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Resumen

En el presente informe, la Relatora Especial sobre la eliminacion de la
discriminacion contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares, Alice Cruz,
presenta un marco de politicas para los planes de accion basados en los derechos que se
dirijan a hacer efectiva la igualdad de hecho de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares, con recomendaciones concretas en cuatro esferas principales: nivel de vida
adecuado y autonomia econdmica; no discriminacion, vida independiente e inclusion en la
comunidad; eliminacion de estereotipos y derecho a la verdad y la memoria; vy
empoderamiento, con especial atencion a los grupos vulnerables.

* El anexo del presente informe se publica sin haber sido objeto de revisién editorial oficial,
Gnicamente en el idioma en que se presento.
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Introduccion

1. De conformidad con la resolucién 35/9 del Consejo de Derechos Humanos, en la
que el Consejo afirmé la necesidad de intensificar los esfuerzos para acabar con todas las
formas de discriminacion contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares y
destacd la importancia de que se aplicaran los principios y directrices para la eliminacion de
la discriminacion de las personas afectadas por la lepra y sus familiares, la Relatora
Especial, Alice Cruz, ha elaborado un marco de politicas con el fin de ayudar a los Estados
a formular planes de accion nacionales y regionales basados en los derechos. La Relatora
espera contribuir con ello a un cambio de paradigma, enormemente necesario, de los
enfoques tradicionales basados en la medicina y la beneficencia al logro efectivo de la
igualdad de hecho para las personas afectadas por la lepra y sus familiares. Al mismo
tiempo, espera fomentar el reconocimiento y la inclusion de esas personas, que han sido
dejadas atras sistematicamente y podrian seguir siendo las mas rezagadas, si no se adoptan
medidas efectivas en la consecucion de los Objetivos de Desarrollo Sostenible a nivel
mundial.

2. Los principios y directrices sustentan la integracion normativa de diversos
instrumentos internacionales de derechos humanos, interpretando y traduciendo las hormas
juridicamente vinculantes en estrecha relacion con las necesidades de las personas afectadas
por la lepra y sus familiares y las condiciones que requieren. En ellos se establece la
obligacion de los Estados de realizar actividades de desarrollo, aplicacion y seguimiento en
el contexto de disposiciones participativas, de lo que se desprende la necesidad de contar
con un marco de politicas basado en los derechos. Tras determinar que la discriminacion
sustantiva es una de las principales causas de la marginacion sistémica, la Relatora Especial
coincide con el Relator Especial sobre la extrema pobreza y los derechos humanos, que ha
planteado la cuestion de que no hay suficientes politicas de lucha contra la discriminacion
para reintegrar en la sociedad a las personas que han sufrido discriminacion y pobreza
(véase A/72/502). Garantizar la igualdad de oportunidades a las personas que viven en la
pobreza puede quedarse en un mero discurso de buenas intenciones. Por ello, es
fundamental establecer una politica multisectorial integral para alcanzar el objetivo de
eliminar la discriminacion contra las personas afectadas por la lepra y sus familiares.

3. Por “politica”, la Relatora Especial entiende cualquier medio por el que los Estados
definen y aplican medidas inscritas en un marco amplio destinado a poner en practica los
principios de indivisibilidad, interdependencia y universalidad de los derechos mediante
intervenciones coordinadas entre los diferentes aspectos de la gubernamentalidad. De
conformidad con la practica normalizada para la elaboracién de un marco de politicas, el
presente informe estd concebido como una continuacion del anterior (A/HRC/41/47), en el
que la Relatora Especial reconocié los problemas existentes mediante una descripcion
exhaustiva de la situacién de las personas afectadas por la lepra y sus familiares, en la que
sefialaba las causas fundamentales de la discriminacién por un método de accion desde la
base firmemente sustentado en la experiencia de las personas afectadas, sus familiares y los
principales interesados en la esfera de la lepra.

4. En el informe anterior, la Relatora Especial observé que los encargados de la
formulacién de politicas no reconocian las amplias causas estructurales de la persistencia de
la discriminacion y que se tomaban muy pocas medidas fuera del &mbito de la salud. Estas
deficiencias exigen el establecimiento de un marco de politicas basado en los derechos que
se estructure alrededor de los siguientes cuatro ejes principales: a) nivel de vida adecuado y
autonomia econdmica, lo que abarca la proteccion social, las oportunidades de trabajo y
formacion y el acceso a los sistemas de salud; b) no discriminacion, vida independiente e
inclusién en la comunidad, lo que abarca los principios antidiscriminatorios, la
accesibilidad y la vida independiente; c) eliminacion de estereotipos y derecho a la verdad y
la memoria, lo que abarca la concienciacion, el fomento de la capacidad, la reparacion y la
preservacion de la historia; d) empoderamiento, con especial atencién a los grupos
vulnerables, lo que abarca la educacidn, la participacién y el acceso a la justicia.
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5. La Relatora Especial reconoce la heterogeneidad epidemioldgica, social, cultural y
politica que presenta la expresion de la lepra a lo largo del mundo vy, por ello, se ha
esforzado por elaborar un marco de politicas que salvaguarde los principios y normas
universales fundamentales de derechos humanos a la vez que dé cabida a las
especificidades de los contextos nacionales y locales. Es importante sefialar que dicho
marco de politicas puede aplicarse en el contexto de las politicas y programas nacionales de
derechos humanos ya existentes. No obstante, esta integracion no puede obstaculizar que se
responda con eficacia a las necesidades de la poblacion destinataria, por lo que, en algunos
contextos, puede ser necesario formular politicas o programas especificos en el marco de un
enfoque multisectorial.

6. En el aspecto metodoldgico, la Relatora Especial ha llevado a cabo una amplia
investigacion y analisis de la bibliografia relativa a las normas internacionales (véase el
anexo) y de la labor desempefiada por los mecanismos de derechos humanos, como los
organos creados en virtud de tratados y los procedimientos especiales, y por los organismos
y organizaciones pertinentes de las Naciones Unidas. También examind las buenas y
mejores practicas sobre la lepra y en los &mbitos conexos de derechos humanos. Se
consultd a los gobiernos y las organizaciones de la sociedad civil* con el fin de aprender de
sus experiencias positivas. Respondieron a la solicitud de aportaciones el Brasil, Camboya,
el Chad, Chipre, el Ecuador, Filipinas, la India, el Japon, el Libano, Mauricio, México,
Mozambique, Myanmar, Nepal, la Republica Dominicana, Rumania, el Senegal y Uganda.
La Relatora Especial también aprovechd su amplia experiencia en el ambito de la lepra y,
en particular, sus didlogos e interacciones permanentes con personas afectadas de todo el
mundo y con las organizaciones que las representan. Los objetivos, la estructura y el
contenido del presente informe se trataron ampliamente en grupos de discusion, reuniones y
entrevistas con representantes de organizaciones comunitarias de personas afectadas por la
lepra en el marco del Foro Mundial de Asociaciones de Personas Afectadas por la
Enfermedad de Hansen?, organizado por la Sasakawa Health Foundation, con el fin de
establecer un marco de politicas que respondiera a las necesidades y aspiraciones de las
personas afectadas y sus familiares de diversas regiones y diferentes contextos culturales y
experiencias vitales.

Nivel de vida adecuado y autonomia econémica

7. La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) clasifica la lepra como una
enfermedad tropical desatendida estrechamente vinculada a la pobrezas. Segin esta
Organizacion, las enfermedades infecciosas contribuyen a crear desventajas de por vida y
perpetdan el circulo vicioso de la pobreza y la infeccién. El hecho de que las personas
afectadas por la lepra y sus familiares vean limitado su disfrute de una igualdad sustantiva
tiene repercusiones en el curso general de la enfermedad, desde la transmisién al
tratamiento médico, pasando por la rehabilitacién y la inclusion sociales de las personas
afectadas tras su curacion. Hay un amplio consenso sobre las causas socioeconémicas y
ambientales de la lepra, aunque sus mecanismos siguen siendo difusos. A pesar de ello, ni
la transmision entre las personas ni la predisposicion genética bastan para explicar la
incidencia y la distribucion de esta enfermedad.

8. Las investigaciones independientes sefialan los siguientes factores de riesgo
socioeconémicos y ambientales ligados a la incidencia de la lepra: la pobreza y la
desigualdad; el hacinamiento familiar; la ingesta insuficiente de nutrientes; las condiciones
higiénicas deficientes; la falta de acceso a agua limpia (la Mycobacterium leprae puede
vivir en algunas plantas acuaticas); los bajos niveles de educacion; los ingresos bajos; y las
zonas geograficas que presentan infraestructuras deficientes y dificultades de acceso a
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La Relatora Especial desea agradecer a las siguientes organizaciones sus importantes contribuciones
al presente informe: Fondation CIOMAL, IDEA, Lepra, Leprosy Mission, Netherlands Leprosy
Relief y Uganda National Alliance Against Leprosy.

La Relatora Especial quisiera dar las gracias a la Sasakawa Health Foundation por facilitarle que
pudiera mantener debates en profundidad con los participantes en el Foro Mundial de Asociaciones
de Personas Afectadas por la Enfermedad de Hansen.

3 Véase www.who.int\\neglected_diseases\diseases\en.
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bienes y servicios. Las investigaciones independientes también sefialan los efectos
protectores que las medidas de asistencia social tienen sobre la incidencia, la observancia
del tratamiento y la curacion.

9. Sin embargo, la falta de medidas especificas contra los determinantes sociales de la
lepra constituye una deficiencia fundamental de las politicas de control de la enfermedad a
nivel nacional y mundial. Es evidente que no se promueve la igualdad material mediante
politicas redistributivas que puedan garantizar un nivel de vida minimo a las personas
afectadas y a sus familiares, junto con el acceso equitativo a los bienes y servicios publicos.
En términos generales, las estrategias que pueden garantizar a esas personas una vida sin
miseria, asi como el derecho al desarrollo personal y a la autonomia econdmica, se
consideran secundarias entre los objetivos de salud publica, que siguen centrados en la
enfermedad y no en las personas.

