CONGRESSO INTERNACIONAL

Rumo a uma cura holistica para as pessoas com doenca de Hansen,
no respeito da sua dignidade

Cidade do Vaticano, 9-10 de junho de 2016

Conclusdes e recomendacdes

Nos dias 9 e 10 de junho de 2016 a Cidade do Vaticano hospedou o Congresso
Internacional com o titulo «<Rumo a uma cura holistica para as pessoas com doenca de
Hansen, no respeito da sua dignidade», organizado pelo Pontificio Conselho para a Pastoral
da Saude, pela Fundagdo Bom Samaritano e pela Nippon Foundation, em colabora¢do com
a Fundacdo Raoul Follereau, a Ordem Soberana Militar de Malta e Sasakawa Memorial
Health Foundation. Estas Conclustes e Recomendacdes foram apresentadas no final dos
dois dias do congresso, e foram aprovadas em linha de principio pelos organizadores e pelos
participantes presentes.

Nota: Mesmo se ambas as expressbes «doenca de Hansen» e «lepra» sdo usadas
indiferentemente neste documento, em alguns paises prefere-se falar apenas de «doenca de
Hansen».

Conclusoes:

1. Cada novo caso de doenca de Hansen é um caso em demasia. Observa-se que 0s
novos casos de doenca de Hansen estdo a diminuir, e isto deveria alegrar-nos. Todavia, esta
diminuicdo, em si positiva, poderia ser o resultado de uma menor atividade na pesquisa de
novos casos e de uma menor consciéncia por parte da comunidade. O aumento da
percentagem de deficiéncia nos novos casos relevados parece confirmar esta explicacdo. Por
conseguinte, € essencial insistir sobre uma diagnose precoce. Isto é valido para todos os
novos casos, mas em particular para aqueles que concernem as criangas. O programa global
da OMS 2016-2020 para debelar a hanseniase estad a mover-se nesta dire¢cdo. Um segundo
motivo de preocupacdo provém do risco substancial de perder parte das competéncias
acumuladas nos altimos decénios por parte de especialistas em lepra, médicos e agentes da
salde que trabalharam neste ambito. Evidencia-se a necessidade de bolsas de estudo e de
uma formacdo especifica para quantos fornecem um servico e para quem se ocupa das
pessoas atingidas pela doenca, também elas incluidas. Aqui € valido o principio «Nada
sobre nods, sem nos», e € um modo importante para lutar contra o estigma associado a
doenca de Hansen. Das apresentacdes dos relatores derivaram um certo ndmero de
recomendacBes preciosas relativas aos métodos para melhorar a diagnose precoce e
promover a integracdo social das pessoas atingidas pela lepra. As institui¢cbes publicas e



privadas deveriam trabalhar em estreita colaboragdo com as autoridades sanitérias de cada
pais, a fim de fornecer pessoal médico e sanitario com uma formacdo bésica sobre a
hanseniase e para reforcar os programas especificos no ambito da rede operativa dos
servicos de saude gerais. Deveriam ser feitos esfor¢os para reintegrar na sociedade as
pessoas atingidas pela doenca. A mensagem é que a hanseniase € uma doenca que se cura, e
deve ser frisado o facto que pode ser tratada também quando o doente continua a viver na
prépria casa.

2. Cada caso de estigmatizacdo e de excluséo social ¢ um caso em demasia. Com
frequéncia a estigmatizacdo estd associada a uma visao religiosa da vida, e seria oportuno
modificar esta convic¢do. Na realidade, o estigma esta ligado desde o inicio ao medo de
uma doenca que ndo pode ser curada. Os textos biblicos do Antigo Testamento narram como
a pratica da exclusdo estava presente nas culturas do Egito, na Assirio-Babilonica e junto
dos Cananeus, durante o segundo milénio antes de Cristo. Reencontramos 0 mesmo medo
em contextos ndo cristdos e ndo religiosos. O ensinamento de Cristo no Novo Testamento é
0 primeiro a interromper, e com grande clareza, esta ligacéo entre a doenca e o pecado (Jo
9, 2-3). Em segundo lugar, Jesus Cristo toca os leprosos, entra em contacto com os doentes
de hanseniase sem receio algum de contagio ou de impureza, cura e reintegra as pessoas na
comunidade. Depois, ele mesmo aceita ser tratado como se tivesse sido um leproso. Mas
com frequéncia o exemplo de Cristo ndo foi seguido, e esta negligéncia faz-nos
compreender que é mais facil eliminar a doenca a nivel médico do que derrotar o
preconceito social que a circunda. Neste sentido, é absolutamente necessario colocar o ser
humano no centro de qualquer atividade médica, em vez de, como acontece com frequéncia,
fazer da doenca o ponto focal da nossa atencao.

