COMISION INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS
RESOLUCION 42/2015

WMEDIDAS CAUTELARES No. 445/14
Asunto Jessica Liliana Ramirez Gaviria respecto de Colombia
4 de noviembre de 2015

1. E1 27 de octubre de 2014, la Comision interamericana de Derechos Humanos (en adelante “la Comision
Interamericana”, “la Comision” o “la CIDH") recibi¢ una solicitud de medidas cautelares presentada por la
organizacion “United for Justice” (en adelante “los solicitantes”), solicitando que la CIDH reguiera a la
Republica de Colombia (en adelante “Colombia” ¢ "el Estado”) que proteja la vida e integridad personal de
Jessica Liliana Ramirez Gaviria (en adelante “Jessica” o “la propuesta beneficiaria”). Segun la solicitud, Ia
propuesta beneficia padecerfa de una enfermedad denominada Epidermdlisis Bullosa Distrafica, la cual
requeriria de especial atencién y tratamiento médico por cuanto genera afectaciones en la piel que podrian
tener consecuencias mortales, En este sentido, los solicitantes han manifestado que, a pesar de contar con
accion de tutela a su favor, la propuesta beneficiaria no estaria recibiendo la atencién médica necesaria para
atender sus patologias, lo que estarla generando serias consecuencias para su salud que pondrian en riesgo
su vida y-su integridad.

2. Tras analizar las alegaciones de hecho v de derecho presentadas por los solicitantes, la Comision considera
gue fa informacién presentada demuestra prima facle que Jessica Litiana Ramirez Gaviria se encuentra en una
situacion de gravedad y urgencia, puesto que su vida e integridad personal estarfa en riesgo. En
consecuencla, de acuerdo al articulo 25 del Reglamento de la CIDH, la Comisién solicita a Colombia que: a)
Adopte las medidas necesarias para preservar la vida y la integridad personal de Jessica Liliana Ramirez
Gaviria, tomando en consideracidn las particularidades de la enfermedad que enfrenta, a fin de garantizar
gue tenga acceso a un tratamiento médico adecuado, a la luz de los lineamientos técnicos de la Organizacion
Panamericana de la Salud vy otros estandares internacionales aplicables; y b) Concierte las medidas a
adoptarse con la beneficiaria y sus representantes.

Il. RESUMEN DE HECHOS Y ARGUMENTOS APORTADOS POR LAS PARTES

3. Los solicitantes indican que Jessica Liliana Ramirez, quien habrfa nacido en el afio 1992 y actualmente
tendria 23 afios de edad, provendriz de una familia de escasos recursos econdmicos. Al momento de su
nacimiento, habria permanecido en cuidados intensivos debido a su alegada condicién fisica. Desde aquel
entonces, la propuesta beneficiaria habria sido atendida en el Hospital Federico Lleras de manera gratuita pero
al parecer sin recibir un diagndstico integral, por lo gue supuestamente no habrfa podido acceder a una
atencién médica adecuada. En el afio 1996, los padres habrian accedido a un médico especialista privado, pero
la reaccion al medicamento prescrito habria sido “terrible”. En el afio 1999, en el marce de una jornada
cientffica, un especialista habria diagnosticado con “Epidermdlisis Bullosa” (en adelante, “EB”), la cual
“consistiria en “excesiva fragilidad de la piel, la cual se desprende con extrema facilidad y es incurable”. Dicha
enfermedad, afectaria a menos de 1 por cada 2.000 personas. Segun la solicitud, esta enfermedad se
caracterizarfa por “la formacion de ampoilas por trauma, roce, contacto, o Incluso agua tibia. Cualguier
elemento en la ropa o roce puede ser un trauma extremadamente doloroso”. Hasta la fecha, la enfermedad
supuestamente no tendria tratamiento curativo, sino solamente paliativo. De las diferentes formas de EB, |a
propuesta beneficiaria padeceria de Epidermdlisis Ampollosa Diatréfica (en adelante, “EAD”). De atuerdo a los
solicitantes, “[...] el prondstico es malo, ya que las diferentes complicaciones pueden conducir a la muerte
temprana [...]. Con todo, la complicacidn mas temible y grave es la aparicién de un carcinoma epidermoide
[cdncer de piel] sobre lesiones ulcerosas antiguas y de evolucién térpida, requiriéndose por eilo un
tratamiento especializado e integral”. La solicitud de medidas cautelares se encuentra sustentada en los
siguientes hechos y argumentos:



A Desde su nacimiento, la propuesta beneficiaria habrfa enfrentade una serie de desafios para recibir
tratamiento médico adecuado. Segun los solicitantes, la propuesta beneficiarla supuestamente no habria
recibido tratamiento alguno entre 1993 y 2000. De 2000 a 2005, la propuesta beneficiaria habriz sido
atendida por médicos particulares, “[...] pero los médicos de las Entidades Prestadoras de Salud decian que
no podian recetar dichas medicinas debido a que no estaban cubijertas en &l plan de la EPS”.

