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Resumen

En el marco del derecho y la ética, esta tesis indaga sobre un nuevo enfoque ético
que pueda ser aplicado al Derecho y permita garantizar los derechos de las personas que
adolecen de enfermedades autoinmunes crénicas, individuos que son catalogados como
un grupo vulnerable, y que a pesar de ello han sido invisibilizados y silenciados tanto por
el Estado como por la sociedad. Para ello, se ha utilizado un método inductivo y analitico
sintético que permite una comprension holistica del problema a través de una
investigacion de tipo auto etnografica con enfoque cualitativo, ya que a partir de una
historia de vida se evidencia como el Estado ecuatoriano ha vulnerado los derechos a la
salud y al cuidado de este grupo vulnerable, minimizando su humanidad a un numero,
estadistica o problema que resolver.

Las enfermedades autoinmunes cronicas no solo afectan la salud fisica de las
personas que las adolecen, sino también su salud mental, luchar contra este tipo de
enfermedades de forma solitaria sin ninguna red de apoyo evidencia la falta de tratamiento
como sujeto de derechos. Por ello, con un nuevo enfoque planteado por la ética del
cuidado en base a los principios de solidaridad y vulnerabilidad se pretende transformar
la imagen de este grupo vulnerable y la forma en el que el Estado y la sociedad garantiza

sus derechos.

Palabras clave: ética del cuidado, enfermedades autoinmunes crénicas, vulnerabilidad,

derecho a la salud, derecho al cuidado, Estado cuidador y cuidadoso
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Introduccion

Ecuador es uno de los paises latinoamericanos pioneros en la elaboracion de una
constitucién garantista de derechos, de forma que, con la promulgacion de la Constitucion
del 2008 se incluye el concepto de dignidad humana como un punto fundamental para la
aplicacion del sumak Kwasay, promoviéndola como una forma de vida orientada por la
convivencia armonica entre la sociedad y la naturaleza y el respeto integral de los
derechos humanos. Sin embargo, cuando estos principios constitucionales se confrontan
con la realidad cotidiana de los individuos, se evidencia una parte utdpica de dicha
relacién ante la forma en que los derechos humanos se experimentan y garantizan en la
préctica.

Esta brecha es mucho més evidente y especialmente dolorosa en el caso de grupos
en situacion de vulnerabilidad, cuyas vidas han sido histéricamente invisibilizadas. Parte
de estos grupos son las personas con enfermedades autoinmunes cronicas, quienes no sélo
enfrentan los efectos fisicos a causa de su vulnerabilidad, sino también la incomprension,
el abandono, la invisibilizacion institucional y la falta de respuestas integrales por parte
del Estado. Frecuentemente, este grupo de personas dejan de ser reconocidas como
humanos merecedores de respeto y dignidad para convertirse en historias clinicas,
estadisticas o problemas estructurales por resolver, lo cual afecta directamente su forma
de vida y profundiza esta sensacion de desproteccion y abandono.

Si bien, esta problemética ha sido tratada por varias teorias como la teoria de la
ética de justicia, dichas aproximaciones tedricas resultan insuficientes para comprender
la complejidad humana que atraviesa a los grupos con vulnerabilidades profundas como
las personas que padecen enfermedades autoinmunes cronicas. Esto debido a que, en estos
casos las condiciones no son uniformes ni pueden reducirse a categorias rigidas y
generales, sino que implican procesos largos, sintomas variables y grandes impactos en
todos los aspectos de sus vidas, emocional, social, personal y relacional de quienes las
padecen.

Frente a estas limitaciones tedricas, la teoria de la ética del cuidado se presenta
como una alternativa viable y mas cercana a la realidad vivida, al situar la
interdependencia, la vulnerabilidad y la responsabilidad del Estado en el centro del
analisis y deber juridico. Bajo este marco surge la siguiente interrogante como objetivo

primordial a responder: ¢de qué manera se pueden garantizar los derechos de las personas



14

con enfermedades autoinmunes cronicas desde el enfoque de la teoria de la ética del
cuidado?

Para responder esta interrogante, se ha desarrollado una investigacion
autoetnografica con enfoque cualitativo, utilizando el método inductivo y analitico-
sintético, pues permite una comprension holistica y situada del problema. En este
contexto la historia de vida juega un rol central, no como una narracion personal aislada,
sino como una herramienta metodolégica que permite comprender como las decisiones,
actuaciones, omisiones o practicas estatales se traducen en la realidad concreta en
vulneraciones, desgaste y falta de cuidado en general. A través de esta historia de vida se
visibiliza aquello que el derecho muchas veces no muestra ni menciona: el impacto
humano de la ausencia de cuidado.

Para llevar a cabo el andlisis sobre esta problematico se ha dividido el presente
trabajo académico en dos capitulos que responden a los dos objetivos especificos
planteados y se entrelazan de manera constante entre la teoria y la experiencia vivida. En
el primer capitulo se realiza un anélisis de la ética del cuidado como marco tedrico y
juridico, abordando sus principales vertientes y diferencias con la ética de la justicia, para
determinar su relevancia para la configuracién de los derechos de las personas con
enfermedades autoinmunes cronicas. Ademas, se problematiza el concepto tradicional de
derecho a la salud, incorporando puntos clave como la vulnerabilidad, interdependencia,
solidaridad y responsabilidad estatal, evidenciando las limitaciones del modelo juridico
vigente y la necesidad de repensar el derecho, el concepto de justiciay el rol de la sociedad
y el Estado desde una Idgica de cuidado.

El segundo capitulo enlaza el anélisis teorico al plano practico a través del estudio
de una historia de vida que muestra como el Estado ecuatoriano ha vulnerado los derechos
de las personas que adolecen de enfermedades autoinmunes crénicas. A partir de esta
historia de vida se visibiliza la fragilidad y dificultad de los derechos a la salud y al
cuidado, asi como la atencion fragmentada, la falta de acompafiamiento integral y la
deshumanizacién institucional, vislumbrando cdmo la ausencia de una politica de cuidado
se convierte en vulneraciones reales de derechos. La historia de vida no sélo ilustra la
teoria desarrollada en el primer capitulo, sino que la confirma e interpela al evidenciar las
consecuencias humanas de un Estado que aun no ha aprendido a cuidar.