10. La Relatora Especial considera que la progresiva efectividad de los derechos
reconocidos en el articulo 11 del Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y
Culturales debe ser la norma, a la vez que reconoce la necesidad de tener en cuenta las
especificidades nacionales. En consonancia con la observacion general nim. 3 (1990) del
Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, relativa a la indole de las
obligaciones de los Estados partes, la Relatora Especial recuerda que el concepto de
progresiva efectividad, si bien introduce cierta flexibilidad, obliga a los Estados a proceder
lo més expedita y eficazmente posible con miras a lograr los objetivos del Pacto. Ademas, y
de conformidad con la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
un nivel de vida adecuado solo es efectivo en la medida en que las personas puedan tener
una vida digna y participar en igualdad de condiciones en la sociedad en general. Los
principios y directrices establecen que el ejercicio efectivo del derecho a un nivel de vida
adecuado por las personas afectadas por la lepra y sus familiares entrafia el acceso a bienes,
servicios e infraestructuras, pero también medidas de reduccién de la pobreza, asi como
oportunidades de educacion y empleo que vinculen un nivel de vida adecuado a la
autonomia y el desarrollo personal.

Proteccién social

11.  Las personas afectadas por la lepra y sus familiares siguen sufriendo los efectos de
la discriminacion sistémica y multidimensional y de la marginacion, que las han convertido
en las personas que mas atras se han quedado. Esta desventaja estructural exige la adopcion
de medidas de proteccion, independientemente del régimen contributivo al que estén
acogidas y de su situacion laboral. Las politicas nacionales deben establecer normas
minimas de proteccion social y puntos de referencia para las personas afectadas por la lepra
y sus familiares.

12.  De conformidad con la Recomendacién sobre los Pisos de Proteccion Social, 2012
(nim. 202), de la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT), los Estados deben
establecer niveles minimos de proteccidn social en el plano nacional que puedan garantizar
la seguridad de los ingresos y el acceso universal a la atencion médica esencial. De
conformidad con el articulo 9 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales y con la observacion general nim. 19 (2007) del Comité de Derechos
Economicos, Sociales y Culturales, relativa al derecho a la seguridad social, los principios y
directrices establecen que deben preverse medidas de indole econdmica que puedan
garantizar el derecho a un nivel de vida adecuado, como prestaciones para quienes no
puedan trabajar por motivos de edad, enfermedad o incapacidad, o la prestacion de
asistencia financiera para la vivienda y la atencion de la salud a las personas que viven en la
pobreza. Segun el Comité, el derecho a la seguridad social puede ser necesario para el
gjercicio efectivo de otros derechos sociales, econémicos y culturales. Por consiguiente, el
Comité recomienda a los Estados que garanticen el acceso a los sistemas de seguridad
social para que las personas y las familias puedan tener acceso a atencion médica esencial,
vivienda y alojamiento béasicos, agua y saneamiento, alimentos y las formas mas
elementales de ensefianza. Dicho acceso debe ser no discriminatorio y tener en cuenta las
necesidades especiales de las personas y grupos marginados. La Relatora Especial sobre los
derechos de las personas con discapacidad formuld una observacion importante, a saber,
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que la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad permitia avanzar
hacia una conceptualizacion inclusiva de la proteccion social que pudiera promover la
ciudadania activa, la inclusién social y la participacién, por oposicion a los enfoques
paternalistas que reforzaban la dependencia y la segregacion (véase A/70/297).

13.  Dada la vinculacion existente entre la lepra y la pobreza, el derecho a un nivel de
vida adecuado no puede hacerse efectivo sin la previa concesién de prestaciones sociales en
el marco de una politica de proteccion social integral basada en los derechos. Dicha politica
debe aplicarse mediante servicios administrativos y procedimientos burocraticos que
puedan garantizar el pleno acceso a las personas analfabetas o poco instruidas, asi como a
las que viven en zonas remotas o periféricas. Ademas, las prestaciones sociales, como las
transferencias de efectivo incondicionales, deben tener en cuenta las necesidades reales de
la poblacion destinataria, incluidos los costos adicionales relacionados con la discapacidad.
Dicha politica de proteccion social integral debe ponderar con sensibilidad los programas
generales y especificos y centrarse en la ciudadania activa, vinculando las garantias de la
seguridad de ingresos basicos con las politicas de promocién de las oportunidades de
formacion y el empleo formal.

Oportunidades de empleo y formacion

14.  Ladiscriminacién multidimensional ha hecho que muchas personas afectadas por la
lepra y sus familiares no puedan acceder a las oportunidades de empleo formal. Un nimero
importante de personas se ven obligadas a realizar trabajos ocasionales y precarios, con
salarios bajos, condiciones inseguras y degradantes, fuera de la economia formal y sin
derecho a prestaciones de seguridad social.

15.  Segun la Organizacién Internacional del Trabajo, el déficit de trabajo decente afecta
de forma desproporcionada a los grupos ya de por si desfavorecidos. En consecuencia, la
principal politica que puede aplicarse para aumentar la inclusion productiva de los mas
pobres es proporcionarles un mayor capital humano. En los principios y directrices se
recomiendan medidas dirigidas a los sectores publico y privado, como los incentivos al
empleo en el mercado de trabajo regular o el apoyo al trabajo cooperativo, el
emprendimiento y la capacitacion y formacion profesionales, lo que refleja las
disposiciones del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales y de
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

16. En el articulo 7 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales se establece que toda persona tiene derecho al goce de condiciones de trabajo
equitativas y satisfactorias y a condiciones de existencia dignas. En su observacién general
nam. 23 (2016), sobre el derecho a condiciones de trabajo equitativas y satisfactorias, el
Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales pidio a los Estados que crearan
conciencia en el sector privado y adoptaran medidas de accioén afirmativa para mitigar la
situacion desfavorecida de algunos grupos. Segun el Comité, los Estados deben poner en
marcha medidas que permitan la educacion, la informacion y la concienciacion con el fin de
garantizar la igualdad de oportunidades de trabajo en los sectores publico y privado. La
Relatora Especial sefiala que dichas medidas deben tener en cuenta las cuestiones de
género, la edad, la discapacidad, el analfabetismo y los bajos niveles de educacion. El
Comité también subrayé que los Estados tenian la responsabilidad de establecer programas
de seguridad social no contributivos para los trabajadores de la economia informal a fin de
proporcionarles proteccion contra accidentes y enfermedades.

17.  Entre las directrices béasicas establecidas por el Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad para promover las oportunidades de trabajo entre las personas
con discapacidad figuran la no discriminacion, la accesibilidad, los ajustes razonables y las
medidas de accion afirmativa. En el articulo 27 de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad se establece que el sector publico, en colaboracion con el
privado, debe garantizar las oportunidades de empleo, la igualdad de salarios, la igualdad
de condiciones de trabajo, las oportunidades de orientacion y formacion profesional, las
oportunidades de emprendimiento y los programas de rehabilitacion laboral y profesional
destinados a facilitar la reincorporacién al trabajo. Los Estados estan obligados a adoptar
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medidas para garantizar lugares de trabajo plenamente accesibles mediante la eliminacion
de todas las barreras fisicas, conductuales, informativas, comunicacionales o de transporte.
Se espera de los sectores publico y privado que proporcionen ajustes razonables a los
trabajadores que los necesiten*. El sector puablico debe adoptar medidas de accion
afirmativa y promoverlas en el sector privado con el fin de aumentar la empleabilidad de las
personas con discapacidad.

18.  La garantia de la igualdad de oportunidades de trabajo para las personas afectadas
por la lepra y sus familiares debe basarse en las directrices de la Organizacion Internacional
del Trabajo y las disposiciones del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la
Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacién contra la Mujer.
Los Estados deben aspirar a establecer una economia inclusiva que pueda garantizar la
autonomia economica de las personas afectadas y sus familiares y abarque la
interseccionalidad de la lepra con la edad, el género y la discapacidad mediante la
capacitacion y las oportunidades de empleo formal. La igualdad de oportunidades de
trabajo puede garantizarse en el marco de los programas generales o de discapacidad,
siempre que se reconozcan debidamente las necesidades especificas relacionadas con la
lepra y las multiples barreras que dificultan la inclusion. En algunos contextos puede
resultar necesario adoptar medidas de accion afirmativa para evitar que este grupo de
poblacion especifico se quede alin mas atras en los programas generales y de discapacidad.
En principio las medidas de accion afirmativa deben ser temporales, pero en algunos casos
puede ser necesario que tengan caracter permanente. Los ajustes razonables, incluida la
adaptacién del acceso al lugar de trabajo y de las maquinas y equipos, pero también del
contenido, el horario y la organizacion del trabajo, asi como la disponibilidad de las ayudas
técnicas, deben tener siempre debidamente en cuenta no solo las deficiencias fisicas visibles
relacionadas con la lepra, sino también las invisibles, como el dolor o la pérdida de
sensibilidad, asi como las discapacidades psicosociales derivadas de la estigmatizacion. Las
garantias de igualdad de oportunidades deben estar basadas en el contexto y solo pueden
aplicarse de forma adecuada con la plena participacién de las personas afectadas y de las
organizaciones que las representan.

C. Sistemas de salud

19.  Los principios y directrices establecen un enfoque del derecho de las personas
afectadas por la lepra y sus familiares al méas alto nivel posible de salud fisica y mental en
el que se subraya la responsabilidad del Estado de garantizar la asistencia y el tratamiento
médicos gratuitos o asequibles, el acceso gratuito a los medicamentos béasicos y el apoyo
psicoldgico y social. Ademas, la Relatora Especial considera que la falta de igualdad
sustantiva, la discriminacién, la inaccesibilidad e insuficiencia de los servicios de atencion
de la salud, la falta de competencia clinica y estructural del personal de atencion sanitaria,
la inaccesibilidad de los bienes y servicios publicos, la falta de servicios comunitarios y la
ausencia de mecanismos de participacién, rendicion de cuentas y transparencia son
determinantes sociales de la lepra que deben abordarse en el marco de los sistemas de
atencion de la salud. La conceptualizacion que la Relatora Especial aplica al derecho al méas
alto nivel de salud fisica y mental de las personas afectadas por la lepra y sus familiares se
basa en las disposiciones de la Declaracion Universal de Derechos Humanos y el Pacto
Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales y en la labor llevada a cabo
por los drganos creados en virtud de tratados. En su opinion, el ejercicio efectivo de ese
derecho pasa por contar con una atencién médica y psicosocial ininterrumpida, que abarque
todo el espectro que va de la prevencion al tratamiento® y la rehabilitacion, y a la que se

4 Mientras que la accesibilidad se dirige a colectividades, los ajustes razonables se adoptan para
personas individuales en entornos inaccesibles. Mas adelante se trataran méas extensamente ambos
conceptos.

