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RESUMEN

La doble vulnerabilidad, es un estatus que fue reconocido en el 2008 por la
Constitucion de la Republica del Ecuador pero es mencionada brevemente por lo
tanto es sujeta a varias interpretaciones, en la Ley Organica de Organica de Salud se
establecié el concepto de doble vulnerabilidad , encierra a personas con
enfermedades Catastréficas, Raras o Huérfanas, dentro de la presente tesis se hara
referencia a una sentencia de la Corte Constitucional del Ecuador ya que
observaremos como los vacios legales y la falta de importancia hacia este grupo de
personas de atencion prioritaria afecta y viola sus derechos como el derecho a la
salud, vida digna e igualdad . El grupo de personas con doble vulnerabilidad
necesitan una atencion especializada de calidad y un sistema de salud que sea
eficiente para que pueda cubrir las necesidades de los pacientes y ellos puedan gozar

plenamente del derecho a una vida digna.

Palabras Claves: Doble Vulnerabilidad, Catastréfica, discapacidad, huérfana,

garantia, reforma.
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ABSTRACT

Double vulnerability is a status that was recognized in 2008 by the
Constitution of the Republic of Ecuador but is briefly mentioned, therefore it is
subject to various interpretations, in the Organic Law of Health the concept of double
vulnerability was established, encloses people with Catastrophic, Rare or Orphan
diseases, within this thesis reference will be made to a sentence of the Constitutional
Court of Ecuador since we will observe how the legal gaps and the lack of
importance towards this group of people of priority attention affects and violates
their rights such as the health, decent life and equality. The group of people with
double vulnerability needs quality specialized care and an efficient health system so
that it can meet the needs of patients and they can fully enjoy the right to a dignified
life.

Keywords: Double Vulnerability, Catastrophic, disability, orphan, guarantee,

reform.
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INTRODUCCION

En la antigliedad la discapacidad era un tema de poca importancia debido a
que se lo marginaba en el &mbito social y legal, pensar en incluir a estas personas en
la sociedad o que ellos gocen de derechos era una concepcion lejana. El tiempo fue
pasando y tanto los derechos como prioridades fueron avanzando, nacieron los
grupos de atencion prioritaria, es asi como dentro de ellos ubicaron a las personas
con discapacidad en este punto ya se los reconocia en un marco legal Internacional,
esto debe garantizar a las personas con discapacidad que el Estado vele por sus
derechos y que no existan afectaciones a los derechos fundamentales de estas
personas.

Cuando se habla de grupos vulnerables sabemos que son los que indica la
Constitucion tales como nifios, adultos mayores, discapacitados y todas las personas
que estén en peligro y no se puedan defender por si solas dada su condicion, en la
situacion de las personas discapacitadas es un poco mas complejo debido a que no
sabemos qué grado de discapacidad ellos poseen, o tengan enfermedades que los
afecten permanentemente o temporalmente, eso significa que son personas mucho
mas vulnerables por su cuadro clinico es asi que se los considera como doblemente
vulnerables.

Las personas doblemente vulnerables necesitan una atencién especializada y
el Estado reconoci6 la doble vulnerabilidad en la Constitucion del afio 2008, ya que
esto permite que se pueda velar y proteger sus principios de disponibilidad,
accesibilidad, calidad, calidez.

Lo que me impulso a escoger este tema poco conocido es debido a que
alrededor de nuestra vida y en el dia a dia nos encontramos a personas que tienen
cierto tipo de discapacidad o a medida que fue pasando el tiempo se les desarrollo
una enfermedad catastrofica, rara o huérfana las cuales fueron enlistadas por el
Ministerio de Salud Publica y es de cierta forma desesperante ver como se les
vulnera el derecho a la salud y a la vida digna, no tienen acceso a medicamentos,
terapias, entre otros cuidados especiales que ellos necesitan o se los hace esperar un
largo tiempo para atenderlos y eso hace que su salud empeore, en el caso que se hara
mencion veremos como se vulnera el derecho a la salud y vida digna de una persona
con enfermedad catastrofica la cual posee un grado de 96% de discapacidad, la Corte
Constitucional del Ecuador lo ubica en el grupo de doble vulnerabilidad, este trabajo



investigativo tiene como objetivo indagar en qué medida los vacios legales respecto a
la atencion de personas en situacion de doble vulnerabilidad afectan el ejercicio del
derecho Constitucional a la Salud y como objetivo especifico observaremos como
una reforma focalizada legal incluyendo la doble wvulnerabilidad temporal -
permanente y el reconocimiento de este estatus dentro del carné del CONADIS o
cédula podrian ayudar a solucionar el problema, se espera que este trabajo
investigativo pueda aportar a un cambio y que estas personas que son doblemente
vulnerables puedan gozar ampliamente de todos sus derechos, sobre todo el de salud
dada que si se implementa reconocer el estatus de doble vulnerabilidad en el carné o
cedula ellos tendrian acceso a la salud de manera inmediata y si les toca esperar que

esa espera no sea tan larga como el caso que se hard mencion mas adelante.



1. Capitulo |

1.1 Antecedentes

En la antigliedad la discapacidad fue objeto de regulacion por los romanos
debido a que establecieron efectos civiles de las personas con discapacidad
cognitivas o mentales creando la curatela, la cual sirvié para administrar los bienes
de un sujeto al cual se lo denominaba sui iurispuber y hacia referencia a un incapaz
por no tener la capacidad de ejercer sus derechos, sino que necesitaba ayuda. “Dentro
de este tiempo en Roma las personas que tenian algun tipo de discapacidad mental se
los Ilamaban furiosos y aquellos que tenian limitaciones o no desarrollaban sus

facultades intelectuales se los llamaba mente captus” (Mufioz, 2010,p.2).

