br/Pagina/Hanseniase
3 Ver mais em Invivo ::: Saude ::: Hanseniase: esclarecer para erradicar

politica de in-
ternagao com-
pulséria  para

o tratamento
de pessoas com
Hanseniase, tam-
bém tem sua con-
tribuicdo para esse
processo de exclusdo e

para a construcao de ima-

ginarios sociais que reforcam

o preconceito acerca da doenga e

das pessoas atingidas por ela e seus fa-
miliares.

Assim como aconteceu com outros grupos social-
mente marginalizados, a politica adotada, ao longo
de quatro décadas, pelo Estado brasileiro em relagao
as pessoas com hanseniase foi a da exclusao, da re-
tirada dos considerados “indesejaveis” (assim como
ocorreu com as pessoas com transtornos mentais ou
que eram consideradas de “comportamento desvian-
te” para a sociedade da época, que também foram re-
tiradas do convivio social e confinadas em instituicoes
totais, os chamados “manicomios”).

A politica higienista de internagdo compulséria das
pessoas com Hanseniase no Brasil foi abolida oficial-
mente somente em 1962, pelo Decreto n? 968. Na
pratica, contudo, “as pessoas mantidas em isolamen-
to foram libertas em diferentes momentos, como re-
sultado de diferentes realidades regionais e, conse-
guentemente, a segregacao continuou tardiamente
até 1986”, conforme aponta Alice Cruz, Relatora Espe-
cial a respeito da eliminac¢do da discriminacao contra
pessoas atingidas pela hanseniase e seus familiares®.
Essa manutencdo do regime de confinamento com-
pulsério, por mais de duas décadas apds o decreto
que o extinguia, também foi confirmada pelas pesqui-
sas feitas para a edicdao da Medida Provisdria n2 373,
convertida na Lei n? 11.520/2007, que dispbs sobre
a concessao de pensdo especial as pessoas atingidas
pela hanseniase submetidas a isolamento e interna-
¢do compulsérios.

Em seguida, buscamos compreender melhor esse
processo de estigmatizacdo e discriminacao.

4 Relatdrio disponivel em: Relatdrio_redigido pela_Relatora_Especial
Alice_Cruz_a_respeito_da_eliminacdo_da_discriminacdo_contra_pes-
soas_atingidas_pela_Lepra_e_seus_familiares.pdf (dpu.def.br) / Acesso

(fiocruz.br)

em 15 fev. 2020.


http://www.invivo.fiocruz.br/cgi/cgilua.exe/sys/start.htm?infoid=1183&sid=8
http://www.invivo.fiocruz.br/cgi/cgilua.exe/sys/start.htm?infoid=1183&sid=8
https://www.dpu.def.br/images/stories/pdf_noticias/2020/Relatório_redigido_pela_Relatora_Especial_Alice_Cruz_a_respeito_da_eliminação_da_discriminação_contra_pessoas_atingidas_pela_Lepra_e_seus_familiares.pdf
https://www.dpu.def.br/images/stories/pdf_noticias/2020/Relatório_redigido_pela_Relatora_Especial_Alice_Cruz_a_respeito_da_eliminação_da_discriminação_contra_pessoas_atingidas_pela_Lepra_e_seus_familiares.pdf
https://www.dpu.def.br/images/stories/pdf_noticias/2020/Relatório_redigido_pela_Relatora_Especial_Alice_Cruz_a_respeito_da_eliminação_da_discriminação_contra_pessoas_atingidas_pela_Lepra_e_seus_familiares.pdf

2. ESTIGMA! E DISCRIMINACAO
RELACIONADOS A HANSENIASE

E possivel identificar referéncias a hanseniase, e o medo que era gerado em torno dela, ja no século VI antes
de Cristo (A.C.). “Acredita-se que a doenca tenha surgido no Oriente e se espalhado pelo mundo por tribos
némades ou por navegadores, como os fenicios?”.

Rotberg (1975) aponta que

Contrariamente ao que supde a maioria, a hanseniase (“lepra”) ndo é “moléstia
biblica”. Nenhum de seus sinais caracteristicos figura no Velho Testamento. O
“tsara’ath” dos livros sagrados hebreus significava degrada¢do moral (e/ou sagrada-
ritual), motivada por série confusa e variada de alteragdes da pele e couro cabeludo
gue poderiam corresponder hoje, mais propriamente, as parasitoses, piodermites,
psoriase, vitiligo e pénfigos (3, 5, 9, 21) .

