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Resumo

Este artigo baseia-se no artigo 11 da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, que trata do principio
de ndo discriminacgdo e ndo estigmatizagdo. O texto discorre sobre os conceitos de discriminagdo, estigma e violén-
cia estrutural, pensando-os no caso especifico da hanseniase, sob a perspectiva da bioética e dos direitos humanos.
A pesquisa considera ainda o fato de que o Brasil é o segundo pais mais afetado pela doenga. Como conclusao,
destaca-se a importancia da referida declaragdo como instrumento tedrico-pratico para enfrentar a exclusdo social
de pessoas nessa situagdo.

Palavras-chave: Bioética. Direitos humanos. Estigma social. Discriminagdo social. Hanseniase.

Resumen
Principio de la no discriminacion y de la no estigmatizacion: reflexiones sobre la lepra

Este articulo se basa en el articulo 11 de la Declaracion Universal sobre la Bioética y los Derechos Humanos, que
trata del principio de la no discriminacion y no estigmatizacion. El texto analiza los conceptos de discriminacion,
estigma y violencia estructural, teniéndolos en cuenta por el caso especifico de la lepra, bajo la perspectiva de la
bioética y los derechos humanos. La investigacién también considera el hecho de que Brasil es el segundo pais mas
afectado por la enfermedad. Como conclusion, se destaca la importancia de esta declaracién como instrumento
tedrico-practico para abordar la exclusidn social de las personas en esta situacion.

Palabras clave: Bioética. Derechos humanos. Estigma social. Discriminacién social. Lepra.

Abstract
The principle of non-discrimination and non-stigmatization: reflections on leprosy

This article is based on Article 11 of the Universal Declaration on Bioethics and Human Rights, which addresses
the principle of non-discrimination and non-stigmatization. The paper discusses the concepts of discrimination,
stigma and structural violence, analyzing the specific case of leprosy from the viewpoint of bioethics and human
rights. The research also considers the fact that Brazil is the second country most affected by the disease. The
conclusion stresses the importance of this declaration as a theoretical and practical instrument to address the
social exclusion of people in this situation.

Keywords: Bioethics. Human rights. Social stigma. Social discrimination. Leprosy.
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Principio da ndo discriminagdo e ndo estigmatizagdo: reflexdes sobre hanseniase

Em 2005, na Declara¢do Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos (DUBDH), o principio
da ndo discriminacdo e ndo estigmatizac¢ao foi reco-
nhecido pela Organiza¢do das Nag¢des Unidas para
a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura (Unesco)?®. No
artigo 11, o documento expressa que nenhum indi-
viduo ou grupo deve ser discriminado ou estigmati-
zado por qualquer razdo, o que constitui violagGo a
dignidade humana, aos direitos humanos e liberda-
des fundamentais®. Em outras palavras, o texto con-
dena agdes discriminatdrias e estigmatizantes que
desqualificam a pessoa por aspectos sociais, politi-
cos, juridicos e ambientais?.

Atitudes discriminatérias atentam contra a
dignidade e as liberdades fundamentais, infringindo
dois principios fundadores dos direitos humanos:
a justica e a igualdade. A violac¢do a igualdade no
trato de individuos ou grupos, independentemente
de caracteristicas particulares, é considerada discri-
minagdo. AcGes desse tipo transgridem regras basi-
cas de convivio respeitoso e podem estar relacio-
nadas a diferencas de género, cor, crenca religiosa,
convicgdo politica, orientagdo sexual etc. 2.

Este estudo reflete sobre o principio da nao dis-
criminagdo e ndo estigmatizagdo no caso especifico
da hanseniase, enfermidade associada a condi¢Oes
de pobreza e agravante do quadro de desigualdade,
assim como a doenga de Chagas, a dengue, a esquis-
tossomose, a leishmaniose, a malaria e a tuber-
culose, entre outras?. Essas afec¢es, conhecidas
como “doencas negligenciadas”, afetam mais de um
bilhdo de pessoas (cerca de um sexto da populagdo
mundial), segundo dados da Organiza¢do Mundial
da Saude (OMS)“. No que se refere a hanseniase,
o Brasil é o segundo pais com mais casos no mundo®.