También se mencionaba que la causa de la discapacidad era de origen
religioso, se consideraba a este grupo de personas como una carga para la sociedad,
debido a que no aportaban nada a la comunidad, no se podia concebir la idea de un
trato justo para estas personas y peor ain que sean dignas de derechos , se decia que
las personas nacian con discapacidad producto del pecado de sus padres por lo tanto
no merecian vivir es por eso que eran sometidos a practicas poco ortodoxas como el

infanticidio.

En la Edad Media la discapacidad siguié pasando por una etapa de
marginacion por lo tanto este grupo vulnerable vivia de la mendicidad y caridad. El
cristianismo cambio la percepcion de las personas con discapacidad creando las
cofradias para atender a los paraliticos, ciegos y leprosos; existiendo un margen de

discriminacion amplio negandoles el acceso a la salud y a la educacion.

En el siglo XVIII fue cuando. “La sociedad comenzd gradualmente a
reconocer su responsabilidad, como parte de la asistencia social organizada, hacia los
seres humanos fisica y mentalmente defectuosos” (Barboza, Beltran De La Rosa, &
Pedroza Pedroza, 2019, p. 206-2016)



El pronunciamiento de las Naciones Unidas va formando bases juridicas para
la creacion de leyes enfocadas a la proteccion de los discapacitados la Asamblea

General en 1946 emitid una resolucion.

Se establecié el programa de servicios consultivos de asistencia social, se
menciond de manera concreta el asunto de rehabilitacién de los defectuosos
fisicos, a titulo de actividad que deberia ser puesta al servicio de los
gobiernos en la esfera de la asistencia técnica. (Portero, 2011,p.21)

A finales de 1960, las organizaciones de personas con discapacidad
empezaron a formular nuevas vias para un nuevo concepto, y se reflejaba. “la
relacién existente entre las limitaciones que experimentaban esas personas, el disefio
y la estructura de su entorno y la actitud de la poblacion en general” (Unidas,
Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad, 1996-2022, pp. 1-48).

1.2 Discapacidad en el Ecuador

El Ecuador también ha tenido altos niveles de violencia y discriminacion que
se han podido reflejar a través de la historia, las personas que tenian algun tipo de
discapacidad eran victimas de asesinato no importaba la edad o género, eran tratados
como ‘“castigo Divino” por lo tanto eran considerados personas sin derechos. A
medida que fue pasando el tiempo se comenzé a brindar ayuda a los discapacitados
mediante organizaciones privadas, pero como caridad y beneficencia ya que no

estaban normadas.

Durante la década de los Cuarenta a Sesenta a los discapacitados se les
comenz6 a brindar atencion especial dentro del marco de la educacion y a finales de
la década de los Setenta se comienza a hablar sobre temas como el bienestar social,
salud y educacion, es a partir de esta época que se comienzan a incluirlos en la
sociedad, esto dio paso para normar y reglamentar la vida y estabilidad de estas

personas.

En el afio de 1973 se crea el Consejo Nacional de Rehabilitacion Profesional
(CONAREP), como instrumento normativo que identificaba a las personas

discapacitadas con el fin de mejorar, evaluar y diagnosticar su calidad de vida,



aplicando mediante un decreto la exoneracion de impuestos en importacion de

vehiculos a personas con discapacidad certificada.

Para llevar un control y orden se crea la Ley 180 sobre Discapacidades en el
Registro Oficial N° 996 (1992) que establecia:

Atencién e integracion social de toda persona que presente una limitacion
fisica 0 mental y a su vez busca que las empresas promuevan la contratacion
de personas con discapacidad en sus instalaciones de manera de que su rol en

la sociedad sea el mismo al que cumple el resto de la poblacion. (p.1-3)

A partir de esta ley se crea el (Consejo Nacional de Discapacidades) que me
referiré méas adelante con las siglas CONADIS, institucion capaz de generar politicas

publicas, dictar y coordinar acciones hacia este grupo.

El consejo del CONADIS creo federaciones nacionales que centran su
funcién en promover y fortalecer el trabajo de las organizaciones para las personas
con discapacidad”. Cada una de estas federaciones tiene su especialidad centrandose
en: Discapacidad fisica, para ciegos, para sordos, para discapacidad intelectual,

parélisis cerebral, autismo y Sindrome Down.
1.3 Discapacidad en la Constitucion

Para que todo el esfuerzo realizado hacia este grupo de personas vulnerables
no quede en vano y se fortalezcan las acciones anteriormente mencionadas dentro de
la Constitucion 1998 en el Ecuador se reconocié después de varios afios las
discapacidades en el Capitulo II del articulo 23 que establecia. “La igualdad ante la
ley sin importar la edad, sexo, etnia, color, origen social, idioma, religion, filiacion
politica, posicion econdmica, orientacion sexual, estado de salud, discapacidad o

diferencia de cualquier otra indole” (Ecuador, 1998,p.7).

El texto Constitucional establece los derechos de los discapacitados sobre
todo en los campos de educacidn, atencion prioritaria y salud. En la Constitucion del
2008 se establecio en los articulos 156 y 157 que los Consejos Nacionales de
igualdad son 6rganos responsables que controlan en su totalidad. “La plena vigencia

y el ejercicio de los derechos consagrados en la Constitucion y en los instrumentos



internacionales de derechos humanos” (Seccion segunda - Consejos Nacionales de
Igualdad, 2008,p.90).