Este anélisis exhaustivo conduce a una conclusion fundamental: mientras el
derecho, el Estado y la sociedad continten operando desde una légica formal, distante e

independiente, que desconoce la vulnerabilidad como una condicion intrinseca al ser
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humana y delegue el cuidado a la esfera privada, los derechos de las personas con
enfermedades autoinmunes cronicas seguirdn siendo garantizados de manera incompleta
y mediocre. Asi, la ética del cuidado se presenta no solo como una propuesta tedrica, sino
como una necesidad juridica urgente y una proyeccion social mas humana que permita
construir un Estado que acomparie, cuida y reconozca la vida y dignidad de quienes viven

con estas vulnerabilidades.
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Capitulo primero
La ética del cuidado en la configuracion de los derechos de las

personas con enfermedades autoinmunes cronicas

1. La teoria ética del cuidado: de una responsabilidad tradicional a una obligacion
estatal

El presente capitulo se propone describir la teoria de la ética del cuidado, a partir
de su origen, antecedentes, caracteristicas principales, autores referentes, principios y
fundamentos sobre los cuales se sustenta. Asi se identificaran sus bases doctrinarias como
teoria, con la finalidad de determinar su aporte y adecuacion en la configuracion de los
derechos de las personas con enfermedades autoinmunes cronicas. Las disciplinas mas
relevantes en esta primera parte son: filosofia, ética, sociologia y derecho.
Metodoldgicamente, estas disciplinas se desarrollaran desde la comprensién de la teoria
de la ética del cuidado en su contexto global y su aplicabilidad en la configuracién de
derechos. Las fuentes utilizadas para este capitulo son de dos tipos, primarias,
especialmente sobre las investigaciones de varios autores relevantes para la teoria de la
ética del cuidado; y secundarias, relacionadas principalmente con estudios académicos y
criticos sobre esta teoria, asi como los principales derechos sobre los cuales se
fundamenta el presente trabajo de investigacion, estos son: el derecho a la salud y al
cuidado.

Si bien ha existido varias corrientes o escuelas del Derecho, la predominante a
criterio personal en la actualidad es el pospositivismo juridico, la cual reconoce la
importancia de la norma positiva o escrita tal como lo hace el positivismo estricto, pero
acepta que el derecho no puede ser separado totalmente de lo moral. Entendiendo a la
moral como aquel conjunto de valores, normas o costumbres que la sociedad acepta como
buenas. Sin embargo, se ha relegado en gran medida la relacion entre el derecho y la ética,
ya que si bien se reconoce la moral como indicador de si una conducta es buena o mala,
no se esta tomando en cuenta que dicha moral viene dada por un determinado desarrollo
ético individual; entiendo a la ética como la reflexion sobre por qué cierta conducta es
buena o malay, si ello es correcto o no, desde una vision racional.

Bajo este contexto, las teorias sobre la ética tienen un papel fundamental en el
derecho como ciencia social, ya que las normas creadas por el derecho regulan las
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conductas guiadas por la concienciay la moral, entonces, necesariamente el derecho debe
realizar un andlisis interdisciplinario, ddndole mayor importancia a la ética e incluso
fijando su vision en postulados de ética sobre las cuales se deberian fundamentar los

ordenamientos juridicos, como lo es la ética del cuidado.

1.1. Origen filosofico y ético de la teoria de la ética del cuidado

A lo largo de la historia de la humanidad ha predominado la vision del mundo
interpretado de forma privilegiada en una version masculina, pues, desde épocas como la
romana al hombre se lo consider6 para la vida publica, mientras que la mujer quedé
relegada a la vida privada; pero esto no solo se reflejé en cuanto a la vida cotidiana, sino
también en cuanto a la produccion de ideas, conocimiento y ciencia.! Se consideraba la
idea universalista de que el hombre fue el elegido de alguna forma por una voluntad
superior divina, sin explicacion alguna, para producir reflexion o conocimiento cientifico,
filosofico y politico; incluso, determinando el significado de hombre a la nocion neutral
de persona. Esto provoco, que por mucho tiempo no se haya tomado en cuenta la
produccién de conocimiento grandemente valioso de las mujeres, reiterando su
discriminacion e invisibilizacion. 2

En este sentido, el Derecho tal como lo conocemos ha ido evolucionando
conforme los cambios que han existido en la sociedad, pero siempre se ha visto
influenciado por otras ramas de la sociologia como la ética. A criterio personal la ética
que mas ha influenciado en el Derecho ha sido la ética de la justicia que mas adelante sera
desarrollada a profundidad, no obstante, este trabajo académico va a demostrar qué
deberia ser la ética del cuidado la que oriente al Derecho para conformar un concepto de
justicia mas humano. Bajo esta premisa se analiza el concepto de justicia tanto desde la
ética de justicia como desde la ética del cuidado.

La teoria de la ética del cuidado fue desarrollada por la psicologa y filésofa Carol
Gilligan, quien en su investigacion determind que una teoria ética basada especificamente
en el concepto de justicia (teoria de la ética de la justicia), simboliza la hegemonia
epistémica del ideal masculino y favorece a la invisibilizacién de las mujeres al no tomar

en cuenta sus razonamientos morales como validos. Esta postura fue fundamentada en el

! Nicolasa Maria Duran Palacio, “La ética del cuidado: una voz diferente”, Revista Fundacion
Universitaria Luis Amig6 2, n° 1 (2015): 12, doi:10.21501/23823410.1476.
2 |bid., 13.
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pensamiento de que el desarrollo moral femenino tiene un problema, ya que se lo describe
como defectuoso, y se basa en su mayoria en las ideas de Sigmund Freud.?

Entonces, la ética del cuidado surge como la representacion de una voz diferente
al normalizado discurso occidental sobre la moralidad y se distingue no por el género al
cual se le atribuye a la teoria, sino por la real problematizacion de una teoria de la
moralidad. Dicha moral se ha limitado y restringido en su comprension de la conducta
humana, que muchas de las veces ciega a otras voces, otras verdades acerca de la moral,
la ética, la conducta humana y la vida misma.* Por ello, la teoria de la ética del cuidado
constituye una corriente fundamental en la transformacién contemporanea del
pensamiento moral y su aplicacion en lo juridico.

Asi, la teoria desarrollada por Carol Gilligan se origina a partir de otras
investigaciones en la rama de la psicologia, las que se basaron en describir el desarrollo
moral de las personas. Las primeras investigaciones fueron las de Jean Piaget y Lawrence
Kohlberg, autores que para describir el proceso y cada etapa del desarrollo moral
excluyeron en un primer momento a las mujeres, y sin haber realizado un minucioso
analisis sobre su desarrollo moral, concluyeron que las mujeres tenian menos desarrollo
moral que los hombres.

Piaget y Kohlberg argumentaron que las mujeres poseen un mayor grado de
sensibilidad hacia el otro, tienen la capacidad de cambiar las reglas, su juicio es guiado
maés por la responsabilidad y la moralidad se basa en el cuidado del otro.> Afirmaban que
este mayor grado de sensibilidad de las mujeres nublan su juicio; por el contrario, los
hombres poseen un juicio auténomo, individual, sus decisiones son claras, objetivas y su
moral se basa en los derechos o libertades de los individuos, ratificando una vez mas su
capacidad para la vida pablica.®

Esta postura es méas grave adn, cuando se comprende que el discurso moral no
simplemente es descriptivo del como debe ser segun la moral, sino que también es

prescriptivo, por ende, también abarca el deber ser segun las normas. Ante, esta ausencia

3 Mario Arrimada, “La teorfa de la ética del cuidado de Carol Gilligan”, Psicologia y Mente, 19 de
octubre de 2021, parr. 8, https://psicologiaymente.com/desarrollo/teoria-etica-cuidado-gilligan.

4 Carol Gilligan, In a Different Voice: Psychological Theory and Women’s Development
(Cambridge: Harvard University Press, 2003), 65-6.

® Alejandra Alvarado Garcia, “La ética del cuidado”, Aquichan 4, n-* 1 (2004): 31.

