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Dignidad y derechos

Los programas sociales son instrumentos de avance hacia el hori-
zonte ético-politico que proponen los derechos humanos. Se trata
de la igualdad y la libertad de las personas. Uruguay inici6 con la
Reforma Social un proceso de transformacioén destinado a impul-
sar la perspectiva de derechos humanos, inclusion e integracion
social.

Es central, entonces, que el Estado se oriente por el primero de los
derechos: el de la igualdad y la no discriminacion. Esto implica la
voluntad expresa de revertir situaciones de desigualdades injustas
—intolerables— por razones de género, orientacion sexual, gene-
racion y etnia/raza, entre otras.

No basta con buenos disefios de politica publica. Debemos, como
servidores publicos, sensibilizarnos en la tematica. Por tal razén
la Direccién Nacional de Politica Social inici6 un ciclo de charlas
de capacitacién y formacién cuyos contenidos compartimos en
estas publicaciones.

Les proponemos sumarse a su lectura y, a través de ella, a nuestro
trabajo por hacer efectivo el articulo primero de la Declaracion
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Universal de Derechos Humanos: “Todos los seres humanos nacen libres e igua-
les en dignidad y derechos y, dotados como estdn de razon y conciencia, deben
comportarse fraternalmente los unos con los otros”

Andrés Scagliola
Director Nacional de Politica Social



Presentacion

El Departamento de Perspectivas Transversales de la Direccion
Nacional de Politica Social, estd abocado a la construccién de po-
litica social desde la perspectiva de Derechos Humanos. Para ello
es necesario sensibilizarnos y educarnos en igualdad y no discri-
minacion, esto exige de un gran esfuerzo de revision de las prac-
ticas y politicas estatales.

La primera serie de este trabajo “Charlas de formacion en Dere-
chos Humanos” se compuso de la publicacion de encuentros que
se realizaron a la interna del MIDES para abordar diversos temas
desde esta mirada. Las mismas llevaron a reflexionar sobre las
practicas estatales y en qué medida las mismas reproducen pautas
sistémicas de discriminacion. La segunda etapa fue denominada
“Pensando en Derechos Humanos” invitamos a diversas personas
a reflexionar y opinar sobre temas concretos como la migracion,
la afrodescendencia, el parto, las sexualidades, las lenguas, los cui-
dados y las vivencias de las discapacidades.

Este trabajo y sus repercusiones han superado ampliamente las
expectativas y ha permitido concebir una tercera serie denomi-
nada “Hilando derechos” donde la intencién es concretar como
las diferentes implicancias de la vida social pueden concebirse
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desde una 6ptica de derechos humanos. Les invitamos a indagar cémo desde
esta mirada se evidencia la interconexién de los derechos, su interrelacién y su
indivisibilidad. Asi, en esta tercera instancia abordamos la literatura y el lengua-
je inclusivo como instrumentos para la convivencia, la educaciéon ambiental, la
diversidad religiosa, entre otros temas.

Cabe sefialar que cada una de las publicaciones expresa exclusivamente la opi-
nion de su autor/a.

Repetimos que la intencion es abordar diversos temas desde la dptica de Dere-
chos Humanos. Permitiéndonos, en una lectura amigable, acercarnos y ampliar
el espectro, con un tratamiento y abordaje integral que aporte a la construccion
de un Uruguay incluyente.

Las acciones del Estado en materia de politica social deben orientarse a garan-
tizar la igualdad de oportunidades para todas las personas en el ejercicio de sus
derechos. Esto implica una voluntad expresa de revertir situaciones de discrimi-
nacion y de desigualdades injustas. Los invitamos a reflexionar en esa direccion.

Patricia Gainza
Responsable del Departamento de Perspectivas Tranversales
Direccion Nacional de Politica Social



Presentacion del Departamento de
Perspectivas Transversales / DNPS

La Division de Investigacion y Perspectivas Transversales de la
Direccién Nacional de Politica Social fue creada en marzo de
2010 y tiene como objetivo mejorar la calidad de las politicas pu-
blicas sociales a través de la investigacion y el conocimiento sobre
la realidad en la que se pretende operar y las distintas técnicas
posibles para ello. Incidir en el disefio de la politica social desde
una perspectiva de derechos humanos, en el sentido de incorpo-
rar crecientemente el conocimiento académico del objeto a los
procesos de disefio e implementacion.

Asimismo, tiene como objetivo la transversalizacién en el disefio
e implementacion de la politica social las perspectivas de dere-
chos humanos, igualdad y no discriminacién, género, generacio-
nes y etnia/raza.

El Departamento de Investigacion y Propuestas tiene como obje-
tivo especifico apoyar la investigacion y generacion de propuestas
para mejorar la calidad de las politicas sociales, promover nuevas
lineas de investigacion que den sustento académico al disefio de la
politica social, desarrollar protocolos de disefio de programas so-
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ciales del Mides y fortalecer el conocimiento de la oferta de programas sociales
del Estado uruguayo.

El Departamento de Perspectivas Transversales tiene como objetivo transver-
salizar la perspectiva de derechos humanos, igualdad y no discriminacion, asi
como las dimensiones de género, generaciones y etnia/raza, en las politicas so-
ciales, con énfasis en los derechos econdmicos, sociales, culturales y ambien-
tales, apuntando a la generacién de indicadores de progreso y promoviendo la
participacion de la sociedad civil en el disefio de politicas.

Las lineas de accion desarrolladas por el Departamento de Perspectivas Trans-
versales son las siguientes:

Coordinacion general de las actividades enfocadas en derechos
humanos y derechos econdémicos, sociales, culturales y ambien-
tales (DESCA) de la Direccion Nacional de Politica Social.
Produccion de documentos y debates sobre la tematica derechos hu-
manos y Derechos econdmicos, sociales y culturales (DESC) aplica-
dos a las politicas sociales.

Creacion de lineamientos para la formacién interna del personal
del MIDES en temas de derechos humanos y DESC.
Elaboracién de insumos sobre derechos humanos y DESC para
el disefo de las politicas sociales.

Coordinacién y articulacién con otros organismos de gobierno
en temas de derechos humanos y DESC.
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. Coordinacion y articulacion con instancias de la sociedad civil para
el desarrollo de estrategias particulares a grupos vulnerables como
poblacion trans, inmigrantes y retornados, afrodescendientes, mu-
jeres rurales, personas viviendo con VIH.

. Asesoramiento y articulacién con otras instancias del Ministerio
en la elaboracion de nuevos sistemas de disefio y evaluacion de
politicas sociales desde una perspectiva de derechos humanos.