5 Segun el Dr. Claudio Guedes Salgado, profesor en la Universidad Federal de Para (Brasil) y
Presidente de la Sociedad Brasilefia de Hansenologia, el tratamiento de la lepra debe ser
multidisciplinario, recurriéndose a farmacos, fisioterapia, terapia ocupacional, terapia individual
y de grupo, intervenciones quirlrgicas, ortesis, protesis y curas de las heridas. Los medicamentos
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recurra mediante un sistema eficaz de remision integrado en los sistemas nacionales de
atencion de la salud.

20.  El articulo 12 del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales define las medidas que deben adoptar los Estados, hasta el maximo de los
recursos de que dispongan, para alcanzar de forma progresiva el més alto nivel posible de
salud. El articulo 26 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad establece que, entre otras medidas, los Estados deben prestar sin
discriminacion alguna servicios de atencion de la salud de calidad que tengan en cuenta la
discapacidad, asi como garantizar la prestacion de servicios a nivel comunitario y el pleno
respeto por el personal de atencién de la salud de la autonomia, la dignidad, el
consentimiento informado y las necesidades de las personas con discapacidad. En su
observacién general nim. 14 (2000), relativa al derecho al disfrute del mas alto nivel
posible de salud, el Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales interpret6 el
derecho a la salud como un derecho dependiente del ejercicio de otros derechos
econémicos, sociales y culturales, e hizo hincapié en que el adecuado ejercicio de ese
derecho trasciende el enfoque médico. Dicha observacion general es fundamental para
comprender que una vida sana depende de un conjunto complejo de condiciones
socioecondmicas, por lo que el derecho a la salud esta vinculado al derecho a un nivel de
vida adecuado.

21. El Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales ha establecido que
incumben a los Estados las siguientes obligaciones: garantizar el acceso a los centros,
bienes y servicios de salud sobre una base no discriminatoria, en especial por lo que
respecta a los grupos vulnerables o marginados; asegurar el acceso a una alimentacién
esencial minima que sea nutritiva, adecuada y segura, para que nadie padezca hambre;
garantizar el acceso a un alojamiento, una vivienda y unas condiciones sanitarias basicos,
asi como a un suministro adecuado de agua limpia potable; facilitar medicamentos
esenciales; velar por una distribucién equitativa de todos los establecimientos, bienes y
servicios de atencién de la salud; adoptar, sobre la base de las pruebas epidemiolégicas, una
estrategia y un plan de accién nacionales de salud publica que deberan ser elaborados y
periddicamente revisados por un proceso participativo y transparente; impartir educacion y
proporcionar acceso a la informacion; y proporcionar capacitacion adecuada al personal del
sector de la salud, entre otros &mbitos en el de los derechos humanos.

22. La Relatora Especial subraya la importancia de la no discriminacion, las
intervenciones preventivas en relacion con los determinantes sociales de la salud, la
educacién sanitaria, la rehabilitacion y la educacién en materia de derechos humanos del
personal de atencion de la salud, asi como de la prestacion de servicios de atencion sanitaria
a nivel comunitario, que es esencial para las personas que viven en zonas remotas o
periféricas, y de los servicios de divulgacion. El hecho de centrar los esfuerzos en la
atencion primaria no debe hacer que se pierdan conocimientos méedicos especializados en el
diagndstico y el tratamiento adecuado de la lepra, ni a la ausencia de servicios secundarios
y terciarios que puedan hacer frente a los multiples problemas médicos que plantea una
enfermedad tan sumamente compleja. Los servicios de atencién de la salud que atienden a
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utilizados se dividen en dos grupos: los antibidticos, que constituyen el llamado tratamiento
multimedicamentoso, el mas conocido, y otros antibiodticos sustitutivos, que pueden emplearse cuando
surge un problema con el tratamiento anterior. Por desgracia no se dispone de ningun farmaco para
tratar la neurodegeneracion, que es uno de los principales problemas que se presentan en la lepra 'y en
muchos casos, incluso después de haber concluido el tratamiento con antibidticos, sigue progresando.
La fisioterapia tiene por objeto prevenir la progresion de la pérdida de masa muscular y lograr que los
miembros afectados y el rostro mantengan sus funciones; mediante la terapia ocupacional se
proporcionan nuevas competencias a los pacientes que presentan deficiencias fisicas; y el tratamiento
psicologico trata los problemas emocionales asociados a la lepra, ya sea en el plano individual o en el
familiar. Se pueden realizar intervenciones quirdrgicas para prevenir el proceso neurodegenerativo.
Algunas ortesis y protesis, por ejemplo para evitar las quemaduras, pueden elaborarse de forma casera
con material sencillo; otras, destinadas a subsanar la pérdida de habilidades o0 movimientos, se
realizan en talleres de ortopedia, y ademas puede recurrirse a la produccion industrial de protesis para
amputaciones. La cura de las heridas debe realizarse con técnica y esmero, empleando materiales que
puedan detener la evolucion de la lesion, o incluso facilitar que se cierre, con lo que se evitan
importantes deficiencias fisicas.



A/HRC/44/46

los nifios afectados por la lepra deben garantizar, en cooperacion con los servicios sociales,
de proteccion infantil, educativos y otros servicios pertinentes, que dichos nifios cuenten
con una atencion ininterrumpida que utilice con eficacia los métodos psicoeducativos y
psicosociales para realizar intervenciones que mejoren su salud emocional y su desarrollo
social. La Relatora Especial sefiala asimismo que es importante que los sistemas de
atencion de la salud potencien la implicacion y participacion de la comunidad, entre otras
cosas mediante el apoyo social; una mayor comunicacion entre el paciente y los
proveedores de servicios, que a su vez deben reconocer plenamente la experiencia de las
personas afectadas como un conocimiento véalido; el asesoramiento psicosocial, tanto
individual como familiar; los grupos de autoterapia y autoayuda; el apoyo entre pares y los
promotores de salud; y las actividades de divulgacion a través de alianzas entre los
servicios de salud y las personas afectadas como parte integrante de esos servicios.

23.  Una estrategia de lucha contra la lepra basada en los derechos e inscrita en el marco
de los sistemas de atencion de la salud debe centrarse en las personas, teniendo como
prioridad el bienestar de las personas, las comunidades y las poblaciones, y debe garantizar:
la disponibilidad de los servicios de atencion de la salud, asi como su accesibilidad fisica y
econdmica; la calidad de las instalaciones, bienes y servicios de atencion de la salud; la
participacién activa e informada de los beneficiarios; estrategias que tengan en cuenta las
cuestiones de género y las particularidades culturales, asi como servicios adaptados a los
nifios; la rendicién de cuentas del personal sanitario, con indicadores que faciliten el
seguimiento; el trato no discriminatorio; y la prestacién de atencién médica de alta calidad.
Dicha estrategia debe adoptar un enfoque holistico que incluya un enfoque de la salud
mental basado en los derechos y sea respetuoso desde el punto de vista ético, adecuado
desde el punto de vista cultural y sensible a las cuestiones de género y que empodere a las
personas, ademas de aprovechar el apoyo entre pares como parte integrante de los servicios
basados en la recuperacion.

En la préactica

24.  En el Brasil, el programa de transferencia monetaria condicionada Bolsa Familia y
la prestacion de pagos continuos para las personas de edad y las personas con discapacidad
han supuesto una ayuda financiera para las personas afectadas por la lepra que cumplian los
requisitos establecidos, aunque se han comunicado ciertas dificultades de acceso. Las
alianzas publico-privadas entre el Ministerio de Salud y el Movimento de Reintegracdo das
Pessoas Atingidas pela Hanseniase (MORHAN), Novartis Brasil, DAHW Brasil, la
Sasakawa Health Foundation y la Organizacion Panamericana de la Salud son ejemplos de
iniciativas innovadoras en las esferas de la atencion de la salud y la deteccién activa de
casos, la concienciacion, la capacitacion de los trabajadores sanitarios, las actividades de
divulgacion y la participacion de la comunidad. En la India, las personas afectadas por la
lepra que cumplen los criterios de discapacidad establecidos han recibido la pension que se
otorga a las personas con discapacidad, pero se ha informado de dificultades de acceso y de
que la cuantia de esta prestacion no satisface las necesidades basicas. La sociedad civil ha
tomado las riendas en la capacitacion de las personas afectadas para su integracién en el
mercado laboral y la creacién de oportunidades de empleo. Un ejemplo importante de ello
son los centros de formacién profesional del pais. Se ha informado de la existencia en
Mozambique, el Niger y Nigeria de microcréditos y programas de capacitacion impartidos a
través de alianzas con organizaciones no gubernamentales, entre los que se incluyen
iniciativas en esferas como la agricultura y la ganaderia. EI hecho de que algunos paises
dispongan de programas de seguridad alimentaria también contribuye a mejorar el nivel de
vida de las personas afectadas por la lepra, como puede observarse en el sistema de
seguridad alimentaria establecido por el Gobierno de la India. En el Senegal, las personas
afectadas por la lepra y sus familiares pueden beneficiarse de programas existentes, como el
programa nacional de rehabilitacion en la comunidad, la tarjeta de igualdad de
oportunidades para las personas con discapacidad y el programa nacional de seguridad
familiar. En paises como el Brasil, la India, el Japon, Mozambique, Nepal y Nigeria, los
grupos de autoayuda y autoterapia han demostrado ser una estrategia eficaz para potenciar
la recuperacion, la supervivencia y la inclusién. En el Brasil, Ghana y Nigeria se han
resefiado casos de alianzas comunitarias entre organizaciones de la sociedad civil y
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dirigentes tradicionales, curanderos y lideres religiosos que han tenido efectos positivos en
el respeto de los derechos.

