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éQué es?

La lepra, también conocida como enfermedad de
Hansen, es una enfermedad infecciosa crénica desa-
tendida causada por Mycobacterium leprae. La lep-
ra tiene un largo periodo de incubacion y los sinto-
mas pueden aparecer entre 2 y 20 anos después del
contagio. La lepra puede aparecer desde la primera
infancia hasta la tercera edad. La enfermedad afec-
ta principalmente a la piel, los nervios periféricos, la
mucosa de la parte superior del tracto respiratorio y
los ojos.

Para obtener mas informacion:
www.who.int/en/news-room/fact-sheets/detail/lep-
rosy

iSigue existiendo?

En 2016, 214.783 nuevos casos fueron reportados para la Organizacién
Mundial de la Salud por 145 paises.

A pesar de la impresionante disminucion en el niimero de casos desde la
introduccién de la terapia con miiltiples farmacos (multiterapia) hace
tres décadas (mas de 5 millones de casos en mediados de los arfios 1980 a
alrededor de 200.000 casos al final de 2016), todavia existen: (a)Tasas
considerables y preocupantes de incidencia y transmisién; (b) una alta
proporcion de diagnésticos tardios que explica por qué en 2016, se regis-
traron 12.437 nuevos casos con ya visibles deficiencias; (c) notificacion in-
suficiente, lo que significa que los casos notificados no son exactos, espe-
cialmente entre las mujeres; (d) una cantidad vergonzosamente alta de
nuevos casos entre los nifios; y (e) surgimiento de nuevos desafios, tales
como casos sub reportados y posiblemente muchos casos no reportados
de extranjeros en paises que ya no tienen la experiencia para diagnos-
ticar y tratar la lepra, lo que resulta en un aumento de la transmision.
Mas recientemente, un aumento en nuevos casos de 2015 a 2016 ha sido
reportado. La eliminacién global de la lepra como problema de salud
publica en los 2000 puede ocultar el hecho de que todavia hay paises
endémicos, asi como regiones altamente endémicos dentro de los paises,
y que todavia hay transmisiéon en curso. Adn hay prevalencia preocu-
pante en 22 paises que han sido identificados por la OMS como paises
de prioridad mundial para control de la lepra.

Los paises con més de 1.000 nuevos casos en 2016 fueron: Bangladesh,
Brasil, Repiblica Democrdtica del Congo, Etiopia, India, Indonesia,
Madagascar, Mozambique, Myanmar, Nepal, Nigeria y Filipinas. En los
paises endémicos, la lepra afecta principalmente a las comunidades y
regiones mds pobres.

VIOLACIONES DE DERECHOS HUMANOS Y PRACTICAS DISCRIMINATORIAS

<Qué tipos de violaciones de derechos
humanos sigue impactando las perso-~
nas afectadas por la lepra y sus famil-
iares?

Las personas afectadas por la lepra han sido histéri-
camente privadas de sus derechos civiles, politicos,
econdémicos, sociales y culturales.

Las mujeres, hombres y nifios afectados por la lepra
y también sus familiares hasta la segunda y tercera
generacion, han sido constantemente sometidos a:
lenguaje estigmatizante; segregacion; la separacion

isigue habiendo practicas y legis~
lacion discriminatorias vigentes?

Las leyes que discriminan a las personas afectadas
por la lepra todavia existen en mds de 20 paises
en el mundo, que abarca la segregacion, la inmi-
gracion, el matrimonio, el voto, el transporte publi-
co, el empleo y la vivienda.

Estas leyes desconsideran y no respetan las normas
internacionales de derechos humanos, en particular
el principio de la no discriminacion, segdn lo estip-
ulado en la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos, pactos internacionales y subsiguientes
instrumentos de derechos humanos. Ademas de la
ley, jurisprudencia y politicas puablicas, la discrim-
inaciéon es también una realidad en la adminis-

Que tipo de direitos humanos devem
ser protegidos e implementados pelos
estados em defesa os pessoas afetadas
pela hanseniase e seus familiares?

En 2010, la Asamblea General de las Naciones Uni-
das adopté la resolucién n.2 65/215 y ha establecido
principios y orientaciones sobre la eliminacion de la
discriminacién contra las personas afectadas por la
lepra y sus familiares. Al hacerlo, establecié la lepra
como una cuestion de derechos humanos y enfatizé
que las personas afectadas por ella y sus familiares
deberian ser tratados como individuos con digni-
dad y asegurados todos los derechos humanos y
libertades fundamentales segiin el derecho inter-
nacional consuetudinario, los convenios aplicables,
constituciones y leyes.

de sus familias y dentro de la familia; separacion
de sus hijos; negacion de cuidados; negacion de
los medios de subsistencia; negacién de un lugar
para vivir; negacion de la educacion; denegacion
del derecho a la propiedad; impedimentos para
casarse; impedimentos para tener hijos; restricciones
a su libertad de ir y venir; negacién del derecho a
participar en la vida comunitaria, pablica y politi-
ca; abuso fisico y psicoldégico y violencia; internacion
obligatoria; esterilizacion forzada; el silenciamiento
v la invisibilidad institucionalizados; y la eliminacién
de la historia.

tracion del Estado, particularmente en los servicios
de salud, educacion, beneficios del Estado y alca-
nza ambientes extra institucionales, como trabaijo,
oportunidades de empleo, matrimonio, comunidad
y vida familiar.