O Mas aca de las cifras, las personas

Yo no soy un asesino, ni un demente, entonces porqué debo
esconderme y no poder decir que vivo con Sida, como vivi-
ria con una cardiopatia o cdncer? ;Por qué debo esconder
mi nombre para ser tratado igual a cualquier ser humano
sano? ;Por qué tengo que renunciar, con mis pocos afios, a
todas las aspiraciones de progreso y bienestar? ;Ustedes lo
saben? Pues yo no. (Mario Lopez, primera persona con VIH
en hacer publica su condicion, 1990)

La primera persona con VIH tratada en el pais era uruguaya y
habia sido diagnosticado en la ciudad de New York, donde re-
sidia:

Estaba gravemente enfermo y decidio regresar a Uruguay.
Tenia un extremo deterioro y un adelgazamiento impor-
tante... Tomamos medidas de aislamiento de varios tipos,
porque sabiamos que era una enfermedad mortal y no
sabiamos avin cémo se transmitia. Usabamos tapabocas,
guantes y sobre tunicas...Recuerdo la insistencia de los
medios por verlo y entrevistarlo, lo que no permitimos por
su privacidad y porque él también lo solicitaba, porque lo
vivia como estigmatizante... Venia del epicentro de la epi-
demia, donde habia un movimiento muy hostil contra los
enfermos... Unos arios después aparecieron nuevos casos,
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que eran de pacientes de las Mutualistas pero los mandaron a la Cdtedra
porque era una patologia muy poco conocida y ningiin hospital o centro
queria atenderlos, lo que por un lado fue bueno porque nos permitio acu-
mular experiencia...En 1986 se empez6 a tratar a los pacientes con AZT,
acd y en el mundo, pero no habia grandes mejorias y tenia muchos efectos
colaterales. Recién en 1996, cuando se comenzo a aplicar la triple terapia,
cambid la historia de la enfermedad. Hoy es una enfermedad crénica, que
puede ser contenida y manejable...

Este breve relato pertenece a uno de los testigos clave de los 30 afios de epidemia
en el Uruguay, el Dr. Eduardo Savio, médico de guardia en servicio aquel dia
de finales de julio de 1983 en el Servicio de Enfermedades Infecto Contagiosas
(SEIC) Ministerio de Salud Publica (MSP); y hoy Profesor Grado 5 de la Céte-
dra de Enfermedades Infecciosas de la Facultad de Medicina de la Universidad
de la Republica. Unas pocas frases que sintetizan toda la complejidad del en-
trecruzamiento de las multiples dimensiones, tensiones y desafios del VIH a
nivel nacional y mundial: el desconocimiento y los miedos, la muerte presente,
el repliegue defensivo, la desinformacion, los aprendizajes clinicos y sociales, las
violaciones a la intimidad, la discriminacion, las vulnerabilidades superpuestas,
las actitudes de compromiso profesional y ético, la vivencia de una enfermedad
cronica, la convivencia con las personas con VIH.

La aparicion de la epidemia se configuré en un fendmeno social total que in-
terpeld a todo el conjunto de las esferas sociales: las modalidades de atencion
en salud, los medios de comunicacion social, el sistema de educacion formal, las
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relaciones Estado/sociedad civil, la produccion y divulgacion del conocimiento
cientifico, los sistemas de proteccion social, asi como las pautas bésicas de con-
vivencia e interaccion social, se vieron cuestionadas por una enfermedad que va
mas alld del espacio publico y sacude fuertemente los lugares més reconditos de
la privacidad individual, de los relacionamientos intimos, de la sexualidad, los
afectos y las preferencias de las personas.

La epidemia del VIH resquebrajé muchas de las certezas que la modernidad
habia instaurado en la manera de vivir y pensar nuestras sociedades, al mismo
tiempo que, con la misma violencia, radicaliz6 las fragilidades sociales, politi-
cas, de muchas regiones y paises, Latinoamérica y Uruguay incluidos. Sin ahon-
dar en el tema y s6lo a modo de indicador poderoso, es pertinente mencionar
las primeras campafias publicas de prevencién en nuestro pais, producidas en
torno al miedo, la desconfianza del otro/a, la admonicién moral, el riesgo de
muerte, el deterioro de los cuerpos, el disciplinamiento de los vinculos. Repeti-
dos intentos que apuntaban a intervenir en la trama plural de comportamientos
afectivo sexuales o relacionados con los consumos de sustancias desde la ad-
vertencia moral o la racionalidad pura (tipo causa - efecto) y que fueron con-
figurando un escenario de representaciones sociales, de actitudes y reacciones
respecto del riesgo del VIH y de las personas con VIH, cuyos efectos indeseados
aun se dejan sentir:

El ser humano trata siempre de generar defensas, aunque muchas veces
terminan siendo una trampa. Contra el Sida la sociedad se ha defendido.
Ha ido tratando de buscar culpables, de alejarse de los “monstruos conta-
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giadores”. Es asi que se observan todo tipo de actos de marginacion, con
toda la fuerza de la “garra charriia”. Si no sabemos como curar el mal o
qué hacer para no contraerlo, lo mejor es alejarnos de quienes lo tienen,
José Pedro Claridget, fundador de ASEPO, 1991."

Estas primeras y fallidas estrategias, que ciertamente no fueron patrimonio de
nuestro pais, trajeron controversias y polémicas reintroduciendo lo que se ob-
viaba, la necesidad de contemplar un ser humano integral, sujeto de razon, de
afectos (y deseos) y relaciones sociales, y la necesidad de reafirmar los rumbos
estratégicos y éticos hacia los cuales encauzar esfuerzos, recursos y politicas
para una respuesta mas efectiva. Esto es, promover comportamientos saluda-
bles, duraderos, razonados, sentidos, apropiados, condicién de sustentabilidad
y de salud publica, por un lado; y por otro, reafirmar una sociabilidad solidaria,
plural, inclusiva, condicién de democracia, equidad y justicia.

Impactos multiples del diagnostico positivo al VIH

Vemos que puiblicamente el VIH-Sida es algo de lo que no se habla. Por
ejemplo, ningiin politico habla del Sida. Estamos en eso como en los co-
mienzos. Queremos que se hable, que se nos acepte como seres humanos...

1. Idem.
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Nos sentimos tratados como raros, como ‘sidosos'. Eso nos ofende y nos
dania.’

A tres décadas largas de la aparicion de las primeras personas diagnosticas con
VIH y de multiples intervenciones en los campos de derechos humanos, in-
vestigacion, prevencion, tratamientos, con indudables logros nacionales y lo-
cales, persisten aun situaciones criticas que impactan directamente en la salud,
ciudadania y esperanza de vida de las personas afectadas, con y sin VIH. En
2009, ONUSIDA, Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) y UNICEF
publicaban un informe conjunto donde se hacia una evaluacién de los avances
logrados por los diferentes paises de América Latina y el Caribe en relacion al
doble objetivo fijado en la Declaracién de Compromiso del 2006 de, por un
lado, alcanzar el acceso universal a la prevencion, a la atencion, al tratamiento y
al apoyo en materia de VIH; y, por otro lado, cumplir con las metas propuestas
en los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) 4, 5y 6, es decir reducir la
mortalidad infantil, mejorar la salud materna y detener la epidemia del VIH.

Entre los 5 retos transversales identificados como prioritarios para la region se
senala:

los adelantos limitados en la promocién y defensa de los derechos humanos
relacionas con el VIH y la equidad de género, asi como el estigma y la dis-

2. Laura Pérez, referente de la Red Uruguaya de Personas que Viven con VIH, y Punto Focal de la REDLA+ en
Uruguay, 2008. Por mayor informacion: http://www.elpais.com.uy/08/07/30/pciuda_360773.asp.



Las obligaciones del Estado
Res i

Obligacion de respeto

Respetar los Derechos Humanos absteniéndose de provocar
violaciones a los mismos, haciendo cesar cualquier accion que
desde el Estado los provocara y proporcionando una reparacion
integral por las violaciones que hubiera cometido.