Este artigo foi divido em trés partes: a pri-
meira reflete sobre os conceitos de “discriminagdo”,
“estigma” e “violéncia estrutural”, considerados pro-
cessos sociais; a segunda trata do principio da ndo
discriminagdo e ndo estigmatizacdo em relagdo aos
direitos humanos e a bioética; e, por fim, a terceira
propoe aplicacGes do referido principio a politicas
publicas para combater a hanseniase.

Estigma, discriminagdo e violéncia estrutural

Neste artigo, toma-se como base para con-
ceituar “estigma” e “discriminagdo” os estudos de
Erving Goffman® e Michel Foucault®, que na segunda
metade do século XX estudaram grupos de pessoas
discriminadas e estigmatizadas, consideradas “dife-
rentes”, “desviantes”. O trabalho também adota como
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referencial as pesquisas mais recentes de Parker e
Aggleton’ sobre o estigma da aids. Ja a discussdo
sobre violéncia estrutural baseia-se nas ideias de Paul
Farmer?®, médico e antropdlogo estadunidense que,
com o socidlogo noruegués Johan Galtung?, aprofun-
dou estudos sobre paz e resolucdo de conflitos.

Goffman?® trabalhou com pessoas discrimi-
nadas por conta de defeitos fisicos, entendendo o
estigma como valor cultural que estabelece regras.
O socidlogo norte-americano afirma que a estigma-
tizacdo parte de atributos individuais considerados
indesejaveis, interpretados socialmente como des-
vios. Em casos extremos, a pessoa é considerada
“inferior”, “ma”, “perigosa”, “fraca”, “estragada” ou
“diminuida” e rebaixada social e moralmente.

Foucault® buscou entender a exclusdo dos cor-
pos a partir da loucura, dedicando-se a temas como
doenga mental, crime, castigo e construcao social,
por meio de analises amplas. O autor refletiu sobre
as relagdes entre conhecimento e poder, explicando
como a producdo social estabelece e mantém a
ordem. Portanto, o poder ndo seria algo que se detém,
como uma propriedade, mas algo que se exerce.

Segundo o filésofo, o poder produz saber, e
ndo ha relagdo de poder que ndo conforme campo
de saber, assim como nao ha saber sem que haja, ou
se constituam, relagdes de poder?!°. Estas ultimas
atuam como forga que coage, disciplina e controla
os individuos — o que nem sempre é negativo, mas
comporta perigos, pois tais relagdes, segundo o
autor, constroem e mantém as diferencas sociais °.

Parker e Aggleton’ também interpretam o
estigma e a discriminagdo como processos sociais.
Para os autores, o estigma se da no ponto de inter-
seccdo entre cultura, poder e diferenca, tendo impor-
tante papel na producdo e reproducgdo das relagdes
de poder e de controle ao desvalorizar certos grupos
e fazer com que outros se sintam superiores.

O estigma traz consequéncias negativas ao tor-
nar as interagdes sociais desconfortaveis, ao limitar
redes sociais, comprometer a qualidade de vida e
gerar desemprego, perpetuando o ciclo da exclusao
social e econdmica, a perda do status do individuo
e a discriminacdo. Dessa forma, a estigmatizagdo
aumenta a vulnerabilidade de pessoas e grupos,
gerando prejuizos diretos a saude e a representagao
social daqueles que atinge. Suas implicagGes sdo de
interesse direto para a bioética'!, considerando a
desigualdade que se desdobra em exclusao e resulta
de relagBes entre processos culturais e estruturas de
poder. Para analisar o estigma, portanto, é preciso
compreender seus aspectos sociais e politicos.
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Para essa reflexdo, é pertinente resgatar o
conceito de “violéncia estrutural” apresentado por
Galtung®, um dos fundadores dos estudos sobre paz
e resolucdo de conflitos. Essa violéncia, ainda que
ndo seja ativa e deliberada, é produzida pela organi-
zagdo econdmica e politica e se expressa na distribui-
¢do desigual de poder, resultando em desequilibrio
de oportunidades, discriminagdo e injustica social.
A auséncia de protecdo e garantia de direitos e
necessidades do individuo é caso de violéncia estru-
tural que se materializa, por exemplo, na falta de
acesso a saude ou alimentacdo, impossibilitando a
manuteng¢do da vida.