No discriminacion, vida independiente e inclusion
en la comunidad

25.  La desventaja estructural generalizada, los estereotipos nocivos y la fijacion de
estereotipos indebidos abocan a las personas afectadas por la lepra y a sus familiares a un
contexto de wvulnerabilidades interconectadas, discriminacion multidimensional y
subordinacién, lo que perpetia la segregacion de hecho de la vida comunitaria y la
denegacién de los derechos humanos fundamentales. La estigmatizacion sigue
institucionalizada en las estructuras del Estado y su funcionamiento. Segun la Federacion
Internacional de Asociaciones contra la Lepra, en mas de 50 paises de todo el mundo
siguen vigentes leyes discriminatorias contra las personas afectadas por esta enfermedad.
Las précticas discriminatorias en los servicios administrativos del Estado son también una
realidad persistente, en particular en los servicios educativos y de atencion de la salud, en el
admbito de las oportunidades de trabajo y en la regulacion y el ejercicio de los derechos de
las personas con discapacidad. Con respecto a los servicios educativos y de atencion de la
salud, un nimero considerable de personas afectadas por la lepra quedan excluidas de ellos
por falta de concienciacion de las instituciones o por la aplicacién de criterios de
admisibilidad inapropiados. Es necesario que se adopten medidas especificas y adaptadas a
sus destinatarios para garantizar la no discriminacion y la igualdad de hecho. La Relatora
Especial utiliza la discapacidad como concepto fundamental para lograr una sociedad sin
barreras, haciendo hincapié en la necesidad de adoptar politicas que tengan en cuenta la
realidad de la lepra y que vayan acomparfiadas de actividades de capacitacion dirigidas a los
funcionarios del Estado, las personas afectadas y sus familiares sobre los derechos de la
poblacion destinataria de esas politicas.

No discriminacion

26.  Los principios y directrices se fundamentan en las disposiciones juridicamente
vinculantes de los instrumentos internacionales de derechos humanos que prohiben la
discriminacion, es decir, toda distincion, exclusion, restriccién o preferencia basadas en una
situacion o condicién especificas. El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos y
el Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales prohiben todas las
formas de discriminacion por cualquier motivo. En los casos de discriminacién mdltiple, en
los que una persona afectada por la lepra o un miembro de su familia son objeto de
exclusion interseccional por motivo de género, edad, discapacidad o raza, se aplican
también las disposiciones de la Convencién sobre la Eliminacién de Todas las Formas de
Discriminacion contra la Mujer, la Convencion sobre los Derechos del Nifio, la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la Convencion Internacional sobre
la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacién Racial.

27.  La aplicacion efectiva de la igualdad y la prohibicion de la discriminacién estan
previstas en el articulo 2 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos y en el
articulo 2 del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales. Mientras
que el pleno disfrute de los derechos econémicos, sociales y culturales es una obligacion
progresiva, la prohibicién de la discriminacion es una obligacion inmediata. Ademas, en
virtud de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, los Estados
estan obligados a adoptar todas las medidas pertinentes para modificar o derogar leyes,
reglamentos, costumbres y précticas existentes que constituyan discriminacion y para que
ninguna persona, organizacion o empresa privada discrimine por motivos de discapacidad.

28.  Los Estados deben abstenerse de toda injerencia en el disfrute y el ejercicio de los
derechos civiles, politicos, econémicos, sociales y culturales de las personas afectadas por
la lepra y sus familiares, ya sea por discriminacion directa o indirecta. Dicha obligacion
entrafia la adopcion de medidas inmediatas para abolir o derogar las leyes discriminatorias.
Asimismo, los Estados deben garantizar que ningin organismo, institucion o servicio
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publico aplique practicas discriminatorias relacionadas con la lepra. Los Estados son
responsables de los casos en que una autoridad publica cometa actos discriminatorios
contra personas afectadas o sus familiares.

29.  Los principios y directrices reflejan los preceptos de la observacion general nim. 20
(2009), relativa a la no discriminacién y los derechos econdmicos, sociales y culturales, en
la que el Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales establecié que el estado de
salud efectivo o sobreentendido de una persona no podia constituir un obstaculo al ejercicio
de sus derechos y que escudarse en la protecciéon de la salud publica para restringir los
derechos de una persona era una clara vulneracion del Pacto. EI Comité también sefial6 que
los Estados debian adoptar las medidas necesarias para combatir la estigmatizacién por
razén del estado de salud efectivo o sobreentendido. Los principios y directrices ilustran
situaciones concretas en las que los Estados estan obligados a impedir la discriminacion de
las personas afectadas por la lepra y sus familiares. Los Estados tienen también la
obligacion positiva de combatir la discriminacion en la esfera privada. Ademas, deben
investigar las causas fundamentales de la discriminacién mediante la recopilacién
sistematica de datos y el analisis exhaustivo de los factores de riesgo. Esas investigaciones
deben contar con la participacion de personas legas en la materia. Mediante politicas
eficaces, los Estados deben adoptar medidas positivas dirigidas a prevenir la discriminacion
e investigar, castigar y reparar cualquier abuso. Dicha obligacion entrafia vigilar el sector
privado y las esferas de la educacion, el empleo y la salud.

30. Teniendo en cuenta sus aspectos de discriminacién sistémica y marginacion, la
discriminacién por motivo de la lepra debe combatirse mediante una politica de igualdad
inclusiva, lo que ya ha sido sefialado por el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. En su observacion general niam. 6 (2018), sobre la igualdad y la no
discriminacion, se establece que la igualdad inclusiva abarca un modelo de igualdad
sustantiva basado en la redistribucién para combatir las desigualdades, la eliminacion de la
estigmatizacion y la promocién de la dignidad, la participacion plena y efectiva y el
reconocimiento de las diferencias. Una politica integral de lucha contra la discriminacién
implica también la necesidad de establecer mecanismos para recibir denuncias de actos
discriminatorios y darles una respuesta rapida y eficaz en las esferas administrativa y
judicial. Esos mecanismos deben estructurarse en un marco de accesibilidad y en el pleno
respeto de la capacidad juridica de las personas afectadas y sus familiares.

Accesibilidad y vida independiente

31. Las personas afectadas por la lepra y sus familiares siguen experimentando una
segregacion de hecho de la vida comunitaria y encuentran mdltiples obstaculos para
acceder a los derechos fundamentales. La falta generalizada de medidas de reparacién y el
alcance limitado de las actividades de concienciacion dirigidas a corregir el estigma
iatrogénico generado por la segregacion profilactica impuesta por los Estados en el pasado
son algunas de las causas fundamentales de la persistencia de la segregacién de hecho. Las
personas afectadas por la lepra y muchos de sus familiares deben poder disfrutar de los
derechos previstos en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
no solo por sus deficiencias fisicas y psicosociales, sino también por los efectos
obstaculizadores que tiene la estigmatizacion derivada de la lepra.

32. El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad resefia con
exhaustividad las multiples barreras que obstaculizan la participacién en condiciones de
igualdad, las cuales pueden presentarse de forma aislada o simultanea, derivarse de la
discriminacion directa o indirecta, basarse en una Unica caracteristica, real o percibida, o en
la interseccidn de varias de ellas, y adoptar multiples formas, como barreras institucionales,
extrainstitucionales, fisicas, socioecondmicas, actitudinales, ambientales, informativas,
educativas o culturales. Las personas afectadas por la lepra, como sus familiares, se
enfrentan a muchas de esas barreras a la hora de participar en la sociedad en igualdad de
condiciones con las demas.
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33.  En virtud del articulo 5 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, interpretado en relacion con los articulos 1, 3 y 4, y de la observacion
general ndm. 6 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, para hacer
efectivos los derechos de las personas con discapacidad los Estados deben garantizar la
accesibilidad, los ajustes razonables y el apoyo individual. Teniendo en cuenta su
observacion general nim. 2 (2014), relativa a la accesibilidad, el Comité ha observado que
esta es una condicién previa para la vida independiente y la plena participacion en la vida
comunitaria. Su puesta en practica abarca los entornos fisicos, el transporte, la informacion,
la comunicacidn y los bienes, productos y servicios publicos y privados. Los Estados deben
establecer normas de accesibilidad para orientar a los proveedores de servicios y a todos los
interesados pertinentes.

34.  De conformidad con el articulo 5 de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, deben realizarse ajustes razonables siempre que una persona se
encuentre con una situacién o un entorno inaccesibles. Si bien la accesibilidad debe tenerse
en cuenta en los sistemas y procesos colectivos, los ajustes razonables se aplican a
situaciones individuales. Algunos ejemplos de ajustes razonables son: hacer que la
informacién y las instalaciones existentes sean accesibles; modificar los equipos;
reorganizar las actividades; cambiar la programacién de las tareas; adaptar los programas,
el material didactico y las estrategias de ensefianza; adaptar los procedimientos médicos; o
permitir el acceso a personal de apoyo sin imponer cargas desproporcionadas o indebidas.

35.  Los principios y directrices también vinculan el ejercicio del derecho a participar
activamente en los asuntos publicos con el disfrute de la autonomia. Teniendo esto
presente, la Relatora Especial recuerda las disposiciones del articulo 19 de la Convencidon
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que tienen por objeto que se superen
todos los obstaculos estructurales que dificulten el disfrute de una vida independiente y la
participacion plena en la comunidad, y en las que se establece que el Estado debe crear,
hasta el m&ximo de los recursos de que disponga, entornos de apoyo que permitan una vida
independiente mediante servicios de habilitacion y rehabilitacion, servicios y arreglos de
apoyo de base comunitaria, incluida la asistencia personal, sistemas de vida con asistencia,
ayudas para la movilidad, ayudas técnicas y tecnologias de apoyo. Estas medidas deben
aplicarse respetando plenamente el derecho a la intimidad y deben ser medidas disponibles,
accesibles, asequibles, aceptables y sensibles a las cuestiones de género y culturales. Cabe
hacer las mismas consideraciones en el &mbito de las discapacidades psicosociales
relacionadas con la lepra. El acceso al més alto nivel posible de salud mental no solo
implica el derecho a disponer de servicios de base comunitaria, sino también de apoyo para
el pleno disfrute de los derechos a vivir de forma independiente y a la capacidad juridica.