Obligacion de proteccion

Proteger frente a la accion de terceros que causaran el perjui-
cio sobre las condiciones que garantizan el efectivo goce de

los Derechos Humanos. En el marco del derecho internacional
quienes tienen responsabilidad son los Estados y por tanto son
quienes violan los Derechos Humanos por accion u omision. Los
actores particulares cometen delitos, la no proteccion por parte
del Estado a sus ciudadanos frente a esos delitos constituye una

Obligaciones de cumplimiento

Adoptar medidas para garantizar la progresiva realizacion de
los Derechos Humanos de todas las personas que viven bajo la
jurisdiccion del Estado, empleando para ello hasta el maximo de
los recursos de que disponga.
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criminacion generalizados en América Latina y el Caribe. Las violaciones
a los derechos humanos, el estigma y la discriminacion han impedido de
forma sostenida el progreso para tratar el VIH en la region y han dete-
riorado la eficacia de la respuesta al VIH. La creacion de una cultura de
temor y silencio en torno a esta respuesta ha socavado los esfuerzos para
la prevencion, la atencién y el tratamiento del VIH. Este tipo de ambiente
promueve la intolerancia, fomenta la ignorancia, crea dudas respecto a la
prevencion y la autoproteccién e impide la difusion de los datos bdsicos
acerca de la transmision y la prevencion del VIH.

Consistente con este balance, el Informe de Analisis Regional Consolidado de
los Informes UNGASS (relativos a los avances logrados en los objetivos fijados
en la Sesion Especial de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre el
Sida de 2001) de 17 paises de América Latina en 2010, sefialaba que segun la
apreciacion de la sociedad civil el grado de cumplimiento de las leyes y norma-
tivas vigentes tenfa una valoracién entre media y baja. El Indice Compuesto de
Politicas Nacionales (ICPN) mide del 1 al 10 los avances realizados en materia
de desarrollo y aplicacion de politicas, estrategias y leyes nacionales cubriendo
las dreas de prevencion, tratamiento, atencion, apoyo, derechos humanos, parti-
cipacién de la sociedad civil, género, programas en el lugar de trabajo, estigma
y discriminacion y vigilancia y evaluacion. La puntuacion promedio que arrojo
la evaluacion de la sociedad civil fue entre 3 y 5,1.

Asimismo, en el mismo Informe se reportan los resultados de la consulta re-
gional sobre estigma y discriminacion llevada adelante por la Delegacion de
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Organizaciones No Gubernamentales del Consejo Ejecutivo de ONUSIDA en

2010 con personas y organizaciones que representan a todos los grupos clave,

también las personas con VIH:

« 75% afirman que existen actitudes y comportamientos negativos por causa
del VIH.

» Entre 44% y 61% afirman que existen discriminaciones en el ambito fami-
liar, laboral, educativo y de sanitario por causa del VIH.

e 39% afirman que existe criminalizacion y leyes discriminatorias respecto
del VIH.

En Uruguay, la falta de estudios sistematicos sobre las situaciones de violacio-
nes de los derechos humanos de las personas con VIH ha sido paliada por el
constante y comprometido accionar de las organizaciones de la sociedad civil
que durante veinte afios han colocado en el espacio publico las multiples mo-
dalidades y aspectos que toman las actitudes y comportamientos de rechazo,
discriminacién y violencia que sufren las personas por causa de una serologia
positiva al VIH. Portavoces incansables que han posibilitado alertar, visibilizar
y amplificar el conocimiento social sobre los efectos de la vulneracion de los
derechos como ciudadanos en la calidad de vida incluyendo la salud fisica y
psiquica, y su potenciacién cuando, como sucede generalmente, se inserta en
estructuras de prejuicios y vulnerabilidades ya existentes relacionadas con las
inequidades de género, situaciones de pobreza, lugares de residencia, orienta-
ciones sexuales e identidades de género diversas.

Por lo tanto, el conjunto de denuncias, relatos, testimonios, documentos e inter-
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venciones de personas con VIH, de sus organizaciones y ONGs, permiten sinte-
tizar algunos de los principales nicleos y expresiones mas sentidas del impacto
del estigma y la discriminacion en la cotidianidad relacionadas a causa de una
serologia positiva al VIH.

La exigencia (o la disyuntiva) sentida del silencio y ocultamiento del diagnos-
tico por miedo al rechazo, al abandono, a la agresion, a la ruptura de vinculos
personales y familiares trae un impacto fuerte en la integracion social, en la
autoestima, en el procesamiento y aceptacion de su condicion y en la posibili-
dad de buscar ayuda. Es preciso sefialar que el apoyo y acompafamiento en los
primeros momentos de conocimiento del diagndstico por parte de la familia,
amigos o pareja se torna un componente central de la gestion de la seropositivi-
dad y de la reformulacién de su vida cotidiana.

Ese imperativo percibido del secreto como protector, atin en el propio grupo
familiar o de amigos o de vecinos, colegas de trabajo o de estudio mds cercanos,
tiene obvias consecuencias en las dindmicas de motivaciéon y mantenimiento
de las actividades y vinculos sociales, y en las rutinas de asistencia a los contro-
les médicos, o en la adherencia a la terapia antirretroviral critica para evitar la
progresion viral: el miedo a ser descubierto con lo que acarrearia de perjuicios
reales o supuestos.

El develamiento de la condicién seroldgica positiva, voluntaria o involuntaria-
mente, ha generado y contintia generando para las personas viviendo con VIH,
mas alla de su edad y de su género, situaciones de rechazo y de discriminacién
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concretas en los lugares de trabajo, de estudio y aun en los centros de salud.
Aislamientos, cambios de tareas y puestos, no renovacion de contratos, quiebra
de vinculos con los colegas, ademas de gestos y actitudes de estigma y desprecio,
han sido constatados, pero dificilmente probados. A esto se agrega lo sefialado
mas arriba sobre la incompatibilidad de llevar adelante las actividades cotidia-
nas, laborales o de estudio, en condiciéon de pleno ocultamiento y, al mismo
tiempo, cumplir con las rutinas de tratamiento o los regimenes alimentarios,
indispensables para mantener el control de la enfermedad y la calidad de vida.

Ya ni siquiera voy a buscar trabajo. El tratamiento me corta los horarios, es muy
estricto, exige una rutina muy detallada para tomar las pastillas y para comer.
No me hago a la idea de ir a una entrevista de trabajo y decirles que tengo que
hacer esos cortes durante la jornada porque tengo VIH. ;Quién me va a tomar?
(Claudia, 38 anos, 2010).°

Esta disyuntiva real y comprobada concluye o con el vinculo laboral, reforzan-
do la situacién de vulnerabilidad o termina con la adherencia a las consultas y
tratamientos, con el riesgo consiguiente del deterioro de la salud. En clave de
ciudadania se dibuja claramente una tension ética insostenible entre: el derecho
a la salud o el derecho al trabajo o el derecho al estudio.

Los resultados del reciente estudio exploratorio sobre las situaciones de estig-
ma y discriminacién hacia las personas con VIH, implementado por un equipo

3. Tomado de: http://www.ultimasnotic,ias.com.uy/hemeroteca/310510/prints/act11.html
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multidisciplinario conformado por integrantes de las organizaciones de la so-
ciedad civil AMISEU, ASEPO, ICW, Red de personas viviendo con VIH, el Pro-
grama ITS/Sida - MSP y el apoyo de Naciones Unidas, describe lo que podria
ser una fotografia actual de la vivencia cotidiana de las personas viviendo con
VIH que si bien no permite generalizaciones ofrece pistas para la accion.