Galtung®? chama ateng¢do para a diferenga
entre violéncia pessoal e estrutural, definindo que
a primeira é cometida por um agente, enquanto
na segunda ndo ha tal ator. O dano pode estar
presente em qualquer um dos dois tipos; porém,
enquanto o primeiro caso remete a pessoas e agen-
tes concretos, no segundo a violéncia é embutida
na estrutura social, aparecendo como desigualdade
de poder e, consequentemente, chances desiguais
para os individuos.

Link e Phelan definem estigmatizacdo como
condigdo totalmente incerta de acesso ao poder
social, econémico e politico que permite a identifi-
cagdo das diferengas, a construgdo de esteredtipos,
a separacgdo das pessoas rotuladas dentro de uma
categoria, a desaprovagdo, a rejei¢éo, a excluséo e
a discriminag¢do 3. O estigma resulta da producdo e
reproducdo de relagOes desiguais de poder; ele é
conservador, mantendo ordem social injusta e des-
considerando identidades diferentes. Dessa forma,
é util para determinados grupos e instituicdes
afirmarem seu poder sobre aqueles que sdo colo-
cados a margem da sociedade . Ja a discriminagdo
é resposta comportamental causada por atitudes
negativas, e tem sido descrita na literatura como a
pratica do estigma 4.

Repensar o estigma e a discriminacdo, bem
como as estruturas mais amplas de desigualdade e
exclusdo social, leva a refletir sobre a violéncia estru-
tural da negagdo do acesso a sistemas, servigos e
praticas de saude. Essa violéncia exclui, marginaliza,
diferencia e oprime, colaborando para as causas fun-
damentais da doenca. Nesse contexto, é compreen-
sivel a luta por direitos humanos e justica social *°.

O estigma social interfere também na assis-
téncia, influenciando politicas publicas e a atitude
dos profissionais de satide. E extremamente impor-
tante que esses profissionais compreendam que
o tratamento dispensado a pacientes é baseado
em forte componente cultural e pode intensificar
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estigmatizacdes preexistentes, levando ao que
White '® define como “estigma iatrogénico”.

Parker e Aggleton?®, em estudos realizados
entre 2000 e 2005, verificaram que as agdes de
enfrentamento a estigmatizagdo de pessoas com
HIV/aids estimulavam a mobiliza¢do social, sendo
resisténcia coletiva diante da discriminagdo. Essa
constatagdo aproxima a compreensdo dos autores
sobre a abordagem das determinagdes sociais, que
se contrapGe a dos determinantes sociais.

A determinagdo social considera o contexto e
a histéria de vida individual ou coletiva como fatores
que influenciam a saude. No entanto, a perspectiva
desses determinantes tende a enfatizar o causa-
lismo, o que dificulta o estabelecimento de nexos
histdricos com a vida cotidiana e sobrevaloriza dados
epidemioldgicos muitas vezes incapazes de apontar
as causas sociais do adoecimento .

Principio da nao discriminagao e nao
estigmatizacao

A Declaragdo Universal dos Direitos Humanos
(DUDH) delimita direitos basicos, classificados como
de primeira geragao. Subscrita pela Organizagdo das
Nag¢oes Unidas em 1948, a DUDH comega afirmando,
em seu artigo 12, que todos os seres humanos nas-
cem livres e iguais em dignidade e direitos 8. E, em
seu artigo 72, o documento registra claramente a
preocupagao com a discrimina¢do ao estabelecer
que todos sdo iguais perante a lei e tém direito, sem
qualquer distingdo, a igual protegdo da lei. Todos
tém direito a igual proteg¢Go contra qualquer discri-
minagdo que viole a presente Declaragdo e contra
qualquer incitamento a tal discriminagdo 8.

