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O Brasil esta entre os 10 paises mais po-
pulosos do mundo. Nas Américas é superado
apenas pelos Estados Unidos!. Porém, lidera
0s numeros absolutos de casos de hansenia-
se no continente e, globalmente é superado
apenas pela India2.

Entre 2016 e 2020, mais de 155 mil
casos da doenca foram registrados no pais.
Desse total, 19,9 mil resultaram em incapaci-
dade fisica grau 2, de acordo com Organizagao
Pan-Americana de Saude3. Soma-se a isso,
o fato de o Brasil ndo produzir a poliquimio-
terapia de modo independente, dependendo
de doagao de uma multinacional sediada na
india, via Organizacdo Mundial da Saude, o
que levou o pais a um desabastecimento entre
2020 e 2021 na rede publica de saude®.

De acordo com o Boletim Epidemiolégico
da Hanseniase 20262, publicado pela Secreta-
ria de Vigildncia do Ministério da Saude, em
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2024 foram registrados 172.717 casos novos da doenca, no mundo e 22.129,
no Brasil, uma reducao de 2,8% em relacdao a 2023 que registrou 22.773 casos
novos da doenca. Infelizmente, esta diferenca em relacao a 2023 nao significa,
contudo, um aperfeicoamento no combate a doencga, especialmente tendo em
conta que, desde a pandemia de Covid-19, o Brasil passou por um processo de
subnotificacdo da enfermidade. O referido boletim, a luz desses dados, faz alu-
sao a Estratégia Global de Hanseniase 2021-2030, alterando significativamente
a estratégia de enfrentamento da doenca, focando ndao mais na eliminacao da
doenca a qualquer custo; mas assumindo o risco da subnotificacao. Felizmen-
te, a nova estratégia sinaliza para a importancia da interrupcdo concreta da
transmissdo e do alcance de zero casos autdctones, trazendo uma perspectiva
de agao a longo prazo.

Em relatério de visita técnica ao Brasil (A/HRC/44/46/Add.2)%, publicado
em 2020, a relatora especial das Nagdes Unidas para a eliminagao da discrimi-
nacdo contra pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares apontou que,
em 2017, foram registrados 22.940 novos casos de hanseniase no Brasil, dos
quais 1.718 foram criangas menores de 15 anos; sendo que destas criangas,
54 foram diagnosticadas com incapacidades fisicas visiveis e irreversiveis.
Além disso, nos ultimos cinco anos, o percentual de criangas com menos de
15 anos diagnosticadas com danos irreversiveis variou de 2,9% em 2013 a
4,1% em 2017. Alice Cruz registrou, ainda, que os cuidados médicos destina-
dos as criangas atingidas pela doenga requerem conhecimentos e técnicas nao
disponiveis nos servicos de atencdo primaria a saude. Isso porque, embora
0s servicos de saude e os medicamentos sejam gratuitos; as familias vulne-
rabilizadas enfrentam custos adicionais relacionados a assisténcia infantil e a
gestdo dos custos com a doencga, o que reduz recursos imprescindiveis para
a subsisténcia familiar.

Além das criancas, as mulheres também necessitam atencdo especial,
conforme relatado no documento tematico intitulado “Stigmatization as dehu-
manization: wrongful stereotyping and structural violence against women and
children affected by leprosy” (A/HRC/41/47)¢, publicado em 2019, a relatora
especial das Nagdoes Unidas também reforcou que o sistema de saude global
deve ser direcionado para o bem-estar das mulheres afetadas pela hanseniase.