Si se toma como referencia el afio 2010, cuatro organizaciones entrevistadas

(AMISEU, ASEPO, Area Trabajo y VIH del PIT CNT y Red de personas vivien-

do con VIH) reportan un total de 69 denuncias recibidas, provenientes unas

2/3 de varones y el resto de mujeres. Del total de casos reportados:

o 72% ocurrieron en el dmbito de la salud, basicamente dificultades en el acce-
so al tratamiento y atencidn, falta de confidencialidad de parte del personal
de la salud, precauciones injustificadas, comentarios inadecuados.

o 18% en el ambito laboral, en particular despidos encubiertos y cambios en
las condiciones de empleo,

o 8% en el sector educacion, falta de confidencialidad por parte del cuerpo
docente o autoridades, restricciones impuestas por el estado seroldgico (real
o supuesto) de la persona, padre y/o madre.

Dentro del universo de las personas viviendo con VIH, debemos destacar es-
pecialmente la situacién de las adolescentes y las mujeres y de nifios y nifas,
por la acumulacion de vulnerabilidades y situaciones criticas ligadas a factores
bioldgicos, sociales, culturales, socioecondmicos que incrementan los riesgos
para el cuidado de la salud y el control de la infeccidn, la calidad de vida y el
ejercicio de sus derechos.



Las obligaciones del Estado
Respetar / Proteger / Cumplir

Obligacion de respeto

Respetar los Derechos Humanos absteniéndose de provocar
violaciones a los mismos, haciendo cesar cualquier accion que
desde el Estado los provocara y proporcionando una reparacion
integral por las violaciones que hubiera cometido.

Obligacion de proteccion

Proteger frente a la accion de terceros que causaran el perjui-
cio sobre las condiciones que garantizan el efectivo goce de

los Derechos Humanos. En el marco del derecho internacional
quienes tienen responsabilidad son los Estados y por tanto son
quienes violan los Derechos Humanos por accion u omision. Los
actores particulares cometen delitos, la no proteccion por parte
del Estado a sus ciudadanos frente a esos delitos constituye una
violacion por omision de su obligacion de proteccion.

Obligaciones de cumplimiento

Adoptar medidas para garantizar la progresiva realizacion de
los Derechos Humanos de todas las personas que viven bajo la
jurisdiccion del Estado, empleando para ello hasta el maximo de
los recursos de que disponga.
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Como es sabido, el incremento de la infeccién por VIH en las jovenes y las
mujeres esta estrechamente relacionado con las relaciones desiguales de género
vigentes en nuestras sociedades, incluida la uruguaya. Es decir, a las vulnerabi-
lidades socioculturales derivadas de los prejuicios sexistas, la violencia basada
en género y los comportamientos machistas, se suma la mayor susceptibilidad
bioldgica de la mujer al VIH, ya que una relacién heterosexual anal o vaginal
sin proteccidn es altamente infectante para la mujer. En ese sentido, las organi-
zaciones de personas con VIH han repetidamente reclamado que la vivencia
de la seropositividad de las adolescentes y las mujeres sigue, mas alla del reco-
nocimiento de logros en términos de politicas, servicios y normativas, seria-
mente comprometida si no se remueven las barreras al ejercicio efectivo de los
derechos sexuales y reproductivos, a decidir sobre su cuerpo y su vida afectiva
y reproductiva, al auto y mutuo cuidado, al reparto equitativo de las responsa-
bilidades y tareas. Muchas veces, las mujeres con VIH contintan, por ejemplo,
con la responsabilidad de ser proveedoras de los cuidados familiares ademds
de la doble o triple carga laboral, en detrimento del cuidado de su propia salud.

Para nifos, nifias y adolescentes afectados por el VIH, es decir incluyendo aque-
llos que viven efectivamente con VIH y quienes tienen familiares con VIH o
son huérfanos por causa del VIH, la vivencia de la seropositividad, en general
adquirida por transmision vertical (evitable), representa un diferencial radical
en sus procesos de crecimiento y desarrollo y en la mayoria absoluta se suma a
situaciones de desventaja social, que es lo que constituye la principal fuente de
vulnerabilidad.
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Uno de los hechos mas draméticamente denunciados por las organizaciones
sociales comprometidas con la proteccion de los derechos y calidad de vida de
nifas, nifas y adolescentes es la persistencia de situaciones de discriminacién
en los centros educativos constatadas desde el propio nivel inicial y cuyos pro-
tagonistas son las autoridades, docentes o familias, y nunca los propios pares.

Por otro lado, como lo ha explicitado el estudio de UNICEF realizado en Uru-
guay sobre los huérfanos por VIH, mas del 70% de las familias, bésicamente
madres y abuelas) hacen todos los esfuerzos posibles para asegurar el bienestar
de nifas y niflos, aun cuando la mayoria se encuentra por debajo de la linea de
pobreza. Sin embargo, 3 de cada 10 hogares no hizo uso de ninguno de los pro-
gramas sociales disponibles (pension por discapacidad, canasta de alimentos,
pase libre de transporte u otras prestaciones) lo que interpela fuertemente las
modalidades de acceso y gestion de estos beneficios.

Nuestra vida no gira entorno al VIH, somos adolescentes como cualquier otra
persona y queremos los mismos respetos que los otros reciben.’

4. Declaracion del 1er. Encuentro de Adolescentes afectados por el VIH de América Latina y el Caribe, incluyendo
jovenes uruguayos, Perd, 2009.
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Un marco internacional compartido de derechos humanos

Por afios las personas viviendo con VIH venimos manifestando de diferentes
maneras que la discriminacion es la fuente mds profunda de sufrimiento, la
carga mas dificil de llevar, mds que el propio virus.’

Sin ninguna duda, la magnitud de la velocidad y amplitud de la generacion del
conocimiento respecto de la infeccién por VIH es un caso unico en la historia
moderna: descubrimiento del Virus de la Inmuno deficiencia Humana (VIH)
en 1983, el logro de la primera prueba seroldgica en 1985 y, entre otros avances,
la aprobacién en 1996 de una nueva clase de fairmacos antirretrovirales que
cambi6 radicalmente las perspectivas de vida de las personas afectadas. En
contraste, esos primeros anos de epidemia mostraron con dureza en todos los
continentes las consecuencias de las situaciones de rechazo social debidas al
estigma y discriminacion hacia las personas que vivian con VIH, obstaculizan-
do seriamente las respuestas eficaces contra el VIH y generando una dinamica
dafina de incremento de las vulnerabilidades y riesgos de exposicion al VIH.

El estigma considerado como un proceso de desvalorizacion y devaluacion de la
persona por algun atributo arbitrario definido como deshonroso, indigno, malo
(color de piel, lugar de residencia, orientacion sexual ...o tener VIH) tiene como
consecuencia el estar expuesto a sufrir acciones discriminatorias de exclusion

5. Marifa José Fraga, Referente de Red de Personas con VIH - REDLA, 2012.
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o distincion desfavorable de parte de otras personas. Esas posturas negativas y
atentatorias de la dignidad de la persona, generan silencio, ocultamiento, miedo,
vergiienza, baja autoestima, dificultando drasticamente la posibilidad de buscar
apoyo, acceder a la atencion de salud, adherir a los tratamientos. Pero también
dificulta seriamente la continuidad laboral o educativa, o ain la permanencia
en los espacios sociales cotidianos, por el temor a ser descubierto y rechazado.
Al mismo tiempo, este entorno seialador fragiliza los intentos de promover
la prevencién, o de motivar el diagnostico, por el distanciamiento de las per-
sonas que se opera con las situaciones que considera de “una enfermedad de
otros” Ademas, el estigma por una serologia positiva al VIH nunca opera en el
vacio social, sino que se intersecta fuertemente con prejuicios existentes sobre
los grupos mis afectados (gays, hombres que tiene sexo con hombres (HSH),
trabajadores sexuales masculinos y femeninos, usuarios de drogas, entre otros),
reforzando los gestos discriminatorios.