Porém, a afirmagdo da igualdade ndo implica
que a humanidade seja um grupo homogéneo. Por
isso, o texto reforga a existéncia de seres humanos
diferentes entre si. Essas diferencas devem ser reco-
nhecidas e valorizadas, sem que os individuos sejam
considerados “melhores” ou “piores”, pois diferenca
ndo significa desigualdade de direitos.

Enquanto a desigualdade favorece a exclusdo
e a discriminagdo, a diferenga esta relacionada a
heterogeneidade, a complementaridade na diver-
sidade. O ideal de ndo discriminagdo encontra-se
reconhecido em vdrias normativas sobre igualdade
de direitos, o que ndo significa tratar a todos igual-
mente, mas reconhecer a dinamica das relagdes
de poder que produzem a opressdo e a dominagao
de grupos historicamente em desvantagem. Nesse
contexto, entende-se vulnerabilidade como falta ou
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debilidade de poder econ6mico, cultural ou politico
para acessar bens e servicos indispensaveis a uma
vida digna *.

Outro documento que faz referéncia a ndo
discriminacdo é a Declaragdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos, elabo-
rada na Conferéncia Geral da Unesco de 1997%. O
documento sustenta, em seu artigo 62, que nenhum
individuo deve ser submetido a discriminagdo com
base em caracteristicas genéticas, que vise violar ou
que tenha como efeito a violagdo de direitos huma-
nos, de liberdades fundamentais e da dignidade
humana?. O trecho alerta para o risco de estigmati-
zacdo resultante de estudos genéticos que sugiram a
inferioridade inerente de certos grupos.

Muitas situagdes podem levar a discrimina-
¢do ou estigmatizagdo dos seres humanos. Por isso,
o respeito a pluralidade e a dignidade da pessoa
humana é desafio constante. E nesse contexto que
a DUBDH? chama atencgdo para a importancia do
contexto social na produc¢do de desigualdades, pro-
pondo principios para combater essas iniquidades.

O predmbulo da DUBDH! lista documen-
tos importantes que tratam do enfrentamento
a discriminagdo: o Pacto Internacional sobre
os Direitos Econémicos, Sociais e Culturais?', o
Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos %,
a Convencgdo Internacional sobre a Eliminagdo de
Todas as Formas de Discriminagdo Racial®® e a
Convengdo sobre a Eliminagdo de Todas as Formas de
Discriminagdo contra as Mulheres?. A Declaragdo?
ressalta a inter-relagdo e complementaridade de
seus principios, entre eles o principio da ndo discri-
minagdo e ndo estigmatizagao, ligado ao principio da
solidariedade e cooperacdo (artigo 13). Essa associa-
cdo prioriza a equidade em situagGes que predispo-
nham a atitudes discriminatdrias ou estigmatizantes.

A DUBDH trata também da solidariedade, fator
importante para promover a cidadania, a libertagdo
e a emancipacgado, de forma a minimizar as desigual-
dades sociais por meio da participa¢do politica e
comprometida da sociedade. Desse modo, os direi-
tos ja conquistados poderiam ser ampliados, melho-
rando a qualidade de vida de individuos e grupos
sociais discriminados .

Politicas publicas de enfrentamento a
hanseniase

Anteriormente conhecida como “lepra”,
a hanseniase consta em registros milenares no
Oriente e no Ocidente, onde a principal causa de
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declinio da doenca foi a melhoria das condigdes
socioecondmicas ao longo das idades Moderna e
Contemporanea?®. Ao menos desde o século XVII,
a pobreza e as mas condi¢Ges de vida, trabalho
e nutricdo sdo consideradas causas de doencas.
Johann Peter Frank?’, por exemplo, escreveu ainda
no século XIX que amplas reformas sanitdrias,
sociais e econGmicas eram essenciais para proteger
a populagdo.