Se reconocen cinco principales facultades. “Consejos nacionales de igualdad,
la formulacion, transversalizacion, observancia, seguimiento y evaluacién de las
politicas publicas en temas de género, etnia, generacional, interculturalidad y de

discapacidad” (Seccion segunda - Consejos Nacionales de Igualdad, 2008, p.2).
1.4 Definicién

Dentro del Manual de Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias de la Organizacién Mundial de la Salud (2015) se

definid la discapacidad:

Es la restriccion o falta (debido a una deficiencia) de la capacidad para
realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se consideran
normales para un ser humano. Engloba las limitaciones funcionales o las
restricciones para realizar una actividad. Las discapacidades son trastornos
definidos en funcion de cdémo afectan la vida de una persona; algunos
ejemplos de discapacidades son las dificultades para ver, oir o hablar

normalmente; para moverse o subir las escaleras. (pp. 381- 414)

El Reglamento de la Ley Organica de Discapacidades (2017) define en su

articulo 1 lo que es discapacidad:

Se entendera por persona con discapacidad a aquella que, como consecuencia
de una o més deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, con
independencia de la causa que la hubiera originado, ve restringida
permanentemente su capacidad biologica, psicoldgica y asociativa para
ejercer una o mas actividades esenciales de la vida diaria, en una proporcion
equivalente al treinta por ciento (30%) de discapacidad, debidamente

calificada por la autoridad sanitaria nacional. (p.3)

Los conceptos de discapacidad mencionados nos hacen ubicar a estas
personas que sufren de trastornos que afectan su vida como vulnerables debido a sus
limitaciones funcionales. La vulnerabilidad segun el Doctor Victor Manuel Pacheco
(2018) implica:



La existencia o aparicion de una amenaza, riesgo, peligro o contingencia,
pero no es solo la presencia de este riesgo la que determina el que un sujeto
sea vulnerable o no, sino la falta o disminucion de capacidad de respuesta,
proteccién, abrigo o defensa frente a ese riesgo, o de mitigar o evitar sus

consecuencias. (p.3)

La Constitucién de Montecristi ubica a los discapacitados en el grupo de
atencion prioritaria debido a que son vistos como personas vulnerables y necesitan
mayor proteccion juridica. En el articulo 365 #5 de la Constitucion del (2008)
establece, “El Estado sera responsable de 5) Brindar cuidado especializado a los

grupos de atencion prioritaria establecidos en la Constitucion” (p.176).

El articulo 35 del cuerpo legal antes mencionado (2008) establece los que

integran el grupo de atencion prioritaria:

Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres
embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y
quienes adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta complejidad,
recibirdn atencion prioritaria y especializada en los ambitos publico y
privado. La misma atencion prioritaria recibiran las personas en situacion de
riesgo, las victimas de violencia doméstica y sexual, maltrato infantil,
desastres naturales o antropogénicos. El Estado prestara especial proteccion a

las personas en condicion de doble vulnerabilidad. (p.20)

En parrafos anteriores ya hemos visto definicion de discapacidad,
vulnerabilidad y quienes estan dentro del grupo de atencidn prioritaria, sabemos que
cuando se tiene algun tipo de limitacién o enfermedad discapacitante el Estado tiene
medidas y politicas de prevencion estipuladas en la Seccidon Sexta de la Constitucion
articulos desde el 47-49, ya que son vulnerables, el articulo 35 hace referencia a un
estatus poco mencionado en la Constitucion que es la doble vulnerabilidad, uniendo
los conceptos anteriores podemos vagamente pensar de que trata este estatus lo
enfocariamos de esta manera: “una mujer que esta embarazada y tiene cierto grado
de discapacidad (30%) ya que debido a un accidente perdié la vista del lado
izquierdo” , eso se podria concebir como una doble vulnerabilidad temporal ya que al
momento del nacimiento de su hijo perderia el estatus de persona doblemente

vulnerable. Un ejemplo de doble Vulnerabilidad permanente es la persona con
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autismo ya que necesita especial atencién y proteccion en todos los ambitos a lo
largo de su vida, es un sindrome que se puede llevar de la mejor manera si se tiene
los recursos necesarios y ayuda por parte del Estado ya que entra en la doble
vulnerabilidad permanente, este sindrome esta dentro del listado del Ministerio de

Salud Publica como enfermedad rara.

Observamos que dentro del marco Constitucional se reconocio la doble
vulnerabilidad por primera vez en el afio 2008 en el articulo 35 que se encuentra en
discusion, podemos darnos cuenta que menciona vagamente la doble vulnerabilidad
pero hay algo que llama la atencién al momento de mencionar “especial proteccion”
nosotros podemos tener una idea a lo que se refiere pero este articulo debe de ser
analizado para ampliarlo o establecer una Seccion para este grupo doblemente
vulnerable y saber cuando adquieren este estatus, la perdida de la doble
vulnerabilidad, medidas que se debe tomar hacia este grupo, etc. Centrandonos de
nuevo en el art 35 de la Constitucion y su “especial proteccion” ya que encierra un
grupo mas complejo y de interés debido a que requiere diferentes tratos. En
Colombia se definié lo que “Especial Proteccion Constitucional” dentro de un fallo

de la Corte Constitucional (2018):

