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Prólogo al Informe

1. DITEC es una Asociación civil sin fines de lucro ubicada en la República Oriental del Uruguay que actúa a nivel nacional, regional e internacional, para promover el cambio social sostenible. Coordina acciones para fortalecer el movimiento asociativo y representar a las personas con enfermedades poco frecuentes, creando espacios de colaboración conjunta y permanente para compartir conocimientos, experiencias y buenas prácticas en las áreas: a) sanitaria y b) inserción social, educativa y laboral.

2. DITEC presenta este informe para la 135a Sesión del Comité de Derechos Humanos, ocasión en que se examinará el Sexto Informe Periódico de Uruguay.

3. Este informe ha sido elaborado en el marco del proceso de diálogo e intercambio entre organizaciones de la sociedad civil impulsado por la Asociación Nacional de Organizaciones No Gubernamentales Orientadas al Desarrollo (ANONG). Dicho proceso tuvo por objetivo contribuir al fortalecimiento de la sociedad civil a través del desarrollo de capacidades para el seguimiento de las recomendaciones realizadas al Estado en virtud del seguimiento al Pacto, la participación y la articulación de las organizaciones para la producción de informes, la incidencia y el diálogo con el Estado.

4. El objetivo de este informe es contribuir al fortalecimiento del Estado de Derecho y a la protección efectiva de los derechos civiles y políticos, en el país. 

5. Este informe responde, desde la perspectiva de la sociedad civil, a algunas de las consultas realizadas en la Lista de cuestiones (CCPR/C/URY/QPR/6).

6. DITEC expresa su satisfacción por los logros alcanzados en varios aspectos y, a continuación, señala otros sobre los que aún es necesario avanzar, a efectos de garantizar el pleno ejercicio de los derechos.
A. Información general sobre la situación de los derechos humanos a nivel nacional, incluyendo nuevas medidas y desarrollos relacionados con la implementación del Pacto
No discriminación y derechos de las minorías
Respuestas al párrafo 5 de la lista de cuestiones

7. En 2003 Uruguay reformó su Código Civil. Al año siguiente, aprobó la Ley N° 17.817, que declaró de interés nacional la lucha contra todas las formas de discriminación. Esta ley estableció la creación de una Comisión Honoraria contra el Racismo, la Xenofobia y todas las formas de Discriminación (CHRXD) cuyas responsabilidades habrían de incluir, entre otras, el seguimiento y la presentación de informes sobre el cumplimiento de las leyes contra la discriminación,  la elaboración de propuestas para lograr un mayor cumplimiento de estas leyes, el diseño e implementación de campañas educativas para combatir las actitudes discriminatorias y la prestación de un servicio de asesoramiento gratuito para las víctimas de la discriminación.  Destacamos que esta ley, en su primer artículo, encomienda que la CHRXD sea el organismo asesor del Poder Ejecutivo, en los temas mencionados.

8. DITEC fue integrante de la CHRXD y, durante el período 2013 – 2020, se trabajó muchísimo en las diversas áreas relativas a todas las formas de Discriminación. 
Entre los principales casos abordados se señalan los avances para combatir la discriminación en los procesos de formación militar. Tal es el caso de una alumna de la Escuela de Aeronáutica de la Fuerza Aérea quien decidió ser madre y no se le permitió continuar con la carrera. 
Celebramos los avances, ya que logramos reunirnos con representantes de la Fuerza Aérea y se redactó un nuevo formato sobre las condiciones de ingreso a la Escuela de Aeronáutica, que fue aprobado mediante Decreto 325/016, modificándose el Decreto 470/007. Además, se modificaron las condiciones de ingreso y egreso para la Escuela Militar (Decreto 864/988) y la Escuela Naval (Decreto 219/003). 

