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Introduccion

1. En su resolucion 35/9, el Consejo de Derechos Humanos establecié el mandato del
Relator Especial sobre la eliminacion de la discriminacién contra las personas afectadas por
la lepra y sus familiares. En esa resolucion, el Consejo reconocio que, en diversas partes del
mundo, las personas afectadas por la lepra y sus familiares seguian enfrentandose a
multiples formas de discriminacion y numerosos obstaculos, como el aislamiento, la
discriminacion y las violaciones de sus derechos humanos, que dificultaban su participacion
en la sociedad en igualdad de condiciones. Con la aprobacion de la resolucién se pretendia
intensificar los esfuerzos por acabar con todas las formas de discriminacion y los prejuicios
contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares y promover en todo el mundo
politicas que facilitasen su integracion y su participacion.

2. En la resolucion se pedia al Relator Especial que presentase un informe anual al
Consejo, a partir de su 38° periodo de sesiones. Tras aprobar la resolucién, el Consejo
nombré a Alice Cruz titular del mandato. La Relatora Especial asumi6 sus funciones el 1 de
noviembre de 2017. En el presente informe, la Relatora Especial hace una presentacion de
la lepra y detallada su filosofia, sus prioridades y sus métodos de trabajo para los proximos
tres afios.

La lepra

Una enfermedad curable

3. La lepra, también llamada enfermedad de Hansen, es una enfermedad infecciosa
crénica causada por el microorganismo Mycobacterium leprae. Tiene un periodo de
incubacion largo y los sintomas pueden aparecer entre 2 y 20 afios después de la infeccion.
La lepra puede presentarse desde la primera infancia hasta una edad muy avanzada. La
enfermedad afecta principalmente a la piel, los nervios periféricos, las superficies mucosas
de las vias respiratorias superiores y los ojos®.

4, Contrariamente a su representacion social como una enfermedad muy contagiosa, la
lepra no es muy infecciosa, y la mayoria de las personas (alrededor del 95%) que toman
contacto con la enfermedad no la desarrollan. De hecho, la mayoria de las personas
presentan una inmunidad natural a la lepra. EI mecanismo de transmision ain no estéa claro.
Sin embargo, lo mas probable es que la lepra se transmita a través de pequefias gotitas
exhaladas por la nariz y la boca y durante contactos cercanos y frecuentes con enfermos que
no reciben tratamiento?.

5. La lepra puede curarse con una combinacion de farmacos que se conoce como
tratamiento multimedicamentoso. El tratamiento de la lepra con un solo farmaco puede
hacer que la enfermedad se haga resistente. La combinacion de farmacos depende de la
clasificacion de la enfermedad. La rifampicina, el mas importante, forma parte del
tratamiento para ambos tipos de lepra (paucibacilar y multibacilar). La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) suministra gratuitamente la terapia multimedicamentosa
desde 1995. Hasta 2000, la terapia multimedicamentosa se recibia como donacién de la
Fundacion Nippon. Desde entonces, la donacién procede de Novartis y se mantendra asi
hasta 2020. La eliminacion de la lepra como problema de salud publica (que se define como
una prevalencia registrada inferior a 1 caso por cada 10.000 personas) se consiguio a nivel
mundial en 20003.

6. No obstante, la eliminacion de la lepra como problema de salud publica puede
ocultar el hecho de que todavia hay paises en los que es altamente endémica, asi como
focos endémicos dentro de los paises. Que la prevalencia de la lepra haya experimentado
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una drastica disminucion en los tres dltimos decenios no quiere decir que la enfermedad
haya desaparecido. De hecho, todavia se siguen produciendo contagios.

7. La estigmatizacion y la discriminacion siguen siendo los principales obstaculos para
la eliminacion de la lepra, hecho en el que los principales interesados se muestran de
acuerdo. En 2010, la Asamblea General aprobé la resolucion 65/215, relativa a la
eliminacién de la discriminacién contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares,
y tomo nota de los principios y directrices para la eliminacion de la discriminacion contra
las personas afectadas por la lepra y sus familiares (A/HRC/15/30, anexo). En 2016, la
OMS aprob6 la Estrategia Mundial para la Lepra 2016-2020, basada en tres pilares
estratégicos, el tercero de los cuales consiste en poner fin a la discriminacion y promover la
integracion®.

Diferencia entre la cura y la sanacion

8. A pesar de ser curable, si no se detecta y se trata en los primeros estadios, la lepra
puede causar dafios irreversibles en la piel, los nervios, las extremidades y los ojos,
provocando desfiguracion, ceguera, pérdida de sensibilidad, heridas que no cicatrizan y
dolor neuropatico®.

9. Una caracteristica singular de las limitaciones causadas por la lepra es su caracter
evitable, que depende de un diagnéstico temprano y un tratamiento y una atencion de
calidad®. Sin embargo, el diagnostico tardio es muy frecuente. Ademas, la eliminacién de la
lepra como problema de salud publica en todo el mundo ha traido consigo una pérdida de
conocimientos especializados en su diagndéstico y tratamiento. Por Gltimo, todavia no se ha
encontrado un tratamiento de calidad para hacer frente a los dafios neuroldgicos, que es la
principal causa de las limitaciones relacionadas con la lepra’.

10.  No cabe duda de que la lepra es una enfermedad desatendida, y la escasez de fondos
para la investigacion basica y clinica explica por qué los principales medicamentos
disponibles para el tratamiento de las reacciones a la lepra (que son una causa importante de
lesiones nerviosas y las consiguientes limitaciones) son los esteroides y la talidomida, la
altima de las cuales entrafia un alto riesgo de causar graves efectos secundarios®.

11.  Los obstaculos institucionales y extrainstitucionales que dificultan el acceso a un
diagndstico precoz, la falta de experiencia médica entre los profesionales y los servicios de
salud y la utilizaciéon de farmacos con graves efectos secundarios explican por qué son
tantos los afectados por la lepra que afirman que, tras finalizar la terapia
multimedicamentosa, aunque se les dice que estan curados, no se sienten sanados®.

12.  Son pocas las enfermedades que muestran una diferencia tan grande entre la
curacion médica y la experiencia fenomenoldgica de la sanacién como en el caso de la
lepra. Esa diferencia estd profundamente forjada por factores sociales mediadores y por los
determinantes sociales de la salud y la enfermedad, entre los que la estigmatizacion y la
discriminacion desempefian un papel fundamental.

4

Oficina Regional de la OMS para Asia Sudoriental, Estrategia Mundial para la lepra 2016-2020.
Acelerar la accién hacia un mundo sin lepra (Nueva Delhi, 2016).

Véase www.who.int/en/news-room/fact-sheets/detail/leprosy.

En el presente informe, la Relatora Especial utiliza los términos “limitacion” para referirse a la
pérdida de funcionalidad o afectacidn de la salud de las personas afectadas por la lepray
“discapacidad” para referirse a las respuestas sociales en forma de discriminacion y exclusion ante las
limitaciones relacionadas con la lepra. Esa distincion se basa en el modelo social de la discapacidad,
que es el que la Relatora Especial adopta en su labor.

Oficina Regional de la OMS para Asia Sudoriental, Estrategia Mundial para la lepra 2016-2020.
Acelerar la accion hacia un mundo sin lepra — Manual Operacional (Nueva Delhi, 2016), pags. 5y 6.
Alice Cruz, “Leprosy as a multilayered biosocial phenomenon: the comparison of institutional
responses and illness narratives of an endemic disease in Brazil and an imported disease in Portugal”,
Clinics in Dermatology, vol. 34, nim. 1 (2016), pags. 16 a 23.

Ibid.
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Epidemiologia y derechos humanos

13.  En 2016 se comunic6 a la OMS la aparicién de 214.783 nuevos casos en 145 paises.
Las mayores cifras, en términos tanto absolutos como relativos, correspondieron a la India,
el Brasil e Indonesia. La prevalencia sigue siendo preocupante en 22 paises que, segin un
conjunto de indicadores (entre los que figuran la prevalencia, la deteccién de nuevos casos
y la proporcion de casos entre mujeres, nifios y personas con discapacidad de categoria 2%),
se han identificado como paises prioritarios a nivel mundial en la lucha contra la lepra. Los
paises que comunicaron mas de 1.000 nuevos casos en 2016 fueron los siguientes:
Bangladesh, el Brasil, Etiopia, Filipinas, la India, Indonesia, Madagascar, Mozambique,
Myanmar, Nepal, Nigeria y la Republica Democratica del Congo. En los paises donde es
endémica, la enfermedad afecta principalmente a las comunidades y regiones mas pobres**.