Por lo tanto, muy tempranamente, surgieron a nivel global dos certezas basi-
cas sobre las cuales deberfa articular la construccion e implementacion de toda
respuesta al VIH en los paises: la certeza cientifica sobre los mecanismos de
transmision y prevencion del VIH, y por lo tanto definiendo en el mismo mo-
vimiento los pardmetros cotidianos para el manejo del riesgo y la convivencia
mas segura con el VIH; y la certeza ética sobre la centralidad de la protecciéon
y promocioén de los derechos humanos para garantizar el pleno respecto a la
dignidad, ciudadania e inclusion social de las personas con VIH.

En ese sentido, las Directrices Internacionales sobre el VIH/Sida y los Derechos
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Humanos® elaboradas en 1996 a través de un proceso internacional de consulta
multisectorial impulsado por la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones
Unidas para los Derechos Humanos y el Programa Conjunto de las Naciones
Unidas sobre el VIH/Sida representan el primer marco conceptual compartido
concebido para ‘ayudar a los Estados a dar una respuesta positiva de indole ju-
ridica al VIH, que resulte eficaz para reducir la transmisién y efectos del VIH y el
Sida, y que respete los derechos humanos y las libertades fundamentales”.

Las 12 Directrices, basadas en las lecciones y experiencias de la respuesta a la
epidemia, articulan consistentemente las metas de los derechos humanos con
los objetivos de salud publica, haciendo la protecciéon de los derechos y la dig-
nidad humana la condicién de eficacia para reducir las vulnerabilidades y los
riesgos al VIH de personas y comunidades. Se trata entonces de una herramien-
ta practica que contribuye a traducir las normas internacionales en orientacio-
nes concretas para el disefio, planificacion, coordinacién e implementacién de
planes, programas y estrategias frente al VIH en clave de derechos humanos y
salud publica.

En breve, las Directrices promueven un marco nacional efectivo de respuesta al
VIH, apoyo a la participacién comunitaria desde la formulacion de las politicas
y acciones, adecuacion de la legislacion sanitaria, penal y penitenciaria a los de-

6. Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos y el Programa Conjunto de
las Naciones Unidas sobre el VIH/Sida, Francia, 2007.



Acceso a la justicia

El Estado debe garantizar que los individuos o
grupos afectados por la violacion de sus dere-
chos, o cualquier ciudadano ante la situacion

de injusticia y de incumplimiento del Estado
respecto de sus obligaciones, pueda disponer de
recursos tanto judiciales como administrativos
para exigir las responsabilidades y reparaciones
que correspondieran de acuerdo a derecho.
Estos recursos deben ser accesibles, agiles,
eficaces y no onerosos.
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rechos humanos y contemplando los retos del VIH, fortalecimiento de la legisla-
cién contra la discriminacion que garantice derechos y proteccion de los grupos
mas afectados por el VIH, incluyendo las mujeres y nifias/os, implementacion de
campafias educativas y de comunicacion que reviertan el estigma y la discrimina-
cidén en comprension y aceptacion, asegurar el acceso universal a la prevencion,
tratamiento, atencion y apoyo, velar por la inclusién de los derechos humanos en
los codigos deontoldgicos profesionales tanto en el sector publico como privado,
crear instituciones que garanticen, protejan y promuevan los derechos humanos
por parte del Estado, y, finalmente, implementar toda forma de cooperacion in-
ternacional sobre la proteccion de los derechos humanos en el contexto del VIH.

Conmemorando los diez afos de la elaboracion de estas Directrices en 2006, el
Director de ONUSIDA vy el Alto Comisionado de las Naciones Unidas afirma-
ban categdricamente:

... durante esta década, el papel de los derechos humanos en la respuesta a
la epidemia y en el tratamiento de sus efectos se ha vuelto mas claro que
nunca. El sistema internacional de derechos humanos reconocio explicita-
mente el estado seroldgico con respecto al VIH como un terreno prohibido
de discriminacion ... A medida que la epidemia ha ido evolucionando,
las ensefianzas adquiridas a través de ella confirman que la proteccion de
los derechos humanos en el contexto del VIH reduce el sufrimiento, salva
vidas, protege la salud puiblica y asegura una respuesta eficaz al VIH.

Ante la pregunta del familiar del nifio de si le cuento a fulano, que pue-
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de ser el vecino, la maestra o la madre del amiguito, nosotros le decimos
‘preguntate en que beneficia al nifio que esa persona sepa que tu hijo tiene
VIH'. Segiin la respuesta que te des, serd tu conducta, sabiendo que el
tinico pardmetro es el beneficio para el nifio (Stella Dominguez, Referente
de FRANSIDA, 2011).

La centralidad de este foco ético y estratégico de los derechos humanos ha sido
reafirmado sucesivamente en las 3 mds importantes instancias internacionales
en la ultima década y plasmada explicitamente en los compromisos firmados
por los paises, entre ellos Uruguay: la Declaracion de compromiso’ en la Sesion
Especial de la Asamblea de Naciones Unidas sobre el VIH/Sida (UNGASS) de
2001 (firmada por 189 paises), en la Declaracion Politica sobre el VIH/Sida® de
la Reunidn de Alto Nivel de los Estados miembros de la ONU en 2006 (firmada
por 192 paises) y finalmente en la Declaracion Politica sobre el VIH/SIDA: in-
tensificacion de nuestro esfuerzo para eliminar el VIH/SIDA® Reunién de Alto
Nivel sobre el VIH y el Sida en Naciones Unidas de 2011.

7. Disponible en:
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/publications/irc-pub03/aidsdeclaration_es.pdf

8. Disponible en:
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/report/2006/20060615_hIm_political-
declaration_ares60262_es.pdf

9. Disponible en:
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/documents/document/2011/06/20110610_UN_A-
RES-65-277_es.pdf
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Nosotros...(Jefes de Estado y de Gobierno y representantes de Estado y
de Gobiernos) nos comprometemos a redoblar los esfuerzos para promul-
gar, fortalecer o hacer cumplir, segiin proceda, leyes, reglamentos y otras
medidas a fin de eliminar todas las formas de discriminacion contra las
personas que viven con el VIH y los miembros de grupos vulnerables y a
asegurarles el pleno disfrute de todos los derechos humanos y las libertades
fundamentales, y en particular acceso, entre otras cosas a la educacion, la
herencia, el empleo, la atencion de la salud, los servicios sociales y de sa-
lud, la prevencion , el apoyo y tratamiento, la informacion y la proteccién
juridica, respetando al mismo tiempo su intimidad y la confidencialidad,
y a elaborar estrategias para combatir el estigma y la exclusion social aso-
ciados a la epidemia (Declaracion, 2006).

La participacion de las personas con VIH: una exigencia ética,
una accion estratégica

El estigma se expresa en el lenguaje... Una de las cosas que reinvindicamos
desde las organizaciones de personas viviendo con VIH es el no uso del término
portador, cuando se refieren a nosotros. No portamos nada, tenemos un diag-
ndstico, que es el de VIH positivo, y por lo tanto pedimos que se elimine el uso
de ese término (Pablo Nalerio, Referente de la Asociacion de Minorias Sexuales
del Uruguay (AMISEU), 2011)."