Aquellas personas que, debido a condiciones particulares, a saber, fisicas,
psicoldgicas o sociales, merecen un amparo reforzado en aras de lograr una
igualdad real y efectiva. Por esto, ha establecido que entre los grupos de
especial proteccion se encuentran los nifios, los adolescentes, los ancianos,
los disminuidos fisicos, siquicos y sensoriales, las mujeres cabeza de familia,
las personas desplazadas por la violencia, aquellas que se encuentran en
extrema pobreza y todas aquellas personas que por su situacion de debilidad
manifiesta se ubican en una posicion de desigualdad material con respecto al
resto de la poblacion; motivo por el cual considera que la pertenencia a estos
grupos poblacionales tiene una incidencia directa en la intensidad de la
evaluacion del perjuicio, habida cuenta que las condiciones de debilidad
manifiesta obligan a un tratamiento preferencial en términos de acceso a los
mecanismos judiciales de proteccion de derechos, a fin de garantizar la
igualdad material a través de discriminaciones afirmativas a favor de los

grupos mencionados. (pp.1-35)



Dentro de este marco Constitucional Ecuatoriano también haremos referencia
acerca del articulo 50 de la Seccion Séptima que trata de las enfermedades
catastroficas porque mas adelante esto sera relevante dentro de la presente tesis este
articulo establece que (2008), “El Estado garantizard a toda persona que sufra de
enfermedades catastroficas o de alta complejidad el derecho a la atencion
especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente”
(p.26).

En el articulo anterior al hablar de doble vulnerabilidad se refieren a grupos
de “especial proteccion” y dentro del articulo 50 habla de una “atencion
especializada” esto tendria que tener cierto cambio debido a que se encuadra
completamente a la doble vulnerabilidad porque el grupo de personas con
enfermedades catastréficas poseen este estatus como se establece en el Capitulo 111-A
en su articulo 1 de la Ley Orgéanica de Salud , dentro de este articulo se cataloga
como personas con doble vulnerabilidad a las que padecen de enfermedades

Catastréficas, Raras o Huérfanas (2006):

El Estado ecuatoriano reconocera de interés nacional a las enfermedades
catastroficas y raras o huérfanas; y, a traves de la autoridad sanitaria nacional,
implementara las acciones necesarias para la atencion en salud de las y los
enfermos que las padezcan, con el fin de mejorar su calidad y expectativa de
vida, bajo los principios de disponibilidad, accesibilidad, calidad y calidez; vy,
estandares de calidad, en la promocién, prevencion, diagnostico, tratamiento,
rehabilitacion, habilitacién y curacion. Las personas que sufran estas
enfermedades seran consideradas en condiciones de doble vulnerabilidad.
(p.16)
Entonces como hemos podido observar en este articulo de la Ley Organica de
Salud desarrolla un poco mas el tema, se podria decir que es una definicion juridica
de la doble vulnerabilidad, este articulo resulto ser de cierta manera preciso, pero
para el entendimiento del lector que como todos queremos saber un poco mas, €es
necesario definir que son enfermedades, catastroficas raras o huérfanas.
En el acuerdo Ministerial 00002710 el Ministerio de Salud Publica del
Ecuador define lo que es enfermedades Catastréficas (2012), “Son aquellas
patologias de curso cronico que supone alto riesgo, cuyo tratamiento es de alto costo
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econdmico e impacto social y que por ser de caracter prolongado o permanente
pueda ser susceptible de programacion” (pp. 3-6).

Al hablar de las enfermedades raras o huérfanas vamos a observar que existe
una clasificacion y es la de “baja prelevancia”, se entiende como enfermedades raras
(2012):

Las que se consideran potencialmente mortales o debilitantes a largo plazo,

de baja prevalencia y alta complejidad, constituyen un conjunto amplio y

varado de trastornos que se caracterizan por ser cronicos y discapacitantes.

Sus recursos terapéuticos son limitados y de alto costo, algunos se encuentran

en etapa experimental. (p.3)

Al referirnos de baja prelevancia se establece (2012), “Cuando se presentan
en una por cada 10.000 personas. Y ultra raras cuando la prevalencia es menor a una

por cada 50.000 personas” (p.3).

El Ecuador reconoce nueve enfermedades catastroficas y ciento seis
enfermedades raras. EI Ministerio de Salud Publica emite un criterio Médico (2015)
mencionaremos algunas, dentro de las enfermedades catastréficas encontramos todo
tipo de cancer, tumor cerebral en cualquier estado y de cualquier tipo, insuficiencia
renal cronica, entre otras. Como enfermedades raras tenemos Autismo, fibrosis
quistica con manifestaciones pulmonares e intestinales, artritis reumatoidea juvenil,

entre otras.
1.5 Principios

En el Articulo de la Ley Orgéanica de Salud se establecen los principios en los
que se sustenta la doble vulnerabilidad estos son: disponibilidad, accesibilidad,
calidad, calidez (2000), “El primer principio mencionado es la disponibilidad
consiste en que se debera contar con el nimero necesario de establecimientos, bienes

y servicios publicos de salud ademés deberan implementar programas de salud”

(pp.3-4).

Al hablar de la accesibilidad, como su nombre lo dice tener acceso a los
establecimientos, servicios de salud y bienes, esto va dirigido a todos no debe de
existir ningun tipo de discriminacion y uno de los principios que el Estado deberia de
prestar mas la atencion es la calidad, porque menciona que (2000), “los
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establecimientos, bienes y servicios de salud deberan ser apropiados desde el punto
de vista cientifico, médico y ser de buena calidad” (pp. 3-4).

Se menciona muy poco el principio de calidez tendria que estar implicito en
el principio de calidad, al hablar de calidez puede entenderse como empatia, respeto,
confidencialidad y amabilidad hacia otras personas, la fuente principal de este
principio es la comunicacion ya que tiene que existir un buen trato en quien brinda el

servicio y quien lo recibe, en el caso de salud “médico y paciente”.