6 Montserrat Busquets Surribas, “Descubriendo la importancia ética del cuidado”, Folia
Humanistica, n* 12 (2019): 23, doi:10.30860/0053.
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de las mujeres y su desarrollo moral en la construccion de la ética, esta postura pretende
pasar como una verdad neutral, cuando en realidad es sesgada por intereses.’

No se debe olvidar que la ética, como disciplina filos6fica argumentativa y
reflexiva, en gran medida sirve de fundamento a la politica y evidentemente al derecho,
por la dimension del deber ser del discurso moral. La teoria de la ética del cuidado
cuestiona intencionalmente las éticas formalistas, debido a las discriminatorias
consecuencias politicas, sociales y morales que estas teorias desarrolladas por Piaget y
Kohlberg provocan en las minorias, especialmente en contra de las mujeres.® Asi la teoria
de la ética del cuidado plantea la deconstruccion de las teorias morales formalistas con la
intencidn de construir nuevos sentidos y significados en las ciencias sociales.

El primer antecedente de esta teoria fue la de Jean Piaget, quien estudio el
desarrollo moral de los nifios observando cémo juegan, como siguen las reglas, y como
entienden la figura de autoridad; este estudio se dividié en dos etapas del desarrollo moral,
la primera etapa referente a la moral heterénoma o del deber y la segunda, la moral
autébnoma o de cooperacion. Concluyendo en que en un primer momento los sujetos de
estudio entienden a las reglas como inmutables, pero en la medida en la que los nifios se
desarrollan e interacttan con otros, desarrollan una comprensién critica de la justicia,
basada primordialmente en la equidad, reciprocidad y respeto.®

Por otro lado, Kohlberg de indudable filiacion kantiana, también se enmarcé en el
estudio de como evoluciona la conciencia moral, para ello aplicd una compleja teoria con
un estudio de campo, basado en tres momentos o etapas, un primer momento en el que el
nifio obedece por temor al castigo de sus padres, un segundo momento, en el que respeta
la ley porque se identifica con la ley determinada, y el Gltimo momento, en el que actla
por conviccion de que dicha ley es una norma justa. La conclusion a la que llegd tiene
matices kantianos, ya que identifica la autonomia moral con el respeto a la ley moral, es
decir, el desarrollo del respeto a la ley, calificable como moral, no solo por ser escrita,
sino que este respeto era determinado a la final por la autonomia de cada persona.'’

No obstante, la parte de su estudio que fue criticado y cuestionado

intelectualmente, especialmente por su discipula Carol Gilligan, fue el denominado

" Duréan Palacio, “La ética del cuidado”, 14.

8 1bid.

9 Jean Piaget, El criterio moral en el nifio (Barcelona: Martinez Roca, 1987), 333.

10 Lawrence Kohlberg, “Development of Moral Character and Moral Ideology”, en Review of
Child Development Research, ed. Martin Leon Hoffman y Lois Wladis Hoffman, vol. 1 (New York: Russell
Sage Foundation, 1974), 384-87.
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dilema de Heinz, en el que se analiz6 la conducta y pensamiento moral de un nifio a quien
se le planteaba una situacion en la que un hombre debia tomar una decision ante la
necesidad de un medicamento para su esposa que se encontraba gravemente enferma y
no tenia dinero para comprarlo, por lo cual no tendria mas remedio que robarlo.!*

La diferencia en el estudio radico en que el nifio ve la situacion como un conflicto
entre el derecho de propiedad y el derecho a la vida, en cambio, la nifia razona no con
base en el derecho o las reglas, sino con base en un sentimiento humanitario o de ayuda
que le provoca ver a la mujer enferma. La conclusion a la cual Ilegd Kohlberg fue calificar
al nifo como mas maduro en términos morales que la nifia, ya que la razén correcta que
guia al nifio a su decision es la justicia, mientras que lo que guia el comportamiento de la
nifia es la empatia y la responsabilidad de responder ante el sufrimiento de la enferma.2

La teoria de Kohlberg le parecié muy sospechosa a Carol Gilligan ya que intuia
que carecia de una perspectiva de género, pues el hecho de que las nifias razonaran bajo
otros pardmetros no queria decir que su desarrollo o su sentido morales fuera menos
maduro o incluso erréneo. Kohlberg no solo estaba patentando una vez mas los roles
tradicionales dados en la historia al varén y la mujer, en donde el hombre es quien toma
las decisiones racionales y resuelve los problemas, mientras que la accion de la mujer es
invisibilizada y débil; sino que también provoca un conflicto moral al establecer la
conducta masculina como genérica o universal sin haber tomado en cuenta o estudiado
con mayor profundidad la conducta de la mujer.*3

Este cuestionamiento que Gilligan hace a esa investigacion del desarrollo moral y
los postulados que conducen hasta una ética de la justicia, lo baso en las dificultades que
el mismo representa ante el razonamiento, el juicio e identidad de las mujeres, pues el
estudio tanto de Piaget como de Kohlberg conducian inevitablemente a un sesgo.
Debiéndose sefialar que si bien el término justicia tiene varias definiciones segun la
disciplina que la estudie, en esta propuesta académica se trabaja sobre la definicion de
justicia dada por la ética de la justicia, la cual la define como un principio moral guiado
por la igualdad, imparcialidad, y la aplicacion coherente y razonada de las normas y

derechos universales, priorizando el respeto a la ley, la objetividad y el trato por igual.

11 Victoria Camps, Tiempo de cuidados: otra forma de estar en el mundo (Barcelona: Arpa, 2021),
12.

12 |bid., 13.
13 Duran Palacio, “La ética del cuidado”, 15.
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Por ello, Carol Gilligan plantea esta critica en un postulado especifico: la
diferencia de las mujeres con los hombres es que lo que realmente motiva su decision es
el cuidado antes que la justicia.* Asi, Gilligan desarrolla la teoria de la ética del cuidado
con base en tres investigaciones que realizé con estudios sistémicos, en los cuales, explord
varias dimensiones de la identidad y su relacion con el desarrollo moral.

El primer estudio se enfocd en la vision de la identidad o el yo de la persona con
el pensamiento acerca de la moral, para este estudio seleccioné veinticinco estudiantes de
diferente sexo que estudiaban sobre la eleccion politica y la moral, entrevistandolos al
inicio de la carrera y posterior a 5 afios de haberse graduado. Este estudio enfocé su
analisis en cdmo evoluciona el pensamiento sobre la responsabilidad moral y las
elecciones éticas con el paso del tiempo, tomando en cuenta en como hombres y mujeres
se inclinan més sobre las normas escritas o universales (ética de la justicia), o sobre las
relaciones personales (ética del cuidado). Se llego6 a la conclusion de que los hombres se
inclinaban méas hacia términos de independencia y autonomia, mientras que las mujeres
se inclinaban mas hacia los vinculos y responsabilidad con los otros.*®

Para el segundo estudio se enfocd en la relacion existente entre la experiencia, el
pensamiento y el rol del conflicto en el desarrollo moral, para este estudio selecciono a
veintinueve mujeres de diferentes edades, clases sociales y antecedentes étnicos, con
intencion de abortar; vy, las entrevistd en los primeros meses del embarazo y un afio
posterior al haber tomado su decision. La intencion era entender como este conflicto
moral era justificado o no segln sus razonamientos morales. Concluyé en que las mujeres
no tomaban esta dificil decision con base en lo correcto en términos legales, sino en cdmo
esa decision afectaria a otros.!®

Finalmente, el tercer estudio lo bas6 en comprender el desarrollo del ser humano
en cuanto a los derechos, la relacién y responsabilidades, para ello escogi6é a ciento
cuarenta y cuatro personas de diferentes edades en igual nUmero mujeres y hombres. El
estudio se enfocO en comparar el desarrollo moral de hombres y mujeres sobre su
concepcién del cuidado, justicia, autonomia y responsabilidad. Concluyé en que los
hombres guian su juicio moral méas hacia la justicia, las normas y los derechos; mientras

que, las mujeres basan su juicio moral mas en el cuidado.’