9. A pesar del trabajo desarrollado por la CHRXD, la cadete obligada a solicitar la baja por quedar embarazada cuando cursaba el último año para egresar de la Escuela Militar de Aeronáutica, continúa sin resolverse. A pesar de las intervenciones de la CHRXD y la Institución Nacional de Derechos Humanos y Defensoría del Pueblo (INDDHH) ante la denuncia, El Estado no aceptó las recomendaciones. 

10. La CHRXD se expidió el 3 de marzo de 2016 solicitando se diera cumplimiento a la normativa nacional e internacional en la materia.  Por su parte la INDDHH, a través de las resoluciones expedidas el 9 de marzo de 2016 y el 29 de enero de 2019 expresó que es «indiscutible» que en el proceso de desvinculación de la joven madre existió responsabilidad del Estado por la lesión de sus derechos fundamentales. Sin embargo, hasta el día de la fecha, el Estado uruguayo sigue omiso en el cumplimiento de las normas, sin hacer lugar a la recomposición de la carrera y la reparación de los daños.

11. Este caso también lo enmarcamos en los parámetros de Igualdad entre el hombre y la mujer (arts. 2, 3, 25 y 26 del Pacto) puesto que no existía tal igualdad en el momento de los sucesos. Los hombres que iban a ser padres reconocían a sus hijos (les daban el apellido) una vez que egresaban de la Escuela. Esto evidenciaba el hecho que los hombres pueden «disimular» su paternidad, mientras que las mujeres no pueden hacer lo propio con su maternidad.

12. Dentro de las acciones que el Estado uruguayo debe desarrollar para reparar a las personas violentadas y garantizar la no repetición de los hechos señalamos: a) poner a disposición todos los recursos educativos para que las personas puedan continuar el proceso formativo y acceder al egreso cumpliendo la normativa vigente para todas las Escuelas Militares (Ley N° 18.437); b) proceder a la recomposición de las carreras interrumpidas; c) reparar los daños causados y d) respetar la etapa del amamantamiento.

13. En el marco de la CHRXD se realizó el trabajo de interseccionalidad para el abordaje de las denuncias sobre discriminación lo que permitió analizar cómo se superponen las vulnerabilidades en casos de afrodescendencia, situación de discapacidad, condición de migrante, entre otras.

14. La CHRXD trabajó en articulación permanente con el Ministerio de Educación y Cultura, órgano que la preside, y con la INDDHH. Con esta última firmó, en 2018, un protocolo para la coordinación de denuncias y peticiones. 

15. La CHRXD, a su vez, dialogó con el Poder Judicial para la inclusión en el Código Penal del artículo 149. 5 que trata del derecho de admisión, aún en estudio. 

16. Sin dudas, la existencia de organismos que propicien la participación de la sociedad civil en las diversas áreas de la protección de los derechos humanos y, específicamente en la de la igualdad y la no discriminación, resulta clave. Sin embargo, en el último año la CHRXD se debilitó, ya los recursos humanos, técnicos y administrativos fueron cesados, pues su contratación provenía de la anterior administración de gobierno. En este escenario, es perfectamente posible afirmar que todos los avances producidos a partir de la creación de la CHRXD corren riesgo de regresión tras la carencia de presupuesto para su trabajo. Además, dos miembros representantes de la sociedad civil han renunciado, permaneciendo solo una organización. Las causas de tales son el enlentecimiento de los procedimientos —al punto de volverla prácticamente inoperante— y, a su vez, la ausencia de recursos humanos como es el caso de abogados expertos en legislación, que en estas instituciones se tornan un punto clave. Hasta el día de hoy, las organizaciones no han tenido respuesta a su renuncia. 

B. Información específica sobre la implementación de los artículos 1 a 27 del Pacto, incluyendo en relación a las recomendaciones anteriores del Comité
Personas con discapacidad
Respuestas al párrafo 26 de la lista de cuestiones

A 12 años de aprobada la Ley N° 18.651 establece un sistema de protección integral a las personas con discapacidad, tendiente a asegurarles el acceso a la atención de salud, la educación, la rehabilitación. Sin embargo, existen múltiples casos en que las personas con discapacidad no acceden a sus derechos, viven sin poder ejercer sus derechos civiles y políticos, de libertad de pensamiento, de opinión, etc.; de participación; de no discriminación.