36. Laautonomia y la vida independiente deben garantizarse también en la vejez. Debe
aplicarse un enfoque que pueda hacer frente a los efectos psicosociales de la discriminacion
mdaltiple y las vulneraciones de derechos sufridas a lo largo de la vida, asi como a las
deficiencias fisicas relacionadas con la lepra y el envejecimiento, con el fin de garantizar
una vida digna. En ningun caso debe negarse a las personas de edad afectadas por la lepra
el derecho a la capacidad juridica por motivo de su edad o estado de salud mental. Deben
tener derecho a la autonomia personal para adoptar decisiones, en particular las relativas a
la vida, y para ejercer ese derecho pueden necesitar servicios de apoyo. Por la misma razon,
debe garantizarse la prestacion de cuidados paliativos acordes con las normas éticas y
deontolégicas.

En la préactica

37.  Algunos paises que son democracias constitucionales cuentan en su Constitucion
con sofisticados instrumentos para defender la igualdad y prohibir la discriminacion. Sin
embargo, en mas de 50 paises de todo el mundo siguen vigentes leyes discriminatorias
contra las personas afectadas por la lepra. En la India, el pais que cuenta con las leyes mas
discriminatorias en este ambito, se estdn adoptando medidas positivas. EI Gobierno ha
adoptado la politica de no aprobar nuevas leyes discriminatorias, lo que puede contribuir a
la abolicién de las que siguen vigentes. Los litigios de interés publico ante el Tribunal
Supremo de la India han ayudado a alcanzar progresos en este ambito, hecho que pone de
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manifiesto el papel fundamental que desempefia la sociedad civil en la defensa de los
derechos de las personas afectadas por la lepra. Cabe también destacar las acciones
emprendidas por esa misma sociedad civil contra las leyes y practicas discriminatorias
mediante campafias y actividades de promocion. En Nepal, IDEA organiza talleres de
defensa juridica con el objetivo de crear conciencia sobre los derechos de las personas
afectadas por la lepra. En el Brasil, gracias a la alianza establecida entre la Defensoria
Publica del Estado de Maranhdo, el MORHAN Yy la Sasakawa Health Foundation, se ha
creado el Observatorio Nacional de los Derechos Humanos y la Enfermedad de Hansen,
que recibe y supervisa denuncias de vulneraciones de los derechos humanos de las personas
afectadas por la lepra con el objeto de luchar contra las practicas discriminatorias
institucionalizadas.

Eliminacion de estereotipos y derecho a la verdad y la
memoria

38.  Las personas afectadas por la lepra y sus familiares siguen experimentando los
efectos vejatorios de las normas sociales no escritas, los valores y las creencias. Junto con
el efecto domind que tienen las politicas historicas de segregacion del Estado, las leyes
discriminatorias que contindian vigentes y la persistencia de estereotipos nocivos mantienen
viva la deshumanizacion de que son objeto esas personas y sus familiares, que tiene un
enorme efecto destructor de su autonomia y su autoestima. La internalizacién de la
estigmatizacion es una forma extrema de deshumanizacion que atenta contra el derecho al
mas alto nivel posible de salud mental y el ejercicio de las libertades fundamentales en
general.

39.  La persistencia de estereotipos nocivos Y la fijacion de estereotipos indebidos exige
estrategias muy precisas destinadas a concienciar a la poblacion en general y a fomentar la
capacidad de las personas afectadas por la lepra y sus familiares en lo que respecta a sus
derechos y la forma de reivindicarlos. Los recursos, indemnizaciones y reparaciones por las
vulneraciones sufridas por las personas afectadas por la lepra y sus familiares por motivo de
esta enfermedad son medidas de justicia que pueden producir efectos colaterales positivos
gracias al reconocimiento general de la injusticia de esas vulneraciones y de la obligacion
juridica de los Estados de tomarselas en serio.

Concienciacion y fomento de la capacidad

40. La Relatora Especial ha documentado la relacién existente entre los estereotipos que
rodean a la lepra y la deshumanizacion de las personas afectadas. EI Comité para la
Eliminacion de la Discriminacion contra la Mujer ha descrito con detalle el hecho de que
los estereotipos de género constituyen una causa fundamental de vulneraciones de los
derechos humanos y ha sefialado también que se tiene poca conciencia de que los
estereotipos son mecanismos que vulneran los principios de igualdad y no discriminacion y
atentan contra la dignidad humana. En el articulo 2 de la Convencion sobre la Eliminacién
de Todas las Formas de Discriminacién contra la Mujer se establece que el Estado tiene el
deber de adoptar todas las medidas adecuadas para modificar o derogar leyes, reglamentos,
usos y practicas que constituyan discriminacion. En el articulo 7 de la Convencion
Internacional sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion Racial se afirma
la obligacion de los Estados de adoptar medidas para combatir los prejuicios que conducen
a la discriminacion racial. En su recomendacion general nim. 35 (2013), relativa a la lucha
contra el discurso de odio racista, el Comité para la Eliminacién de la Discriminacion
Racial pidié que los medios de comunicacion y las autoridades publicas de alto nivel
observaran una conducta ética con el fin de promover una cultura de tolerancia y respeto. El
articulo 8 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad se ocupa
directamente del problema de los estereotipos nocivos y sefiala la obligacion que incumbe a
los Estados de adoptar medidas inmediatas, efectivas y pertinentes para luchar contra los
estereotipos, los prejuicios y las practicas nocivas en todos los ambitos de la vida. Los
principios y directrices prohiben toda expresion discriminatoria contra las personas
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afectadas por la lepra y sus familiares y reconocen el vinculo existente entre el lenguaje
empleado, lo que abarca también el uso de imagenes, y la estigmatizacion.

41.  En la recomendacion general nim. 31 del Comité para la Eliminaciéon de la
Discriminacion contra la Mujer y la observacion general ndm. 18 del Comité de los
Derechos del Nifio (2019), aprobadas de manera conjunta, sobre las practicas nocivas, los
Comités pidieron que para combatir los estereotipos se adoptara un enfoque holistico que
reconociera la interconexion entre las diferentes normas sociales y la necesidad de
establecer un marco amplio para luchar contra todas las practicas nocivas. También se hizo
hincapié en las limitaciones que presentaba un enfoque centrado en las conductas
individuales y se propuso un enfoque comunitario que propiciara una transformacion
sistémica mediante la adopcion colectiva de nuevas normas sociales. La participacion de las
victimas es un componente fundamental de dicha estrategia, que vincula la proteccion al
empoderamiento.

42.  Las estrategias encaminadas a transformar las normas y usos sociales sobre la lepra
deben basarse en un marco holistico, ser de base comunitaria, empoderar a las personas
afectadas y tener como objetivo principal la prevencién de la discriminacion. La
capacitacion de las personas afectadas por la lepra y sus familiares acerca de los derechos
humanos que los asisten promovera una ciudadania activa, la rendicion de cuentas y el uso
estratégico del acceso a la justicia. Las estrategias deben dirigirse a la concienciacién y el
fomento de la capacidad de las autoridades no oficiales, como los dirigentes comunitarios o
tradicionales y los curanderos, y de los grupos profesionales pertinentes, como los
trabajadores sanitarios, los educadores y los trabajadores sociales. Debe impartirse con
cardcter prioritario capacitacion a los trabajadores de la salud para ayudarlos a superar las
actitudes individuales e institucionales discriminatorias, ademas de llevarse a cabo un
seguimiento de los servicios de atencion de la salud y la prestacion de servicios sanitarios.

43.  La reunidn, andlisis y difusion de datos desglosados por indicadores de igualdad
debe ser una prioridad para aplicar politicas de base empirica, que se deben concebir,
ejecutar y someter a seguimiento en estrecha colaboracién con las personas afectadas por la
lepra y sus familiares. Deben seguirse las buenas préacticas ya aplicadas en el ambito del
VIH/sida, en el que se ha puesto de manifiesto la importancia de empoderar a las personas y
las comunidades para hacer frente y responder a la discriminacion y en el que se ha
establecido una excelente buena préctica de recopilacién de datos sobre la estigmatizacion
y evaluacién del nivel de disfrute de los derechos humanos llamada indice de estigma en
personas que viven con el VIH, en la que participan las personas que viven con el VIH
como principales interesados y ejecutores. Se recomienda encarecidamente promover la
educacién sobre derechos para las personas afectadas, asi como la prestacion de
asesoramiento juridico junto con la promulgacién de leyes y politicas de proteccion vy el
establecimiento de la rendicion de cuentas en los tribunales.

44.  La concienciacion, como pilar estructural de todo marco de politicas relacionado con
la lepra, debe basarse en pruebas y tener debidamente en cuenta las perspectivas locales.
Ademads, las estrategias de concienciacién deben concebirse y ponerse en practica en
estrecha consulta con las personas afectadas y las comunidades a fin de evitar toda reaccion
en contra de esas personas. Las estrategias no pueden basarse Unicamente en los
conocimientos y la informacién de indole médica, ni aplicarse en un marco centrado en el
individuo, sino que deben emplear un lenguaje y unos formatos accesibles, interculturales y
sensibles al género, la edad y la discapacidad. Los testimonios personales sobre los
obstaculos encontrados para disfrutar de una vida plena y digna, pero también sobre el
modo de superar la discriminacion sufrida, son los instrumentos més eficaces para lograr un
cambio sistémico de las mentalidades. Con ese mismo fin también deben emplearse como
estrategias eficaces el intercambio de experiencias positivas y la promocién de los modelos
de conducta y las competencias de liderazgo. Deben utilizarse diferentes canales de
difusion, como los medios de comunicacién tanto comunitarios como de gran alcance,
Internet y los medios sociales, ademas de expresiones y eventos artisticos.
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B.

Reparacion y preservacion de la memoria

45, La salud y la enfermedad no son fendmenos exclusivamente bioldgicos. En el
acervo de conocimientos adquiridos en el campo de la antropologia médica sobre la
enfermedad, se ha establecido la diferencia entre illness, es decir, el proceso fisico en si, y
disease, es decir, la clasificacién que le otorga un determinado sistema médico y que
siempre tiene una base cultural. Las enfermedades en el sentido de disease son
construcciones biosociales y, como nos muestra la historia de la epidemiologia, los modelos
explicativos pueden dar lugar a etiquetas e incluso fomentar la estigmatizacion
institucionalizada y estructural, de la que la historia moderna de la lepra es un ejemplo
paradigmatico. Nunca ha habido pruebas cientificas que justifiquen la segregacion
profilactica de las personas afectadas por la lepra y, a pesar de ello, la segregacion fue
generalizada desde finales del siglo XIX hasta finales del siglo XX, casi medio siglo
después de haberse descubierto una cura. En la actualidad siguen activas en el mundo
hasta 2.000 leproserias y aldeas para personas afectadas por la lepra.