B. Debido a su baja prevalencia, la Epidermdlisis Ampollosa Ciatréfica supuestamente no habrfa sido
tenida en cuenta en las politicas pubticas de los Estados en materia de sanidad, asi como por las empresas
farmacéuticas. Al respecto, el Gobierno colombiano habrfa expedido la Ley 1392 de 2010 pero su
implementacion se habria limitado a la promulgacidn de un decreto reglamentario sclamente. Al parecer,
“...] solo unos pacos médicos y profesionales de |a salud conocen la existencia de esta enfermedad y el
tratamiento especializado que ésta requiere”,

C. El 5 de septiembre de 2006, el Juzgado 15 Penal Municipal, mediante sentencia T-286, habria
otorgado una tutela, ordenandc a la Entidad Promotora de Salud {en adelante "EPS”) "Mutual Ser’ que “se le
practicara a [la propuesta beneficiarial el tratamiento que ordend el genetista [...], sin perjuicio de que lo
actualice o complemente, segtin la evolucidn de su salud”. Bajo estas circunstancias, dicha decision judicial
habria determinado que la empresa privada se encontraba en la ohligacion de suministrar los medicamentos
y la atencién médica necesaria para Jessica, a pesar de las alegaciones de dicha empresa respecto a los Ifmites
en la cobertura en el plan de salud.

D, Debido a una supuesta inaccion de las autoridades competentes, a los dos meses de 1a decision de la
accion de tutela, los padres habrian interpuesto un incidente de desacato, solicitando las valoraciones con
especialistas de dermatologia, gastroenterclegia v odontopediatria. En consecuencia, la propuesta
beneficiaria habria recibido sus medicamentos, si bien supuestamente “[...] se llevaron a cabo solo algunas
valoraciones [médicas)”.

E. En el afio 2010, los padres habrian entrado en contacto con la fundacién DEBRA, “[...] donde [la
propuesta beneficiaria] por primera y dnica vez recibio atencién integral especializada vy kits con apdsitos no
adherentes, vendajes, cremas cicatrizantes y complementos nutricicnales”. lLa propuesta beneficiaria
solamente habrfa tenido acceso a dichos tratamientos durante 3 afios, debido a la alegada escasez de fondos
de la fundacién. En el afio 2013, la situacion de la propuesta beneficiaria habrfa sido objeto de un reportaje
televisivo ("el caso de la nifia de piel de mariposa”), consiguiendo gue varias personas compren los apositos
no adherentes, complementos nutricionales, cremas, etc. Con motivo de la intervencion de la hija del
Procurador General de la Nacidn, Alejandro Orddfiez, el mismo habria ordenado gue se le entregara de
inmediato las tres prescripciones meédicas atrasadas, asi como todos los medicamentos. Segun los
solicitantes, “[elsta orden se cumplid inmediatamente [...], sin embargo, esta situacién favorable se mantuvo
solo por cuatro meses”. Al respecto, indican que la propuesta beneficiaria recibiria en la actualidad
valoraciones médicas domiciliarias, pero que éstas supuestamente se limitarfan a transcribir la férmula de los
medicamentos, por lo que “[...] tales visitas resultan totalmente insuficientes”,

F. A mediados de 2014, “las cosas volvieron a su estado anterior: tramites administrativas, negativas,
citas para pedir autorizaclones, ausencia de los medicamentos esenciales [..}", por lo que los padres
supuestamente habrfan tenide que acudir a médicos que frabajan gratuitamente con comunidades
vulnerables, recibiendo el apoyo de familias estadounidenses, de las cuales proveerian los medicamentos vy
las gasas necesarias. Sin embargo, estas medidas solamente habrian alcanzado para “pocos meses”, Segin los
solicitantes, esta situacién al parecer habrla provecado un estado de depresidn en la propuesta beneficiaria,
“lo que causod que su sistema inmunolégico bajara provocande que su cuerpo se ampollara mds de lo normal,
causando grandes heridas, abundante sangrado y fuerte dolor en su cabeza y en tedo su cuarpo”.



G, £n septiembre de 2014, los solicitantes relatan que la propuesta beneficiaria habria entrado en una
nueva crisis, “[...] pero esta vez la situacién se caracterizaba por una especial gravedad. Todo su cuerpo se
ampolld mas de lo normal, causando sobre-infeccidn. Asimismo, su boca y eséfago se ampollaron de tal
manera que no le fue posible digerir alimento alguno, generando una desnutricién severa”. Segun los
solicitantes, en esta nueva crisis la propuesta beneficiaria habria sido atendida por médicos particulares y con
recurses privados, logrando gue supere la alegada infeccidn y desnutricion.