10. Para ampliar informacion: http://ladiaria.com.uy/articulo/2011/5/mitos-prejuicios-y-desinformacion/
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Transformar declaraciones en acciones y principios en politicas aparecié desde
los primeros afios de la epidemia como una preocupacion prioritaria de las per-
sonas con VIH y se plasmaron tempranamente en los Principios de Denver ela-
borados apenas un par de afios después de la emergencia de los primeros casos
de personas con VIH. En ese documento primigenio, se enfatizaba en el respeto
de los derechos de las personas que viven con el VIH a la libre determinacion,
la no discriminacién y la participacion activa en la toma de decisiones y fue el
antecedente directo de lo que conocemos como el principio MIPA o GIPA (por
sus siglas en inglés).

La Declaracion para la Mayor Participacién de las Personas que viven con VIH/
Sida (MIPA) se firm¢ durante la Cumbre de Paris en 1994, como una afirma-
cién clara del compromiso de los paises firmantes de generar las condiciones
para la inclusién de las personas con VIH en todos los niveles de discusion y
decision de las acciones, programas y politicas de respuestas a la epidemia.

El involucramiento de las personas con VIH es una condicion de eficacia de
la respuesta a la epidemia ya que permite incorporar la voz y los aportes de
las personas directamente afectadas sobre los impactos, consecuencias y ne-
cesidades de la vivencia de la seropositividad en el dia a dia. Asociarlos en los
procesos de disefio, implementacion, seguimiento y evaluacién de las acciones
por el acceso universal a la prevencién, atencion, tratamiento y apoyo en VIH/
Sida. Un papel estratégico que quiebra la légica pasiva de las personas con VIH
(y sus organizaciones) como meros receptores de servicios asi como la logica
instrumental de exclusivos implementadores de actividades entre pares.
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A nivel global, la relevancia estratégica de la participacion de las organizaciones
de las personas viviendo con VIH se ha traducido en su integracion en los or-
ganos de gobernanza de varias instancias multilaterales relacionadas con la res-
puesta global como son, entre las mds relevantes, como son la Junta Coordina-
dora del Programa Conjunto de Naciones Unidas sobre VIH/Sida - ONUSIDA
que retine 11 Agencias de las Naciones Unidas o la Junta Directiva del Fondo
Mundial de lucha contra el Sida, la Tuberculosis y la Malaria.

En Uruguay, en estos 30 afios de epidemia, los diversos colectivos de personas
con VIH y ONGs integradas por personas con y sin VIH han logrado desplegar,
a nivel nacional, pero también en el escenario regional y mundial, una serie de
actividades sobre los aspectos mds criticos de la epidemia. El compromiso ciu-
dadano permanente de sus integrantes, incluyendo centralmente la actitud de
perseverancia e incidencia de sus lideres, ha sido y es el componente basico que
permite hasta nuestros dias superar los obstaculos y dificultades de un contexto
marcado por periodos de escasez de recursos, por ciertas debilidades organiza-
cionales, por la sobrerepresentacion metropolitana, y ciertamente por entornos,
aun, de rechazos, temores y prejuicios.

El triple foco de su accionar en la promocién de los derechos las personas con
VIH, la movilizacién comunitaria en la respuesta y la bisqueda del acceso uni-
versal a la prevencion, atencion, tratamiento y apoyo ha constituido un aporte
sustantivo a hacer més efectivo el cumplimiento de los derechos de las personas
y de las obligaciones por parte del Estado y otros actores involucrados.



Acceso publico a la informacion

En los momentos de elaboracion de diagndsticos,
de definicion de planes de accidn, en el monito-
reo y en la evaluacion de las politicas tienen que
existir instancias de participacion de la ciudada-
nia. Las opiniones planteadas en las instancias
consultivas deben ser tomadas en cuenta. La
decision en ultima instancia contintia siendo
una prerrogativa del Estado pero el Estado debe
informar sobre lo planteado en las instancias de
participacion y de qué modo fue considerado.
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A modo de sintesis enumeramos las acciones a nivel individual, comunitario
y estratégico:

Las actividades de consejeria, contencion y orientacién entre pares, tanto
en formato grupal como individual, en sus propias sedes, en los centros de
salud o en lineas de atencion telefénica, contribuyen a efectivizar un espacio
protegido y amigable para procesar en confianza la situacion de la seropo-
sitividad en la cotidianidad, el manejo de la comunicacién y los vinculos, el
abordaje de los tratamientos, la motivacion para la adherencia, los habitos
saludables, la salud sexual y reproductiva, el acceso a las prestaciones so-
ciales vigentes, el reclamo de los derechos, la gestion social y legal de las
violaciones a los mismos y las situaciones de estigma y discriminacion, in-
cluyendo la denuncia publica y las acciones judiciales.

Las actividades de diseflo, implementacion y seguimiento de actividades,
programas y planes relacionados con el VIH, en particular a través de la
CONASIDA - Mecanismo Coordinador Pais, en su doble papel de instancia
intersectorial de discusién de las orientaciones estratégicas y acciones de
respuesta a la epidemia y también de espacio de seguimiento y monitoreo
del Proyecto pais apoyado por el Fondo Mundial de lucha contra el Sida, la
Tuberculosis y la Malaria. Las contribuciones significativas en los procesos
de planificacion y elaboracion del Plan Estratégico Nacional y de produc-
cion de los diversos informes de rendicion de cuentas sobre los logros alcan-
zados por la respuesta en el pais (UNGASS, Informe de Progreso, MEGAS,
Acceso Universal, entre otros).

Las actividades de sensibilizacion social e incidencia politica amplificando
de manera oportuna los casos de violaciones puntuales de discriminacién
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y de violaciones a los derechos humanos, de disponibilidad o desabaste-
cimiento de medicamentos, pero también impulsando temas claves en la
agenda publica como la concientizacion sobre el acceso oportuno a los tra-
tamientos, la calidad de la atencion y la calidad de vida de las personas con
VIH, el foco en grupos expuestos como las mujeres, nifias, nifios y adoles-
centes, incluyendo la produccion de conocimientos sobre el impacto de la
violencia basada en género en la infeccion de las mujeres, el diagnostico de
las violaciones a los derechos humanos en los dmbitos laborales, educativos
y de la salud, el seguimiento de las politicas en salud sexual y reproductiva.

o Las actividades comunitarias de prevencion de la infeccién desarrolladas
desde un enfoque de derechos humanos, equidad de género y respeto de la
diversidad que han abarcado desde la sensibilizacion hasta la capacitacion
orientadas a poblacién en general y/o grupos especificos (jovenes, personas
privadas de libertad, grupos de la diversidad sexual, trabajadores de la salud,
docentes, activistas sociales, etc.) a través de multiples formatos metodo-
légicos, e incluyendo la produccion de diversos materiales conceptuales y
diddcticos de apoyo asi como variada folleteria de difusion sobre los mas
diversos topicos relacionados con la epidemia (salud de la mujer positiva,
realizacion del diagnostico de VIH, prevencion en circeles, aspectos nutri-
cionales, cuidados para HSH, etc.).

