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Resumo

A hanseniase é uma das enfermidades mais antigas que se tem noticia, com registros que remontam a
antiguidade. Ao longo dos tempos, as pessoas com a doenca foram despojadas de seus direitos
humanos por meio de politicas de isolamento, exclusdo e até de cunho eugénico, apartando seus filhos
do convivio com pais e maes portadores. O desafio, na atualidade, é a promocao, pelas NacGes que
viveram a moléstia em sua historia, de politicas voltadas a prevenir abusos e afronta aos direitos
humanos e reparar, inclusive com indenizag6es, os males sofridos no apartheid historico.
Palavras-chave: Hanseniase; Direitos Humanos; Compensagao e Reparacéo; Direito Sanitério.

Abstract
Leprosy is one of the oldest known illnesses, with records dating back to antiquity. Over time, people
with the disease have been stripped of their human rights through policies of isolation, exclusion and
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even eugenic policies, separating their children from their mothers and fathers who are carriers. The
challenge today is the promotion, by Nations that have experienced the disease in their history, of
promoting policies aimed at preventing abuses and affronts to human rights and repairing, including
with compensation, the evils suffered during historical apartheid.

Keywords: Leprosy; Human Rights; Compensation and Reparation; Health Law.

Resumen

La lepra es una de las enfermedades mas antiguas conocidas, con registros que se remontan a la
antigiedad. Con el tiempo, las personas con la enfermedad han sido despojadas de sus derechos
humanos mediante politicas de aislamiento, exclusidn e incluso politicas eugenésicas, separando a sus
hijos de sus madres y padres portadores. El desafio hoy es la promocion, por parte de las Naciones que
han experimentado la enfermedad en su historia, de promover politicas destinadas a prevenir abusos y
afrentas a los derechos humanos y reparar, incluso mediante compensaciones, los males sufridos
durante el apartheid histérico.

Palabras clave: Lepra; Derechos Humanos; Compensacion y Reparacion; Derecho Sanitario.

A hanseniase é uma das enfermidades mais antigas de que se tem noticia, com registros que
remontam a antiguidade. No livro do Levitico da Biblia, existem regras de salde publica para a
identificacéo da lepra e como lidar com ela.

Em 1848, a publicacio dos médicos noruegueses Daniel Cornélius Danielsen e Carl Boeck™® foi
considerada o primeiro trabalho cientifico sobre a doenca, reconhecendo-a como uma enfermidade
hereditaria, ao tempo que conclamavam outros cientistas a se debrugarem sobre o tema, dado o
reconhecimento das limitacGes da pesquisa publicada.

E, apesar dos inumeros estudos e pesquisas realizadas, especialmente a partir de 1850, apenas
em meados do Século XX se descobriu um tratamento eficaz contra a doenca (antibidtico dapsona) e,
a partir de 1982, é que o tratamento para a hanseniase se tornou eficaz, com a implementacéo de terapia
com multiplas drogas.

Antes desse avango da ciéncia, as politicas adotadas eram de isolamento e excluso dos doentes,
que, além de segregadoras, violavam os direitos humanos. A triade isolacionista era composta por
asilos/coldnias, preventorios e dispensarios. A fungéo central dos dispensarios era recensear as pessoas
acometidas pela hanseniase, providenciar o isolamento nos asilos/colénias, submeter todos os
familiares, amigos e conviventes a exames periodicos e enviar as criancas sadias para 0sS
preventorios®.

No Brasil, em 1923, o Decreto n° 16.300®) regulamentou o Departamento Nacional de Satde
Publica e autorizou, no ambito da Inspetoria de Profilaxia da Lepra e Doencas Venéreas, que os filhos
das pessoas com hanseniase, sempre que possivel, fossem separados dos pais, imediatamente apos o
nascimento.

Segundo Goffman®, os asilos, colbnias e leprosarios podiam ser compreendidos como
instituicOes totais, ou seja, espacos de internacdo sob regime fechado e em tempo integral. Nesses
espacos, o internado era completamente privado de direitos e a equipe diretora podia tomar decisdes
dessas pessoas tornadas incapazes de criar seus filhos.

Nesta perspectiva, Curi® afirma que a vida de todas as pessoas que faziam parte da rede familiar
e de apoio de uma pessoa com hanseniase eram controladas e estigmatizadas. Isso se aplicava
especialmente aos filhos:
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Complementando esta pratica foram instituidos os preventérios para os filhos indenes
dos leprosos e os dispensarios de lepra para vigiar e controlar os demais familiares,
amigos, parentes e outros que haviam convivido com aquele que estava sendo
internado. [...] Preventorio, dispensarios e asilos-col6nias eram, respectivamente, seus
destinos® P19

O Japéo vivenciou, em momentos criticos de sua histdria, a tarefa de enfrentar a doenca e,
igualmente, adotou politicas segregacionistas e de eugenia, que perduraram de 1907 até 1996, com sua
“Lei de Prevencao a Lepra”. Em 2020, o Japao possuia ainda uma populagdo de 1,1 mil pacientes de
hanseniase vivendo de forma segregada em sanatorios, muitos deles com dificuldades fisicas e/ou
psicossociais, vitimas das politicas aplicadas ao longo dos anos®.

Para tentar minimizar o afrontamento aos direitos humanos dos portadores de hanseniase e seus
familiares, adotado como politica de Estado ao longo dos anos, foram aprovadas leis de reparacdo. O
Brasil editou, em 2007, a Lei n° 11.520() que dispunha sobre a concess&o de penséo especial as pessoas
atingidas pela hanseniase e que foram submetidas a isolamento e internacdo compulsérios. Em 2023,
a legislacio foi alterada pela Lei n® 14.736®, para estender a concessdo da pensdo especial aos filhos
que foram separados dos genitores em razao do isolamento ou internacao.

Em terras nipbnicas, a Suprema Corte do Japdo, em 2024, decidiu pela condenagédo do governo
ao pagamento de indenizag&o as vitimas de esterilizacdo forgada, autorizada por lei vigente entre 1948
e 1996, que buscava evitar o aumento de populagdo ‘inferior’, do ponto de vista eugénico, incluindo
nesse grupo as pessoas com hanseniase®.

Vé-se, na atualidade, o desejo de indenizagdo compensatdria e até reparacdo — como se isso fosse
possivel — ao sofrimento causado pelas politicas adotadas outrora, para os acometidos pela doenca de
Hansen, mas sabe-se que nunca é tarde para repensar o passado e criar novas realidades para o futuro.

Embora seja uma doenga medieval, ainda convivemos com a hanseniase nos dias de hoje e a
melhor solugéo é discutir abertamente o tema e ensinar nas universidades, escolas e sociedade, o que
significa a doenca, suas caracteristicas e a violéncia simbolica que lhe é agregada, até porque ainda
hoje séo diagnosticados casos, todos os dias, ao redor do mundo.

O exemplo do Japéo e do Brasil, no esforco de compensar a atual geracdo do sofrimento e do
aniquilamento dos direitos mais basicos, impostos a seus pais e avds, é apenas um pequeno passo para
a eliminacdo da moléstia no mundo, mas um passo enorme para 0 reconhecimento e garantia do direito
humano a satde desses doentes e seus descendentes.
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