O indice de Desenvolvimento Humano (IDH)
e determinantes sociais tém grande impacto nos
niveis de transmissdo do Mycobacterium leprae,
agente etioldgico da hanseniase que representa
sério problema de saude publica. Prova de que fato-
res socioecondmicos influenciam a prevaléncia da
enfermidade é o fato de que a hanseniase apresenta
padrdo epidemioldgico desigual e endémico ndo sé
no Brasil como em outros paises %%,

O desenvolvimento da ciéncia, com a descoberta
do agente causal e do tratamento da hanseniase, ndo
foi capaz de anular a ideia de hereditariedade e “cas-
tigo” da lepra biblica que caracteriza o estigma e a dis-
criminagdo. Esse preconceito exclui pessoas atingidas
pela doenga, interferindo diretamente na formacgao
da identidade individual e levando a invisibilidade, a
negligéncia do cuidado e a violagdo de direitos huma-
nos. Tudo isso reflete diretamente na produtividade,
na insercao social e, consequentemente, na qualidade
de vida dos acometidos pela doenga, mantendo o
ciclo de pobreza e exclusdo?!.

O boletim epidemiolégico da OMS publicado
em setembro de 2017 informa que 143 paises e ter-
ritérios reportaram casos de hanseniase em 2016“.
Dos 214.783 casos informados, o Brasil registrou
25.218 (11,7%), ficando na segunda posi¢do de
paises mais afetados, atrds apenas da india, com
135.485 casos (63%)*. No Brasil, o tratamento aos
acometidos pela enfermidade é fornecido exclusi-
vamente pelo Sistema Unico de Satde e dura entre
6 e 12 meses.

Embora seja doenga conhecida, com terapéu-
tica comprovadamente eficaz, a hanseniase é ainda
grave problema de saude publica, e os esforgos para
acabar com o estigma e a discriminagdo sdo insufi-
cientes. Por isso, na “Estratégia global para a han-
seniase”, que cobre o periodo entre 2016 e 2020,
a OMS chama atenc¢do para a importancia de os
paises adotarem politicas para promover a inclusdo
dessas pessoas>?.

O acesso a redes de servigos essenciais extra-
pola o fato bioldgico-natural e esquemas epidemio-
légicos preestabelecidos. Neste sentido, é essencial
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considerar o contexto e a histéria de vida do indi-
viduo e de seu grupo. Esses fatores determinam a
vulnerabilidade social que afeta direta e indireta-
mente o processo salde-doencga33. A hanseniase,
por exemplo, estd ligada diretamente a pobreza, a
mas condig¢bes sanitdrias e de habitagdo. Mais que
isso, pode-se dizer que a doenca resulta da dificul-
dade de acesso ao sistema de salde e da violagao
de direitos humanos basicos.

A hanseniase acomete familias marginalizadas,
residentes em regides pobres e privadas de bens
de consumo essenciais ao desenvolvimento fisico,
mental e social. Essas circunstancias adversas muitas
vezes impedem a adogdo de comportamentos sau-
daveis e o acesso a servigos basicos, o que aumenta
a vulnerabilidade *.

No inicio do século XX, o governo brasileiro
passou a controlar a endemia de hanseniase com
o isolamento compulsério dos doentes em asilos-
-col6nias. Em 1958, especialistas de todo o mundo,
reunidos em um congresso, lancaram documento
recomendando a aboli¢do do isolamento. Porém,
o Estado brasileiro sé cumpriu a recomendagdo em
1962 (e ha registros de que a pratica so teve fim,
institucionalmente, em 1986)3°.

Na década de 1970, mesmo com a possibi-
lidade de tratamento e medicamentos oferecidos
gratuitamente pelos servigos publicos, os pacientes
permaneciam em muitos desses “sanatoérios”, em
condicdo de morte civil. Nesse periodo, era con-
senso entre os leprologistas a necessidade de insti-
tuir politicas para enfrentar a segregacao, visto que
a “lepra” continuava sendo vista com muito precon-
ceito. Muitos dos doentes se escondiam em vez de
procurar atendimento, e parte dos hospitais gerais
se negava a prestar os cuidados exigidos *°.