14. Ademas, a medida que la prevalencia de la lepra se reduce, surgen nuevos
problemas, como el aumento de los casos procedentes del extranjero en paises en los que ya
habia sido eliminada. En 2016 se comunicaron 328 casos procedentes del extranjero en 23
paises??,

15.  Por Gltimo, el nimero de casos comunicados en todo el mundo no es exacto, ya que
muchos no se registran debido a los obstaculos institucionales y extrainstitucionales para
acceder al diagnéstico y el tratamiento de la lepra que existen en muchas partes del mundo.
Un gran nimero de personas siguen recibiendo tratamiento para la lepra, y muchas de ellas
viven con limitaciones causadas por la enfermedad y con discapacidades provocadas por su
exclusion social. Ademas, las cifras no incluyen a los familiares de las personas enfermas,
que se ven igualmente afectados por la estigmatizacion y la discriminacién que acompafian
ala lepra.

16. A pesar de la notable disminucion del nimero de casos desde que hace tres decenios
se introdujera el tratamiento multimedicamentoso (que pasé de mas de 5 millones a
mediados del decenio de 1980 a menos de 200.000 a fines de 2016), no se ha observado
ningln cambio importante en las tendencias de deteccion de nuevos casos. Mas
recientemente, se ha observado un aumento del nimero de nuevos casos, que pasd de
210.758 en 2015 a 214.783 en 2016, Eso sugiere una serie de cosas.

17.  En primer lugar, puede que la tasa de prevalencia no sea un parametro fiable a la
hora de evaluar la evolucion de la lepra, ya que antes del descubrimiento de tratamiento
multimedicamentoso, los pacientes tenian que someterse a tratamiento durante afios, a
veces durante toda su vida. Tras la introduccidn del tratamiento multimedicamentoso, la
duracién del tratamiento se redujo drasticamente. Desde 2000, la duracién del tratamiento
ha llegado a reducirse a 12 meses para los pacientes de lepra multibacilar y 6 meses para los
de lepra paucibacilar. Es posible que estos Gltimos pacientes no lleguen a entrar en los
registros anuales de prevalencia, lo que haria que quedaran sin registrar. También hay
lagunas en la comunicacién de casos nuevos, sobre todo en los paises de bajos ingresos,
que presentan unas condiciones favorables para unas mayores tasas de incidencia de la
lepra y carecen de servicios de salud bien estructurados*“.

18.  En segundo lugar, los datos indican que es necesario redoblar los esfuerzos para
detener la transmision de la lepra. Ademas de poner coto a la pérdida de conocimientos
antes mencionada, es necesario replantear la lepra en el marco del debate actual sobre los
determinantes sociales de la salud y el desarrollo inclusivo. La transmision de la lepra no
depende solo de factores biolégicos, sino también de determinantes sociales, como el
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La discapacidad de categoria 2 supone la presencia de limitaciones visibles. El sistema de
clasificacion utilizado por el Programa Mundial contra la Lepra consta de la “categoria 0” cuando no
hay ninguna limitacion, la “categoria 1” cuando se ha producido la pérdida de sensibilidad en las
manos, los ojos o los pies y la “categoria 2” cuando se ha producido una limitacion visible.

Oficina Regional de la OMS para Asia Sudoriental, Estrategia Mundial para la Lepra 2016-2020 —
Manual Operacional, pag. 2.

OMS, Weekly Epidemiological Record, num. 35 (92) (2017), pags. 501 a 520.

Ibid.

Claudio Guedes Salgado y otros, “Are leprosy case numbers reliable?”, Lancet, vol. 18, nim. 2
(febrero de 2018), pags. 135 a 137.
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acceso a los servicios de saneamiento, abastecimiento de agua potable y educacion, entre
otras cosas, a los que programas de salud publica todavia no han dado respuesta.

19.  De los 214.783 nuevos casos comunicados en 2016, eran 12.437 los que presentaban
limitaciones de categoria 2, a saber, limitaciones visibles. Como ya se ha mencionado, las
limitaciones causadas por la lepra son evitables y su incidencia significa que se han
producido demoras en el acceso a un diagnostico y un tratamiento de calidad; en suma, se
ha visto afectado el derecho fundamental de todo ser humano al disfrute del mas alto nivel
posible de salud. En esos casos, los Estados han incumplido su obligacion de respetar,
proteger y hacer efectivo ese derecho.

20.  Unos 281 de los 12.437 nuevos casos en 2016 eran nifios con limitaciones. La tasa
global de la lepra en nifios representa 8,9% de todos los casos nuevos, una cifra
vergonzosamente elevada. Eso pone de manifiesto la vulnerabilidad social como factor
clave en la transmision y la prevalencia de la lepra. Ademas, el hecho de que en general no
se registren todos los casos de mujeres afectadas por la lepra sigue siendo motivo de gran
preocupacion?®. Es indicativo de la vulnerabilidad de las mujeres y de las dificultades que
experimentan para acceder a los servicios de salud en numerosos contextos, especialmente
en las comunidades méas pobres. La epidemiologia de la lepra estd vinculada a la violacion
continua de los derechos humanos de los grupos vulnerables dentro de los paises y en todo
el mundo.

El largo camino desde la segregacion hasta los derechos
humanos

Miles de afios de abusos y violaciones de los derechos humanos

21.  La lepra se ha asociado con el abuso y la violacién de los derechos humanos de un
incontable nimero de hombres, mujeres y nifios durante miles de afios. Y, sin embargo, su
reconocimiento como una violacién de los derechos humanos es un hecho reciente.

22.  Algunos sostienen gue esas violaciones se debieron al hecho de que, durante mucho
tiempo, la lepra fue una enfermedad incurable, desfigurante e invalidante que
desencadenaba una respuesta automatica de miedo y rechazo.

23.  Sinembargo, en ese tipo de enfoque funcionalista no se reconoce el hecho de que en
muchas sociedades la lepra no se consideraba como una enfermedad contagiosa®. Ademas,
a fines del siglo XI1X, cuando la teoria del contagio se convirtio en el modelo explicativo
paradigmatico de la transmisién de la lepra, lo hizo sin que hubiese pruebas cientificas que
la respaldasen. No obstante, las personas afectadas por la lepra eran sistematicamente
etiquetadas como algo vergonzante y separadas del resto de la sociedad. Por consiguiente,
el enfoque funcionalista siempre termina culpando a las personas que son estigmatizadas y
discriminadas, mientras que no se juzga a las personas que las estigmatizan y discriminan.

24.  Las creencias religiosas e ideologicas, las practicas culturales y las ideas erréneas
son factores sobre los que se ha sustentado la discriminacion de las personas afectadas por
la lepra en distintos periodos histéricos y en diferentes regiones. Ciertas normas culturales
han contribuido a establecer condiciones favorables para que la lepra se considerase como
algo vergonzante y perjudicial para el orden social®’.

25.  Laleprallegd a encarnar lo socialmente considerado vergonzoso y perturbador y, de
ese modo, se convirtié en algo mas que una simple enfermedad. Se convirtio en un simbolo,
una poderosa metafora, de todo lo que debia mantenerse separado, tanto si se trataba como

15
16

17

OMS, Weekly Epidemiological Record.

Silathan Sermrittirong y Wim H. Van Brakel, “Stigma in leprosy: concepts, causes and determinants”,
Leprosy Review, vol. 85, nim. 1 (2014), pags. 36 a 47.

Mary Douglas, “Witchcraft and leprosy: two strategies of exclusion”, Man, vol. 26 (1991), pags. 723
a 736.
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un castigo por una conducta pecaminosa?®, un comportamiento fuera de lo normal®®, delitos
pasados® o de ideas socialmente construidas ideas de inferioridad racial?!, entre otras cosas.

26.  Las personas afectadas por la lepra se han visto histéricamente privadas de sus
derechos civiles, politicos, econémicos, sociales y culturales. A los hombres, mujeres y
nifios afectados por la lepra se les negaba, y en muchos contextos se les sigue negando, no
solo su dignidad, sino también el reconocimiento de su humanidad. No es coincidencia que
habitualmente se diga que las personas afectadas por la lepra experimentan una muerte
civil. Sistematicamente han sido sometidas a: una forma estigmatizada de referirse a ellas;
segregacion; separacion de sus familias y dentro de sus familias; separacion de sus hijos;
denegacion de atencion; denegacion de medios de subsistencia; denegacién de un lugar
donde vivir; privacion de la educacion; privacion del derecho a poseer bienes;
impedimentos para contraer matrimonio; impedimentos para tener hijos; restricciones de la
libertad de circulacion; denegacion del derecho a participar en la comunidad y en la vida
publica y politica; violencia y malos tratos fisicos y psicolégicos; internamiento
obligatorio; esterilizacion forzada; silenciamiento e invisibilidad institucionalizados; y
erradicacion de la historia de su mera existencia.