Sin duda, el logro mas destacable por su efecto simbolico y politico del proceso
de movilizacién y participacion de las organizaciones ha sido transformar pa-
cientes en sujetos empoderados de conocimientos, de experticia clave en mu-
chos casos, en ciudadanos activos protagonistas del reclamo y promocion de sus



&Qué es la perspectiva en derechos humanos? / Fernando Willat

derechos. Escapando a la victimizacion y al lugar pasivo de beneficiario recep-
tor de servicios, las personas con VIH han contribuido a elevar notablemente el
nivel de visibilidad de la epidemia, con rostros y palabras, y la han connotado
sacandola de la estrechez de un tema biomédico para colocarla estratégicamen-
te en la agenda social y politica de la sociedad. Un proceso de reflexion, dis-
cusion y accion que evito el foco exclusivo en el VIH como problemitica per
se, sino que tempranamente lo articul6 con las determinantes sociales duras
que estructuran la sociedad, las desigualdades sociales, los diferentes accesos
a bienes sociales y culturales por variable geografica, las asimetrias de género,
la estructura de mitos y prejuicios, las actitudes remanentes de lesbo-homo-
transfobia.

Desafios en derechos humanos y politicas publicas
en el contexto del VIH

Nosotros le pedimos que no digan su condicién de VIH en la escuela porque si
no, son discriminados...Es un problema importantisimo, porque, a su vez, esto
le crea un conflicto al niflo cuando estd pasando a la adolescencia: “tengo una
enfermedad que no la tengo que decir, spor qué no la tengo que decir?”.Desde
punto de vista psicoldgico crea un conflicto muy importante.!

11. Dr. Jorge Quian, Director del Centro Nacional de Referencia Obstétrico Pediatrico en VIH/Sida, Hospital Perei-
ra Rossell, 2012. Por mas informacion, ver: http://www.180.com.uy/articulo/15481 _EI-10-de-los-ninos-con-VIH-
son-huerfanos.
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En los ultimos afios, la respuesta a la epidemia se ha enmarcado en un periodo
que puede definirse de profundizacion de la ciudadania plena y la ampliacion
de las politicas publicas en salud, educacién y derechos humanos. Como lo ex-
presa el Informe pais sobre el progreso del cumplimiento de los compromisos
asumidos por Uruguay a la firma de la Declaracién Politica del 2006, ‘dichas re-
formas ofrecen el marco normativo que permite desarrollar la respuesta politica a
la epidemia y a sus grandes determinantes (pobreza, vulnerabilidad social, exclu-
sién, inequidad de género, entre otras) y revelan un gran esfuerzo multisectorial,
con especial protagonismo del Gabinete Social, integrado por los Ministerios de
Salud Publica, Desarrollo Social, Educacion y Cultura, Trabajo y Seguridad Social
entre otros actores claves”.

Asimismo, la aprobacion de una serie de instrumentos juridicos que hacen a

los determinantes sociales, sanitarios, educativos y de derechos humanos vin-

culados a la epidemia configuran ciertamente un entorno mds favorable para

la proteccion y promocién de los derechos de las personas con VIH y abre una

serie de oportunidades para la incidencia politica de las organizaciones de la

sociedad civil vinculadas a la respuesta. En ese sentido deben destacarse la san-

cién y promulgacidn de las siguientes leyes:

o Ley 18.131 Creacion del Fondo Nacional de Salud.

o Ley 18.161 Administracion de los Servicios de Salud del Estado.

o Ley 18.211 Creacion del Sistema Integrado de Salud.

o Ley 18.335 Regulacién de los Derechos y Obligaciones de los Pacientes y
Usuarios de los Servicios de Salud.
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Ley 18.426 Defensa del Derecho a la Salud Sexual y Reproductiva.

Decreto del Poder Ejecutivo, 001-3-6712/2010, respecto al acceso universal
de los métodos anticonceptivos.

Ley 18.620 Ley de Reconocimiento al Derecho de la Identidad de Género,
Cambio Registral de Nombre y Sexo.

Ley 18.561 Prevencién y Sancién del Acoso Sexual en Ambito Laboral y
Docente.

Ley 18.331 Proteccion de Datos Personales y Recurso de “Habeas Data™.
Ley 18.381 Derecho de Acceso a la Informacion Publica.

Y como simple recordatorios, las anteriormente votadas:

Ley 17.817: Lucha contra el Racismo, la Xenofobia y la Discriminacion

Ley 18.104: Igualdad de Derechos y Oportunidades entre hombres y muje-
res en la Republica

Ley 14.113: Convenio Nro. 111 de 25/6/58 de la OIT Convenio relativo a la
discriminacién en materia de empleo y ocupacién

Por otra parte, la CONASIDA-MCP aprobd y validé el Plan Estratégico Nacio-
nal (2006-2010) y el Marco de Resultados elaborado en 2010-2011 que consti-
tuyen los insumos del Plan Estratégico Nacional 2012-2016, estructurado bajo
los principios rectores del Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS): univer-
salidad, equidad, continuidad, oportunidad y calidad.

Por lo tanto, el pais dispone hoy de un ordenamiento juridico nacional asi como
de un conjunto de disposiciones derivadas del ambito internacional a través de
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la firma de tratados y convenciones que constituyen tanto el reconocimiento
de una serie de derechos como las herramientas para lograr su efectivo cum-
plimiento. Sin embargo, estos avances en la normativa juridica, no podemos
olvidar que la situacion de la serologia positiva contintia representando para
las personas afectadas una situacion problemadtica con multiples facetas que no
pueden ser obviamente encaradas exclusivamente desde la atencién en salud.
Requieren de abordajes integrales y de articulaciones intersectoriales, pero para
lograrlo se precisa impulsar el debate plural sobre las politicas publicas existen-
tes en VIH y abrirse a debates renovadores.

Coexisten actualmente multiples recursos, dispositivos y prestaciones desde la
Intendencia Municipal de Montevideo (IMM), desde el MIDES, desde el BPS,
desde el MSP, desde el MEC y como vimos desde la sociedad civil, que sin duda
se adecuarian con mayor eficacia a las necesidades sentidas y adquiririan mayor
impacto en la calidad de vida de las personas con VIH si se articularan consis-
tentemente en una ventanilla intersectorial inica de acceso disponible desde el
momento del diagnéstico confirmatorio positivo.

En el contexto actual de control de la infeccién por medio de los antirretro-
virales, lo cual la ha tornado una afeccion croénica, son pocas las situaciones
en las cuales se da la situacion clinica que habilita solicitar la prestacion por
discapacidad o invalidez para la actividad laboral. Sin embargo, las limitaciones
que impone el propio mercado laboral, sea en términos de discriminacion o de
temor a ser identificado o a poder mantener las exigencias rigurosas del trata-
miento (horas y condiciones de ingestas, efectos secundarios, etc.), restringen



Hablando de derechos DESC + A / Charlas de formacion interna en derechos humanos

seriamente las oportunidades laborales en muchos casos y hacen que la pen-
sién se vuelva un recurso imprescindible para mantener un minimo ingreso y
resolver situaciones de reales carencias. Afirmar que la condicién de vivir con
VIH no es una discapacidad y permite continuar con una vida plena ha sido la
maxima central de todas las movilizaciones de la sociedad civil desde el inicio
de la epidemia en la mayoria de los paises, por la inclusién laboral y contra toda
forma de discriminacion y estigma, o aiin victimizacion, pero es preciso repen-
sar como contemplar la especificidad de una serologia positiva inmersa en otras
vulnerabilidades. Las necesidades nutricionales y alimenticias que impone la
medicacion antirretroviral son también condicién de adherencia, definiendo
por lo tanto una situacion de bienestar individual tanto como un tema critico
de la agenda de salud publica (riesgo de cepas resistentes, necesidad de cambio
de planes terapéuticos mds costosos, incremento de internaciones, etc.).