O autor assinala que, nos livros hebraicos traduzidos para o grego, por iniciativa de Ptolomeu I, e transformados
na Biblia, a expressdo “tsara’ath” foi traduzida por judeus letrados para o termo “lepra”, porém, também
nao se tratava da Hanseniase. Esta era conhecida pelos povos mediterraneos da época sob outros nomes,
“elefantiase” entre os gregos. Contudo, na traducdo latina do texto hebreu do Antigo Testamento (Septuaginta),
feita por Sdo Jer6nimo, a Hanseniase (chamada a época de Elefantiase) foi incorporada entre as “tsara’ath”,
difundindo-se por todo o Império Romano e o crescente mundo cristdo.

Desde aquela época, criou-se um estigma bastante forte em relacdo a doenca, ndo s6 porque era considerada
altamente transmissivel e letal, podendo causar deformacgdes e deficiéncias, mastambém por ter sido associada,
no contexto das religides judaico-cristas, a questdes morais. Naquele tempo, ndo havia sido identificada a
origem da enfermidade e sua forma de transmissdo, entdo os discursos religiosos a associavam a
impureza, ao pecado, a desonra. Cavaliere (2011) aponta que essa relacdo era feita em parte, porque,
pela falta de conhecimentos cienTificos, a doenca era muitas vezes confundida com Infec¢es Sexualmente
Transmissiveis (ISTs) e, assim, era associada a comportamentos considerados promiscuos pela Igreja e pela
sociedade.

Mais tarde, ainda conforme Rotberg (1975), com a descoberta e diferenciacdo das doencas, quase todas
deixaram de ser chamadas lepra (psoriase, micoses, viTiligo, pénfigos, eczemas e outras designacdes). Porém, a
hanseniase conTinuou a ser designada por aquele termo, carregando toda a conotacdo pejoraTiva associada a
ele: enquanto que, gracas a seus novos nomes, as antigas “lepras biblicas” escapavam
gradativamente da estigmatizacdo social, a “lepra” atual, ndo referida no Velho
Testamento, é que veio a herdar toda a maldigao do “tsara’ath”. Ao bacilo descoberto
por Hansen, em 1873, ndo conferiram os bacteriologistas um merecido género
“Hansenia”, nem mesmo, uma simples espécie “hansenii”; langaram-lhe todo o peso
da espécie “leprae” e transformaram-na na micobactéria da infamia e da rejeicdo.
Consolidavam-se a heranca espuria e o ostracismo social (ROTEBERG, 1975, p. 296).

Pessoas vivendo com hanseniase, seus familiares, médicos, humanistas e educadores tém lutado ha anos,
mundo afora, contra o uso do termo “lepra” e seus variantes. A primeira recomendacdo internacional nesta
direcdo foi feita na Conferéncia de Manila (1931) e ratificada pelos Congressos Internacionais de Havana (1948)
e Madrid (1953).

Contudo, Rotberg (1985) afirma que, a despeito dessas reivindicacdes e de apelo de signatarios de 15 paises ao ‘X
Congresso Internacional de Lepra’ (Bergen, 1973), até mesmo a andlise para mudancga da terminologia foi rejeitada.
Ao investigar as motivacdes para essa resisténcia a mudanga de um termo que prejudica milhares de pessoas, o

1 Utilizamos aqui o conceito de Estigma definido por GOFFMAN (2013) que traduz a “situagdo do individuo que estd inabilitado para a aceitagdo social plena”.
2 Conforme Invivo ::: Saude ::: Hanseniase: esclarecer para erradicar (fiocruz.br)



http://www.invivo.fiocruz.br/cgi/cgilua.exe/sys/start.htm?infoid=1183&sid=8

autor identificou declaragGes feitas por autores influentes de periddicos, revistas ocidentais, que as assinalam.

As principais seriam a indiferenca de autores de areas ndo-endémicas e de lingua anglo-latina (como ja
citamos anteriormente, o problema veio da traducdo para linguas que incorporaram a expressao greco-latina)
e a motivacdo seria financeira. O sensacionalismo do termo “lepra” seria mais eficiente para arrecadagéo de
donativos visando aos enfermos mutilados da Africa e Oriente e a algumas atividades editoriais e cientificas, as
organizac¢Oes beneficentes privadas do Ocidente.

A primeira é claramente fruto das desigualdades regionais. Uma vez que se trata de um problema de paises do
chamado Sul global® e que ainda enfrentam problemas relacionados ha uma doenca ja erradicada em paises
ricos, do Norte global. Por isso, ndo ha mobilizacdo nem interesse por parte destes para resolver essa questao.
Essa segunda motivacdo é igualmente escandalosa e mostra uma permanéncia de um processo de violacao
dos direitos das pessoas com hanseniase, reforcando um histérico processo de estigmatizacdo e exclusdo
dessas pessoas.