46.  Muy a menudo la segregacion iba acompafiada de camparfias publicas destinadas a
instruir a la poblacién acerca de los peligros que entrafiaba interactuar con las personas
afectadas por la lepra. La erradicacion de la enfermedad del espacio publico se llevé a cabo
a expensas de los derechos de los afectados. En muchos paises estaba prohibido el
matrimonio entre personas afectadas y, en algunos, la esterilizacion forzada era una practica
habitual. El estigma era el dolo que subyacia a esa politica de los Estados, que sigue
afectando a la vida de las personas afectadas y sus familiares, o que constituye una
persistente vulneracién de derechos. El debido reconocimiento de esa vulneracidn sistémica
y masiva exige medidas de reparacion que no se limiten a reparar el dafio provocado a nivel
individual y reconocer a las victimas como titulares de derechos, sino que también
promuevan la integracién social. Dichas medidas pueden ser urgentes para muchas
personas afectadas, pero también para sus descendientes, teniendo en cuenta su edad. Las
segundas y terceras generaciones que viven en asentamientos para personas afectadas por la
lepra también deben beneficiarse de programas de reparacion complejos.

47.  El fundamento juridico del derecho a la reparacion se basa en las disposiciones de los
instrumentos internacionales de derechos humanos (Declaracién Universal de Derechos
Humanos, art. 8; Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, art. 2; Convencién
Internacional sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion Racial, art. 6;
Convencion contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes, art.
14; Convencion sobre los Derechos del Nifio, art. 39). La Asamblea General aprobé en 2005
los Principios y Directrices Basicos sobre el Derecho de las Victimas de Violaciones
Manifiestas de las Normas Internacionales de Derechos Humanos y de Violaciones Graves
del Derecho Internacional Humanitario a Interponer Recursos y Obtener Reparaciones,
segln los cuales la reparacién comprende la restitucion, la indemnizacién, la rehabilitacion,
la satisfaccion y las garantias de no repeticién. EI Comité de Derechos Humanos también ha
afirmado la obligacion que incumbe a los Estados en virtud del articulo 2 del Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos de promover cambios en las leyes, los
procedimientos oficiales y las practicas en el marco de la reparacion. En los principios y
directrices para la eliminacién de la discriminacién de las personas afectadas por la lepra 'y
sus familiares se pide la reunificacion de las familias separadas a consecuencia de las
politicas y préacticas existentes relacionadas con la lepra, de plena conformidad con el
articulo 23 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

48.  El Relator Especial sobre la promocion de la verdad, la justicia, la reparacion y las
garantias de no repeticion ha hecho un andlisis exhaustivo de las medidas de reparacion y
ha planteado la idea de que, idealmente, los programas de reparacion deben ser complejos
para permitir que los beneficios que distribuyen reconozcan plenamente la complejidad del
dafio producido (véase A/69/518). Por consiguiente, esos programas deben comprender
reparaciones tanto materiales como simbdlicas. La rehabilitacién debe ser una medida
central en los programas de reparacion, ya que las victimas de violaciones graves de los
derechos humanos suelen necesitar servicios de atencion de la salud especializados. Con el
objetivo de lograr un cambio sistémico y la no repeticion, los Estados deben poner en
practica una estructura de prevencion integral que utilice la educacidn, las artes y la cultura,
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los archivos y la documentacion para vincular los programas de reparacion con los procesos
de preservacion de la memoria.

49.  Enlos principios y directrices se pide que se preste atencién a la situacion actual de
los asentamientos para personas afectadas por la lepra y se enumeran los derechos de
quienes los habitan. Esta orientacién se ajusta a la observacion general nim. 4 (1991),
relativa al derecho a una vivienda adecuada, en la que el Comité de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales definio siete componentes del derecho a la vivienda: la seguridad
juridica; la disponibilidad de servicios, materiales, facilidades e infraestructura; los gastos
soportables; la habitabilidad; la accesibilidad; el lugar; y la adecuacion cultural. EI Comité
subray6 la universalidad del derecho a la vivienda y su interdependencia con otros
derechos. Los principios y directrices también reflejan el articulo 19 de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en relacion con el derecho a elegir de
manera auténoma y libre el lugar de residencia.

50.  Los programas de reparacion destinados a las personas afectadas por la lepra y los
miembros de su familia que hayan sufrido segregacion y separacién forzadas deben ser de
naturaleza compleja y abarcar medidas materiales, encaminadas a reparar las desventajas
estructurales, y medidas simbélicas, encaminadas a lograr un cambio sistémico, y deben
incluir la rehabilitacion, un proceso de preservacion de la memoria y el ejercicio efectivo
del derecho a la vivienda. Los derechos a la vivienda y a la propiedad también deben
concederse a los familiares de segunda y tercera generacion que viven en asentamientos
para afectados por la lepra. Incluso en los contextos en los que no se impuso en forma de
politica gubernamental oficial, la segregacion era producto de una estigmatizacién
sistémica y las personas que la sufrieron también deben tener derecho a beneficiarse de los
programas de reparacion.

51.  Dada su representacion social, profundamente arraigada, como simbolo de todo lo
que debe mantenerse alejado, la lepra constituye un poderoso ejemplo, particularmente
adecuado para ser citado en la educacion sobre los derechos humanos en general. Como
epitome historico de la deshumanizacién, tiene una notoria aptitud para ilustrar la
importancia de los derechos humanos en la construccién de una sociedad libre y justa.

En la préactica

52.  En el Brasil y el Japén se han aplicado medidas de reparacion de la segregacion
forzada. Ademas, el Jap6n ha promulgado leyes que establecen la reparaciéon para los
familiares y el estado de Minas Gerais (Brasil) ha concedido reparacion a las personas que
fueron separadas de sus padres en aplicacién de la politica oficial, si bien estas son
Unicamente aplicables en ese estado y la poblacién del resto del pais no ha recibido
reparacion alguna. En el Brasil, la regulacion de la tierra y la propiedad ha dado lugar a la
concesién del usufructo y la propiedad de algunas viviendas a las personas afectadas por la
lepra y sus familiares en los estados de Acre, Rio de Janeiro y Minas Gerais. Destacan en el
Japdn las iniciativas pioneras de preservacion de la memoria, como la creacién de museos y
la conservacion y estudio de la produccion artistica de las personas afectadas por la lepra
que sufrieron segregacion forzada. En ambos paises existen experiencias innovadoras de
gestion y prestacion participativas de servicios de atencion de la salud en antiguas
leproserias. En la Provincia China de Taiwan, la sociedad civil esta poniendo en marcha
estrategias para que las personas de edad afectadas por la lepra que siguen viviendo en
comunidades segregadas puedan vivir de manera digna. En Ghana y el Togo, las
organizaciones de la sociedad civil han reunificado a familias que vivian en centros
segregados ayudandolas, si era conveniente y factible, a regresar a su hogar.

Empoderamiento, con especial atencion a los grupos
vulnerables

53.  La Relatora Especial ha documentado el hecho de que la discriminacion relacionada
con la lepra es multidimensional y con frecuencia se entrelaza con la discriminacion de que
son objeto otros grupos marginados. Ademas, las consecuencias de la estigmatizacion por
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motivo de la lepra en la vida de las personas afectadas son proporcionales a su
vulnerabilidad y resiliencia. La Relatora Especial reconoce que el llamamiento que figura
en los principios y directrices para que se preste especial atencion y se proteja a los grupos
mas vulnerables a la discriminacion relacionada con la lepra sefiala a las mujeres y los
nifios como grupos destinatarios prioritarios. A fin de evitar los enfoques paternalistas de la
vulnerabilidad, la Relatora Especial subraya tres salvaguardias fundamentales: la
vulnerabilidad no es una caracteristica ontoldgica de un grupo de personas; la
vulnerabilidad suele ir asociada a la subordinacion, que la Relatora Especial entiende como
la devaluacién histérica de algunos grupos de personas por efecto de estructuras sociales
jerarquicas que, al producir y reproducir una distribucion desigual del poder, limitan
gravemente la autonomia y participacion de dichos grupos; y las politicas de reduccion de
la vulnerabilidad deben centrarse en fomentar la autonomia de las poblaciones destinatarias
promoviendo su empoderamiento.

54.  Si bien erradicar la vulnerabilidad tal vez no sea factible, reducirla mediante
politicas y arreglos institucionales si lo es. Reforzar el principio de autonomia implica no
solo reconocer la independencia de las opiniones, las opciones, los valores y las creencias
individuales, sino también crear las condiciones para que las personas puedan actuar de
manera autonoma. Un enfoque de la vulnerabilidad basado en los derechos humanos
implica hacer que los grupos en situacion de vulnerabilidad sean los beneficiarios
preferentes de las politicas publicas para garantizar su pleno disfrute de los derechos y
libertades fundamentales. La vulnerabilidad es un elemento central de la elaboracion de
normas de derechos humanos cuando en esas normas se tienen en cuenta factores como la
discapacidad, la edad, la situacién migratoria, la privacién de libertad, la condicion de
refugiado o el origen étnico. Ademas, el derecho internacional de los derechos humanos ha
reconocido la especificidad de las condiciones econdémicas, sociales y politicas de
determinados grupos y ha atendido a sus reivindicaciones con instrumentos especificos
destinados a proteger sus derechos, entre ellos la Convencién sobre la Eliminacion de
Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer, la Convencién Internacional sobre la
Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacion Racial, la Convencion sobre los
Derechos del Nifio y el Convenio sobre Pueblos Indigenas y Tribales, 1989 (nim. 169), de
la Organizacion Internacional del Trabajo.