1.6 Caracteristicas

Por lo mencionado en parrafos anteriores podemos establecer que la doble
vulnerabilidad tiene caracteristica temporal, condicionante y permanente; al hablar
de temporal es una doble vulnerabilidad que integra a una persona que se encuentra
dentro del grupo prioritario mas una enfermedad catastrofica como por ejemplo un
nifio que lleva su vida normal y le diagnostican cancer, en esta situacion el seria
doblemente vulnerable por su condicion de nifio y su enfermedad catastrofica
contemplada por el Ministerio de Salud Publica, pero si el nifio recibe un tratamiento
eficaz y se cura acaba su estatus de doble vulnerabilidad por lo tanto es temporal; la
caracteristica condicionante es que la doble vulnerabilidad solo se limita a un listado
de 9 enfermedades catastroficas y 106 raras o huérfanas; la doble vulnerabilidad es
un estado de total permanencia debido a las enfermedades que este grupo posee son
de extremo cuidado, como una persona con autismo, Insuficiencia renal cronica,
Secuelas de quemaduras graves, Esclerosis mdltiple entre otras enfermedades que
podemos encontrar en el anexo de este trabajo, pero son enfermedades que no tienen
cura, solo se tiene que brindar un eficiente acceso a la salud, una atencién digna,
rapida y eficaz, para que a este grupo de doble vulnerabilidad permanente pueda
gozar el derecho a la vida digna.

Para que una persona sea considerada con el estatus de doble vulnerabilidad
es necesario tener un criterio inclusion para enfermedades catastroficas segun el
Ministerio de Salud Publica (2012) son:

Que impliquen un riesgo alto para la vida; que sea una enfermedad cronica y
por lo tanto que su atencidén no sea emergente; que su tratamiento pueda ser
programado; que el valor promedio de su tratamiento mensual sea mayor al

valor de una canasta familiar vital, publicada mensualmente por el INEC; vy,
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que su tratamiento o intervencion no puedan ser cubiertos, total o
parcialmente, en los hospitales publicos o en otras instituciones del Estado

Ecuatoriano, lo cual definira el Ministerio de Salud Pablica. (p.2)

El Ministerio de Salud Publica también establecid criterios de inclusién para

las enfermedades raras o huérfanas (2012):

Son enfermedades generalmente de origen genético; de curso cronico,
progresivo, degenerativo con una elevada morbi-mortalidad alto grado de
discapacidad fisica, mental, conductual y sensorial, que puede comprometer
la autonomia de los pacientes; de gran complejidad, diagndstica, pronostica y
terapéutica; y que requieren un tratamiento permanente, seguimiento e

intervencion multi e interdisciplinarias. (p.3)

1.7 Naturaleza Juridica

Dentro de derecho a la salud, encontramos la doble vulnerabilidad, como
anteriormente mencionamos personas doblemente wvulnerables temporales y
permanentes, lo que tienen en comun estas personas es que tienen algun tipo de
discapacidad.

Las personas discapacitades tienen derechos y obligaciones como las
personas sin discapacidad, para asegurar la igualdad de oportunidades (2018), “la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad aprueba una
resolucion que promueve, protege y asegure el goce pleno en condiciones de
igualdad y promueve el respeto de su dignidad inherente” (p.7).

Nos encontramos frente a un principio de tutela de vulnerabilidad y este
comprende (2017):

La expansion en el campo de los derechos humanos, la necesidad de los

operadores juridicos de percibir, proteger, atender las particularidades,

flexibilizar y realizar los ajustes necesarios para el goce pleno y efectivos de

los derechos y del principio pro homine. (p.43)

Es necesario que estas personas estén en un goce pleno de sus derechos, se
necesita un medio reparador para acciones que provengan de alguna institucion en la
cual les niegan el acceso en el ambito de la salud o no reciban la atencion inmediata
ya que la salud de las personas doblemente vulnerables estad en constante deterioro

sino se le da una atencion de calidad y a tiempo , las personas doblemente pueden
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acudir ante los érganos jurisdiccionales a demandar (como el caso que veremos mas
adelante) ya que su derecho a la salud fue vulnerado y estan atentando contra su vida,
el tipo de atencion en el &mbito juridico también tiene que ser de manera inmediata,
debido a que estas personas no pueden esperar debido a que tan grave sea su
condicion.

En este capitulo el autor habla de la discapacidad, vulneracion y doble
vulnerabilidad; La autora de la tesis define discapacidad como un estado que no
permite desarrollar todas tus capacidades debido a limitaciones fisicas y cognitivas;
La vulnerabilidad es un estatus que nos podemos encontrar todos en diferentes
momentos de nuestra vida, pero también existe un grupo que estaran
permanentemente en una situacion de vulnerabilidad porque encierra a personas que
la mayor parte de su vida estaran en peligro y necesitaran de cuidados, esperan a que
el Estado los ampare ya que es su deber velar por ellos para que no se les violen sus
derechos debido a que son un grupo de atencion prioritaria; La doble vulnerabilidad
ha sido un tema poco comdn, no existe tanta informacion sobre este estatus pero
hemos podido analizarlo en base a la ley, definiciones y l6gica es cierto que la doble
vulnerabilidad contempla a personas con enfermedades catastroficas raras o
huérfanas ya que necesitan especial proteccién por el tiempo que les dura su
enfermedad en los casos contemplados de manera permanente pero también existe la
doble vulnerabilidad temporal porque tiene un elemento discapacitante mas una
persona que este dentro del grupo de atencion prioritaria, como hemos dicho en
lineas anteriores la doble vulnerabilidad es un tema que deja mucho que pensar, y
que hace el Estado por estas personas? porque aun no se expande el tema ya que es
necesario? , debido a la ignorancia del tema se les puede estar vulnerando
constantemente los derechos a estas personas de especial cuidado, especialmente el

de la salud y vida digna.
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2. Capitulo 11