Para Branddo, Levantezi e Flores (2020)

O estigma é produzido socialmente. E muito mais que um atributo depreciativo
gue se impdem ao individuo. Em seu processo social, ele reforca as desigualdades
e contribui para o agravamento da discriminacdo a certas pessoas ou grupos,
dificultando, e em alguns casos até impossibilitando, a garantia aos direitos humanos
essenciais, como o respeito a dignidade da pessoa humana e o acesso aos servigos
de saude.

Cruz (2020) destaca que

O problema crucial de ambas as
discriminacgdes, institucionalizada
e interpessoal, parece ser que a
equidade formal, mencionada
acima como uma equidade

de jure, que é assegurada
pelo sistema legal brasileiro,

ndo é o suficiente para
assegurar a equidade de fato

de um grupo que tem sido
historicamente discriminado
naquilo que o Comité
sobre Direitos Econdmicos,
Sociais e Culturais denominou
discriminacdo sistémica, dado seu
entranhamento no comportamento
social e organizacional.

A relatora aponta ainda que, desde a década de 1980, o foco da politica de
saude no Brasil passou a ser a prestacdo do servico aos cuidados de saude em centros

de tratamento ambulatdrio, juntamente com a desativacdo de acampamentos de isolamento conhecidos
como colonias, porém esse processo foi gradual e, atualmente, ainda persistem 30 col6nias com residentes

da geracdo de pessoas que foram segregadas como resultado da politica do Estado, tanto de segunda geracao
guanto de terceira.

3 O conceito de Norte Global e Sul Global (ou divisdo Norte-Sul) é usado para descrever um agrupamento de paises ao longo de caracteristicas so-
cioeconOmicas e politicas. O Sul Global é um termo frequentemente usado para identificar paises de renda mais baixa em um lado da chamada divisdo
Norte-Sul global, do outro lado sendo os paises do Norte Global (muitas vezes igualados a paises desenvolvidos). Como tal, o termo ndo se refere ine-
rentemente a um sul geografico; por exemplo, a maior parte do Sul Global estd na verdade dentro do Hemisfério Norte. Fonte: https://stringfixer.com/
pt/Global_North_and_Global South. Acesso em 20 abr 2022.



https://stringfixer.com/pt/Global_North_and_Global_South
https://stringfixer.com/pt/Global_North_and_Global_South

3. DISCURSO E ESTIGMA

O estigma é produzido socialmente e, como tal, o discurso é um dos elementos fundamentais para a sua
producdo. Como abordamos, determinados termos remontam a concep¢bes da hanseniase originadas em
séculos passados, a despeito de todo o conhecimento cientifico adquirido ao longo desses séculos e das
mudancas no tratamento e conhecimento sobre a doencga.

De acordo com Alice Cruz (entdo Relatora Especial da Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU) para a eliminagao
da discriminacdo contra as pessoas atingidas pela hanseniase), em Relatério apresentado ao Conselho de
Direitos Humanos, em 2019

as pessoas afectadas pela hanseniase e muitos dos seus familiares tém sido
historicamente alvo de um processo de desumanizagao. Por desumanizagao
entende-se o processo através do qual um grupo de pessoas é estereotipificado como
inferior ou mesmo como perigoso. Através da desumanizacdo, as restricoes morais
ao exercicio do abuso e da violéncia debilitam-se. Com efeito, a desumanizacdo e
o exercicio do abuso do poder e da violéncia ndo apenas sdo inextrincaveis, mas
também se reforcam mutuamente (CRUZ, 2020, p.8).

Cruz aponta a responsabilidade do Estado brasileiro nesse processo, na medida que falhou em tomar medidas
para combate a discriminagdo contra pessoas afetadas:

Ora a andlise das respostas publicas a desumanizacao histérica das pessoas afectadas
pela hanseniase e seus familiares revela uma acg¢do débil por parte dos Estados que, por
ter tido assento na medicalizagdo da hanseniase, mas também do estigma que lhe esta
associado (a medicalizacdo do estigma remete para a ideia de que a existéncia de um
tratamento e a disponibilizacdo daquele, juntamente com informag¢do médica, seriam
suficientes para eliminar o estigma, endossando uma ac¢ao compartimentalizada e
carente de evidéncias que intervém apenas no topo do icebergue da discriminacdo
estrutural), desenhou uma lacuna de consequéncias amplas no que respeita
a estratégias baseadas numa abordagem de direitos humanos que
promovam efectivamente a igualdade substantiva das pessoas

afectadas pela hanseniase e das suas familias (CRUZ, 2020, p.8).