14 Camps, Tiempo de cuidados, 14.

15 Gilligan, In a Different Voice, 25-150.
18 1bid.

17 1bid.
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Los estudios realizados por Gilligan evidenciaron con claridad que el desarrollo
moral de las mujeres es distinto al que tienen los hombres, pero eso no significa que no
es valioso o0 no debe ser tomado en cuenta como fue en el caso de la investigacion de
Piaget y Kohlberg. Puntualizé que las mujeres no aplican los principios éticos abstractos
a las cuestiones morales, como lo determinan las teorias tradicionalistas, sino que
emplean otro tipo de estrategias en la toma de decisiones.'® Esta desviacion sistematica
en los estudios realizados responde a la vision diferente de lo ético, ya que ven a los
problemas morales mas en términos de responsabilidad y de relaciones interpersonales,
antes que de derechos o reglas. Es decir, ven al contexto normativo de forma relativa con
sus propios canones y principios, que se basan fundamentalmente en la compasién, la
vulnerabilidad, la responsabilidad, la culpabilidad y el cuidado respecto del otro.*®

Esta forma de sentir, ver y expresar la vida moral de las mujeres corresponde mas
con la preocupacion y responsabilidad por el resto de los individuos. Proponiendo que,
en el dilema de Heinz, el error que se cometio es que en el caso propuesto no se toma en
cuenta la voz de la mujer enferma, es decir, para hacer la reflexion ética solo se toma en
cuenta la voz del esposo, asi no se evidencia la posicion activa de la mujer ni se escucha
esta voz diferente.?’ De ahi, que Carol Gilligan afirme que con los estudios que realizo se
visibiliza y se da la debida importancia al valor del cuidado, que en palabras de la autora,
su importancia deberia ser igual o incluso mayor al valor de la justicia propuesto por la
ética de la justicia pero, que en las sociedades modernas no lo es porque este valor sigue
siendo relegado y desarrollado solo en la vida doméstica y privada que fue asignada y
protagonizada por las mujeres.?

Asi, esta voz diferente o invisibilizada como lo menciona Gilligan es la voz
femenina, es la voz del cuidado. Pues, desde la ética de la justicia, el valor justicia orienta
en general la elaboracidn de normas, las politicas publicas, la distribucidn equitativa de
recursos y bienes. Desde esa perspectiva la proteccion de los derechos universales como
el de la salud deben ser garantizados, no obstante, dicha proteccidn no analiza al derecho
en todo su contexto.

Por ello, la ética del cuidado surge como una critica constructiva y una respuesta

ala ética de la justicia, de forma que, si se compagina un valor con el otro, se podria llegar

18 Alvarado Garcia, “La ética del cuidado”, 31.

19 Duréan Palacio, “La ética del cuidado”, 15.

20 Carol Gilligan, La ética del cuidado (Barcelona: Fundacié Victor Grifols i Lucas, 2013), 61,
https://www.revistaseden.org/boletin/files/6964 etica_del _cuidado_2013.pdf.

2 |bid., 70.
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a construir un ideal de justicia distinto y mejorado, en el que se identifique con claridad
que curar y cuidar no son lo mismo, son préacticas diferentes pero complementarias e
interrelacionadas.??

En esta linea de razonamiento radica la importancia de la teoria del cuidado,
entendiendo la necesidad de pasar de una sociedad normada a una sociedad cuidadora, en
la que se trate a la persona como sujeto moral, hecho que se ha logrado hasta la actualidad
con los pensamientos modernos y hegemanicos.?® Entonces, hay que comprender como
lo dice Carol Gilligan que en un contexto patriarcal y hegemdnico, el cuidado mas que
una ética femenina, en un contexto global, democrético y social, el cuidado es una ética

humana.?*

1.2. La ética del cuidado como respuesta a la ética de la justicia

Toda teoria desarrollada con base en el comportamiento humano tiene
implicitamente bases antropoldgicas. En este sentido, a raiz de la teoria econémica ha
surgido la expresion homo economicus que describe al sujeto capaz de tomar decisiones
y elegir con base en sus propias preferencias o deseos. Este sujeto que se describe tiene
caracteristicas especificas: racionalidad, el egoismo, la autonomia y la utilidad. Estas
deberian ser las caracteristicas que expliquen el porqué del comportamiento econémico
del humano moderno.?®

No obstante, esta caracterizacion no es Unicamente de la teoria econémica, sino
que ha sido desarrollada en el campo de la filosofia de la ética y de la politica, pues, parten
del mismo planteamiento, esto se debe principalmente a que la autonomia y la
racionalidad son caracteristicas propias del sujeto moderno. Por ejemplo, las teorias del
contrato social explican la razon del por qué los individuos deben someterse a las normas
o leyes y al poder coercitivo del Estado. Hobbes, afirma que el hombre tiene ese grado de
sumision al Estado ya que, si no fuera de este modo, una libertad ilimitada seria nociva
para el sujeto y no obtendria la proteccion necesaria, lo cual, lo resume en su célebre
frase: el hombre es el lobo del hombre.?

Bajo esta misma linea de razonamiento se circunscriben las teorias de la moral, ya

qgue hablan del mismo tipo de sujeto. Kant, describia al sujeto moral como un ser

22 Camps, Tiempo de cuidados, 20.

2 Ibid., 26.

24 Gilligan, La ética del cuidado, 82.

% Busquets Surribas, “La importancia ética del cuidado”, 22.
26 Camps, Tiempo de cuidados, 15.
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autonomo que tiene la capacidad de decidir por si solo sobre qué es un deber moral y qué
no lo es, ya que las normas no pueden ser impuestas en la ética. Asi, surge la concepcion
de esta autonomia del deber moral y racional, creAndose la ide de que todos los individuos
al ser racionales y tener aparentemente las mismas condiciones, todos tendrian que decidir
de igual forma; formandose la idea de una supuesta “unanimidad ética” a partir de la
libertad individual y autonoma.?’