27.  El uso de la lepra como metéafora nos altera tanto en los espacios publicos como en
los privados. Sus efectos estigmatizadores restringen la participacién social no solo de las
personas afectadas por la lepra, sino también de sus familiares. Con todo, se ha pensado que
la lepra es algo que ya no existe, un vestigio del pasado, una cosa remota, algo que estd y
siempre estara apartado.

28.  Ese es el contexto en que las personas afectadas por la lepra y sus familiares siguen
enfrentdndose a una estigmatizacion y una discriminacién que nunca acaban en sus hogares,
comunidades y sociedades, y en las instituciones legislativas y juridicas.

29. La idea de que la eliminacion de la lepra resolveria el problema de la
estigmatizacion y la discriminacion parte de un enfoque limitado y es un indicio de falta de
comprension, no solo de la estigmatizacion y la discriminacion, sino también de la
dindmica de la historia. Las enfermedades erradicadas pueden volver a surgir, y con ellas la
estigmatizacion y la discriminacién. Eso se observa en los paises donde la lepra resurge con
nuevos casos procedentes del extranjero, y cuando la pérdida de conocimientos
especializados se traduce en un retraso en el diagndstico. Esos retrasos refuerzan la cadena
de transmisidn y las consiguientes practicas discriminatorias y estigmatizadoras.

Una enfermedad muy moderna

30. Es cierto que la lepra es una enfermedad antigua. El agente que la causa,
Mycobacterium leprae, no solo es antiguo, sino que no ha cambiado de manera
apreciable??. No obstante, eso no significa que la lepra sea una enfermedad de antafio o un
vestigio del pasado.

31. La lepra es una enfermedad contemporanea estrechamente vinculada con la
vulnerabilidad socioeconémica, civil y politica. A pesar de la notable disminucién de su
prevalencia en los tres Gltimos decenios, todavia subsisten: a) unas considerables y
preocupantes tasas de incidencia y transmision; b) un alto porcentaje de diagnosticos
tardios; c) casos que no se registran; y d) nuevos desafios, como el aumento del nimero de
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Gilbert Lewis, “A lesson from Leviticus: leprosy”, Man, vol. 22, nim. 4 (1987), pags. 593 a 612.
Emilio M. Férnandez, Fantasmas de la sociedad medieval: enfermedad, peste, muerte (Valladolid,
Universidad de Valladolid, 2004).

Sermrittirong y Van Brakel “Stigma in leprosy”.

Ron Edmond, Leprosy and Empire: A Medical and Cultural History (Cambridge, Cambridge
University Press, 2006); Zachary Gussow y George S. Tracy, “The use of archival materials in the
analysis and interpretation of field data: a case study in the institutionalization of the myth of leprosy
as ‘leper’”, American Anthropologist, vol. 73, nim. 3 (1971), pags. 695 a 709, y “The phenomenon of
leprosy stigma in the continental United States”, Leprosy Review, vol. 63 (1972), péags. 85 a 93.
Véanse https://1drv.ms/b/s! ApNa7GHD7siggvE3a-EjQN5N83XWQg;
https://1drv.ms/b/s!ApNa7GHD7sighf4wL5kgb-xONmO2vg; y
https://1drv.ms/b/s!ApNa7GHD7sigguliUbSjy450q5CoRw.
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casos procedentes del extranjero en paises que ya no cuentan con los conocimientos
necesarios para diagnosticarla y tratarla, lo que da lugar a un aumento de la tasa de
transmision.

32.  Ademas, gran parte de la legislacion que se refiere a la lepra se promulg6 en tiempos
modernos. La representacion social contemporanea de la lepra es el resultado de una
compleja interseccion entre los mitos tradicionales, las creencias religiosas y las ideas
modernas sobre el contagio.

33.  Lacausa de la lepra no se conocié hasta fines del siglo XIX. Fue en 1873 cuando el
noruego Gerard A. Hansen identificé el bacilo &cidorresistente en forma de baston
Mycobacterium leprae como su agente etioldgico. Ese gran avance permitié la
medicalizacion de la lepra, es decir, su transformacién de una condicién moral en una
alteracion médica. También constituyd un hito en la historia moderna de la lepra, construida
a base de puntos de inflexién que dieron lugar a distintas politicas estatales y de salud
puablica, asi como a diferentes experiencias sociales y practicas discriminatorias.

Primer periodo de la historia moderna de la lepra (1873-1948)

34.  El primer periodo de la historia moderna de la lepra comenzé con el descubrimiento
de Hansen, que dio lugar a una respuesta unificada a la lepra por los gobiernos y expertos
europeos en 1879. Esa respuesta se baso en un consenso sobre el contagio (entendido como
la propagacion de una enfermedad a través del contacto fisico, en particular mediante el
tacto) como mecanismo de transmision de la lepra?. Sin embargo, no habia pruebas que
respaldasen esa afirmacion, ya que no era posible cultivar el Mycobacterium leprae in vitro
ni in vivo. Ese consenso, junto con la descripcion de la lepra como un “peligro imperial”?,
que exigia levantar fronteras sanitarias® para evitar una invasion en masa de la lepra en los
Estados centrales?, abri6 el camino para un acuerdo general sobre la necesidad de imponer
la segregacion profil4ctica de las personas afectadas por la enfermedad. Ello dio lugar al
establecimiento de leproserias en todo el mundo. No fue hasta 1948 cuando los expertos en
la lepra abandonaron la politica de internamiento obligatorio?. No obstante, esa politica
subsistio en algunos paises hasta fines del siglo XX. Todavia hoy pueden encontrarse en
algunas legislaciones nacionales.

35. A partir de fines del siglo XIX, se establecieron millares de leproserias en todo el
mundo; muchas de ellas surgieron en aplicacion de una politica estatal oficial de
internamiento forzoso de las personas enfermas de lepra, mientras que otras lo hicieron al
margen de la politica oficial del Estado, como consecuencia de la marginacion social de
esas personas?®.

36.  Con la segregacién, a los enfermos de lepra se les negaron sus derechos civiles y
politicos y fueron separados de sus familias y comunidades, a menudo a una edad muy
temprana. La misma politica se aplicé en 1923 a los hijos de los enfermos?®. Los nifios eran
separados obligatoriamente de sus padres al nacer y a muchos de ellos se los mantuvo
también aislados de sus comunidades. La difusion de la propaganda profil&ctica también
formé parte de esa politica, que tenfa por objeto alertar a la poblacion de los peligros del
contacto con las personas afectadas. En 1924, se enviaron recomendaciones a la recién
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creada Sociedad de las Naciones, instandola a que asumiera el liderazgo en la regulacion de
la circulacién de las personas afectadas por la lepra y la prohibicién de que entrasen en
paises extranjeros.

37.  Nunca hubo pruebas cientificas que apoyasen la segregacion profilactica de las
personas afectadas por la lepra. Sin embargo, dicha politica se adoptd de manera
generalizada; con ella se reinvento la lepra en los tiempos modernos como una enfermedad
“horrible” y se difundio el estigma en muchas partes del mundo. Buena parte de la actual
legislacion nacional discriminatoria se elabor6 durante ese periodo.

Segundo periodo de la historia moderna de la lepra (1948-1981)

38. El segundo periodo de la historia moderna de la lepra comenzé con el
descubrimiento por el estadounidense Guy Faget, en 1943, de un farmaco con un nivel
razonable de eficacia en la cura de la lepra, a pesar de la necesidad de mantener su
utilizacion a largo plazo y de sus graves efectos secundarios®!. La eficacia de la dapsona en
la cura de la lepra dio lugar a la transicion desde una politica de segregacion obligatoria a
una politica de descentralizacion y remision a los servicios de salud generales. Fue durante
ese periodo cuando la OMS tom6 la iniciativa en lo que entonces se Ilamé la erradicacion
de la lepra® con recursos del Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia®. En el marco
de esa nueva politica también se exhortaba a los Estados a que modificasen la legislacién
discriminatoria, alegando que esa legislacién constituia un obstaculo para la erradicacion de
la enfermedad?®*. Fue en ese periodo cuando surgieron los primeros [lamamientos desde las
leproserias en que se pedia el reconocimiento de la dignidad y los derechos de las personas
afectadas por la lepra. Se tardd més de medio siglo en reconocer sus esfuerzos. Sin
embargo, y en el espiritu de la Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de Salud
(Alma-Ata, 1978), la cuestion de la lepra se replanted progresivamente para incluirla en el
marco del derecho a la salud.