17. La Clínica del Litigio Estratégico de la Facultad de Derecho de la Universidad de la República (UDELAR) lleva adelante demandas de amparo contra el Estado uruguayo. El Consultorio Jurídico brinda asesoramiento jurídico y patrocinio judicial en diversas temáticas, a personas de sectores socioeconómicos más vulnerados. En particular, sus acciones para garantizar el acceso a medicamentos de alto costo, son particularmente exitosas. 

18.  El tiempo es un factor determinante cuando está en juego la vida y la salud de una persona. Por tal razón, la acción de amparo es un recurso utilizado para lograr respuestas eficientes y eficaces por parte del Estado. Se trata de un proceso sumarísimo que se dilucida en días o semanas, a cargo de un juez de primera instancia, que tiene por objeto la protección de derechos y libertades reconocidos en la Constitución. 

19. La Ley N° 19.889 de Urgente Consideración (LUC) trajo novedades en esta área: 25% de los bienes decomisados del narcotráfico debe ser transferido al Fondo Nacional de Recursos (FNR) para financiar procedimientos de medicina altamente especializada y medicamentos de alto precio. Sin embargo, se ha hecho público el reclamo que dicha disposición no está cumpliendo[footnoteRef:1].  [1:  Ver declaraciones del Dr. Juan Ceretta, Director de la Clínica de Litigio Estratégico de la UdelaR, disponibles en: https://ladiaria.com.uy/justicia/articulo/2022/2/juan-ceretta-reclama-por-incumplimiento-del-articulo-de-la-luc-que-establece-que-25-de-los-decomisos-del-narcotrafico-son-para-financiar-tratamientos-y-medicacion-de-alto-precio/
] 


20. [bookmark: _GoBack]En particular, el Fondo Nacional de Recursos (FNR) financiará medicación de alto costo para tratar atrofia muscular espinal (AME): una enfermedad neuromuscular hereditaria que causa degeneración y debilidad muscular progresiva por la pérdida de células nerviosas en la médula espinal y parte del cerebro. Ese padecimiento implica debilidad y atrofia para los músculos utilizados para gatear, caminar, sentarse y controlar los movimientos de la cabeza. 

21. En Uruguay hay 44 personas con atrofia muscular espinal en sus cuatro diferentes tipos, según el avance de la dolencia. 

22. Dieciocho chicos tuvieron que judicializar sus casos para obtener su medicación y después de dos años, seis chicos, reciben otro tratamiento, por uso compasivo, de distinto laboratorio. 

23. El Ministerio de Salud Pública mandató al FNR trabajar con el Banco de Previsión Social (BPS), a través del Centro de Referencia Nacional de Defectos Congénitos y Enfermedades Raras (CRENADECER), para comenzar la financiación un fármaco específico, es decir para un tratamiento.

24. En Uruguay hay tres tipos de tratamiento para la AME que deben ser cubiertos, de acuerdo a la necesidad de cada paciente. Así también, el principio de igualdad y no discriminación exige que el acceso a los tratamientos adecuados alcance a todas las personas que sufren enfermedades poco frecuentes (EPOF) y enfermedades oncológicas. Por tal razón, el Estado debe cumplir la disposición legal de derivar progresivamente el 25% de los bienes decomisados en la lucha contra el narcotráfico para que las respuestas puedan solventarse. 