Asi, a lo largo de la filosofia moderna se forja este sujeto racional y autbnomo,
que seria la base sobre la cual se construye el pensamiento liberal y su caracteristica
individualista. Esta concepcién del individuo libre y capaz de decidir a través de su
racionalidad como facultad especifica fue la base de la ética contemporéanea elaborada
por dos filésofos; por un lado, John Rawls, que fundamentaba sus principios de la justicia
en este sujeto racional en sentido instrumental, pues, es capaz de fijarse un fin y
perseguirlo, y, por otro lado, Habermas quien pensaba a la democracia como aquel intento
de formar una comunidad ideal de didlogo, es decir, aquella comunidad en la que todos
sus participes acttan de forma racional.?®

Esta concepcidn, si bien ha sido aceptada durante un largo periodo de tiempo, ya
ha sido criticada por reducir al sujeto moderno ideal autbnomo y racional, pues no se
tomé en cuenta los demés rasgos humanos no son racionales como las emociones o
sentimientos, los cuales no habian sido generalizados, sino atribuidos a un grupo no
participe bajo esta teoria ética justamente por su invisibilizacion, las mujeres. Es decir,
ese animal racional descrito por Aristoteles también era material, corpdreo y vulnerable,
atributos que han permanecido ocultos y fueron reprimidos porque se consideraban como
un impedimento para la realizacion plena del ser humano.?

Con el paso del tiempo, comienzan a surgir otros supuestos, uno de ellos planteaba
el hecho de que el ser humano lo define también la vulnerabilidad, la animalidad y la
dependencia, descrito por Alasdair Maclntyre en su obra Animales racionales
dependientes. En esta obra, Maclntyre determina hechos que podrian parecer obvios pero
gue no fueron tomados en cuenta, como que el ser humano no puede valerse por si mismo
al nacer y mantiene esta dependencia con sus padres o un adulto mucho mas tiempo que
otro animal. Incluso, durante su vida va a seguir necesitando de los demas, en

especificamente depende de sus cuidados en ciertas circunstancias como cuando enferma

27 Ibid., 16.
28 |bid.
29 Busquets Surribas, “La importancia ética del cuidado”, 23.
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o0 cuando envejece, esto es algo que todo ser humano experimenta en algun punto de su
vida con diversa intensidad; por ello, plantea que el interés de las personas dependientes
por cualquiera de las razones antes mencionadas u otra no es un interés de tipo particular,
sino colectivo como un bien comdn. *°

Bajo estas premisas se forja la ética de la justicia, la cual bajo criterio personal ha
inspirado e influido en la concepcidn del Derecho que hoy por hoy se vive, un derecho
positivista racionalista en muchas ocasiones y en otras con un tinte de la escuela
postpositivista. Por un lado, el positivismo juridico que se fundamenta en el respeto a la
norma escrita y el procedimiento para determinar su validez y el postpositivismo juridico
que reconoce estos argumentos del positivismo, pero dice que no puede ser totalmente
separado el derecho de lo moral, permitiendo el reconocimiento y garantia de los
derechos. No obstante, si bien existe este reconocimiento de los derechos aun las
estructuras del Derecho se fundamentan sobre la base de las premisas de la ética de la
justicia en donde el ser humano es visto como un ser racional que se debe a la obediencia
de la norma sin mirar el contexto y donde el sujeto es visto ain como individual, racional,
autonomo y aparentemente universal.

Esto como se expreso al inicio de este capitulo ha influido en que el desarrollo del
Derecho vaya de la mano con el capitalismo, con el liberalismo, la hegemonia del
occidentalismo, que lo Unico que hacen es seguir viendo al ser humano no como el fin
sino como el medio. Asi el Derecho se ha forjado en su forma mayoritaria bajo estos
preceptos, y la interpretacion juridica que se sigue viendo en la realidad palpable es sobre
una justicia planteada por la ética de la justicia, en donde no importa el ser humano y sus
susceptibilidades, sino que se respete la norma y esta sea aplicada de forma igualitaria e
imparcial.

Si bien, existen varias corrientes del Derecho que ya han criticado al Derecho tal
y como se lo percibe en la actualidad con estos tintes del liberalismo y han hecho eco en
lograr el reconocimiento de varios derechos humanos y contrarrestar esta concepcion de
justicia, tales como el realismo juridico, iusmarxismo, derecho critico, posmodernismo
juridico, iusfeminismo y pluralismo juridico. El realismo juridico propone que la justicia
imparcialidad o universalidad es una ilusion tedrica, ya que el derecho no es una formula
matematica y que este depende de otros factores reales como ideologias, contexto,

intereses o la psicologia y criterio del juez. EI iusmarxismo que critica esta definicion de

30 Camps, Tiempo de cuidados, 17-8.
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justicia en donde el Derecho se lo utiliza como una forma de seguir manteniendo el
control por parte de las clases dominantes y legitimando la desigualdad. ElI Derecho
critico por su parte, afirma que no existe una interpretacion neutra o universal del
concepto justicia, por lo que la justicia que se basa en principios racionales como los
establecidos por la ética de la justicia oculta contradicciones ideoldgicas del derecho y
preserva las relaciones de poder.

El posmodernismo en cambio propone que la idea de justicia universal, racional y
objetiva no es vigente en las actuales sociedades plurales o fragmentadas por ende el
derecho no es sino un discurso de poder y la justicia no es un valor absoluto como se lo
quiere hacer ver, sino relativo y contextual. El iusfeminismo critica directamente a la ética
de la justicia al ignorar la experiencia de las mujeres y otras personas marginadas por
centrarse en normas abstractas y racionales. Finalmente, el pluralismo juridico que afirma
que la justicia occidental (ética de la justicia) no es la genérica o universal, sino es una de
las formas de entender el derecho.

Si bien, todas estas nuevas corrientes del derecho que critican esta vision
reduccionista de la ética de la justicia no han sido suficientes para provocar un verdadero
cambio en la interpretacion juridica y en la sociedad misma, por ello se plantea una forma
holistica que pretende atender la problematica actual en el Derecho. Aunque el
iusfeminismo se basa en parte en la ética del cuidado como se pretende plantear en el
presente documento, su argumento se centra mucho en una cuestién de derecho y género,
cuando a criterio personal va mas alla del género. Por ello, se propone una nueva forma
de entender el Derecho, la justicia y la ética con base en la ética del cuidado y propone
reinterpretar el derecho desde la vulnerabilidad del ser humano independientemente de
su género.

Asi la ética del cuidado propone estas virtudes, la vulnerabilidad y la dependencia,
entendiéndose que la dependencia constituye el elemento que refleja la vulnerabilidad
humana tanto antropolégicamente como ontolégicamente. Entonces hay que visibilizar
este sujeto de necesidad que va incluso méas alla que el sujeto de derecho que ha
fortalecido el protagonismo del hombre, ya que ha sido ocultado y restringido a la vida
privada, silenciosa e invisible de las mujeres.3! Este desarrollo l6gico, nos lleva
inminentemente a ver que dichos supuestos de la vision reduccionista del individuo deben

cambiar por ser incompletos.