Foi precisamente o ensinamento de Cristo que levou os cristdos, de modo especial
nos Ultimos dois séculos, a desenvolver um alto nivel de cuidados e de tratamentos para as
pessoas com a doenca de Hansen. Isto aconteceu até antes que as terapias farmacoldgicas
estivessem disponiveis, quando a cura incluia a aceitacdo e a tutela das pessoas, pondo fim
ao seu estado de abandono. E até supérfluo recordar aqui os gigantes da caridade que se
dedicaram a este servico. A Igreja ainda esta fortemente comprometida, em quase todos 0s
paises nos quais a doenca estd presente, a fornecer cuidados médicos de tipo holistico,
abrindo o caminho a cooperacdo com as comunidades religiosas de outras crengas e com
todos os homens e mulheres de boa vontade.

E opinido partilhada pelos peritos que trabalham neste campo que a eliminacio da
discriminacgéo relacionada com a hanseniase exige um importante trabalho de educacéo, o
qual deve abranger todos 0s grupos sociais e em particular as comunidades religiosas, a fim
de que promovam o respeito da dignidade humana no mundo.

3. Qualquer norma que discrimine as pessoas atingidas pelo morbo de Hansen é
uma norma em demasia. Ap6s um trabalho intenso, a Assembleia Geral das Nagdes Unidas



adotou, em Dezembro de 2010, uma resolucdo para eliminar a discriminacdo contra as
pessoas doentes e contra 0os membros das suas familias, acompanhada por «Principios e
Orientacdes». A resolucdo, com «Principios e Orienta¢Ges», constitui uma pedra miliaria na
defesa dos direitos humanos das pessoas atingidas pela doenca de Hansen. E preciso ter em
consideracdo que além da pessoa doente, também os seus familiares e os parentes podem ser
vitimas do ostracismo ligado a discriminacdo dos doentes de lepra, com consequente grave
violagdo dos direitos humanos fundamentais. Os governos e as instituicbes sociais e
religiosas ainda devem fazer muito a fim de que estes «Principios e Orientagdes» sejam
plenamente concretizados.

Infelizmente, continuam a existir varias formas de discriminacdo em muitas partes
do mundo e em todos os ambitos da vida: escolas, ambientes de trabalho, grupos sociais,
lugares publicos, centros religiosos, restaurantes, hotéis, comboios e outros meios de
transporte. Particularmente graves séo as violagGes dos direitos das pessoas atingidas pela
hanseniase no campo da formagcéo, do trabalho, e no matriménio. E extremamente urgente
abolir as leis discriminatorias que obstaculizam os direitos humanos fundamentais. Nao se
pode continuar a adiar.

A concretizacdo dos «Principios e Orientacdes» requer um trabalho constante que
implique a sensibilizacdo dos governos e das sociedades. Para esta finalidade, em 2012 a
Nippon Foundation instituiu um grupo de trabalho internacional (International Working
Group — IWG), com a finalidade de coadjuvar o processo de atuacdo destes «Principios e
Orientacbes». O IWG preparou um «Guia aconselhado para os planos nacionais de acao»
que cada Estado pode utilizar no préprio contexto nacional.

O IWG chegou a conclusdo de que os «Principios e Orientacfes» tém maiores
probabilidades de serem eficazes se os Estados forem chamados a elaborar modalidades
especificas de atuacdo, que poderiam ser depois levadas a atencdo das vérias reparticdes
governativas e comunicadas aos Orgdos competentes das NacBes Unidas, as agéncias
especializadas na recolha de fundos e em programas, a outras organizacdes
intergovernamentais e instituicbes nacionais que defendem os direitos humanos. Para esta
finalidade, o IWG recomendou a instituicdo de um mecanismo de follow-up a nivel
internacional, com o mandato de dar seguimento as a¢6es dos Estados-membros e das outras
partes concernidas, inspirando-se na experiéncia de relatores peritos nos varios temas
relativos aos direitos humanos, nomeados pelo Conselho para os direitos humanos das
Nacdes Unidas, ou comités de peritos que controlam a atuacdo dos tratados e das
convencgdes internacionais sobre os direitos humanos. Se este trabalho de follow-up for
descuidado, ndo havera percecdo alguma do progresso ou dos eventuais passos dados para
traz.