Otra oportunidad clave la representa la Instituciéon Nacional de DDHH y De-
fensoria del Pueblo (INDDHH), creada por la Ley 18.446 de diciembre de 2008
e instalada en junio del 2012, por su caracter auténomo e independiente y sus
amplias potestades para investigar y realizar recomendaciones, abre una opor-
tunidad inédita en nuestro pais para integrar la temdtica de la epidemia del
VIH a su mandato, atribuciones y actividades con el fin de garantizar y promo-
ver los derechos de las personas con VIH y de los grupos mas expuestos.

La experiencia internacional muestra el papel relevante de esta institucion en su
contribucién a una respuesta a la epidemia maés eficaz basada en la proteccién
de los derechos y las libertades fundamentales de las personas afectadas. Entre
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otras actividades relevantes, la INDDHH puede aportar significativamente a:

La revision y modificaciones de las leyes que tengan un impacto sobre el
VIH, mejorando la legislacion vigente, generando recomendaciones para
una aplicaciéon mds efectiva, promoviendo normativas que aborden nece-
sidades no contempladas o ajustandolas a los compromisos internacionales
asumidos por el Estado.

El seguimiento de la implementacion de las leyes en las politicas y progra-
mas relacionados con el VIH, evaluando su consistencia y coherencia con
los objetivos propuestos asi como identificar las barreras para su efectivo
cumplimiento.

La recepcion, investigacion y relatoria de las demandas y situaciones de vio-
laciones de los derechos humanos relacionados con el VIH, promoviendo
recomendaciones para la prevencion y sancion del estigma, la discrimina-
cién y las desigualdades hacia las personas afectadas.

La sensibilizacion social sobre el VIH y los derechos humanos a través del
impulso de acciones de educacion e informacion sistemdticas que reviertan
las actitudes de discriminacion y estigma y promuevan actitudes inclusivas,
solidarias y respetuosas de la diversidad.

En definitiva, a modo de cierre, queremos resaltar el escenario normativo y so-
cial mds favorable y esperanzador para la respuesta al VIH que se perfilé noto-
riamente en estos ultimos afos, representando una oportunidad para consoli-
dar, armonizar y profundizar la proteccion de los derechos y ciudadania de las
personas viviendo con VIH, desde la equidad de género y el respeto pleno de
la diversidad. Una ventana politica, programatica y cultural que se abre tam-
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bién para continuar trabajando en el abordaje de las situaciones especificas de
los grupos mas expuestos a la epidemia, gays y otros hombres que tienen sexo
con hombres, personas Trans, basicamente, asi como las adolescentes, mujeres
y nifias y nifios. Arduas tareas y complejos desafios que, como la historia de la
epidemia nos muestra, pueden desembocar en mayores resultados y beneficios
estratégicos si se gestionan desde espacios y agendas intersectoriales, y por so-
bre todo, si integran como dindmica clave la participacion efectiva de la socie-
dad civil comprometida con la respuesta. La pelea por el derecho alavidayala
felicidad compartida es compromiso de todos y todas.

Hoy sofié que nuestros deseos eran nuestros derechos y que nuestros dere-
chos eran una reconocida verdad, y que nuestra verdad era jamds abando-
nar la lucha y que nuestra lucha era mantener viva la esperanza. Entonces
desperté y sali a la calle con la cabeza erguida a enfrentarme con la vida
para que pronto, muy pronto, nuestra esperanza, mi suefio, sea nuestra
realidad”."”?
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Anexo
Declaracion de los derechos fundamentales de las personas que viven con el
VIH, Conferencia de Montreal, 1988.

Considerando:

que el SIDA, desde el punto de vista de la medicina, es una enfermedad
como las otras;

que el SIDA es una epidemia mundial y que es preciso un esfuerzo colectivo
mundial para detenerla - que no existe peligro de contagio del SIDA excepto
a través de relaciones sexuales sin precauciones adecuadas, de la transfusion
de sangre infectada y de la transmisién de la madre infectada al feto o al
bebé;

que desde el punto de vista planetario es la Humanidad la que se encuentra
seropositiva, no existiendo una “minoria” de enfermos;

que contra el panico, los preconceptos y la discriminacion, la practica de la
solidaridad es esencial;

Por todo ello Proclamamos:
1. Todas las personas tienen derecho a la informacién clara, exacta y cientifica-

mente fundada acerca del SIDA, sin ningtin tipo de restriccion. Las personas
que viven con el virus del SIDA tienen derecho a informaciones especificas
sobre su condicion de tales.

Todas las personas que viven con el virus del SIDA tienen derecho a la asis-
tencia y al tratamiento, suministrados ambos sin ninguna restriccién y ga-
rantizando su mejor calidad de vida.
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3. Ninguna persona que viva con el virus VIH / SIDA sera sometido a aisla-
miento, cuarentena o cualquier tipo de discriminacion.

4. Nadie tiene derecho a restringir la libertad o los derechos de las personas por
el inico motivo de que estas personas convivan con el virus VIH / SIDA, cual-
quiera sea su raza, nacionalidad, religion, ideologia, sexo u orientacion sexual.

5. Toda persona que viva con el virus VIH / SIDA tiene derecho a la parti-
cipacion en todos los aspectos de la vida social. Toda accién que tienda a
recusar a las personas que conviven con el VIH / SIDA para un empleo, un
alojamiento, una asistencia o a privarlos de ello, o que tienda a restringirles
la participacion en las actividades colectivas, escolares y/o militares debe ser
considerada discriminatoria y punida por la ley.

6. Todas las personas tienen derecho a recibir sangre y hemoderivados, orga-
nos o tejidos que hayan sido rigurosamente analizados y comprobada en
ellos la ausencia del virus del SIDA.

7. Nadie podra hacer referencia a la enfermedad de alguien, pasada o futura, o
al resultado de sus analisis para el SIDA sin el consentimiento de la persona
involucrada. La privacidad de la persona que vive con el virus VIH / SIDA
deberd ser asegurada por todos los servicios médicos y asistenciales.

8. Nadie serd sometido compulsivamente, en ninguin caso, a los analisis para
el SIDA. Estos deberan ser usados exclusivamente para fines diagndsticos,
para el control de transfusiones y trasplantes y para estudios epidemioldgi-
cos, pero jamds para ningun tipo de control de personas o poblaciones. En
todos los casos de analisis los involucrados deberan ser informados previa-
mente y los resultados deberan ser comunicados por un profesional compe-
tente.
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9. Todas las personas que viven con el virus VIH/SIDA tienen derecho a co-
municar sélo a las personas que ¢l desee hacerlo su estado de salud o el
resultado de sus analisis.

10. Toda persona que viva con el virus tiene derecho a la continuacién de su
vida civil, profesional, sexual y afectiva. Ninguna accién podra restringir sus
plenos derechos a la ciudadania.

Datos utiles
Contactos de organizaciones de apoyo a las personas viviendo con VIH

 Linea Sida, Sexualidad y Derechos, 08003131

« Asociacion de ayuda al sero positivo-ASEPO, asociacionasepo@gmail.com
o Red de personas viviendo con VIH-REDLA, pacientes_del_seic@hotmail.com
o Asociaciéon de Minorias Sexuales-AMISEU, coordinacion@amiseu.org.uy
« FRANSIDA, fransida@adinet.com.uy

« Grupo Vida y Esperanza, MLCM+, esperanza-yvida@hotmail.com

o ICW - Capitulo Uruguay, icwuruguay@gmail.com
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