3L Gilligan, La ética del cuidado, 75.
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Asi, mientras la ética de la justicia se fundamenta en la aplicacion de principios
morales abstractos como la imparcialidad y mira al sujeto como universal, dejando de
lado sus particularidades como humano; la ética del cuidado tiene un juicio moral mas
contextual ya que ve al otro con sus peculiaridades, tomando en cuenta la intervencion de
sentimientos y la preocupacion; es decir, no todos deben pensar uniformemente, sino que
habra discrepancias ante un problema moral. %2

La ética de justicia se basa fundamentalmente como ya se lo dijo antes, en el
respeto por las normas y los derechos formales del otro, de modo que, se puede actuar
libremente sin afectar el derecho de los demas, para ello se imponen reglas ante las
afectaciones a los derechos para limitar el dafio al minimo; la responsabilidad se refleja
en la limitacion de la accion. Por su parte, la ética del cuidado se fundamenta en la
responsabilidad por el otro, suponiendo la preocupacion por una posible omision ante el
Ilamado de ayuda, es decir, no se limita tan solo a limitar la agresion, sino que va mas alla
para promover la ayuda. El individuo en la ética de justicia es un ser separado e
independiente, mientras que, en la ética del cuidado comprende el mundo desde una
vision de relacion, en donde existen redes de relaciones donde se inserta el individuo o el
yo como parte de; y es ahi donde surge ese reconocimiento de la responsabilidad para con
los demas.®

Bajo esta concepcidn del sujeto, la ética de la justicia se preocupa por determinar
reglas minimas de convivencia y procedimientos para llegar a un resultado justo, sin
preocuparse por el resultado en si mismo. Por otro lado, la ética del cuidado no solo se
ocupa de las reglas establecidas, sino de cualquier elemento que influya en la moral.3*

Sobre los supuestos planteados, Kohlberg acepta y se adapta a esta universalidad
identificandose con la ética de la justicia, de esta forma, plantea a la moral desde un
entendimiento egocéntrico basado en la imparcialidad e individualidad sin tomar en
cuenta otros valores como la vulnerabilidad. Liga al concepto de justicia con las
consideraciones del contrato social y las normas, con base en los principios de justicia,
igualdad y reciprocidad, pudiendo coincidir o no lo justo y lo legal.®®

En respuesta a estos planteamientos, Carol Gilligan, determina la atencion al yo,

pero en conexién con los otros, mediante el concepto de responsabilidad del cuidado

32 Gloria Marin, “Etica de la justicia, ética del cuidado” (ponencia, Asamblea de mujeres de Elche,
Elche, 1993).

% 1bid., 3.

34 Gilligan, La ética del cuidado, 76.

3 Marin, “Etica de la justicia, ética del cuidado”, 4.
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haciendo un equilibrio entre el cuidado y poder de si mismo y el cuidado del otro. Desde
esta perspectiva, la denominada ética del cuidado surge como una ética alternativa a la
ética de la justicia, ya que la ética no puede ser entendida solo desde la racionalidad, sino
que también debe responder a las necesidades del otro que surge desde su fragilidad.*

En un primer momento, se puede entender a estas dos éticas como opuestas, no
obstante, las dos éticas pueden y deberian ser complementarias, con la Unica diferencia
de que la ética de justicia se ha constituido como paradigma, mientras que la ética del
cuidado ha sido ignorada hasta hace poco. Tener en cuenta las dos éticas, permite
comprender que la ética de justicia basada en los derechos y normas no esta completa sin
la ética del cuidado basada en la responsabilidad.®

Este fundamento de la responsabilidad con el otro ha sido obviado por la ética de
la justicia, debido a que tanto los dadores como los receptores de cuidado no han sido
tomados en cuenta como decisivos para determinar aspectos sociales, éticos y politicos,
es decir, han sido invisibilizado y olvidados. No obstante, es hoy, el momento en el que
su voz debe retumbar para ser escuchados y que esta voz cale, no solo en la academia sino

también en la sociedad y en la historia.

1.3. El cuidado como principio juridico

Esta complementariedad de ambas éticas permite entender que el cuidado
tradicionalmente asociado a las mujeres y a la esfera de lo privado ha sido excluido de la
esfera de lo juridico. El cuidado es una condicidén constante en la existencia de la
humanidad, por ello, con este trabajo investigativo se plantea que se adopte la ética del
cuidado o, en otras palabras, el cuidado mismo, como un principio juridico fundamental
de igual importancia o ain mayor que el principio de justicia planteado dentro de la ética
de lajusticia. Esto con la finalidad de que sea capaz de orientar la creacion e interpretacién
de normas juridicas mas inclusivas, humanas, responsables y efectivas. Darle este
enfoque al Derecho con la ética del cuidado permite comprender que el Estado tiene una
responsabilidad activa respecto al cuidado, pues al ser un principio trasciende la esfera de
lo privado y pasa a entenderse como una obligacion estatal y social.

El cuidado como valor fundamental y basico aplicado como principio juridico

permitira que las politicas publicas sean aplicadas superando el tema de la formalidad,

36 Camps, Tiempo de cuidados, 17.
7 Ibid., 18.
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por ende, sean mas justas.*® Una vez que se entienda el individuo como parte del entorno,
entonces, exigird méas equidad, méas justicia; posicionandose asi el cuidado como el a
priori emotivo de la accidn de la justicia.

En este sentido, para que el cuidado sea desarrollado como principio juridico es
importante, como dice Carol Gilligan, que no sea considerado como una categoria de la
diferencia de género, ya que las relaciones de cuidado son bioldégicamente naturales y
buenas.®® Para Tronto, la ética del cuidado ha sido tomada por muchos tratadistas como
una ética feminista, no obstante, concuerda con lo planteado por Carol Gilligan y advierte
que, si bien su origen puede estar centrado en la historia y las mujeres, esto no quiere
decir que se trate de una cuestion de género.*

Maés bien, el cuidado se presenta como un principio en la vida de todo ser humano,
es decir, es el conjunto de capacidades y sensibilidades que todas las personas deberian
desarrollar moralmente y ligarlo a la justicia. Asi, la ética del cuidado en el contexto
politico, juridico y social se presenta como una perspectiva del individuo, las relaciones
y el orden social, con énfasis en los derechos ya no del individuo sino de todos como
sociedad. Entonces, la tarea real esta en discutir y adaptar esta teoria del cuidado en
términos de politica y moral, en donde tanto hombres como mujeres puedan ver el mundo
a través de esta perspectiva.*!

Bajo esta linea de razonamiento, el principio del cuidado transforma la idea del
principio de justicia, pasando del reconocimiento de los derechos por igual a todos los
ciudadanos, a un reconocimiento de cada individuo conforme a sus particulares
necesidades y de acuerdo al momento concreto. De esta forma, se videncia que el cuidado
si puede compaginarse con el valor de la justicia por un bien mayor el bienestar individual
y colectivo real. El derecho y el ordenamiento juridico debe recoger lo planteado por la
teoria de la ética del cuidado, enfatizando en el cuidado como deber juridico y derecho.*?

Cada ciudadano tiene derechos, pero no solo aquellos que le correspondan segun
el principio de igualdad (ética de justicia), sino que ese derecho que le corresponde debe
ser garantizado con cuidado, es decir, cuidadosamente atendiendo a las necesidades

particulares y concretas de cada uno. Es decir, son complementarios y no como lo

% Ibid., 49.