Por conseguinte, na Resolucdo adotada pelo Conselho para os direitos humanos a 2
de julho de 2015, o Comité consultivo do Conselho dos direitos humanos das Nacgdes



Unidas foi convidado a apresentar um relatorio que contenha as sugestdes praticas para uma
difusdo mais ampla e uma atuacdo eficaz dos «Principios e Orientagdes» na 352 sessdo do
Conselho dos direitos humanos das Na¢6es Unidas, que tera lugar em junho de 2017.

O IWG relevou, em particular, a necessidade que a sociedade civil e as comunidades
religiosas utilizem uma terminologia que respeite a dignidade humana quando se fala da
doenca de Hansen. Foi feito notar que as impressGes do passado associadas & hanseniase
continuam a ser sufragadas por uma linguagem inapropriada. O termo ofensivo de
«leproso» para indicar quem tem hanseniase evoca um marginalizado, um pecador, uma
pessoa rejeitada pelos outros por razdes morais ou sociais. Esta terminologia contribui para
a discriminacgéo das pessoas atingidas pela hanseniase e, além disso, desencoraja os doentes
que precisam de um tratamento a procurar ajuda. Por conseguinte, o IWG convidou 0s
chefes religiosos e as suas comunidades a refletir, a fim de encontrar a maneira melhor de se
expressar utilizando uma linguagem que comunique respeito pelas pessoas atingidas pela
doenca. As atividades de sensibilizacdo, a nivel mundial, deveriam servir-se dos novos
meios de comunicacdo para informar os cidaddos sobre os progressos no tratamento da
hanseniase e sobre o facto de que as pessoas sob tratamento, ou que o terminaram, ndo sao
contagiosas. E importante que esta informacéo seja difundida também nos paises nos quais a
hanseniase ndo constitui um problema, a fim de eliminar as crencas falsas que circundam
esta doenca.

Recomendac0es finais
Dois pontos introdutorios

1. As pessoas afetadas pela doenca de Hansen devem ser consideradas como
principais atores na luta contra esta doenca e contra a discriminacdo a que ela da origem.
Este envolvimento é um instrumento forte para o reconhecimento da sua dignidade e do seu
direito a insercdo social e para a abolicdo da discriminacdo que as acompanha. Este ponto
aplica-se a todas as recomendacdes a seguir.

2. O uso de uma linguagem discriminatdria que consolida o estigma deve cessar, em
particular o uso da palavra «leproso» e 0 seu equivalente nas outras linguas. Este termo é
ofensivo pelas razbes ja expostas, e também porque define uma pessoa com base na sua
doenca. O uso da palavra «lepra» em sentido metaférico deveria ser evitado.

Cinco Recomendacdes

1. Considerando o seu importante papel nas respetivas comunidades de crentes, 0s
lideres de todas as religides — este € um tema importante e urgente — deveriam, nos seus
ensinamentos, escritos e discursos, contribuir para a eliminagdo da discriminacdo das
pessoas atingidas pela hanseniase, difundindo a consciéncia de que a doenca tem cura e



frisando o facto de que ndo hd motivo algum para discriminar estes doentes ou 0S seus
familiares.

2. Os Estados e os Governos devem ser encorajados a fazer grandes esforgos para
ajudar os «Principios e OrientacGes» que acompanham a resolucdo adotada pela Assembleia
Geral das Nacdes Unidas em 2010 sobre a eliminacdo da discriminacdo em relacdo as
pessoas atingidas por hanseniase e aos seus familiares. Estes «Principios e Orientacfes»
devem ser plenamente atuados, sendo permanecerdo simplesmente afirmac6es vazias.

3. E necessario modificar ou abolir todas as normas e regulamentos que discriminam
as pessoas atingidas pela hanseniase . As politicas familiares, ou que dizem respeito ao
mundo do trabalho, da escola ou outras areas, que direta ou indiretamente discriminam as
pessoas atingidas por hanseniase , devem ser modificadas, reconhecendo que ninguém pode
ser discriminado por ter contraido esta doenca.

4. S80 necessarias outras pesquisas cientificas, a fim de desenvolver novos
instrumentos médicos especificos para prevenir e tratar a hanseniase e as suas complicacdes
e para obter melhores métodos diagnosticos.

5. A fim de ter um mundo livre da hanseniase e da discriminagdo causada por esta
doenca, € preciso unir os esforcos por parte de todas as Igrejas, comunidades religiosas,
organizagdes internacionais, governos, grandes fundacdes, ONGs e associacOes de pessoas
atingidas pela hanseniase , que até agora contribuiram para a luta contra esta doenca. Ao
mesmo tempo, é necessario potenciar projetos conjuntos de cooperacao.