25. Para las personas con discapacidad el acceso a la salud durante la pandemia del COVID – 19 ha sido especialmente vulnerado. En particular, el colectivo de personas hipoacúsicas y sordas ha realizado denuncias al respecto, ante la oficina de Defensa del Usuario de los Hospitales Saint Bois, Pasteur y Reumatología, con copia al Directorio de la Administración de los Servicios de Salud del Estado (ASSE). A la fecha no ha habido ninguna respuesta a tales denuncias. La Ley N° 19.905 reguló «el uso de máscaras de protección facial u otros dispositivos de prevención de contagio que permitan la lectura de labios toda vez que se entable comunicación con personas que necesiten leer los labios para poder comprender a su interlocutor». Sin embargo esta disposición no se aplicó y muchas personas con hipoacusia, quedaron sin ser atendidas. Porque tampoco se le permite que los pacientes con discapacidad, ingresen acompañados a la consulta.

26. Resulta indispensable que el Estado protocolice las disposiciones referidas a la adaptación de las medidas de protección sanitaria frente a la pandemia del COVID – 19 para las personas sordas e hipoacúsicas, lo que incluye tanto a los dispositivos faciales que permiten la lectura de labios como el ingreso de acompañantes a la consulta médica. 

27. [bookmark: _gjdgxs]De manera general, resulta imprescindible que la información y comunicación sobre los distintos servicios públicos y privados sea accesible e inclusiva, para hacer efectivos los derechos en igualdad de condiciones.  

28. En Uruguay no existe legislación que haga obligatoria la comunicación accesible. Esto es imprescindible en los portales digitales del gobierno nacional y los departamentales. Entre las principales pautas debería: i) realizarse el ajuste razonable de la información pública; ii) garantizar un sistema de apoyos para la accesibilidad de las personas a distintas tareas (tomar decisiones, cuidar a su familia, administrar sus bienes o firmar documentos); iii) garantizar que los canales de televisión por aire subtitulen su programación para que las personas que hablan con lengua de señas, personas que no hablan con lenguas de señas, personas adultas mayores que van perdiendo la audición, accedan a la información. Al respecto, el Comité de Derechos Económicos, Sociales y Culturales, en su observación general núm. 5 (1994) sobre las personas con discapacidad (párr. 15) expresó que los ajustes razonables son una parte intrínseca de la obligación de no discriminar cuyo cumplimiento debe ser inmediato en el contexto de la discapacidad. 

29. Al respecto, se enfatiza que Uruguay no cuenta con medidas de apoyo y ajustes razonables adecuados para que las personas con discapacidad ejerzan su capacidad jurídica en procesos judiciales y puedan ejercitar el derecho al voto. 

30. “Toda persona tiene capacidad de goce de sus derechos, pero no todas las personas tienen la plena capacidad de ejercicio. En nuestro orden jurídico vigente la capacidad de ejercicio requiere que la persona tenga discernimiento. El discernimiento es un concepto médico y la capacidad es un concepto jurídico. En nuestro derecho la “falta de discernimiento”, constatada judicialmente, tiene efectos jurídicos que afectan la capacidad de ejercicio”[footnoteRef:2]. [2:  Informe del MNPT-Uruguay ] 


31.  La discriminación a las personas con discapacidad motriz e intelectual en las exoneraciones para la importación de vehículos. En el trámite por el que se solicita la actuación de una junta médica no existen criterios estandarizados y armónicos para certificar la discapacidad. Se ha solicitado la intervención de la INDDHH ya que el Ministerio de Salud Pública no contestaba la interposición de recurso. Pero no se ha logrado satisfacer dicho reclamo.

32. Para las personas con discapacidad, la Vivienda, ha sido vulnerado por BHU, y ANV. Seríamos unas 28.000 personas afectadas, unos 7.200 créditos en Unidades Reajustables (UR), que se ajustan periódicamente en función del Índice Medio de Salarios. 

33. La INDDHH, realiza dos recomendaciones (año 2013 y 2020): Que existe un enriquecimiento injusto del BHU en detrimento de los deudores en Unidades Reajustables puesto que éstos le reintegran al Banco el capital. Son créditos viejos, emitidos en los años 80 y 90. Las cuotas de esos préstamos en UR se continúan ajustando año a año. Las cuotas subieron por encima de la inflación, se considera que se han vuelto impagables. Sufrimos discriminación.
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