Tercer periodo de la historia moderna de la lepra (1981-2010)

39.  El tercer periodo de la historia moderna de la lepra comenzé con las conclusiones de
Sheppard acerca de una técnica que permitié cultivar in vivo el microorganismo
Mycobacterium leprae®®. Mediante esa técnica se demostrd la resistencia primaria a la
dapsona. Como la resistencia primaria a la dapsona podia poner en peligro todo el programa
de lucha contra la lepra, en 1981, un grupo de expertos de la OMS elaboré un régimen con
varios medicamentos (dapsona y rifampicina —un potente farmaco utilizado contra la
tuberculosis— para todos los pacientes, con la adicion de clofacimina en el caso de los
pacientes con infeccion multibacilar).

40. A partir de 1986, se hicieron grandes esfuerzos por ampliar la difusién del
tratamiento multimedicamentoso. Entre 1986 y 1990, la cobertura de esa terapia registro un
aumento del 1% al 40%?%. En 1991, la Asamblea Mundial de la Salud aprobé la resolucion
WHAA44.9, que tenia por objeto la eliminacién de la lepra como problema de salud publica
(que se define como una prevalencia registrada inferior a 1 caso por cada 10.000 personas)
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en el afio 2000. A fines de ese afio, la prevalencia mundial de la lepra se habia reducido a
menos de 1 caso por cada 10.000 personas. En mayo de 2001, la OMS anuncid la
eliminacién a nivel mundial de la lepra como problema de salud publica®”. Ese fue un
momento de gran esperanza, en el que toda la comunidad empefiada en la lucha contra la
lepra creyd que la dispensacion a gran escala del tratamiento multimedicamentoso no solo
permitiria eliminar la lepra, sino también acabar con la estigmatizacion y la discriminacion
que la acompafaban.

41.  Sin embargo, a pesar de esos impresionantes resultados en la reduccion de la
prevalencia de la lepra, las tendencias en cuanto a la transmision y la deteccion de nuevos
casos no se ajustaba a lo previsto. Se hizo cada vez mas evidente que la incidencia de la
lepra estaba vinculada a los determinantes sociales de la salud, lo que hacia necesario algo
mas que un enfoque farmacoldgico®®. Ademas, la estigmatizacion y la discriminacion
dificultaban que las personas fueran diagnosticadas y tratadas, asi como que las personas
afectadas pudieran disfrutar plenamente de sus derechos civiles, politicos, econémicos,
sociales y culturales.

42,  Asi pues, durante el primer decenio del siglo XXI, la concienciacion en torno al
papel desempefiado por la estigmatizacion y la discriminacién como obstaculos al
diagndstico y el tratamiento (que los expertos en la lepra ya habian sefialado muy
claramente ya en 1984 en Nueva Delhi) crecio entre las principales partes interesadas®. En
consecuencia, ese se convirtié en el decenio en que las pruebas exigieron un enfoque de la
lepra como fendmeno biosocial. El reconocimiento de que la lepra seguia siendo un
problema médico y social en las sociedades contemporéneas exigia un enfoque
intersectorial, que todavia no se ha elaborado y traducido en programas de lucha contra la
lepra.

43.  El primer decenio del siglo XXI se cerrd con dos hitos historicos. En primer lugar, la
OMS present6 en 2010 las directrices para el fortalecimiento de la participacion de las
personas afectadas por la lepra en los servicios de lucha contra la enfermedad,
reconociendo a esas personas como poderosos agentes del cambio. En segundo lugar, la
Asamblea General aprob6 su resolucion 65/215, relativa a la eliminacion de la
discriminacion contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares, y tomd nota de
los principios y directrices para la eliminacion de la discriminacion contra las personas
afectadas por la lepra y sus familiares que habia elaborado el Comité Asesor del Consejo de
Derechos Humanos. En ese momento tomé cuerpo el reconocimiento mundial de la lepra
como un problema de derechos humanos profundamente arraigado.

44,  Tras la eliminacién a nivel mundial de la lepra como problema de salud publica se
agudiz6 atin mas su condicién como enfermedad descuidada y olvidada. De ese modo, el
comienzo del siglo XXI se caracterizd por una alarmante escasez de conocimientos
especializados para diagnosticar y tratar la enfermedad y por la reduccion de la financiacion
destinada a la investigacion bésica, clinica y operacional, asi como la destinada a abordar
las dimensiones médicas y sociales de la enfermedad.

El fracaso de la medicalizacion de la estigmatizacion
y la discriminacion

Resocializacion de la discriminacion relacionada con la lepra

45.  El segundo decenio del siglo XXI se caracteriz6 por un reconocimiento de que la
medicalizacion de la estigmatizacion y la discriminacion (es decir, la idea de que la
disponibilidad de tratamiento médico y la difusidn de los conocimientos médicos sobre la
enfermedad eliminarian la estigmatizaciéon y la discriminacion) no era suficiente para
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eliminar la historica, social, politica, economica y culturalmente arraigada discriminacion
contra las personas afectadas por la lepra. Esa discriminacion habia venido reproduciendo
sistematicamente la desigualdad de oportunidades y en el acceso a los bienes y servicios del
Estado y la segregacion de la vida social, familiar y en la comunidad, y provocando
enormes sufrimientos y angustia a las personas afectadas por la lepra.

46.  Las intervenciones medicalizadas sobre lo que, de una manera restrictiva, se
describe como el estigma relacionado con la salud se basan principalmente en “poco claras
afirmaciones de causalidad” y no en pruebas®. Esas intervenciones contribuyen también a
compartimentar el problema de una manera que no ayuda a comprender su caracter
multidimensional. Si bien no puede pasarse por alto el efecto innovador del tratamiento
multimedicamentoso en la vida de las personas afectadas por la lepra y en la imagen
pablica de la enfermedad, también es cierto que la discriminacion persiste.

47.  La estigmatizacion y la discriminacion a causa de la lepra deben resocializarse,
contextualizarse y abordarse como cuestiones interdependientes desde el punto de vista
social, econdmico, politico y cultural*:. La estigmatizacion y la discriminacion son factores
que se refuerzan mutuamente. Cuando la estigmatizacion se lleva a la préctica se produce la
discriminacion, que, a su vez, refuerza la estigmatizacién, atrapando a las personas
afectadas por la lepra en una espiral de marginacion.

48. Es necesario analizar la forma en que la lepra se entrecruza con otras
vulnerabilidades sociales. La estigmatizacion relacionada con la lepra es solo la punta del
iceberg de las desigualdades y disparidades que histéricamente han excluido a las personas
afectadas por la lepra de la participacion en la sociedad en pie de igualdad“. La
discriminacion a causa de la lepra es maltiple y guarda una proporcién directa con la
vulnerabilidad social.

49. No obstante, y a pesar de que actualmente se reconoce la existencia de una
discriminacion institucionalizada y estructural contra las personas afectadas por la lepra y
sus familiares, los indicadores utilizados para evaluar la discriminacién se basan
principalmente en el modelo médico. Es imprescindible desarrollar nuevos instrumentos
que, a la luz de los progresos alcanzados por el modelo social de la discapacidad, puedan
determinar la forma en que las sociedades erigen obstaculos a la plena integracion de las
personas afectadas por la lepra y la forma en que esos obstaculos pueden derribarse.

50.  La discriminacién a causa de la lepra es institucionalizada y publica, tiene efectos
secundarios de caracter médico y se presenta en multiples niveles, y debe entenderse en su
contexto social, econémico, politico y cultural. A fin de responder a la discriminacion de
manera eficaz, es necesario identificar las esferas de la sociedad en que se produce y se
manifiesta. La discriminacion a causa de la lepra puede encontrarse: a) al nivel superior del
Estado (en las leyes, la jurisprudencia y las politicas publicas); b) al nivel intermedio
representado por los bienes y servicios que proporciona el Estado, como los servicios de
salud, la educacion, las posibilidades de empleo y la normativa; y ¢) al nivel social inferior
de la vida familiar y en la comunidad.

Discriminacién institucionalizada y estructural

51.  La dogmaética juridica por si sola no ha podido reconocer la brecha entre las leyes
escritas y su aplicacién en la préactica. Las leyes y politicas discriminatorias no son la Gnica
causa de la exclusién de las personas afectadas por la lepra. También lo es la falta de una
aplicacion efectiva de los derechos ya reconocidos, como el disfrute del mas alto nivel
posible de salud, la educacion y la justicia. El disfrute de los derechos depende de factores
extrainstitucionales, como el nivel educativo, la integracion o la exclusién del mercado de
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trabajo formal, las desigualdades de género y la discriminacion racial. Habida cuenta de la
vulnerabilidad generalizada de las personas afectadas por la lepra, la brecha entre las leyes
escritas y su aplicacion en la practica se ahonda aiin mas.