Como ya hemos revisado en el capitulo anterior la doble vulnerabilidad es un
tema de importancia, debido a que dentro de este grupo de personas estan los de
atencion prioritaria ellos necesitan acceso con facilidad a todos los recursos
necesarios para que puedan tener un nivel de vida digna sobre todo igualdad como
los demaés, el caso que se presentara en este capitulo demostrara la importancia de
saber que un paciente tiene el estatus de doble vulnerabilidad debido a que se le
violan varios derechos como el de la salud ya que no recibio la atencién medica
oportuna y el de la vida digna, también demostraremos una manera en la que los

podemos ayudar.

2.1¢.En base al estudio de Jurisprudencia Constitucional, en qué

medida los vacios legales respecto a la atencion de personas en

situacion de doble vulnerabilidad afectan el ejercicio del derecho
Constitucional a la Salud?

Se analizo un caso de doble vulnerabilidad, cuya sentencia fue emitida por la

Corte Constitucional No. 328-19 en el afio (2020), se planted una Accion

Extraordinaria de Proteccion debido a que:

Accion presentada por una persona con discapacidad del 96%, la Corte
declaré que el Ministerio de Salud Publica (MSP) vulner6 el derecho a la
salud de una persona que, pese a su delicado estado de salud, tuvo que
esperar 4 afios y trasladarse a una clinica privada, lejos de su lugar de
residencia, para recibir la intervencién quirdrgica que necesitaba, lo cual
agravo su estado de salud y vulnerd, no solo el derecho a la salud, sino
también la posibilidad de tener una vida digna. (p.2)

Dentro del afio 2016 al Sefior del presente caso le diagnosticaron
“cuadriparesia espastica, calculo en el rifion, calculo en la vejiga y traqueostomia” El
Ministerio de Salud Pablica emiti6 el certificado que constaba las enfermedades que
padecia la parte Actora, en este afio ya se conocian las enfermedades Catastroficas
raras 0 huérfanas, se tenia una lista pero los médicos no han sido capacitados de la
manera adecuada Yy los hospitales no cuentan con equipos necesarios para la atencion

de este grupo de atencidn prioritaria, por lo tanto es tratada como una enfermedad de
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alta peligrosidad que si lo es, tampoco creo que conozcan ese estatus de una persona
doblemente vulnerable debido a que no se lo menciona como se deberia, la Ley
Organica de Salud define que enfermedades encierra la doble vulnerabilidad pero se
necesita que la ley sea mas especifica hacia que sentido va dirigido la doble
vulnerabilidad.

Sabemos que la Constitucion tiene base en instrumentos Internacionales para
que se protejan los derechos como lo es la Declaracion Universal de los Derecho
Humanos (1948) en el Art 25 establece:

Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi

como a su familia, la salud y el bienestar, y en especial la alimentacion, el

vestido, la vivienda, la asistencia médica y los servicios sociales necesarios;
tiene asi mismo derecho a los seguros en caso de desempleo, enfermedad,
invalidez, viudez, vejez y otros casos de pérdida de sus medios de

subsistencia por circunstancias independientes de su voluntad. (p.4)

La Corte Interamericana de Derechos Humanos (CIDH) (2012) establece que:

Toda persona que se encuentre en una situacion de vulnerabilidad es titular de

una proteccion especial, en razén de los deberes especiales cuyo

cumplimiento por parte del Estado es necesario para satisfacer las

obligaciones generales de respeto y garantia de los derechos humanos. El

Tribunal recuerda que no basta con que los Estados se abstengan de violar los

derechos, sino que es imperativa la adopcion de medidas positivas,

determinables en funcion de las particulares necesidades de proteccion del

sujeto de derecho, ya sea por su condicién personal o por la situacién

especifica en que se encuentre, como la discapacidad. (p.5)

En el articulo 25 de los DDHH y en lo establecido por CIDH observamos que
el Estado en su posicion de garante, tiene el deber de adoptar medidas positivas y
concretas orientadas a la satisfaccion del derecho a la salud y vida digna, en especial
cuando se trata de personas en situacion de doble vulnerabilidad.

Mencionaremos los articulos 35 y 50 anteriormente citados de la Constitucion
del Ecuador (2008):

Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres

embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y
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quienes adolezcan de enfermedades catastroficas o de alta complejidad,

recibiran atencion prioritaria y especializada en los &mbitos publico y

privado. La misma atencidn prioritaria recibiran las personas en situacion de

riesgo, las victimas de violencia domestica y sexual, maltrato infantil,

desastres naturales o antropogénicos. El Estado prestara especial proteccion a

las personas en condicion de doble vulnerabilidad. (p.20)

Art 50.- El Estado garantizara a toda persona que sufra de enfermedades

catastroficas o de alta complejidad el derecho a la atencion especializada y

gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente. (p.26)

La Constitucion de Montecristi establece como obligacion del Estado
garantizar el goce maximo del derecho a la salud a los ciudadanos y responsabiliza a
la Autoridad Sanitaria Nacional que universalice la cobertura de prestaciones de
servicio a la salud para establecer estrategias y que sea efectivo el acceso a la salud
para garantizar la sostenibilidad y calidad del servicio. El articulo 50 busca la
proteccion de la vida de estas personas con enfermedades catastroficas o de alta
complejidad ya que su salud cada dia se debilita, el Estado como principal protector
y ente juridico de los ciudadanos tiene que asumir la atencion y el cuidado de las
personas que padecen estas enfermedades.