Para diminuir o estigma relacionado a doenga,
propds-se a substituicdo de “lepra” por “hanse-
niase”. Apds grande campanha médica, a Politica
de Controle da Hanseniase foi estabelecida pela
Portaria Ministerial 165/1976, que visava integrar
a pessoa com hanseniase a sociedade, destacando
a importancia de proscrever o termo “lepra” e deri-
vados¥. No entanto, foi somente em 1995 que a
Lei 9.010* proibiu o uso da palavra em documen-
tos oficiais. O diploma recomendava ainda o tra-
tamento em regime ambulatorial, a reabilitacdao
fisica e social dos pacientes e a reestruturacdo dos
antigos hospitais-col6nias de acordo com peculia-
ridades locais.

Embora tenha comegado nos anos 1970, a luta
pela mudanga de terminologia ganhou mais forga e
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representatividade na década de 1980, com a cria-
¢do do Movimento de Reintegracao das Pessoas
Atingidas pela Hanseniase (Morhan) em 19813,
O Morhan cumpre o papel de reintegrar ex-portadores
de hanseniase e seus familiares, demonstrando
que eles devem conviver normalmente em qual-
quer grupo social. Destaca-se o papel decisivo
do movimento na aprovacdo da ja mencionada
Lei 9.010/1995 %,

Em estudo sobre a discussdo “lepra” versus
“hanseniase”, Femina e colaboradores? relata-
ram que 63,3% dos entrevistados (portadores ou
ex-portadores da doenca) acreditam que a mudanga
de denominagdo diminui o preconceito. No entanto,
0s pacientes e a sociedade em geral ainda sentem
dificuldades para entender o conceito de “hanse-
niase”. As autoras associam essa falta de conhe-
cimento ao estigma que ainda limita o acesso de
pessoas acometidas pela enfermidade aos servigos
de saude, especialmente aquelas que necessitam
de reabilitacdo fisica por ja apresentarem sequelas.
Ainda assim, a homologacdo da lei foi positiva por
minimizar a discriminagdo no dia a dia“°.

Consideragoes finais

Produzido socialmente, o estigma reforga desi-
gualdades e agrava a discriminagao a certas pes-
soas ou grupos, dificultando, e em alguns casos até
impossibilitando, o acesso do paciente a servigos de
salde —um tipo de violéncia estrutural.

Em 1982, a OMS estabeleceu a poliquimiote-
rapia como principal tratamento para a hanseniase.
Porém, depois disso pouco tem sido feito para supe-
rar o impacto da discriminagdo na vida de pessoas
com a doenga, que vivem em situacdo de vulnerabi-
lidade pela falta de politicas publicas. O estigma da
“lepra” ainda persiste no imagindrio da populagao,
mesmo com a cura garantida por tratamento eficaz.
E essa persisténcia, como aponta Baialardi*, viola
direitos humanos.

Nesse contexto, é necessario enfrentar o
estigma e a discrimina¢do de modo permanente e
horizontal, considerando as ideias de Foucault® sobre
poder e conhecimento, bem como o conceito de vio-
Iéncia estrutural, conforme Galtung® e Farmer?. Para
isso, é indispensavel também destacar a importancia
da DUBDH?, instrumento tedrico-pratico capaz de
proporcionar agdes concretas em defesa do principio
de ndo discriminagdo e ndo estigmatizagao.

No caso especifico da hanseniase, a Declaragdo
é especialmente importante por incluir no discurso
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da bioética questGes sociais, econémicas e cultu- garantir a participacdo ativa e cidada de pessoas
rais diretamente relacionadas a génese da doencga. acometidas pelo problema, na busca de autonomia,
A partir dela é possivel promover dialogos funda- empoderamento e participagdo politica que contri-
mentados em principios universais que objetivam bua para diminuir desigualdades.

Trabalho desenvolvido na disciplina Bases Conceituais da Bioética, no Programa de Pds-Graduagéo em Bioética do Centro
Internacional de Bioética e Humanidades (Catedra Unesco de Bioética) da Universidade de Brasilia.
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