Alice Cruz esclareceu também que existe conhecimento suficiente sobre
os efeitos colaterais dos medicamentos disponiveis para o tratamento da han-
seniase nos direitos sexuais e reprodutivos das mulheres: (a) talidomida, me-
dicamento que trata reagdes que danificam os nervos, se nao forem adequada-
mente gerenciadas com consentimento informado, podem levar a malformagao
em bebés; (b) clofazimina, um dos medicamentos de primeira linha usados na
terapia, produz pigmentacdo reversivel da pele, que, no entanto, pode causar
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efeitos adversos e consequéncias na vida social da mulher; e (c) esteroides que
sao medicamentos de primeira escolha, usados no tratamento dos episddios
reacionais, incluindo o dano neural, quando administrado cronicamente podem
provocar diabetes, descalcificacdo dssea e até mesmo a alteracdes irreversiveis
na aparéncia, impactando negativamente a qualidade de vida dos pacientes,
sobretudo as mulheres. Apesar desse conhecimento, a Alice Cruz conclui que
ha uma lacuna nas estratégias sensiveis ao género, necessitando novos proto-
colos farmacoterapéuticos que reflitam as sinergias negativas entre o carater
patriarcal da biomedicina, como instituicao que ainda nao leva em consideragao
os direitos sexuais e reprodutivos, bem como o aumento da mercantilizagao da
saude, desencadeando o desinvestimento em saude basica e em pesquisas far-
macoldgicas sobre doengas com maior incidéncia entre grupos vulnerabilizados®.

Além disso, outro problema atual tem marcado as pautas de lutas por
direitos dos individuos atingidos pela hanseniase, pois a politica sanitaria que
vigorou no Brasil no século XX foi responsavel por inuUmeras violagdes a direi-
tos humanos que causaram danos que persistem até hoje. Os isolamentos e
internacdes compulsdrias dos pacientes e a separacao de filhos das pessoas
afetadas pela doenca foram medidas sanitarias executadas com praticas que
causaram danos e traumas psicossociais como lesoes fisicas e psiquicas, abusos
sexuais na infancia, estigma e preconceito que segue negando acesso a direitos
e impedindo o exercicio da cidadania.

Este cenario reflete os danos que ultrapassam os limites de uma doenca,
provocando muitas acdes, por atores institucionais e civis, no sentido de alcan-
car reparacao integral aos danos decorrentes das graves violagdes dos direitos
humanos, do estigma e dos fatores de discriminacdao associados a doenca, e
obviamente agbes que visam erradicar a doenca.

Nesse contexto, as tematicas Discriminacao e Hanseniase foram debatidas
durante o Seminario Internacional sobre Discriminacao e Hanseniase’, realizado
na Pontificia Universidade Catdélica de Campinas (PUC-Campinas) nos dias 16
e 17 de marco de 2026, com apoio financeiro do Conselho Nacional de Desen-
volvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPqg) e parceria com o Departamento de
Enfermagem de Saude Publica da Universidade do Estado do Rio de janeiro
(UERJ). As reflexdes e as experiéncias exitosas relatadas por cientistas, agentes
publicos, estudantes, pacientes, membros dos movimentos sociais que atuam
na causa da hanseniase, resultaram num dossié bibliografico tematico que foi
submetido a Hansenologia Internationalis, para avaliacao e possivel publicacdo.

Este dossié bibliografico se insere de maneira muito pertinente na trajeté-
ria da Hansenologia Internationalis, que além de ser um veiculo de divulgagao
cientifica comprometido com os aspectos clinicos, epidemioldgicos e terapéuticos
da hanseniase, também prioriza as dimensdes sociais, histéricas e humanas da
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doenca; sobretudo a tematica que envolve preconceito, exclusao social, isola-
mento compulsdrio, impacto psicossocial da doenca, qualidade de vida, partici-
pacao social, direitos humanos e estratégias para reducdo do estigma.

Desta forma, considerando a convergéncia da tematica Discriminagao e
Hanseniase, debatidos durante o Seminario da PUC-Campinas e contemplado
no escopo da Hansenologia Internationalis, procuramos refletir na capa do
fasciculo 51 (2026) a necessidade de um novo olhar sobre a hanseniase e
sobre as pessoas por ela afetadas. A figura em destaque sob a lente repre-
senta ndo apenas o diagndstico e a investigacao cientifica, mas também o
olhar da sociedade, historicamente marcado pelo estigma e pela discrimina-
cdo. Ao evidenciar a pessoa, € nao a doenga, a imagem reforca a importancia
de promover a dignidade, os direitos humanos, a inclusao social e o cuidado
centrado no individuo.

Assim a Hansenologia Internationalis, um veiculo de divulgacao cientifica,
contribui na divulgacao das experiéncias exitosas de lutas por direitos huma-
nos nao so do presente, mas também registra erros do passado para que nao
sejam repetidos.
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