55.  La obligacion de los Estados de proteger, promover y hacer efectivos los derechos
humanos esta indisociablemente unida, en el caso de las personas que viven en situaciones
de vulnerabilidad, a la adopcidn de todas las medidas necesarias para empoderarlas. Gracias
al empoderamiento, las personas marginadas o en situacion desfavorecida logran tener un
mayor control de su vida y potencian su compromiso democratico con una mayor
comprension critica de sus propios entornos y de su interaccién con las relaciones de poder
y las estructuras sociales hegemdnicas. Los elementos comunes a las diversas definiciones
existentes de empoderamiento son que se trata de un proceso, que tiene una dimensién de
compromiso colectivo y que implica la participacion activa, la reflexién critica, la
concienciacion, el entendimiento y el acceso y el control sobre decisiones y recursos
importantes. La Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible se basa en el reconocimiento de
que el desarrollo no se limita a la transformacion de las condiciones materiales de las
personas que se encuentran en situaciones desfavorecidas, sino que también implica
proporcionarles voz y capacidad de eleccion. El empoderamiento de los individuos y los
grupos puede contribuir a transformar las leyes, las politicas, las practicas, las normas y las
relaciones de poder.

56.  Por consiguiente, el empoderamiento es un concepto multidimensional que pone de
relieve la necesidad de que los Estados garanticen debidamente no solo los derechos civiles
y politicos, sino también el ejercicio efectivo de los derechos econémicos, sociales y
culturales, lo que supone una doble exigencia: permitir a las personas que reivindiquen sus
derechos y contribuyan activamente a conformar las decisiones, las politicas y las practicas;
y crear las condiciones para superar cualquier obstaculo al desarrollo personal y colectivo.
A fin de empoderar a las personas afectadas por la lepra y sus familiares, la Relatora
Especial exhorta a los Estados a que lleven a cabo una tarea investigativa que permita
determinar qué grupos son mas vulnerables a la discriminacién relacionada con esta
enfermedad y a que inviertan en la educacién, la participacion y el acceso a la justicia de
€S0S grupos.
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Educacion

57.  La educacion es un derecho humano y un medio para lograr el ejercicio efectivo de
otros derechos. Con ella se promueve la paz, se reduce la pobreza y se empoderan los
grupos desfavorecidos. En el articulo 26 de la Declaracion Universal de Derechos Humanos
se establece que uno de los objetivos del derecho a la educacién, ya sea publica o privada,
formal o no formal, es garantizar el pleno desarrollo de las personas y el respeto
generalizado de los derechos humanos y las libertades fundamentales. Estos mismos
objetivos se reafirman en el articulo 13 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales, en el que se refuerza el papel de la educacion en el pleno desarrollo
de la personalidad humana y en la capacitacién de todas las personas para participar en una
sociedad libre basada en la comprension mutua entre los diferentes grupos sociales. La
educacién es fundamental para hacer efectivos los derechos a la dignidad y la igualdad en
las relaciones sociales.

58.  En los principios y directrices se afirma el derecho de las personas afectadas por la
lepra y sus familiares a la igualdad de acceso a las oportunidades de educacion y al
progreso en la escuela, y se prohibe negar a nadie el ingreso en las escuelas y programas de
formacion o su expulsién por tener o haber tenido la lepra. También se recomienda que los
Estados adopten medidas que puedan alentar un mayor acceso de las personas afectadas por
la lepra a las oportunidades de educacion. Las disposiciones de la Convencion sobre los
Derechos del Nifio, la Convencidon sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacién contra la Mujer y la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad son fundamentales para hacer efectivos esos derechos.

59.  En su observacién general nim. 1 (2001), relativa a los propdsitos de la educacion,
el Comité de los Derechos del Nifio record6 el articulo 29 de la Convencién sobre los
Derechos del Nifio y subray6 la importancia trascendental de la educacion. La educacién
debe girar en torno al nifio, serle favorable y habilitarle. En la Convencién se afirma
claramente que el derecho del nifio a la educacion no solo se refiere al acceso a ella, sino
también a su contenido. EI Comité para la Eliminacion de la Discriminacién contra la
Mujer y el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad han sefialado que
los sistemas educativos pueden producir y reproducir la exclusién, y han elaborado
directrices para que los Estados puedan superarla. En su recomendacion general nim. 36
(2017), sobre el derecho de las nifias y las mujeres a la educacién, el Comité para la
Eliminacion de la Discriminaciéon contra la Mujer observé que la igualdad y la no
discriminacion en el marco del derecho a la educacion abarcaban tres aspectos: la igualdad
de acceso a la educacion; la igualdad de derechos en el sistema educativo; y la igualdad de
derechos por medio de la educacion. Es importante destacar que el Comité sefialé la
necesidad de materializar la igualdad en la forma de impartir la ensefianza y de orientar la
educacién hacia la transformacion de las situaciones sociales desfavorecidas y la superacion
del lugar estructuralmente desfavorecido que la mujer ocupa en la sociedad. En el
articulo 24 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad se pide
que se establezca la educacién inclusiva. En su observacion general nim. 4 (2016), relativa
al derecho a la educacidn inclusiva, el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad sefialo los factores que obstaculizaban el derecho a la educacion, a todos los
niveles y para todos los estudiantes, y las principales caracteristicas de la educacién
inclusiva, entre ellas: adoptar un enfoque que integrara a todas las personas; establecer un
ambiente que favoreciera el aprendizaje; y realizar ajustes razonables cuando fuera
necesario.

60.  Por consiguiente, el acceso a la educacion de las personas afectadas por la lepra y
sus familiares no es independiente de la creacion de un entorno inclusivo y propicio, en el
que el sistema logre diagnosticar y corregir las deficiencias relacionadas con el progreso
educativo. Del mismo modo, se espera que la educacion se convierta en un instrumento
para debatir con sentido critico, reconocer y difundir los derechos humanos de las personas
afectadas. Los Estados deben promover la cooperacion entre los sistemas de atencion de la
salud, asistencia social y educacién para evitar actitudes discriminatorias en el sistema
educativo. También deben garantizar la participacion de los padres o cuidadores y de la
comunidad, asi como la de los nifios afectados por la lepra y los hijos de las personas
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afectadas, de acuerdo con la evolucion de sus facultades, a fin de crear un entorno inclusivo
y propicio.

61. El ejercicio efectivo del derecho a la educacién por las personas afectadas por la
lepra y sus familiares debe basarse en la eliminacion de la discriminacion, la disponibilidad
de servicios educativos, la accesibilidad de todos los niveles de ensefianza, la promocién de
la capacitacion y las oportunidades de desarrollo de aptitudes y la realizacion de ajustes
razonables. Con ese fin, deben elaborarse estrategias que se basen en el contexto y las
necesidades especificas de las personas afectadas y sus familiares, en estrecha consulta con
ellas, y en las que se planteen las siguientes cuestiones: garantizar que los nifios afectados
por la lepra participen en igualdad de condiciones con los demas en los servicios educativos
y las actividades recreativas, de esparcimiento y deportivas; aumentar las tasas de
matriculacion y permanencia de los nifios afectados por la lepra en el sistema educativo;
mejorar los efectos de la educacion como factor de empoderamiento, dotando a los
estudiantes de capacidad para reivindicar y ejercer sus derechos; formar a los docentes para
que adopten estrategias constructivas que estimulen la autoestima y la confianza de los
alumnos; erradicar el analfabetismo entre las personas afectadas por la lepra; facilitar el
aprendizaje continuo y a lo largo de toda la vida, asi como la ensefianza técnica y
profesional, como partes integrantes del derecho a la educacion y el derecho a trabajar;
garantizar la disponibilidad de servicios de orientacion, métodos psicoeducativos y atencion
médica en los centros educativos; proporcionar ajustes razonables y apoyo a los estudiantes
que los necesiten; aprovechar el sistema educativo como una oportunidad para crear
conciencia acerca de la lepra y de los derechos humanos de las personas afectadas;
fomentar el derecho a la libertad de expresion y la participacién de los nifios afectados por
la lepra en todos los procesos de adopcion de decisiones que afecten a su vida, de
conformidad con la evolucidn de sus facultades y respetando sus propias elecciones sobre la
forma de expresarse, incluso mediante formas de expresion no escritas o no verbales;
designar las escuelas como principales centros de educacion sobre la lepra y sobre los
derechos humanos de las personas afectadas; utilizar la lepra como ejemplo paradigmatico
en la educacién sobre los derechos humanos; y, de conformidad con la recomendacion del
Comité para la Eliminacion de la Discriminacién contra la Mujer de que se garantice la
igualdad de derechos dentro del sistema, las facultades de medicina deben incluir la lepra
en sus planes de estudios y hacerlo de tal modo que se respeten plenamente las opiniones y
elecciones de las personas afectadas con respecto a una atencion de la salud digna y su
derecho al mas alto nivel de salud fisica y mental.

Participacion

62. La participacion tiene caracter multidimensional e incluye elementos de la
democracia representativa, la democracia participativa, las organizaciones y comunidades
no gubernamentales y las comunidades epistémicas, asi como la esfera familiar. Puede
desempefiar un papel en el empoderamiento de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares y al mismo tiempo permitirles que se conviertan en agentes de cambio. La
participacion en la adopcién de decisiones no es solo un derecho, sino que también es
fundamental para la elaboracion de respuestas mas eficaces a los problemas. La Relatora
Especial ya ha sefialado con anterioridad el hecho de que las personas afectadas por la lepra
son personas con conocimientos legos y ha pedido que se incluyan esos conocimientos en
las investigaciones cientificas sobre la lepra y en la reunion de datos y la formulacion de
politicas (véase A/HRC/38/42). Ademas, la participacion de las personas afectadas, las
organizaciones que las representan y las organizaciones no gubernamentales, asi como de
las instituciones de investigacion y capacitacion, debe ser un componente fundamental de la
formulacidn, aplicacion, supervision y evaluacion de todas las politicas relacionadas con la
lepra, que deben garantizar la transparencia y la democratizacion de la informacién y crear
los mecanismos necesarios para que los encargados de formular politicas, aunque también
el sector privado, rindan cuentas.