El Estado debera proteger a las personas con especiales condiciones y hacer
efectivo el derecho a la igualdad, las personas mencionadas en articulo 50 solo
tienen: “acceso a estos tratamientos meédicos, quienes disponen del poder adquisitivo
suficiente o a través de acciones judiciales, quedando sin ningun tipo de atencion o
cobertura quienes no disponen de medios econémicos para afrontarlo”

El articulo mencionado busca lograr que se incluyan estas enfermedades a
interés general y quienes estan bajo esta condicion puedan tener sus necesidades
cubiertas, gozar de atencion a la salud de calidad y eficacia, este articulo tiene como
finalidad que el derecho a la igualdad no se vea limitado.

Los vacios legales Constitucionales que afectan el Derecho a la Salud hemos
citado el articulo 35 de la Constitucién, por primera vez se habla de la doble
vulnerabilidad, lo reconoce pero no es especifico, esto afecta debido a que no hay
mas articulado referente al tema, la Ley Organica de Salud, catalogo a las personas
con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas doblemente vulnerables, en la
Constitucién en el articulo 50 si menciona a las personas con enfermedades

catastroficas pero dentro de este articulo no menciona la doble vulnerabilidad,
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también como hemos podido observar la lista de los grupos de atencion prioritaria es
variada como resultado de esta clasificacion de personas vulnerables el Estado
deberad de incluir a las personas doblemente vulnerables temporales, un grupo de
personas si nacen con las enfermedades Catastroficas, pero hay otro grupo que las
adquieren a lo largo de su vida que con tratamientos y especial cuidado, sanan por
eso el Estado deberd de considerar otro grupo de doble vulnerabilidad temporal, en
una reforma del articulo 35 se podria incluir al grupo de doble vulnerabilidad
temporal, y dentro del articulo 50 agregarle que son grupos de doble vulnerabilidad
permanente. Este grupo de personas doblemente vulnerable al ver que el Estado se
preocupa por ellos como lo dice el articulo 35 darles una “atencion especializada” se
sentirdn mas seguros, no solo es el derecho a la salud sino a otorgarles un nivel de
vida digna.

El Derecho a la salud abarca derechos y libertades; como libertades se
incluye a controlar su salud y su cuerpo sin injerencias, al hablar de derechos en
acceso a un sistema de proteccion de la salud quiere decir que todas las personas
tienen las mismas oportunidades de disfrutar del grado maximo de salud que se

pueda alcanzar.

El tema de la doble vulnerabilidad afecta en mayor grado a personas que
suelen ocupar hospitales estatales y de igual manera los del Instituto Ecuatoriano de
Seguridad Social (IESS) ya que debido a diversos factores tienen menos
probabilidades del disfrute del derecho a la salud, debido a que cubrirlas requiere de
un alto costo y en ocasiones como el caso mencionado los ponen en una lista de
espera que no es tan justa, debido a que estas personas se les degenera la salud
rapido, son grupos que pueden ser victimas de marginacion y esto dificulta el acceso

a la salud, formandose de a poco una vulneracion del Derecho a la Salud.

2.2¢,Como una reforma focalizada podria solucionar el problema de

la doble vulnerabilidad?

El Abogado Damerval lllescas (2010) menciona que las personas pertenecientes

al grupo de doble vulnerabilidad necesitan un mayor cuidado esto significara que:

El gobierno tiene que implementar un sistema de informacién de registro de
pacientes que padecen enfermedades catastroficas, a través del reportes

obligatorios, por medio de la informacion que suministren las direcciones
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provinciales de salud, de los pacientes que son diagnosticados y atendidos por
el Ministerio de Salud, y por los hospitales del Instituto Ecuatoriano de
Seguridad Social; buscando generar un sistema de informacién basico sobre
enfermedades catastroficas que proporcione un mayor conocimiento sobre la
incidencia de los casos, la prevalencia, la mortalidad o en su defecto el
namero de casos detectados en cada area geografica, permitiendo identificar
los recursos sanitarios, sociales y cientificos, que puedan contribuir a un

mejor conocimiento de dichas enfermedades. (p.32)

Dentro del fallo del fallo analizado de Corte Constitucional (2020) establece

que:

Es obligacion del Ministerio de Salud Publica, como maxima autoridad de
salud, al momento en que se presenten este tipo de deficiencias activar todos
los mecanismos posibles de forma inmediata, como protocolos de apoyo con
el sector privado o con la cooperacion internacional, a fin de que no exista un
detrimento en la salud de las personas que necesiten intervenciones
quirdrgicas urgentes, mas aln cuando tengan una situacion de doble

vulnerabilidad como sucede en el caso. (p.12)

¢En lo estipulado dentro de la sentencia indica que hay que activar todos los
mecanismos posibles, pero a que se refiere? Uno de los mecanismos como indica la
Constitucién y la sentencia es ayuda a nivel Internacional para algunas enfermedades
que sean urgentes y el pais no tengan los equipos necesarios, las personas que sufren
de estas enfermedades de alta complejidad no pueden esperar tanto para esto se ha
creado una “Norma Técnica para la derivacion y financiamiento de cobertura
Internacional para la atencion Integral de salud de usuarios con condiciones

Catastroficas”.