% Gilligan, In a Different Voice, 127.

%0 Joan C. Tronto, “Beyond Gender Difference to a Theory of Care”, Signs: Journal of Women in
Culture and Society 12, n.° 4 (1987): 651, doi:10.1086/494360.

4 |bid., 662.

42 Antonio Pau Pedrén, “El principio de igualdad y el principio de cuidado, con especial atencion
a la discapacidad”, Revista de Derecho Civil 7, n.° 1 (2020): 4.
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proponen algunos autores que el principio de igualdad (justicia) y el principio de cuidado
son excluyentes, pues se piensa que el principio de igualdad considera a todos los
individuos iguales, autbnomos y supone una relacion simétrica, pero si se considera esta
prestacion del cuidado se estaria menoscabando esa autonomia y por ende se da en una
relacién asimétrica. Tal afirmacion no es correcta, ya que el cuidado no supone
dominacion, autoritarismo, paternalismo, heteronomias o asimetria, sino por el contrario
refleja un reforzamiento de la autonomia al ejercerse conforme la voluntad de la persona
cuidada y en una relacion entre cuidador y cuidado reciproca, ya que el cuidado puede
darselo a la inversa pues quien cuida puede necesitar cuidado en otro momento de su
vida.*®

En este sentido, para el jurista Pau Pedrén, la justicia es representada por una
mujer con los ojos vendados y una balanza, precisamente para aplicar con rigor el
principio de la igualdad (propio del principio de justicia), sin favorecer ni discriminar a
ninguna persona. No obstante, una vez que se cumpla con la igualdad, la justicia entonces
debera quitarse la venda de los ojos, ya que tendrd que cumplir con el principio de
cuidado, con el cual ya no se puede actuar a ciegas, sino con los 0jos bien abiertos para
actuar con el cuidado y la solicitud concreta que cada persona requiera, ya que siempre
serd distinta a la que los demas requieran.

Aqui es importante sefialar que esta igualdad que se desarrolla con la ética de la
justicia es una igualdad liberal donde se concede igualdad de oportunidades, pero no se
evidencia iguales resultados. Por ello, este concepto de igualdad se transformo
entendiéndose a esta parte como igualdad formal y reconociendo la existencia de igualdad
material que podria confundirse con el principio de cuidado.

La diferencia radica en que la igualdad material tiene un enfoque juridico que
compensa desigualdades estructurales con medidas diferenciadas como politicas publicas
0 acciones afirmativas, pero el principio del cuidado le da a ese enfoque juridico un
enfoque ético, humano y afectivo que a mas de atender las desigualdades estructurales
econOmicas, sociales e historicas; atiende la vulnerabilidad concreta de cada individuo en
su contexto relacional.

Asi, el principio de igualdad material a criterio personal estd en una transicion que
deberia complementarse con este principio tan importante para la vida humana, el

cuidado. También es importante diferenciarlo con el concepto de equidad, ya que este es

# 1bid., 5.
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un contenido del principio de igualdad, en ese sentido, la igualdad da a todos por igual,
mientras que la equidad determina qué hay que dar a cada uno, pero el principio del
cuidado va a determinar como hay que darselo.**

Ahora bien, el principio de cuidado se enmarca en el derecho ya que proviene de
una relacion juridica entre el cuidador y el cuidado, misma que puede presentarse de
acuerdo con la forma en la que se entregue el cuidado, es decir, el principio de justicia y
el de cuidado estan relacionados en la vida cotidiana. No obstante, se debe de tener en
cuenta que puede existir cuidado sin la justicia presente, pero no habra justicia si no existe
el cuidado.

De esta forma, el cuidado puede presentarse juridicamente de dos formas: el
cuidado-trabajo y el cuidado-solicitud, la primera corresponde a la establecida por las
relaciones del cuidado profesional. No obstante, la que realmente interesa es la segunda
ya que esta se presenta como el conjunto de actitudes que acompafian a la actividad de
cuidar y a otras actividades que se deben realizar con especial esmero y entendimiento al
tratarse de un tipo de relacién humana ejercida sobre la idea de ser seres fragiles y
vulnerables. Esto quiere decir, hacer lo que hay que hacer, pero con cuidado.* Asi, el
principio de cuidado propone ir mas alla de los deberes predeterminados, es decir, pasar
de un Estado de Derecho a un Estado cuidador que trate a cada ciudadano con solicitud,
cuidado y cercania, articulando tanto el principio de justicia como el de cuidado.

1.4. Cuidado y dignidad humana

Este planteamiento supone una relacion entre el cuidado y la dignidad humana,
situandola en el corazon o la esencia de esta vision juridica del cuidado como principio
juridico que reconoce la interdependencia como un rasgo esencial e inevitable en la vida
humana. En contraste con la ética de justicia y los modelos juridicos que se fundamentan
en laautonomia absoluta del individuo, la ética del cuidado da una alternativa que destaca
a la dignidad humana en un contexto ya no de aislamiento, sino en relaciones que
protegen, sostienen y reconocen a la persona en sus aspectos subjetivos como su
fragilidad, vulnerabilidad y necesidad de apoyo.

El cuidado es un valor fundamental para la vida humana, por ello se lo debe

reconocer como moral y juridicamente bésico para cualquier sociedad justa.*® De forma

4 Ibid., 6.
45 Camps, Tiempo de cuidados, 52.
46 Virginia Held citada en: Gilligan, La ética del cuidado, 75.
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que, se garantice el cuidado en todas sus formas, tanto institucional como informal, esto,
como condicion necesaria en cumplimiento de asegurar y respetar efectivamente la
dignidad humana; entendiéndola a esta ltima como aquella capacidad de todo individuo
de vivir una vida segura, plena y reconocida socialmente.

Para comprender esta relacion entre el cuidado y la dignidad, es necesario conocer
sus conceptos. El cuidado es ayudar, conservar o asistir a otro 0 a uno mismo tratando de
incrementar su bienestar. Este concepto puede entenderse como una labor, actitud o
virtud. Como labor es la actividad de sustentar o asistir a otro 0 a uno mismo en una
situacion de la necesidad, este trabajo requiere de habilidades por parte del cuidador y
una aceptacion de quien recibe el cuidado.

Como actitud se denota mediante un vinculo afectivo positivo y con un interés en
el bienestar del otro, labor que requiere una adecuada actitud de cuidado y receptividad
para comprender las necesidades, no seria posible. En otras palabras, esta labor sin actitud
de cuidado no sera un buen cuidado. Por ultimo, como virtud se presenta como aquella
predisposicion ante la produccion de un cambio del interés en la propia situacion de vida
ante la situacion del otro, aquel que requiere del cuidado.*’

La ética de la responsabilidad explica al cuidado como el esencial reconocimiento
de la existencia del otro y la responsabilidad de cada uno respecto a los demas, es decir,
es la idea ética que supone el compromiso de todo individuo con la proteccion y respeto
a la dignidad humana y con esta la conservacion de la humanidad.®® El cuidado se
convierte en el mantenimiento de la dignidad de los sujetos, por encima del concepto de
actividad asistencial.*®

La dignidad por su parte es un atributo de todo ser humano y el medio de su
reconocimiento, respeto y garantia son los derechos humanos consagrados en las
constituciones y normas internacionales.’® Segun Jerry Campos Monge la palabra
dignidad quiere decir ser o tener la calidad de digno, merecedor de algo, proporcionado
al mérito o cierta condicion de una persona o cosa, la dignidad humana se concibe como
aquel valor intrinseco de todo ser humano por el simple hecho de ser; ser humano, sin

importar sus caracteristicas o circunstancias particulares.