Dada la vulnerabilidad generalizada de las perso-
nas afectadas por la lepra, la brecha entre la ley
como deberia ser y la ley como es, se agrava con-
siderablemente al atrapar a las personas afectadas
por la lepra en una cadena de espiral de desven-
taja. Pero no son sélo las personas afectadas por
la lepra que son discriminadas, sus familias son ig-
ualmente impactadas por el estigma. En muchos
contextos sociales y culturales, las familias enteras
son discriminadas.

Dada la naturaleza transversal de la discriminacion
relacionada con la lepra, convenciones relevantes,
como el Pacto de Derechos Econémicos, Sociales
y Culturales (CESCR); Convencién Internacional
sobre la Eliminaciéon de Todas las Formas de Dis-
criminacion Racial (CERD); Convencién Interna-
cional sobre la Eliminacion de Todas las Formas
de Discriminacion contra las Mujeres (CEDAW);
Convencién Internacional sobre los Derechos de los
Ninos (CRC); Conwvencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)
Convencién Internacional sobre la Proteccion de los
Derechos de Todos los Trabajadores Migrantes y los
Miembros de sus Familias (CMW) protegen a las
personas afectadas por la lepra y sus familiares.

I Relatora Especial sobre la Eliminacién de la Discriminacion contra las Personas Afectadas por la Lepra y sus Familiares de las Naciones Unidas, Alice Cruz e https://www.facebook.com/srleprosy e srleprosy@ohchr.org
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PROMOVIENDO A LO$ DERECHOS HUMANOS DE LAS PERSONAS AFECTADAS POR LA

LEPRA Y $US FAMILIARES

éCuales son las principales estrategias de la Relatora Especial?

¢ Hacer que la lepra sea un simbolo positivo de la agenda de los Objetivos del Desarrollo Sostenible, ase-
gurando que las personas afectadas por la lepra y sus familiares no se dejen para atrés.

e Armonizar las leyes y practicas domésticas con el derecho internacional, asi como garantizar el acceso
efectivo a los derechos humanos, a fin de hacer frente a la desventaja estructural de las personas afectadas
por la lepra y sus familiares y empoderarlas

e Eliminar el estigma y los prejuicios a través del fortalecimientos de las acciones de sensibilizacion.

e La promocién de la participacion social y pablica de las personas afectadas por la lepra y sus familiares
y que puedan convertirse en los principales actores de la eliminacién del estigma y la discriminacion rela-
cionados con la lepra y asegurar la sostenibilidad a largo plazo.

éQué la Relatora Especial pretende alcanzar?

e Abordar las violaciones de derechos humanos relacionadas con la lepra en sus mdiltiples dimensiones.

e Defender el papel estratégico de la accion afirmativa para combatir el estigma y la discriminacion.

e Abordar las maltiples vulnerabilidades que afectan la vida de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares a través de un enfoque multisectorial basado en la implementacién de los Objetivos de Desar-

rollo Sostenible.

e Reconocer la experiencia laica de las personas afectadas por la lepra y sus familiares y fomentar su par-
ticipacion en la sociedad en general y en todos los niveles de toma de decisiones.

O RELATORIO

éQué es el informe?

En el informe, la Relatora Especial describe su visién, prioridades y métodos de trabajo para los préximos

EL MANDATO . tres afnos.

En junio de 2017, el Consejo aprobé la Resoluciéon n.2 35/9, que establece el <Donde encuentro el informe?
mandato de la Relatora Especial sobre la Eliminaciéon de la Discriminacion
contra las Personas Afectadas por la Lepra y sus Familiares. El Consejo de
Derechos Humanos nombré a Alice Cruz para liderar el mandato. Ella asumié

el cargo el 1 de noviembre de 2017.

El informe (A/HRC/38/42) )y las versiones traducidas estarén disponibles en el siguiente enlace: https://www.ohchr.
org/EN/HRBodies/HRC/RegularSessions/Session38/Pages/ListReports.aspx

I Relatora Especial sobre la Eliminacién de la Discriminacién contra las Personas Afectadas por la Lepra y sus Fomiliares de las Naciones Unidas, Alice Cruz e https://www.facebook.com/srleprosy e srleprosy@ohchr.org