4, £l 12 de enero de 2015, la CIDH decidié solicitar informacion al Estado, quien contesté el 11 de febrero de
2015, indicando que:

A EPS-S Capital Salud, la cual seria la actual Entidad Promotora de Salud de la propuesta beneficiaria,
estarfa dando cumplimiento a la normatividad vigente respacto de los serviclos incluidos en el Plan
Obligatorio de Salud que deben ser prestados, e iguaimente estaria garantizado los servicios no incluidos en
el Plan de Beneficios, que han sido requeridos por Jessica Liliana Ramirez Gaviria, acorde con las
prescripciones de los médicos tratantes adscritos a su red de prestadores, Actualmente el tratamiento
oportuno y especializado de Jessica Liliana Ramirez Gaviria estarfa siende garantizade mediante la
autorizacion de las consultas con especialistas requeridas por la propuesta beneficiaria, de acuerdo a lo
ordenado en el fallo de tutela,

B. El Estado suministrd una lista de medicamenios que estarfan siendo suministrados a la propuesta
beneficiaria desde el 2014, entre los gue se encuentran: “vaselina ungliento 100%/500g[,] ensure poivo para
reconstituir 400g[,] cetaphil moisturizing lotlon emulsion 473 mil frascel,] acido fusidico crema
2%/15g[,} betametasona dipropionato+cliogquino! crema 0.5+30 mg 40g, plata sulfadiazina 1% crema”.

C. Al respecto, la EPS-S Capital Salud habria planificade ias siguientes citas en el Hospital de Kennedy: i)
Cita por nutricién para el dfa 6 de febrero de 2015 a Ja 1:00 pm; ii) Cita por ginecologia: 11 de febrero de
2015 a las 2:00 p.m.; y iii) Cita por psicologfa: 11 de febrero de 2015 a las 3:30 p.m. con la Psicéloga Sandra
Martinez '

5. Bl 24 de febrero de 2015, la CIDH traslado el informe del Estado a los solicitantes, requiriendo mayor
informacion. Asimismo, se solicitd informacidn adicional al Estado.

6. El 24 de marzo 2015, los solicitantes respondieron ante la solicitud de informacidn reguerida indicande que:

A, El Estado confundirfa la enfermedad que padecer(a la propuesta beneficiaria, en vista que existirian
diferente tipos de Epidermis Bullosa. En este sentido, los solicitantes indican que el Estado debe tener
absoluta claridad del diagndstico para poder entender, por un lado, las complejas caracteristicas de |z
enfermedad, y por otro, la vital importancia que revisten los cuidados paliativos integrales, permanentes y
especializados para garantizar |a vida e integridad personal de Jessica Lillana Ramirez Gaviria,

B. En seguimiento a lo ordenado dentro de ia decisién de tutela, existirian valoraciones médicas que
nunca se habrian hecho y que ya no serfan posible de hacer, como la de odonteopediatria. La ausencia de
esta valoracion y su correspondiente tratamiento al parecer habrian generado la pérdida de una parte de la
dentadura de Jessica.

C. La piel de la propuesta beneficiaria continuarfa ampollandose, pero debido al use de los apositos no
adherentes actualmente estarfa presentadc una correcta cicatrizacion, se ha disminuido el sangrado y el
dolor, y se ha evitado la infeccién y el desprendimiento de la piel. Sin embargo, los solicitantes indican que
serfa importante sefialar gue para determinar el estado actual de salud de Jessica serfa necesaric hacer
exdmenes de laboratoric clinico para establecer su estado clinico actual y sus futuras complicaciones, A



pesar que la propuesta beneficiaria serfa una adulta, debido a las complicaclones de enfermedad v la falta de
un disefio especifico para su situacién, Jamas se le habrian podido realizar exdmenes ginecoldgicos.

D. Debido a las caracteristicas propias de la Epidermdlisis Bullosa Distrofica, las complicaciones se
podrian presentar en cualquier momento y pueden ser mertales. Razdn por fa cual es impertante que el
Estado tenga claro el diagndstico correcto, ya que sélo de esta manera podria brindar la atencidn médica
especializada e integral. En estas circunstancias, consideran que no existirfa una atencion médica integral
para Jessica Liliana Ramirez, en especial, en vista gue no es sinc hasta ahora que se estarfan otorgando las
citas médicas especializadas, pero “éstas no hacen parte de un diagndstico actualizado o complementado,
tal como lo indico el fallo de tutela”. Asimismo, se indica que no existiria ninglin mecanismo de monitoreo
continuo de la enfermedad de lessica y tampoco un mecanismo gue permitiese resolver situacicnes de
emergencia. '

7. El 14 de abril de 2015, el Estado suministrod informacion adicional, indicando que:

A.  Entre el mes de octubre de 2013 y febrerc de 2015, no se habiia presentado ninguna reclamacién a la
Superintendencia Nacional de Salud por parte de Jessica Ramirez o sus representantes. De acuerdo con la
informacion remitida por la EPS-S “Capital Salud”, los servicios requeridos por Jessica Lilina Ramirez estarfan
siendo garantizados de acuerdo con las coberturas del plan de beneficlos del Régimen Subsidiado y en la red
contratada para tal fin. :

B. . EPS-S “Capital Salud” habria reportado a la propuesta beneficiaria y sus familiares que se les ha
explicado el procedimiento que deben seguir frente a una urgencia, La Institucidén Prestadora de Salud {en
adelante “IPS”} “TERAMED”, institucion que dependeria de la EPS “Capital Salud”, estarfa atendiendo a la
propuesta beneficiaria desde febrero de 2014, con un adecuado control clinico y formulacién médica de
forma mensual. Esta atencién, que serfa brindada de forma domiciliaria, serfa soportada por el servicio
especializado de dermatologia.