52.  En muchas partes del mundo siguen existiendo leyes que discriminan a las personas
afectadas por la lepra. Esas leyes son una ofensa y un insulto a las normas internacionales
de derechos humanos, en particular al principio de no discriminacién consagrado en la
Declaracion Universal de Derechos Humanos, los Pactos Internacionales y los instrumentos
de derechos humanos elaborados posteriormente.

53.  En 2016, nueve paises comunicaron a la OMS la existencia de leyes discriminatorias
contra las personas afectadas por la lepra®. En una encuesta realizada por la Federacion
Internacional de Asociaciones contra la Lepra se sefial6é a mas de 20 paises que contaban
con leyes discriminatorias, en aspectos que abarcaban la segregacion, la inmigracion, el
matrimonio, el voto, el transporte puablico, el empleo y la vivienda, y que suponian una
violacién de los derechos civiles, politicos, econdmicos, sociales y culturales. Segun esa
encuesta, el 50% de las leyes consideradas discriminatorias seguian vigentes o en situacion
desconocida y solo el 8% estaban siendo revisadas. Alrededor del 52% de ellas
correspondian a la region de Asia, seguida de un 8% en Europa y América del Norte, el 7%
en Africa y el 2% en Oceania. Esas leyes guardaban relacion con: a) la segregacion y la
separacion (el 29%); la inmigracion (el 16%); el matrimonio y el divorcio (el 10%); el
empleo y el voto (el 6%); el transporte publico (el 5%); vy la residencia (el 2%). Muchas de
esas leyes se remontan a finales del siglo XIX y principios del siglo XX, pero algunas han
sido promulgadas tan recientemente como a fines del siglo XX o en el primer decenio del
siglo XX144,

54.  EIl grupo de redaccién, en el informe sobre la marcha de los trabajos que presentd a
la Comision Consultiva sobre la aplicacion de los principios y directrices para la
eliminacién de la discriminacion contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares,
también trabajé en la elaboracién de un mapa de las leyes y practicas discriminatorias a fin
de evaluar la aplicacion de los principios y directrices en distintos paises*. Cabe sefialar, no
obstante, que el informe partia con el déficit que suponia la existencia de una laguna
importante en lo relativo a la informacion de los paises donde la enfermedad es endémica,
ya que la mayoria de las respuestas procedian de Estados en que la lepra no representaba un
problema importante. El grupo de redaccion reconoce que en muchos paises aun existen
leyes y politicas discriminatorias que privan a las personas afectadas por la lepra de algunos
derechos civiles y politicos fundamentales. También aboga por realizar un examen mas
exhaustivo de dichas leyes y politicas a fin de lograr cambios positivos. Asimismo, sefiala
que es probable que esos problemas no se limiten a los paises donde la lepra es endémica,
sino que también puedan encontrarse en los paises en los que se considera una enfermedad
del pasado. El grupo de redaccion sefiala la existencia de practicas discriminatorias que
impiden el disfrute de los derechos econdmicos, sociales y culturales de las personas
afectadas por la lepra como, por ejemplo, el divorcio por haber contraido la lepra, con un
fuerte sesgo de género, o la denegacién del acceso a la escuela y la educacién a los nifios
afectados por la lepra. Por ultimo, el grupo de redaccién afirma que todavia no se han
elaborado planes nacionales para la aplicacion de los principios y directrices; el nivel de
aplicacion actual sigue siendo insuficiente.

55.  Ademés de la legislacion, la jurisprudencia y las politicas publicas, la discriminacion
también es una realidad en la administracion de algunos paises, especialmente en las esferas
de la salud, la educacion y las prestaciones a cargo del Estado, y alcanza a los entornos
extrainstitucionales, por ejemplo, el lugar de trabajo, el matrimonio y la vida familiar y en
la comunidad. La discriminacién contra las personas afectadas por la lepra estd tan
extendida que incluso se materializa en unas relaciones interpersonales excluyentes que
imponen la separacién de alimentos, espacios y objetos relacionados con el trabajo y el
hogar, y que excluye la posibilidad de tocar a las personas afectadas por la lepra, cuando el
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tacto es uno de los sentidos mas basicos que el ser humano emplea en la socializacion y el
reconocimiento mutuo. Esa discriminacion en mdaltiples planos a menudo causa una
depresion grave, lo que da lugar a una elevada incidencia del aislamiento y la exclusion
autoimpuestos por los afectados, asi como de las enfermedades mentales*.

56. No solo son las personas afectadas por la lepra las que son estigmatizadas y
discriminadas; sus familias se ven igualmente afectadas por el estigma. Aunque la
estigmatizacion puede llegar incluso a los cuidadores*, los familiares de los enfermos de
lepra son los que soportan con mayor intensidad el peso de la discriminacién. En muchos
contextos sociales y culturales, familias enteras son objeto de discriminacion y
estigmatizacion que puede transmitirse durante dos o incluso tres generaciones.

Estructuracion del mandato

Antecedentes

57. En 2010, la Asamblea General, en una decision histérica, aprob6 la resolucion
65/215 y tomd nota de los principios y directrices para la eliminacion de la discriminacién
contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares. Al hacerlo, determind que la
lepra era una cuestion de derechos humanos y que las personas afectadas por la lepra y sus
familiares debian ser tratadas como personas con dignidad y habilitadas para disfrutar de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales reconocidos en el derecho
internacional consuetudinario, los convenios pertinentes y las constituciones y legislaciones
nacionales.

58.  La resolucién y los principios y directrices fueron precedidas por las resoluciones
8/13 y 12/7 del Consejo de Derechos Humanos, que dieron lugar a la elaboracion de un
informe y un proyecto de principios y directrices. En su resolucion 15/10, el Consejo tomé
nota con reconocimiento del conjunto de principios y directrices e invit6 a la Asamblea
General a que considerase, cuando correspondiera, la cuestién de la discriminacion de las
personas afectadas por la lepra y sus familiares, incluidas posibles vias para promover los
principios y directrices.

59.  En junio de 2015, el Consejo aprobé su resolucion 29/5, en la que encomendé al
Comité Asesor que realizara un estudio para examinar la aplicacién de los principios y
directrices y presentase un informe con recomendaciones practicas para una difusion mas
amplia y una aplicacién mas eficaz de los principios y directrices.

60.  Si bien en el informe no se habia podido evaluar debidamente la aplicacion de los
principios y directrices en los Estados en que la lepra es endémica, se recomendo el
establecimiento de un mecanismo de seguimiento dentro del sistema de las Naciones
Unidas encargado de vigilar e informar de los progresos y alentar a los Estados y otros
actores pertinentes a que se condujesen de manera compatible con lo dispuesto en los
principios y directrices.

61. En junio de 2017, el Consejo aprobd su resolucion 35/9, en la que establecio el
mandato del Relator Especial sobre la eliminacion de la discriminacién contra las personas
afectadas por la lepra y sus familiares. Exhorté a los Estados y a todas las partes interesadas
pertinentes a que cooperasen con el Relator Especial en el desempefio de su mandato.
También solicit6 al Secretario General y al Alto Comisionado de las Naciones Unidas para
los Derechos Humanos que proporcionasen al Relator Especial todos los recursos humanos
y financieros necesarios para el desempefio eficaz de su mandato. Por ultimo, alent6 al Alto
Comisionado y al Relator Especial a que, en colaboracion con los Estados y las
organizaciones internacionales competentes, asi como las organizaciones no
gubernamentales (ONG) pertinentes, organizasen seminarios sobre la discriminacion
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relacionada con la lepra con el fin de difundir ampliamente los principios y directrices,
velando por que hubiese una participacion importante de las personas afectadas por la lepra.

Mandato

62.  El Consejo decidi6 nombrar a la Relatora Especial por un periodo de tres afios, con
el siguiente mandato:

a) Hacer un seguimiento e informar sobre los avances realizados y las medidas
adoptadas por los Estados en lo relativo a la eficaz aplicacién de los principios y directrices
para la eliminacion de la discriminacion de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares con miras a hacer efectivo el goce de los derechos humanos de las personas
afectadas por la lepra y sus familiares en todas las regiones del mundo, y formular
recomendaciones al Consejo de Derechos Humanos a ese respecto;

b) Entablar un dialogo y celebrar consultas con los Estados y otros interesados
pertinentes, incluidos los érganos, organismos especializados, fondos y programas de las
Naciones Unidas, en particular la OMS, otras organizaciones intergubernamentales, los
mecanismos regionales de derechos humanos, las instituciones nacionales de derechos
humanos y las ONG, con el fin de determinar, intercambiar y promover buenas practicas
para hacer efectivos los derechos de las personas afectadas por la lepra y sus familiares y
para velar por su participacion en la sociedad en igualdad de condiciones con los demaés,
con miras a lograr un mundo sin lepra;

C) Sensibilizar acerca de los derechos de las personas afectadas por la lepra y
sus familiares y luchar contra los estigmas, prejuicios, y practicas y creencias tradicionales
nocivas que socavan el goce de sus derechos humanos y libertades fundamentales y su
participacion en la sociedad en igualdad de condiciones con los demas;

d) Informar anualmente al Consejo de Derechos Humanos, a partir de su 38°
periodo de sesiones.