La norma técnica que se menciona regula y define el procedimiento para
derivar y financiar la cobertura internacional para que haya la atencién especializada
hacia este grupo de personas doblemente vulnerables esta cobertura incluye, (2013)
“el costo de los servicios de salud de diagnostico y tratamiento, los pasajes en
transporte publico o medicalizado de ser necesario y los gastos complementarios de

alimentacion y alojamiento segun el caso” (p.4).
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El articulo 361 de la Constitucion (2008) establece:

El Estado ejercera la rectoria del sistema a través de la autoridad sanitaria
nacional, serd responsable de formular la politica nacional de salud, y
normard, regulara y controlara todas las actividades relacionadas con la salud,

asi como el funcionamiento de las entidades del sector. (p.111)

En base al articulo antes citado como otro mecanismo posible estaria la idea
de centrar la atencion a la Ley Organica de Salud ya que es viable que se agreguen
mas articulo en la seccidon enfermedades catastroficas raras o huérfanas, plantear una
reforma en la Constitucion en los articulo 35 y 50 es un poco mas complejo hay

posibilidades que no lo realice.
2.3 Consideraciones del Autor

Hemos podido observar la vulneracion del derecho a la Salud en el caso
mencionado la parte Actora tuvo que esperar 4 afios para que le hicieran el
procedimiento de extirparle un rifidn, asi como el caso del Sefior hay mas y todos son
violacion del derecho a la salud sobre todo del acceso a operaciones y medicamentos,
por lo tanto, también afecta su derecho de vida digna. El Estado tienen que brindar
mayor proteccién a este grupo de personas, es asi como el autor de la tesis propone
una seccion en la Ley Organica de Salud enfocada en grupos de doble vulnerabilidad
y un identificacibn que indique que una persona tiene el estatus de doble
vulnerabilidad ya que esto facilitaria el acceso a la salud y estaran dentro de su
maximo goce del derecho a la salud ellos por su condicion necesitan atencion
oportuna, tratamientos eficaces y algunos casos que los tratamientos no podran ser
interrumpidos y medicamentos de calidad, el Estado tiene que asegurarse de que no
se les vulnere el derecho a la vida digna, salud, igualdad y el derecho a la atencién
prioritaria. La realidad es que al no tomarse en cuenta este estatus y la delicada salud
de estas personas pueden terminar en muerte de un paciente debido a las inacciones

del MSP e IESS porque no se les presta una atencién de calidad.
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3. Conclusiones

1. El Estado tiene que incentivar y coordinar con organismos especializados
privados y publicos para que el desarrollo de investigaciones con el fin de
buscar la posibilidad en diagnosticar a tiempo, posibles medicamentos,
tratamientos de prevencion, para mejorar su expectativa y calidad de vida.

2. En el segundo capitulo se present6 el problema juridico, al no ser claro el
articulo de doble vulnerabilidad y no existir sobre este estatus las personas
que padecen con estas condiciones estdn propensas a que se les vulnere el
derecho a la salud y a la vida digna como se present6 en el caso, para que
estas personas tengan un nivel de atencion medica que sea de calidad y eficaz
es necesario que se explaye mas el tema de la doble vulnerabilidad y otorgar
una identificacion que indique que estamos tratando con personas en

condiciones de doble vulnerabilidad.

Recomendaciones

1. Para el grupo de personas de sufren de alglin tipo de discapacidad se les
otorga el carné del CONADIS o el de MSP, en el pais hay “cerca de 483 000
personas con algun tipo de discapacidad, a quienes la Constitucion
ecuatoriana los ampara” (ElI comercio, 2020). Lo que el autor recomienda
para que haya una atencién mas eficaz, rapida y con mejores resultados hacia
este grupo de personas, es esencial que dentro del carné de discapacidad se
les ponga su estatus de “doble vulnerabilidad” esto 1os beneficiaria ya que
cuando quieran acceder para hacer valer su derecho a la salud los atienda de
la manera adecuada y a tiempo ya que al no ser asi se pondria en riesgo su

salud.
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2. Es necesario que la Ley Organica de Salud agregue un articulo que resultara a
beneficio del grupo de doble Vulnerabilidad Temporal:

En la Ley Organica de Salud en un Nuevo Capitulo “De la Doble
Vulnerabilidad”

DE LA DOBLE VULNERABILIDAD

Art. 1.- Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres
embarazadas, personas privadas de libertad que han desarrollado una
condicion que los discapacite temporalmente sean considerados como
personas doblemente vulnerables hasta que se determine que ya no forma
parte del grupo de personas de atencion prioritaria 0 hasta que hayan

superado su condicion.

Art.2.- Se diagnosticara la doble vulnerabilidad desde el nacimiento,
siguiendo los protocolos y listado del Ministerio de Salud Pablica.

Art.3.- Las personas que forman parte del grupo de atencion prioritaria
especialmente los dobles vulnerables, el tiempo de espera de intervenciones
quirdrgicas de alto riesgo, va a depender de la peligrosidad de su salud de tal

forma se hara de manera inmediata.

Dentro del Capitulo Il del Reglamento a la Ley Organica de Discapacidades

titulado “Del Proceso de Calificacion” se integrarian dos articulos:
DEL PROCESO DE CALIFICACION

Art. 9.- Las personas con doble vulnerabilidad tendrdn en su carné de
discapacidad o cedula el estatus, los grupos pertenecientes a doble
vulnerabilidad temporal se les otorgara el estatus hasta que se demuestre que

se termino su condicion de persona doblemente vulnerable.

Art. 10.- El carné de personas con doble vulnerabilidad permanente no tendra

fecha de caducidad.
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