C El Ultimo control por especialistas se habrfa realizado el 26 de enero de 2015, en el que no se habrfan
realizado cambios en la formulacién médica y por parte de la IPS “TERAMED” el dia 28 de febrero de 2015,
Al respecto, la IPS “TERAMED” Informa que Jessica Liliana habria venido con evolucién clinica satisfactorla,
sin deterioro de su patologfa. En cuanto a complicaciones o situaclones de emergencia, se sefiala que no se
habria presentado ninglin evento ascciado por parte de Jessica Liliana Ramirez Gaviria, dado al continuo
manejo del caso por su ndcleo familiar v los cuidados asociados. En este sentido, se indica que la propuesta
beneficiaria no habria presentado Ingreso o necesidad de manejo de forma intrahospitalaria.

8. Por medio de comunicaciones de 27 de maye, 16 y 23 de junio de 2015 los solicitantes suministraron
informacion adicional indicando que:

A. La propuesta beneficiaria no habrfa podido acceder a las valoraciones especializadas de psicologia y
odontologfa. Fn este sentido, se indica que el ¢ de junio de 2015 se le habrfa partido uno de los dientes
frontales de la propuesta beneficiaria, lo que estarfa ocasionado un dolor constante, adicicnal al ya padecido
por su enfermedad. '

B. El Fstado no estarfa previendo un mecanismo que permitiese garantizar la continuidad de las
valoraciones médicas especializadas, en especial, respecto a la atencién ginecolégica, dermatoldgica y
nutricional. Al respecto, se indica que la familia temerfa verse nuevamente enfrentada a explicar a cada unc
de los funcionarios la situacidn particular de Jessica y la importancia de un tratamiento médico especializado
e integral, asi como, agotar todos los trémites administrativos cada 3 o 4 meses.



C.  Agradecerian la atencién del Estado pero reiteran que ésta no hace parte de un diagndstico
actualizado o complementado, tal como lo indicé el fallo de tutela, necesario para el disefio de un
tratamiento especializado e integral. Debide a la naturaleza de la enfermedad gque padecerfa Jessica, dicho
tratamiento especializado e integral serfa de vital importancia para evitar un dafio irreparable a la vida a
integridad personal de Jessica.

D.  Desde el 16 de julio de 2015, Jessica estarfa padeciendo de fiebres altas, lo gue le estarfa ocasionando
una mayor herida en su piel y un constante dolor, Bajo este escenario, se alega que el Estado no estarfa
proveyendo de atencion médica especializada en caso de emergencia.

E, Pese a que el médico general de la EPS habria realizado las visitas de seguimiento a Jessica, las
formulas otorgadas por éste no habrfan sido entregadas de forma completa, en vista que la entidad
prestadora de salud habria manifestado que no contarfa con los medicamentos. Al respecto, afirman gue la
propuesta beneficiaria llevarfa mds de 90 dias sin contar con sus medicamentos esenciales, lo que: le
ocasionarfa angustia y sufrimiento adicional, Adicionalmente, se indica que a la fecha se le habria negado la
cita periédica con dermatologia. Asimismo, el Estado no habria previsto aun un mecanismo que permite
garantizar la continuidad de las valoraciones médicas especializadas, en especial, ginecologicas,
dermatolégicas y nutricionales. '

9. £l 30 de Julio de 2015, la Comisién Interamericana solicitd colaboracior técnica a la OPS-PAHO respecto de
los efectos, en general, de la enfermedad Fpidermdlisis Bullosa Diatréfica y el tratamiento médico gue las
personas que padecen dicha enfermedad necesitarfan, de acuerdo a estandares Internacionales. En este
sentido, el 26 de agosto de 2015, la Organizaclén Panamericana de la Salud remtié un informe general al
respecto. '

10. Fl 22 de septiembre y 5 de octubre de 2015, los solicitantes remitieron informacion, adicional indicando
que:

A, A pesar de la accion de tutela, del incidente de desacate, de acudir a la prensa colombiana para
denunciar publicamente su situacion, y de las reuniones con el Procurador General de [a Nacion, el Estado
no habrfa generado un diagnéstico actualizado o complementado, tal come lo habria requerido el fallo de
tutela, necesario para el disefic de un tratamiento especializado e integral.

B. Desde el mes de junio de 2015, el Estado no habrfa hecho entrega de los medicamentos y las citas
médicas nuevamente se encontrarfan atrasadas. Asimismo, lessica no habria logrado accecder a las
valoraciones odontolégicas ni psicologicas.