63. La Relatora Especial encomia la creacién del mandato como un hito importante para
abordar los problemas de un segmento de la poblaciéon marginado y practicamente olvidado
que padece maltiples tipos de discriminacién y la violacién de sus derechos. Como nuevo
mandato del Consejo, la Relatora Especial se encargard de determinar las principales
esferas en que pueda contribuir eficazmente a la promocidon de los derechos de las personas
afectadas por la lepra y sus familiares. Para la aplicacion efectiva de las obligaciones y
responsabilidades asignadas a su mandato, la Relatora Especial deberia contar con el apoyo
de los Estados, los asociados y otras partes interesadas, especialmente la sociedad civil y las
organizaciones de personas afectadas por la lepra.

Filosofia

Interseccionalidad y accién afirmativa

64.  La discriminacion relacionada con la lepra es de naturaleza multiple y variada y hay
pruebas suficientes que indican que la lepra se entrecruza habitualmente con otras etiquetas
de identidad que llevan a la opresidn, la marginacion, la exclusién y la violencia. Entre las
condiciones e identidades sociales mas frecuentes que se entrecruzan con la lepra cabe
mencionar: el género, el origen étnico o la raza, la edad, la discapacidad, la migracion, y la
pobreza.

65. De hecho, la interseccionalidad es clave para una comprension profunda de la
discriminacion relacionada con la lepra. La interseccionalidad es un concepto procedente de
la politica y la teoria feminista que tiene su origen en la necesidad de entender la
discriminacion de las mujeres negras mediante un andlisis que abarca simultaneamente el
género y la raza. La interseccionalidad no es un enfoque aditivo, por lo que las distintas
categorias no se acumulan, sino que se interrelacionan de formas dinamicas que siempre
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tienen como antecedente un sistema particular de dominacién. Eso significa que la
interseccionalidad se corresponde con los numerosos efectos resultantes de la interseccion
de distintos ejes diferenciados en contextos historicos concretos. También se afirma que las
diferentes dimensiones de la vida social no pueden separarse artificialmente en fenémenos
puros®. En la préctica, eso significa que la discriminacion relacionada con la lepra afecta de
manera diferente a una persona segiin sean su capital y su situacion social.

66. La lucha contra la discriminacion relacionada con la lepra desde un enfoque en el
que se reconoce la interseccion de la lepra con otros fenémenos sociales conducentes a la
opresion y la violencia no significa que haya que diluir la cuestion de la lepra en el fondo
méas amplio de la injusticia, las desigualdades y las diferencias sociales. Al contrario, eso no
hara sino aumentar la discriminacion y reforzar la violencia estructural que sufren las
personas afectadas por la lepra y sus familiares y contribuir a su invisibilidad.

67. La lucha contra la discriminacion relacionada con la lepra desde un enfoque en el
que se reconoce la interseccion de la lepra con otros fenémenos sociales conducentes a la
opresion y la violencia significa llevar a cabo analisis y desarrollar conocimientos en
profundidad, contextualizar las interpretaciones de los entornos sociales y culturales y
elaborar instrumentos méas precisos y eficaces. La interseccionalidad es esencial para el
andlisis, pero las respuestas en forma de adopcién de medidas deben provenir de otros
instrumentos.

68.  Habida cuenta de la naturaleza multiple y variada de la discriminacion contra las
personas afectadas por la lepra y sus familiares, uno de los instrumentos mas importantes
que es necesario desarrollar y mejorar es la accién afirmativa, a fin de equilibrar las
condiciones mediante las que se establecen no solo las posibilidades, sino también los
resultados, de que han de disponer las personas afectadas por la lepra.

69.  De hecho, la igualdad formal ante la ley puede dar como resultado el aumento de las
desigualdades, la marginacién y la invisibilidad si en el marco de esa igualdad no se
reconocen las diferencias en las condiciones a las que se enfrentan y contra las que tienen
que luchar algunos subgrupos concretos. Del reconocimiento de esas diferencias nacié el
concepto de igualdad material, cuyo propdsito es realizar un analisis sustantivo de las
realidades y practicas sociales que va mas all4 del andlisis puramente juridico o formal de
igualdad ante la ley®°.

70.  Uno de los varios instrumentos capaces de generar la igualdad material es la accion
afirmativa, que supone la creacion de mecanismos o politicas que permitan proteger y
apoyar a aquellos grupos sociales especificos instalados en una desventaja estructural y que
favorecen la igualdad de oportunidades y de resultados y eliminan los obstaculos que
impiden el logro de una igualdad real y efectiva®. Las medidas dimanantes de la accion
afirmativa pueden adoptar muchas formas y su uso, caracteristicas y objetivos para hacer
frente a la discriminacion estructural de las personas afectadas por la lepra y sus familiares
debe depender también del contexto en que se apliquen.

Vulnerabilidad e intersectorialidad

71. Como se ha detallado en los capitulos anteriores, la lepra no es un vestigio del
pasado. Al contrario, la lepra es una enfermedad contemporanea estrechamente vinculada
con la vulnerabilidad estructural. El impacto de la lepra en la vida de las personas afectadas
sigue siendo profundo y depende de la capacidad de los Estados para asegurar: a) un acceso
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funcional, y sensible desde los puntos de vista cultural y de género, a los servicios de salud;
b) un diagndstico temprano; c) una atencién médica de calidad durante y después del
tratamiento; y d) unas politicas sociales que se ajusten a las necesidades especificas de las
personas afectadas por la lepra (en cuanto al género, la educacion, la vivienda, el trabajo y
la discapacidad, entre otras) y el acceso a esas politicas. Eso significa que el efecto de la
lepra en la vida de las personas afectadas es proporcional a su vulnerabilidad y resiliencia.

72.  El concepto de vulnerabilidad se refiere a la disminucion de la capacidad de una
persona 0 un grupo de personas para prever, afrontar, resistir y recuperarse de un riesgo.
Las personas difieren en su exposicién al riesgo y no cabe duda de que la discriminacion
relacionada con la lepra es un factor que aumenta la vulnerabilidad. Sin embargo, la
vulnerabilidad aumenta también el impacto de la lepra en la vida de las personas afectadas.

73.  Lavulnerabilidad debe entenderse como una condicién politica, econdmica, social y
cultural y no una caracteristica ontolégica de un grupo de personas. Es decir, al realizar
cualquier analisis de vulnerabilidad se debe distinguir entre las condiciones que socavan la
capacidad de una persona o un grupo de personas para hacer frente a los riesgos de las
maltiples y creativas formas que las personas y los grupos suelen desarrollar para
afrontarlos, pese a contar con opciones y recursos muy limitados.

74.  Las personas pueden vivir en condiciones de vulnerabilidad, pero no debe
considerarselas como carentes de capacidad para hacer frente a esas condiciones. De hecho,
en las politicas tendientes a abordar el problema de la vulnerabilidad deben tenerse en
cuenta las formas en que las personas y los grupos se enfrentan a ella.

75.  Dicho esto, y reafirmando que el impacto de la lepra y la discriminacion relacionada
con esa enfermedad es proporcional al grado de vulnerabilidad experimentado por las
personas afectadas, es imprescindible elaborar instrumentos para evaluar la vulnerabilidad y
los medios para combatirla.

76.  Un instrumento importante es el marco que proporcionan los Objetivos de
Desarrollo Sostenible. Un marco como ese puede ser de gran ayuda para desarrollar una
gobernanza intersectorial que permita evitar la duplicidad de actuaciones, asi como mejorar
la eficiencia, la efectividad y la eficacia. De hecho, muchas de las esferas de actuacion que
se esbozan en los Objetivos son fundamentales para hacer frente a la vulnerabilidad y la
discriminacion relacionadas con la lepra, como la pobreza, el hambre, la salud y el
bienestar, la educacion, el género, el agua potable y el saneamiento, el trabajo decente y el
crecimiento econémico, la reduccién de las desigualdades y las ciudades y comunidades
sostenibles.

77.  La intersectorialidad es esencial para reducir la vulnerabilidad a la lepra y la
discriminacion relacionada con la enfermedad. Ademas, a fin de reforzar el enfoque
intersectorial, la aplicacion de los principios y directrices deberia ir de la mano la Agenda
2030 para el Desarrollo Sostenible.