Reconhecendo a importancia da linguagem como
elemento dessa produgao e reprodugao de estigmas, o

Estado brasileiro sancionou, em 1995, a Lei n2 9.010,

que dispde sobre a terminologia oficial relativa a
Hanseniase. A partir de entdo, o termo “Lepra”
e seus derivados passaram a ser proibidos na
linguagem empregada nos documentos oficiais da
Administracdo centralizada e descentralizada da
Unido e dos Estados-membros.

Em consonancia com a lei e em busca de garantir
uma linguagem que respeite a dignidade e os direitos
humanos das pessoas atingidas pela hanseniase,
buscamos, com este guia, contribuir para a adogao
dessa linguagem visando a desconstrucdo do estigma
e da discriminacdo associados a saude, em especial
das pessoas que vivem com hanseniase, no ambito da
Defensoria Publica da Unido.




4. TERMINOLOGIAS RELACIONADAS A
HANSENIASE

N3ao utilizar

Termo recomendado

Contexto

expressao/ termo

Lepra

Hanseniase

Como vimos no texto, o termo lepra ficou muito
associado a visdes estigmatizantes sobre a
hanseniase. A mudanga no termo visa a difundir uma
outra visdo sobre a doenca, que atualmente é curavel,
gue nao é transmissivel apds o inicio do tratamento.

Leproso, Doente

Pessoa atingida pela
Hanseniase/ Pessoa

Os termos seguintes sao consequéncia da mudanca

Tuberculdide

Tuberculdide

de Lepra , para o termo hanseniase
com hanseniase
Leprologia Hansenologia
Leprologista Hansenologista
Leprotico Hansénico
Leproide Hansendide
Lépride Hansénide
Leproma Hansenoma
Il:gg:zmotosa \H/ii::;zczzi\z Configura como um dos tipos de hanseniase
Lepra Hanseniase

Configura como um dos tipos de hanseniase

Lepra Dimorfa

Hanseniase Dimorfa

Configura como um dos tipos de hanseniase

Lepra
Indeterminada

Hanseniase
Indeterminada

Configura como um dos tipos de hanseniase

Lepromina

Antigeno de Mitsuda

Leprosario,
Leprocémio,
Colbnia de
hansenianos,
hospitais-colonia

Hospital de
Dermatologia
Sanitaria, de Patologia
Tropical ou Similares

Com a mudanca da politica de tratamento da
hanseniase, seu atendimento ndo se da mais

com isolamento nas instituicdes de internagdo
compulsdria. Atualmente, o tratamento é
ambulatorial, com ado¢do de medicamentos.

Para se referir a essas instituicdes de confinamento,
além de ndo usar termos que remetem a palavra
lepra, opte por expressdes que ndao escondam o
carater higienista, autoritario e excludente dessas
instituicdes. Isso também é contribuir com o regaste
da histdria das pessoas atingidas pela hanseniase. Use
termos como institui¢cdes de internacdo compulsoria
de pessoas com hanseniase, locais de confinamento
compulsério de pessoas com hanseniase, instituicdes
totalizantes, acampamentos de isolamento.

Elaboragéo nossa, a partir da Lei n® 9.010/1995.




10

PARA SABER MAIS

Observatdrio Nacional sobre Direitos Humanos e Hanseniase

No Brasil, existe o Observatério Nacional sobre Direitos Humanos e Hanseniase, que recebe relatérios e
monitora violacGes de direitos sofridas por pessoas atingidas pela doenca. A iniciativa, que é resultado de uma
parceria entre a Defensoria Publica da Unido do Maranhdo, o Morhan e a Fundacdo de Saude Sasakawa, tem a
missdao é combater praticas institucionais discriminatdrias. Vocé pode fazer uma denuncia ao Observatério, por
meio do link: Observatério Nacional de Direitos Humanos e Hanseniase — DPU — Direitos Humanos

Minidocumentario Infancia Roubada — Memodrias de filhos separados dos pais atingidos pela hanseniase

Produzido pela Defensoria Publica da Unido, com apoio do Morhan, o Minidoc narra, com depoimentos,
imagens de documentos e animacgdo, o drama de pessoas que foram afastadas, ainda criancas, do convivio de
seus pais por causa da doenca.

Acesse o documentario, no canal da DPU no Youtube:
https://www.youtube.com/watch?v=rCGMRYZISVE


https://promocaodedireitoshumanos.dpu.def.br/observatorio-nacional-de-direitos-humanos-e-hanseniase/
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