C De acuerdo a un examen médico privado, anexado por los solicitantes, la propuesta beneficiaria
padeceria de “un dolor crénico sin tratamiento efective - desnutricion crénica severa — anemia — depresion
— efectos secundarios de corticoides topicos en la totalidad de la superficie corporal (...), carles dental”. En
tal sentido, los especialistas privados habrian recomendado, entre otros procedimiento médicos, realizar
“trasfusién sanguinea de globulos rojos empaquetados y valoraciones por psiquiatria, odontologia,
dermatologia interna” y una serie de laboratorios clinicos.

D. La situacion de riesgo de Jessica se habria intensificado, la evolucidn de su enfermedad se habria
acelerado, “siendo la angustia v la desesperanza una constante en su vida y en la de sus familiares, quienes
con impotencia presencian como su vida se extingue sin remedio o sin calidad minima”.

E. El 4 de octubre de 2015 Jessica habrfa sufrido una grave recaida en su salud, lo que se habria
manifestado en una complicacion cardlaca.



11, E| 7 de octubre de 2015 se traslado al Estado |z informacion proporcionada por los solicitantes, requiriendo
sus observaciones a dichos informes, asi como al informe general apertado por OPS-PAHO. Asimismo, se
requirio informacién adicional a los solicitantes.

12. El 13 de octubre de 2015 los solicitantes suministraron informacién adicional, indicando que:

A.  Reiteran los supuestos hechos de 4 octubre de 2015 v sefialan que el doctor de urgencias del Hospital
Kennedy le habria informado a la madre de Jessica que “se encontraba muy grave, su salud estaba muy
deteriorada y que es muy probable que ella no aguante una transfusion de sangre gque nacesitaba con
urgencia”, Esta clase de complicaciones se estaria presentando en vista que el Estade no tendria un
diagndstico claro de la enfermedad gue Jessica estarfa padeciendo, v por lo tanto, habria una “incapacidad
real del Estado para atenderla de manera especializada e integral”.

B. La atencién que habria recibido Jessica habria sido “deplorable”, por cuanto, una vez la habrian
“canalizado” para ponerle liquidos en sus venas, habria ienide que esperar 7 horas sentada en una silla, en
vista que no habrian camillas disponibles. En estas circunstancias, se alega que la situacion de saiud de
Jessica se habria agravado por lo que habrla tenido que ser remitida a cuidados intensivos y “sélo hasta las 4
de la mafiana comenzaron a hacerle la transfusion de sangre”, Asimismo, se indica que Jessica no habrla
tenido acceso a un bafto privado, por lo gue su madre no habria podido bafiarla y hacerle las curaciones gue
necesitaria diarlamente. En este sentido, se indica que mientras estuvo en el Hospital Kennedy, sus heridas
no habrian sido atendidas de acuerdo con las exigancias de su enfermedad.

C. Subrayan que las dificultades de caracter administrativo para atender a Jessica subsisten hasta el dfa
de hoy. Al respecto, sostienen que lessica no habria recibido los medicamentos de Jos meses de junio y julio,
y los medicamentos del mes agosto los habria recibido en la Ultima semana de agosio. Los medicamentos
del mes de septiembre los habrfa recibido el dia 10 de octubre. Bajo estas circunstancias, los solicitantes
alegan que “después de enfrentar una grave recaida de su salud, y ante este pancrama existe una
incertidumbre razonable de cuando serdn entregados los medicamentos del mes de octubre”.

13. £l 14 de octubre de 2015, el Estado suministrd informacion adicional, alegando que:

A, Para los meses de enero y marzo de 2015, se registraron dos inconvenientes relativos a ta prestacion
del servicio, los cuales fueron solucionados de forma inmediata por la EPS-S “Capital Salud”. Es este sentido,
se alega que “a pesar de verificarse una tardanza en la prestacién oportuna en los servicios de salud de la
paciente, estos han sido va suministrados por la citada EPS gracias a la gestién continua realizada por la
Superintendencia. Segan el Estado, la Superintendencia continuara vigilando la sltuacién particular objeto de
denuncia para evitar gue en el futuro se vuelvan a presentar situaciones andlogas que afecten el estado de
salud de Jessica Ramirez,

B.  Teniendo en cuenta gue “efectivamente hubo una irregularidad por parte ce la entidad vigilada EPS-S
‘Capital Salud’ en la prestacion oportuna del servicio”, la Superintendencia a través de la direccidn de
atencién al usuario, habria expedido diversos requerimientas a la EPS, con Ja finalidad de que informara
detalles puntuales sobre la atencién a la propuesta beneficiaria para el correcto tratamiento de su patologfa.
Con posterioridad a dicha gestion y teniendo en cuenta que la EPS “Capital Salud” ne habria satisfecho los
requerimientos realizados por la Superintendencia, se habria solicitade que se evaluara la pertinencia de
iniciar una investigacion administrativa respecto al caso de Jessica Liliana Ramirez, por encontrar
presuntamente vulneradas las normas que regulan el Sistema de Seguridad Social en Salud. Bajo estas
circunstancias, el Estado afirma que “las faltas cometidas en la atencidén oportuna de Jessica Ramirez por
parte de la EPS-S “Capital Salud” son atribuibles exclusivamente a la responsabilidad propia de la entidad vy
no del Sistema de Salud mismo”,