78.  En el pasado, la lepra se convirtio en un simbolo de la exclusion. Sin embargo, el
reconocimiento por las Naciones Unidas de la lepra como una cuestién de derechos
humanos ha cerrado ese oscuro capitulo de la historia. Ese reconocimiento promovera la
integracion y la participacién. Al ser una cuestion transversal, la lepra puede utilizarse
como modelo para el logro del desarrollo sostenible y como simbolo de la consolidacion de
los derechos humanos. En particular, la comunidad internacional, la sociedad civil y demas
interesados pertinentes tienen la obligacién de mantener a las personas afectadas por la
lepra y sus familiares en un lugar destacado de la Agenda 2030. Si en ese afio no se hubiera
dejado atrds a las personas afectadas por la lepra y sus familiares, se habria logrado
combatir la prolongada exclusién social y la invisibilidad que afectan a ese segmento de la
poblacion.

Participacion y conocimiento lego

79.  La participacion es clave para la eliminacion a largo plazo de la discriminacién
relacionada con la lepra y para la integracion sostenible de las personas afectadas y sus
familiares.
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80. La participacion tiene caracter multidimensional e incluye elementos de la
democracia representativa (el derecho a votar, a ser elegidos y a ocupar cargos publicos), la
democracia participativa (elaboracién, ejecucion, supervisién y rendicion de cuentas en la
formulacién de politicas), las ONG y las comunidades (adopcion de decisiones) y las
comunidades epistémicas (participacion en la produccion de conocimientos), entre otros.

81.  La participacion, por tanto, no se limita al nivel superior del Estado. También esta
interrelacionada con todos los derechos humanos, ya que no es posible participar en la
sociedad en general sin gozar de los derechos a la libertad, el trabajo, la salud, la educacion,
una vida digna, la libertad de expresion y de informacion, entre otros. Sin la realizacion de
los derechos humanos, la participacion se convierte en una mera formalidad. A su vez, sin
la participacion, la realizacion de los derechos humanos resulta cuestionable.

82. A los efectos del presente informe, se entiende por participacion: a) la igualdad de
oportunidades para participar y disfrutar de los derechos civiles, politicos, econémicos,
sociales y culturales y, en su caso, de los derechos colectivos®?; b) el derecho a participar en
todos los procesos de adopcion de decisiones que puedan afectar en la vida de las personas
afectadas por la lepra y sus familiares (como la investigacion cientifica, los programas de
salud publica, los servicios de salud, la formulacion de politicas y la organizacion
colectiva); y c) el derecho a participar en la elaboracion, la supervision, la evaluacion y los
mecanismos de rendicion de cuentas de las politicas publicas que puedan repercutir en la
vida de las personas afectadas por la lepra y sus familiares.

83.  La participacion en la adopcion de decisiones no es solo un derecho, sino que
también es fundamental para la elaboracion de respuestas mas eficaces a los problemas. Las
personas afectadas por la lepra desarrollan unos conocimientos a nivel del hombre de la
calle (conocimiento lego), especificos de su situacion, que difieren del conocimiento
producido por la ciencia o por el Estado. A diferencia de la ciencia o de la administracion
del Estado, el conocimiento lego no separa la vida en diferentes ambitos. Por el contrario,
puede crear una sintesis entre historia, sociedad, cultura, etiologia y enfermedad. De ese
modo, resulta particularmente atil en la elaboracién de unas nuevas geografias muy
necesarias que podrian ayudar a cartografiar la compleja interseccion entre la lepra y los
factores sociales. Por su cercania a las comunidades, las organizaciones relacionadas con la
lepra también conocen de primera mano las dificultades y las necesidades de las personas
afectadas, que a menudo son invisibles en las encuestas realizadas por el Estado. Como
tales, son expertos en datos sobre la salud y sobre la igualdad. Esos conocimientos
especificos de la situacion generan pruebas alternativas, como demuestra la epidemiologia
popular. Ese tipo de conocimiento es fundamental también en los ambitos de la evaluacién
y la rendicion de cuentas. Por Gltimo, los conocimientos legos de las organizaciones de
personas afectadas por la lepra deben tenerse en cuenta en el disefio de la investigacion
cientifica y en la formulacion de politicas.

84.  La participacion también lleva consigo el derecho a tener voz en la vida publica. Por
tanto, el fortalecimiento de las organizaciones de personas afectadas por la lepra es crucial
para que esas personas Yy sus familiares puedan actuar como sus propios representantes en
los espacios publicos. Las organizaciones también promueven una identidad positiva entre
las personas afectadas por la lepra. Con una identidad positiva, las personas empiezan a
realizar cambios en su entorno, y tienden a hacerlo de manera eficaz. Esa es una importante
contribucién a la sensibilizacién sobre los derechos y la dignidad, asi como al logro de
cambios en la percepcion publica de la enfermedad. Por Gltimo, la participacion en la vida
publica es fundamental para lograr cambios estructurales que hagan que la respuesta social
automatica de rechazo deje su lugar a un entendimiento empatico de los aspectos que
siguen siendo similares, es decir, al reconocimiento de la igualdad. Esa es la razén por la
que la accion afirmativa y la gobernanza intersectorial deben crear las condiciones
necesarias para que las personas afectadas por la lepra puedan empoderarse de manera tal
que se conviertan en los principales protagonistas en la eliminacion de la estigmatizacién y
la discriminacion relacionadas con la lepra y asegurar su sostenibilidad a largo plazo.
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D.

Metodologia

85. En el desempefio de su mandato, serd fundamental para la labor de la Relatora
Especial la metodologia que se expone a continuacion.

Principios

86. Compromiso civico: la Relatora Especial establecera contacto y mantendra un
dialogo periddico con los Estados, los organismos, fondos y programas de las Naciones
Unidas, las organizaciones de la sociedad civil y demas asociados pertinentes, incluidas las
personas afectadas por la lepra y sus familiares y las organizaciones que los representan.

87.  Participacion: la apertura, la consulta y la participacion seguiran siendo los
principios rectores de los métodos de trabajo de la Relatora Especial, que recabara la
participacion activa de los agentes locales, los activistas de la sociedad civil y las
organizaciones de personas afectadas por la lepra en su labor.

88. Integracion: la Relatora Especial trabajara de manera inclusiva y prestara atencion a
los grupos mas vulnerables a la discriminacion relacionada con la lepra, en particular las
mujeres, los nifios y las personas afectadas por limitaciones relacionadas con la
enfermedad.

Métodos de trabajo

89. Informes anuales: con arreglo a lo dispuesto en la resolucion 35/9, la Relatora
Especial presentarda al Consejo de Derechos Humanos informes anuales sobre las
actividades realizadas en cumplimiento de su mandato y sobre cuestiones tematicas.

90. Visitas a los paises: cuando los gobiernos la inviten a hacerlo, la Relatora Especial
realizara visitas a los paises y colaborard con ellos en la aplicaciéon de los principios y
directrices, la identificacién de buenas préacticas y la prestacion de asesoramiento técnico en
materia de elaboracion de politicas y fomento de la capacidad.

91.  Comunicacidn: la Relatora Especial seguira reuniendo, solicitando e intercambiando
informacién con los interesados pertinentes, incluidos los Estados.

92. ldentificacion y difusién de buenas practicas: la Relatora Especial celebrara
consultas con los Estados y otros interesados en la identificacién y promocién de buenas
practicas para la eliminacién de la estigmatizacién y la discriminacion de las personas
afectadas por la lepra y sus familiares y sobre la garantia de sus derechos fundamentales y
su integracion.

93. Fomento de la cooperacion: la Relatora Especial reconoce el papel crucial que los
6rganos creados en virtud de los tratados de derechos humanos de las Naciones Unidas, los
titulares de mandatos de procedimientos especiales y el examen periodico universal
desempefian en la promocién de los derechos humanos en todo el mundo, y fomentara la
cooperacion con todos ellos para que den a la lepra visibilidad en sus trabajos. La Relatora
Especial colaborara con los agentes e interesados pertinentes para fomentar la
sensibilizacién acerca de los derechos de las personas afectadas por la lepra y sus familiares
y luchar contra la estigmatizacion, los prejuicios y las practicas y creencias nocivas que
dificultan el disfrute de los derechos humanos y las libertades fundamentales de esas
personas.

Instrumentos y normas de derechos humanos

Principios y directrices para la eliminacion de la discriminacion de las personas
afectadas por la lepray sus familiares

94.  En su resolucion 35/9, el Consejo de Derechos Humanos encomend6 a la Relatora
Especial que vigilara la aplicacion efectiva de los principios y directrices, en los que se
reconocen los derechos humanos fundamentales de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares. En los principios y directrices se alienta a los Estados a que promuevan la plena
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realizacion de todos los derechos humanos de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares.