63. Las convenciones y tratados internacionales, particularmente la Declaracion
Universal de Derechos Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, la
Convencidn sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer y

GE.20-06083



A/HRC/44/46

GE.20-06083

la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad reconocen el derecho
de toda persona a la participacion politica y la representacién en los cargos publicos. El
hecho de que todas las personas puedan participar en igualdad de condiciones en los
asuntos publicos y tengan acceso a una representacion inclusiva es fundamental para el
ejercicio de la democracia y del derecho a la libre determinacion. Para que los grupos
infrarrepresentados puedan ejercer el derecho a la participacién en los cargos publicos y la
politica puede ser necesario adoptar medidas adicionales, por ejemplo medidas afirmativas,
como se establece en la Convencién sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacion contra la Mujer. La participacion en la vida publica es fundamental para
erradicar los estereotipos, los prejuicios y la exclusion. La exclusion o infrarrepresentacion
de algunos grupos en los procesos de adopcion de decisiones contribuye a la existencia de
sociedades segregadas y limita las posibilidades de los grupos desfavorecidos de proteger
sus propios intereses. Los principios y directrices defienden el derecho de las personas
afectadas por la lepra y sus familiares a participar en la vida politica y pdblica mediante la
aplicacion del principio general de igualdad y la prohibicién de la discriminacion.

64.  Enla Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad se indica un
aspecto fundamental de la promocion de la participacion de las personas afectadas por la
lepra y sus familiares. Indudablemente existen varias barreras sistémicas que dificultan la
participacion plena y significativa de los grupos marginados y a las que suelen enfrentarse
las personas afectadas por la lepra y sus familiares. Algunas de esas barreras son: el
analfabetismo y el bajo nivel de estudios; los impedimentos legales; la inaccesibilidad de
los procedimientos y requisitos administrativos; la inaccesibilidad e ininteligibilidad de la
informacién que se facilita; las barreras fisicas y ambientales; y la falta de mecanismos de
apoyo para superar las desventajas estructurales que se reflejan en una situacion
socioeconémica y educativa desigual e injusta. El articulo 29 de la Convencion reconoce
plenamente todas esas barreras y afirma la obligacion del Estado de promover activamente
los entornos propicios y garantizar la igualdad, la libre expresion, la accesibilidad, la
adaptacién de los procedimientos y el apoyo. La accesibilidad, condicion indispensable
para el ejercicio del derecho a la participacién, abarca la informacién, la comunicacién, las
infraestructuras y el transporte.

65. A fin de promover la participacion de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares, los Estados deben identificar y eliminar todas las barreras juridicas y todas las
practicas discriminatorias institucionalizadas. También puede ser necesario adoptar
medidas especiales de caracter temporal para garantizar la igualdad de hecho en la
participacién en los asuntos publicos, como establecié el Comité para la Eliminacion de la
Discriminacion contra la Mujer en su recomendacion general nim. 23 (1997), relativa a la
mujer en la vida politica y publica. Como se indica en la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, la adopcion de todas las medidas necesarias para lograr la
participacién sin barreras es una condicién indispensable, pues la participacién va aparejada
a la promocion activa del empoderamiento.

Acceso a la justicia

66. El acceso a la justicia es uno de los principales instrumentos de proteccion de los
derechos civiles, politicos, econémicos, sociales y culturales. Gracias a la garantia de
acceso equitativo y efectivo a la justicia, las personas pueden defender sus derechos,
impugnar situaciones de discriminacién y vulneracion de derechos y exigir a los encargados
de formular politicas que rindan cuentas. En la declaracion de la reunidn de alto nivel de la
Asamblea General sobre el estado de derecho en los planos nacional e internacional, los
Estados Miembros pusieron de relieve la importancia de la igualdad de acceso a la justicia
para todos y del fomento de la capacidad en materia de derechos juridicos y se
comprometieron a adoptar todas las medidas necesarias para prestar servicios justos,
transparentes, eficaces, no discriminatorios y responsables que promovieran el acceso a la
justicia, incluida la asistencia juridica. Un enfoque integral de la garantia de acceso a la
justicia debe tener en cuenta la pluralidad de los sistemas de justicia y dirigirse a los
tribunales formales, los organismos especializados, los mecanismos cuasijudiciales y los
sistemas de justicia tradicionales.
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67.  El Relator Especial sobre la extrema pobreza y los derechos humanos sefialé los
principales obstaculos que deben superar las personas en situacion de vulnerabilidad para
ejercer plenamente el derecho al acceso equitativo a la justicia, entre ellos: las barreras
sociales y culturales; las barreras juridicas y normativas; los obstaculos institucionales y
estructurales de la cadena de justicia; la asistencia letrada inexistente o insuficiente; y los
problemas estructurales de los procedimientos judiciales, entre los que se incluyen el
formalismo y las diferencias lingiisticas y culturales (véase A/67/278). En su
recomendacién general nim. 33 (2015), sobre el acceso de las mujeres a la justicia, el
Comité para la Eliminacién de la Discriminacion contra la Mujer sefialé un conjunto de
obstaculos experimentados por las mujeres y las nifias en el ambito del acceso a la justicia.
Muchos de ellos, como los estereotipos, las leyes discriminatorias, las formas
interseccionales de discriminacion, las practicas y los requisitos en materia probatoria, y el
hecho de que no se garantice sistematicamente que los mecanismos judiciales sean fisica,
econdmica, social y culturalmente accesibles, son los mismos obstaculos que encuentran las
personas afectadas por la lepra, especialmente las mujeres.

68.  Las personas afectadas por la lepra y sus familiares se encuentran entre las que se
han dejado més atras en lo que respecta al acceso a la justicia como medio para luchar
contra la discriminacion y defender sus derechos. Por un lado, la segregacion sistémica, la
marginacion, la vulneracién de derechos, los marcos juridicos discriminatorios y las
practicas institucionalizadas, junto con la subordinacién y la vulnerabilidad, han hecho casi
imposible que esas personas tengan acceso a la justicia. Por otro, estas han visto restringido
su derecho a la justicia debido a la concentracion de los tribunales y los 6rganos
cuasijudiciales en los centros urbanos y el consiguiente costo econémico y en tiempo que
tiene trasladarse a esos lugares, asi como por la falta de accesibilidad de los
procedimientos, la informacién y la documentacion, el hecho de que no se disponga de
asistencia letrada, las numerosas deficiencias del sistema judicial y el desconocimiento de
los defensores publicos y el personal judicial.

69. A fin de hacer efectivo el derecho a la justicia y aumentar los conocimientos en
materia de derechos humanos de una poblacion que se enfrenta a restricciones financieras,
fisicas y de conocimientos, los Estados deben adoptar todas las medidas necesarias para:
eliminar las barreras econdémicas mediante la prestacion de asistencia letrada; eliminar las
barreras linglisticas y culturales mediante la prestacion de servicios de traduccion e
interpretacion, asistencia para las personas analfabetas e interpretacion intercultural;
establecer alianzas con los sistemas de justicia tradicionales para que se adopte un enfoque
de la lepra basado en los derechos en contextos de pluralismo juridico; registrar
sisteméaticamente los casos de discriminacion para facilitar la investigacion y el analisis de
los factores de riesgo y para proporcionar recursos rapidos, adecuados, holisticos, eficaces y
proporcionales, con mecanismos de facil acceso para presentar denuncias de
discriminacion; impartir capacitacion al personal judicial acerca de cuestiones relacionadas
con la lepra; y fomentar la capacidad en materia de derechos humanos fundamentales de las
personas afectadas por la lepra y sus familiares.

En la préactica

70.  En algunos paises, como el Brasil y Nepal, las personas afectadas por la lepra han
participado en drganos colegiados, grupos de trabajo instituidos oficialmente y comités. En
paises como el Brasil, la India y el Japdn, la existencia de planes de accion dirigidos a
proteger a los grupos vulnerables, que pueden abarcar la inclusion de las personas con
discapacidad, la eliminacion de la violencia contra la mujer y la proteccion de los derechos
de los nifios y las personas de edad, pueden beneficiar a las personas afectadas por la lepra
y a sus familiares. No obstante, es necesario que esas personas figuren como el principal
grupo destinatario de esas politicas y hacer un seguimiento de los efectos y resultados de
estas Ultimas. Cabe destacar también la labor desempefiada por algunos grupos de la
sociedad civil, como el MORHAN en el Brasil o Leprosy Mission y Leprosy Society en la
India, en la promocion y la prestacion de apoyo a las mujeres afectadas por la lepra para
que asuman puestos de liderazgo en sus organizaciones y en los foros de participacion
institucional.
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Conclusion y recomendaciones

71. Las recomendaciones para aplicar el marco de politicas presentado en este
informe ya estan integradas en sus cuatro esferas principales ya mencionadas. La
Relatora Especial sefiala a la atencion los siguientes principios operativos basicos para
la aplicacion de una politica basada en los derechos dirigida a eliminar la
discriminacion de las personas afectadas por la lepra y sus familiares y promover su
inclusion:

a) Debido reconocimiento de las personas afectadas por la lepra y sus
familiares como titulares de derechos;

b) Igualdad sustantiva y gobernanza inclusiva como paradigmas béasicos de
las politicas de lucha contra la discriminacién;

c) Ajuste o creacién de arreglos y dispositivos institucionales adecuados;

d) Participacion significativa del grupo destinatario, cuyos miembros deben
reconocerse como personas con conocimientos legos, en la formulacién de politicas, el
seguimiento y la evaluacion;

e) Elaboracion de medidas afirmativas especiales de caracter temporal
cuando sea necesario;

f) Recopilacién sistematica de datos que presente su desglose no solo por
variables demograficas, ambientales, socioeconémicas y culturales, sino también por
los diversos motivos de discriminacion reconocidos en el derecho internacional de los
derechos humanos, y respeto de los principios de participacion y privacidad;

0) Mecanismos de vigilancia y rendiciéon de cuentas que den a conocer la
informacidn con transparencia;

h) Establecimiento de mecanismos accesibles para presentar denuncias por
vulneraciones de derechos;

i) Asignacion presupuestaria adecuada a nivel nacional y subnacional, con
objetivos, indicadores y puntos de referencia;

J) Cooperacién internacional, que es fundamental para apoyar la
promocion de politicas de derechos humanos dirigidas a las personas afectadas por la
lepray sus familiares en los paises de ingresos bajos.

72. Teniendo en cuenta la prevalencia mundial de la lepra, los recursos que
deberian dedicar los Estados Miembros serian modestos, mientras que la inversién
daria un rendimiento enorme en términos de promocién de los derechos humanos de
los grupos extremadamente vulnerables, especialmente en el contexto de la
consecucion de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible.
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