o “Si bien hubo una falta frente a la normatividad en salud por parte de la EPS-S “Caplital Salud” que
afectd la situacion especifica.de la joven Jessica Ramirez”, el Estadc ya habrfa tomado las acciones
pertinentes para garantizar que los tratamientos pendientes e irregularidades presentadas hayan sido
subsanadas, frente a los tratamientos de salud necesarios en este memento para atender fa patologia de la
propuesta beneficiaria,

Il ANALISIS SOBRE LOS ELEMENTOS DE GRAVEDAD, URGENCIA E IRREPARABILIDAD

14. El mecanismo de medidas cautelares es parte de la funcién de la Comisién para supervisar el
cumplimlento con las obligaciones de derechos humanos establecidas en el articulo 106 de la Carta de la
Organizacion de Estados Americanos. Estas funciones generales de supervision estdn establecidas en el
articulo 41 (b) de la Convencion Americana sobre Derechos Humanos, recogide también en el articulo 18 (b)
del Estatuto de ta CIDH y el mecanismo de medidas cautelares es descrito en el articulo 25 del Reglamento de
la Comision. De conformidad con ese articulo, la Comision otorga medidas cautelares en situaciones gue son
graves y urgentes, y en las cuales tales medidas son necesarias para prevenir un dafio irreparable a las
personas.

15. La Comisién Interamericana y la Corte Interamericana de Derechos Humanos [en adelante “la Corte
Interamericana” o “la Corte IDH”) han establecido de manera reiterada que las medidas cautelares y
provisionales tienen un doble cardcter, uno cautelar y otro tutelar. Respecto del carécter tutelar, las medidas
buscan evitar un dafio irreparable y preservar el ejercicio de los derechos humanos. Con respecto al cardcter
cautelar, las medidas cautelares tienen como propdsito preservar una situacién jurfdica mientras esta esta
siendo considerada por la CIDH, El cardcter cautelar tiene por objeto y fin preservar los derechos en posible
riesgo hasta tanto se resuelva la peticidn gue se encuentra bajo conocimiento en el sistema Interamericano.
Su objeto v fin son los de asegurar la Integridad v la efectividad de la decisidn de fonde y, de esta manera,
evitar que se lesionen los derechos alegados, situacidn que podrfa hacer inocua o desvirtuar el efecto util
(effet utile) de la decisidn final, En tal sentido, las medidas cautelares o provisionales permiten asi que el
Fstado en cuestion pueda cumplir la decision final y, de ser necesario, cumplir con las reparaciones
ordenadas. Por consiguiente, para los efectos de tomar una decision, y de acuerdo con el articulo 25.2 de su
Reglamento, la Comision considera que:

a) la “gravedad de la situacion”, significa el serio impacto que una accidn u omisidén puede tener sobre un
derecho protegido o sobre el efecto eventual de una decisién pendiente en un caso o peticion ante los érganos
del Sisterna Interamericanc;

b) la “urgencia de la situacion” se determina por la informacién que indica que el riesgo o la amenaza sean
inminentes y puedan materializarse, reguiriendo de esa manera accion preventiva o tutelar; y

¢) el “dafio irreparable” significa la afectacidn sobre derechos que, por su propia naturaleza, no son susceptibles
de reparacion, restauracién o adecuada indemnizacion.

16. En el presente asunto, la Comisién estima que el requisito de gravedad se encuentra cumplido, en vista
del presunto deterioro de la salud de Jessica Liliana Ramirez Gaviria y su posible impacto en sus derechos a la
vida e integridad personal, debido a la alegada falta de atencién médica permanente, especializada e integral.
De acuerdo a la informacién aportada por ambas partes, Jessica Liliana Ramirez Gaviria posee una
enfermedad denominada Epidermdlisis Bullosa, consistente en la excesiva fragilidad de la piel, lo cual
provocarfa “la formacion de ampollas por trauma, roce, contacto, o incluso agua tibia®. Por consiguiente,
“cualguier elemento en la ropa o roce puede ser un trauma extremadamente doloroso” para la persona que
la padece. Ffectivamente, a lo largo del procedimiento los solicitantes han presentaco continuamente
informacién sobre las secuelas que la enfermedad habria producido en Jessica Liliana Ramfrez en los ultimos
meses, la cual no ha sido controvertida por el Estado. Al respecto, los solicitantes han subrayado gue: i) su
cuerpo se habria ampollado mas de lo normal, creando una grave infeccidn en su boca y esofago, lo gue |a
habria imposibilitado para ingerir alimentos y, consecuentemente, se habria generado una desnutricion
severa; i) la supuesta pérdida de piezas dentales; ili) fiebres altas que habrian ocasionado mayores heridas en



su piel y constantes dolores; iv) ataques de depresion; entre otro tipo de secuelas que estarfan deteriorando
la salud de lessica Liliana Ramirez. A pesar de lo anterior, los solicitantes han reiterado, de manera continua,
gue dicha persona no estaria recibiendo los cuidados paliativos permanentes y especializados para tratar su
excepcional enfermedad. Bajo estas circunstancias, la Comisidn considera que la posible ausencia de atencion -
medica integral adecuada y del seguimiento necesario a fin de disminuir los efectos de esta enfermedad
podria generar un sufrimiento fisico y mental innecesario a Jessica Lillana Ramirez Gaviria,