95.  Aunque los principios y directrices no son juridicamente vinculantes, estan en
consonancia con las normas de derechos humanos y refuerzan el principio de no
discriminacion como uno de los elementos basicos contenidos en la Declaracion Universal
de Derechos Humanos y otros instrumentos de derechos humanos. En ellos se establecen
medidas para que los Estados rindan cuentas sobre el cumplimiento de su deber y su
responsabilidad de prohibir la discriminacién contra las personas afectadas por la lepra y
sus familiares, asi como de proteger, promover y garantizar sus derechos humanos.
Ademaés, no se debe olvidar que el espiritu de los principios y directrices proviene de las
disposiciones de los tratados de derechos humanos.

96. Dada la naturaleza transversal de la lepra, la labor de la Relatora Especial se guiara
por los convenios pertinentes, en particular: el Pacto Internacional de Derechos
Economicos, Sociales y Culturales; la Convencién Internacional sobre la Eliminacion de
Todas las Formas de Discriminacion Racial; la Convencidn sobre la Eliminacion de Todas
las Formas de Discriminacion contra la Mujer; la Convencion sobre los Derechos del Nifio;
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad; y la Convencién
Internacional sobre la Proteccion de los Derechos de Todos los Trabajadores Migratorios y
de sus Familiares.

97.  Por ultimo, la Relatora Especial promovera el uso de los principios y directrices
entre los interesados y las personas afectadas por la lepra y sus familiares como un
instrumento orientado a la difusién de los derechos, una estrategia de empoderamiento y
una herramienta de evaluacion e investigacion.

Seguimiento de la aplicacién de los principios y directrices en el plano nacional
y los esfuerzos de los Estados por garantizar la no discriminacién y la plena
integracion

98.  En el seguimiento de la aplicacion de los principios y directrices y los esfuerzos de
los Estados por garantizar la no discriminacion y la observancia de los derechos humanos
de las personas afectadas por la lepra y sus familiares debera tenerse en cuenta la diversidad
epidemioldgica de esa enfermedad en todo el mundo. Se dara prioridad a los paises donde
la lepra es endémica y se tendran en cuenta las siguientes consideraciones:

a) Los mecanismos regionales de rendicion de cuentas —Ila jurisprudencia de
los mecanismos regionales de proteccién de derechos humanos®, las recomendaciones
formuladas por dichos mecanismos y el grado de aplicacion de sus recomendaciones;

b) Los marcos legislativos, las politicas publicas y los mecanismos de
participacién de ambito nacional —para evaluar la forma en que los Estados deberian
avanzar hacia la prohibicién de la discriminacién a causa de la lepra y hacia la proteccién,
la promocion y la observancia de los derechos humanos de las personas afectadas por la
lepra y sus familiares, se evaluaran los siguientes aspectos:

i) Las medidas adoptadas para garantizar, en los planos normativo,
jurisdiccional y de formulacion de politicas, los derechos de las personas afectadas
por la lepra y sus familiares, de conformidad con lo establecido en los principios y
directrices, asi como las medidas adoptadas para garantizar el acceso a esos
derechos;

i) Las medidas adoptadas para fomentar la sensibilizacién acerca de la lepra;

iii)  Las medidas adoptadas para recabar la participacion de las personas afectadas
por la lepra en los procesos de adopcién de decisiones sobre las cuestiones que les
afecten y en el seguimiento de las actividades realizadas por los Estados para aplicar
los principios y directrices.
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99. Ademas, se evaluaran los siguientes aspectos para facilitar la identificacion de
buenas préacticas y formular recomendaciones pragmaticas y realistas sobre la aplicacion de
los principios y directrices:

a) La forma en que el derecho constitucional de los Estados coordina e integra
los compromisos contraidos por estos en virtud del derecho internacional de los derechos
humanos;

b) La situacion de las leyes contra la discriminacion, las politicas publicas
vinculadas a la realizacion de los derechos econdmicos y sociales y la disponibilidad de
recursos judiciales y administrativos para garantizar el respeto de los derechos humanos y
realizar el seguimiento de las politicas publicas y de los mecanismos de participacion del
publico;

C) Los sistemas nacionales de justicia, o la manera en que los tribunales
nacionales han dictado sus fallos en las causas relacionadas con los derechos y libertades de
las personas afectadas por la lepra y sus familiares, asi como en las causas relacionadas con
la legislacion contra la discriminacion y la realizacién de los derechos econémicos sociales
y culturales, con el fin de alcanzar una mejor comprension del uso de los tribunales y la
jurisprudencia de los paises como mecanismo de rendicion de cuentas.

F. Prioridades para el mandato

100. Dada la limitada disponibilidad de recursos, la Relatora Especial ha sefialado dos
esferas prioritarias que considera fundamentales para la promocién de los derechos y las
libertades de las personas afectadas por la lepra y sus familiares. Esas prioridades surgieron
de una consulta celebrada por la Relatora Especial con algunos de los principales
interesados®, asi como con ONG nacionales y organizaciones de personas afectadas por la
lepra®®, que permitié conocer la opinién de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares en mas de 40 paises. El objetivo de esas consultas era elaborar un marco que
diese primacia a las siguientes prioridades:

a) La observancia de la igualdad —armonizar la legislacién y las practicas
nacionales con el derecho internacional y garantizar el acceso efectivo a los derechos, a fin
de abordar la desventaja estructural de las personas afectadas por la lepra y sus familiares y
facilitar su empoderamiento;

b) El reconocimiento de la igualdad —eliminar la estigmatizaciéon y los
prejuicios mediante el fomento de la sensibilizacién, y promover el cambio de la
percepcion social de las personas afectadas por la lepra y sus familiares mediante el
estimulo de su participacion publica y la difusion de directrices sobre la utilizacién genérica
de imagenes, textos y contenidos.

V. Conclusiones

101. La Relatora Especial considera el establecimiento del mandato como un hito
histérico que ofrece una gran oportunidad para abordar la discriminacion
generalizada, institucionalizada y estructural que padecen las personas afectadas por
la lepra y sus familiares. La Relatora Especial considera que ese hito es una prueba
del compromiso del sistema de derechos humanos de las Naciones Unidas con la idea
de no dejar a nadie atrds —una meta en la que se hace hincapié en la Agenda 2030
para el Desarrollo Sostenible.

54 Entre ellas cabe mencionar a: la Federacion Internacional de Asociaciones contra la Lepra, la
Fundacién Nippon, Sasakawa Memorial Health Foundation, Leprosy Mission International,
International Association for Integration, Dignity and Economic Advancement, la Asociacion
Internacional contra la Lepra, la OMS y la Organizacion Panamericana de la Salud.

55 Por ejemplo: el Movimento de Reintegracdo de Pessoas Atingidas pela Hanseniase, Perhimpunan
Mandiri Kusta, la Coalition of Leprosy Advocates of the Philippines, Handa Rehabilitation and
Welfare Association y Felehansen.
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102. Durante el desempefio de sus funciones, y de conformidad con el mandato
confiado por el Consejo de Derechos Humanos a la Relatora Especial en su resolucion
35/9, esta prestara especial atencion a los grupos que viven en las condiciones mas
vulnerables a la discriminacion relacionada con la lepra, teniendo debidamente en
cuenta la diversidad de las realidades nacionales y locales.

103. La Relatora Especial pretende llevar a cabo la misién que se le ha
encomendado de manera colaborativa, en estrecha cooperacion con los Estados, el
sistema de las Naciones Unidas —en particular, sus mecanismos de derechos
humanos— los organismos intergubernamentales, las instituciones académicas y los
principales interesados en el &mbito de la lepra, las organizaciones de la sociedad civil
y las organizaciones de personas afectadas por la lepra. La Relatora Especial
considera que la consulta y el didlogo son una parte esencial de su mandato y
brindara, segun proceda, asesoramiento técnico, especialmente en la esfera del
fomento de la capacidad, que es fundamental para la eliminacién de la discriminacién
relacionada con la lepra.

104. Habida cuenta de la exigente naturaleza del mandato y las expectativas de las
personas afectadas por la lepra y sus familiares, la Relatora Especial hace un
[lamamiento a los Estados, el sistema de las Naciones Unidas, las entidades regionales
y los principales interesados para que se unan a ella en sus esfuerzos por llevar a la
vida de las personas afectadas por la lepra y sus familiares los cambios que tanto
necesitan y asegurar que la lepra se convierta en un simbolo positivo de la integracion
en la Agenda 2030.
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