17. En el marco del andlisis del presente requisito, la CIDH observa que la informacion aportada en el
presente procedimiento seria consistente con la informacion técnica general suministrada por Ja
Organizacién Panamericana de la Salud (en adelante OPS-PAHO). Particularmente, la OPS-PAHO ha indicado
que las personas que padecen de los casos mds graves de Epidermolisis Bullosa Diatréfica presentan
ampollas de forma generalizada, en todo el cuerpo, incluso en las mucosas de la bocs, la faringe, el estomago,
el intestino, Jas vias respiratorias, las vias urinarias, el interior de los parpados y la cérnea. Dicha condicion
puede llevar a la pérdida de |z visian, la desfiguracion, y otros problemas médicos graves, Dicha enfermedad
afectarfa principalmente a las poblaciones que viven en condiciones socioeconémicas pobres, con bajos
ingresos, bajo nivel educativo, vivienda precaria, carencla de acceso a servicios basicos (como agua potable y
saneamiento basico), en zonas de conflicto o en condiciones ambientales deterioradas, y con barreras en el
acceso a los servicios de salud,

18. Tomando en consideracion las caracteristicas especificas del presente asunto, la Comision considera que
se ha establecido prima facie que los derechos a la vida e integridad personal de Jessica Lillana Ramirez
Gaviria se encontrarian en una situacion de riesgo, como consecuencia a su estado actual de salud y la
alegada falta de tratamiento médico permanente, especializado e integral.

19. Respecto al requisito de urgencta, la CIDH considera gue se encuentra cumplido, en la medida que la
evolucion de su enfermedad y el transcurso del tiempo implican la necesidad inmediata de una serie de
medidas especiales para atender la situacién especifica de Jessica Liliana Ramirez Gaviria. Efectivamente, de
acuerdo a la Informacién aportada recientemente, se habrfan materializado nuevas secuelas de la
enfermedad en Jessica Liliana Ramirez, las cuales consistirfan en complicaciones cardiacas, mayores heridas
en su piel y constantes dolores, entre otras situaciones gue habrfan requerido de cuidados intensivos en las
ltimas semanas. En estas circunstancias, la Comisidn valora les esfuerzos gue el Estado habria implementado
a fin de proporcionar atencién médica a Jessica Liliana Ramirez Gavirla, En este sentido, la CIDH toma nota
de: i) la decisién de una accién de tutela que en principio habrfa obligado a las instituciones competentes a
suministrar los medicamentos necesarios; ii} la planificacién de una serie de citas médicas para atener a
Jessica Liliana Ramirez; iii) los medicamentos que se le habrian proporcionados que incluirian  “vaselina
unglento 100%/500g],] ensure polvo para reconstituir 400g[,] cetaphil moisturizing lotion emulsién 473 mil
frascol,) dcido fusidico crema 2%/15g[,] betametasona dipropionato+clioquine! crema 0.5+30 mg 40g, plata
sulfadiazina 1% crema”, entre otros; v} el monitoreo que recientemente habria desplegado la
Superintendencia encargada y la investigacion administrativa gue se habria iniclado; entre otras medidas.

20. A fin de evaluar este requisito, la Comisién toma nota que el informe técnico general sobre dicha
enfermedad, emitido por la OPS-PAHO, sefiala que “no {se] cuentan con una gufa de manejo integral de
casos de Epidermolisis Builosa Didtrofica, ni existe una resolucidn especifica de los cuerpos directivos
OPS/OMS que se refieran a la atencidn y respuesta de los Estados Miembros a las personas afectadas para
asta enfermedad. Sin embargo, al tratarse de una enfermedad que genera discapacidad, es necesario mejorar
la salud y la calidad de vida de las personas que sufren discapacidad por esta enfermedad, mejorar su acceso
al cuidado en salud y crear nuevos servicios y fortalecer los existentes”. Al respecto, la OPS-PAHO ha indicado
que las personas que padecerfan de esta enfermedad requerfan de: i) controles exhaustivos para vigilar las
infecciones bacterianas secundarias a las ampollas; i} un soporte nutricional a los afectades que aporte el
calcio vy los nutrientes de los que haya déficit a consecuencla de la enfermedad; ili) provision del soporte



nutricional y psicoldgico/psiquidtrico necesario. Asimismo, en ciertos casos, seria necesaric fomentar la
movilidad de los musculos y huesos, para evitar la atrofia de los mismos, asi como el suministro de
antibidticos topicos en los casos de colonizacion bacteriana critica e infeccién de las lesiones; analgésicos
para el dolor asociado; suplementos de hierrc para la anemia ascciada al sangrado por las ulceras; y
emolientes y algunos otros farmacos enfocados “en el alivio del prurito”; entre otras acciones. De igual
manera, dadas las consecuencias de la enfermedad, es necesaria la implementacién de medidas especiales y
ajustes necesarios para atender a personas con dicha enfermedad, entre ellas adaptaciones en la casa y lugar
de trabaijo, asi como la utilizacion de protectores o vendajes debajo de la ropa, entre otros,

21. Tomando en consideracién estos elementos, la Comisidn Interamericana observa que el Estado no ha
suministrado informacién consistente respecto de: i) los esfuerzos desplegados por las autoridades para
garantizar el suministro continuo de los medicamentos y enseres necesarios para el tratamiento meédico de
una enfermedad que podria tener consecuencias mortales; i) las medidas adoptadas para prevenir cualquier
tipo de sufrimiento innecesario, dadas las caracterfsticas excepcionales de la Epidermdlisis Bullosa Diatrofica;
i) los mecanismos implementados para asegurar un monitoreo médico constante y especializado a fin de
determinar la atencién que Jessica Liliana Ramirez requiere, de acuerco a la evolucion de su enfermedad v las
nuevas situaciones gue estarfa enfrentande; iv) dada la naturaleza excepcional de dicha patologia v &l
supuesto agravamiento de la situacién de Jessica Liliana Ramirez Gaviria, cual serla el mecanismo de
emergencia que se implementarfa en situaciones de urgencia; v} si se habrian implementado algin tipo de
ajustes necesarios para atenderla, a la luz de su posible situacién de discapacidad fisica; entre otra
informacion. Al respecto, la Comisién observa que en el presente procedimiento el Estado no ha alegado
ningtn tipo de dificultades facticas que le imposibiliten a suministrar el tratamiento médico integral gue
requerirfa Jessica Liliana Ramirez Gaviria, tomando en consideracion las particularidades de dicha
enfermedad. En este escenario, la CIDH considera que el transcurso del tiempo, en el marco de las
condiciones de salud relatadas y sin aplicacion de los mds aitos estandares de salud aplicables, podria
exacerbar los riesgos a la vida e integridad personal de Jessica Liliana Ramirez,

22. En cuanto al requisito de irreparabil"ldad, la Comisién estima que se encuentra cumplido, en la medida
que la posible afectacion al derecho a la vida e integridad personal, como consecuencia de su estado actual
de salud, constituye la maxima situacién de irreparabilidad.

V. BENEFICIARIOS
23. La solicitud ha sido presentada a favor de Jessica Liliana Ramirez Gaviria, quien se encuentran plenamente
identificada.

V. DECISION

24, £n vista de los antecedentes sefialados, la CIDH considera que el presente asunto retine prima facie ios
requisitos de gravedad, urgencia e irreparabilidad contenidos en el artfcule 25 de su Reglamente. En
consecuencla, 1a Comisidn solicita al Estado de Colombia gue:

a) Adopte las medidas necesarias para preservar Ja vida y la integridad personal de Jessica Liliana
Ramirez Gaviria, tomando en consideracion las particularidades de la enfermedad que enfrenta, a fin de
garantizar que tenga acceso a un tratamiento médico adecuado, a la luz de los lineamientos técnicos de la
Qrganizacién Panamericana de la Salud y otros estandares internacionales aplicables; y

b) Concierte las medidas a adoptarse con la beneficiaria y sus representantes.

25. La Comision también solicita al Gobierno de Colombia que tenga a bien informar, dentro del plazo de 15
dias contados a partir de la fecha de la emisién de la presente resclucién, sobre la adopcién de las medidas
cautelares requeridas y actualizar dicha informacidn en forma periédica.



26, La Comision desea resaltar que de acuerdo con el articule 25 {8) de su Reglamento, el otorgamiento de la
presente medida cautelar y su adopcidn por el Estado no constituirdn prejuzgamientc scbre violacion alguna
a los derechos protegidos en la Convencidn Americana sobre Derechos Humanos u otros instrumentos
aplicables.

27. La Comisién dispone a la Secretaria Ejecutiva de la CIDH que notifique la presente resclucion al Estado de
Colombia y a los solicitantes.

28. Aprobada a los 4 dias del mes de noviembre de 2015 por: Rose Marle Antoine, Presidenta; James

Cavallaro, Prime Vicepresidente; josé de Jesls Orozco Henriguez, Segundo Vicepresidente; Felipe Gonzalez,
Rosa Maria Ortiz, Tracy Robinson y Paulo Vannuchi, miembros de la Comisién.

Débora Bencheam
or autorizacion del Secretario Ejecutivo