47 Eva Feder Kittay, “The Ethics of Care, Dependence, and Disability”, Ratio Juris 24, n.° 1 (2011):
52, d0i:10.1111/j.1467-9337.2010.00473.x.

8 Busquets Surribas, “La importancia ética del cuidado”, 26.

49 Pau Pedron, “El principio de igualdad y el principio de cuidado”, 16.

%0 Jerry Campos Monge, “El concepto de ‘dignidad de la persona humana’ a la luz de la teoria de
los derechos humanos”, Pro Humanitas, 2007, 27.
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Esta dignidad entendida como valor central del ser humano, viene dotada de
ciertos valores como la vida, la justicia, la libertad, la seguridad, la igualdad y la
solidaridad, los cuales determinan la existencia y la legitimidad de todos los derechos
reconocidos para el ser humano.>! El valor de la vida desde una perspectiva bioldgica es
concebida como otra dimension especifica de la vida humana con calificativos como
racional, social, espiritual, historico, etc.; en la cual se desarrollan los demés valores. El
valor de la libertad es la capacidad de actuar por voluntad. El valor de la igualdad es
considerado una meta norma, consiste en la aplicabilidad de las normas de idéntica
manera y sin discriminacion. Finalmente, el valor de seguridad implica el respeto a la
integridad fisica, psiquica y espiritual.>?

De forma que, el poder ser persona solo le corresponde al ser humano,
conservando su dignidad desde su nacimiento hasta su muerte; entendiendo a la persona
siempre como sujeto y no como objeto. La dignidad humana permite reconocer al otro
como otro yo en un contexto de relaciones interpersonales.>

Como se tratd en paginas anteriores, la teoria dominante de la justicia que se ha
instaurado como paradigma, plantea al individuo como racional y auténomo, en el cual,
la dignidad se vincula con la capacidad de autonomia. Desde esta perspectiva, el bienestar
se entiende como un prerequisito para la autonomia, sin embargo, cuando una persona
depende de otra para su autocuidado, proteccién, seguridad econémica, etc., la dignidad
de dicha persona se ve menoscabada.>*

No obstante, al abordar a la dignidad desde una perspectiva de cuidador y persona
que recibe el cuidado, el cuidado se transforma en un bien imprescindible, indispensable
y central para la preservacion de una vida digna, reflejandose como la expresion o practica
de la dignidad de una persona. La capacidad de un ser humano para recibir o dar cuidados
es en si una fuente de dignidad para la humanidad.

Asi, en lugar de ver al cuidado tan solo desde una perspectiva de asistencia y
limitacion, se lo debe considerar como un recurso fundamental para la vision de la ética
del cuidado, de una sociedad capaz de dar cuenta y fortalecer las inevitables relaciones

de dependencia entre personas diferentes, de forma que desde la institucionalidad se

51 Ibid., 29.
52 Ibid., 30.
%3 Ibid., 31.
5 Kittay, “The Ethics of Care and Dependence”, 50.
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garantice la dignidad humana, la vida plena tanto del cuidador como de la persona
cuidada.®

El cuidado entonces implica este imperativo ético relacional en el que se ha de
procurar la preservacion de la dignidad o autonomia de ambas partes, de quien entrega el
cuidado y de quien lo recibe.®® Para que esta relacion se cumpla a cabalidad se debe
respetar el famoso imperativo Kantiano de tratar al otro como un fin y nunca solamente
como un medio, y también de otro imperativo formulado por Confucio de tratar a los
demas como quisieras que te traten a ti mismo.

El acto de cuidar se cumple Unicamente si se respeta esta dignidad en las
relaciones de dependencia. Asi, debe reformularse y reflexionar sobre el precepto de
todos somos iguales en dignidad y derechos, ya que no se puede quedar como una frase
vacia compatible con la excusa de existencia de la pobreza, la malnutricion o cualquier
otra calamidad que asola a nuestras sociedades.>’

La dignidad no debe entenderse ya, como se lo hacia a través de la ética de justicia,
como un atributo individual estatico, sino evolucionarlo y verlo desde una vision de
construccién relacional y dinamica. Las personas dependientes no mantienen su dignidad
por ser autosuficientes, sino por poder ser reconocidas como sujetos merecedores de
cuidado y respeto en su vulnerabilidad.

Por ello, la maxima del autocuidado necesariamente debe tomar en cuenta dos
frentes a la hora de abordar este valor intrinseco a cada ser humano, el primero referente
a la dignidad del ser humano concretada mediante una serie de principios y derechos que
dan contenido de cierto modo normativo a las obligaciones morales, es decir, estos
derechos han de hacerse respetar por el Estado a quien le conferimos nuestra confianza
para que los garantice; y, por el otro frente, en cambio se encuentran los individuos como
sujetos no solo de derechos, sino también de deberes. Siendo que ambos frentes deben
actuar de forma conjunta y consonancia con un mismo fin, la dignidad humana.®®

El cuidado pasa de ser ese privilegio en la antigliedad que solo podia tener una
pequefia minoria a convertirse en una obligacién tanto del ciudadano como del Estado,
formando un nuevo ethos que responda a las nuevas necesidades y retos de la sociedad

actual, que evidentemente es vulnerable.

% Ibid., 52.
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En la praxis del cuidado, no se materializa tan solo modificando o dictando nuevas
leyes, sino educando en el concepto de cuidado, en la promocién de relaciones de
solidaridad, en conexiones empaéticas entre el individuo y el mundo, en practicas que
primen la responsabilidad social priorizando las relaciones interpersonales y la dignidad
de la vida humana. Se coloca al cuidado en el corazon, traducido en el compromiso
personal con el otro.%

De forma que, la ética del cuidado se ve reflejada no en aquel individuo autbnomo,
justo y racional que establece reglas y toma decisiones, sino en el individuo que es
consciente de la vulnerabilidad de la vida humana.

Para lograr la incorporacion del cuidado como contenido del respeto a la dignidad
se requiere disefar politicas publicas que permitan el cumplimiento de normas juridicas
que valoren y protejan la vida en todas sus formas, con especial énfasis cuando la
autonomia se ve limitada ante una vulnerabilidad, como es el caso de las personas con

enfermedades autoinmunes.

1.5. La vulnerabilidad como punto de partida del derecho

Uno de los aportes mas importantes y transformadores de la ética del cuidado es
proponer que se considere a la vulnerabilidad como base para repensar el derecho y los
derechos. Esto va estrechamente ligado con otra de las caracteristicas de la ética del
cuidado, el tratamiento de la dependencia. Segun Gilligan la dependencia constituye un
exponente que revela la vulnerabilidad humana, tanto ontolégicamente como
antropolégicamente, en otras palabras, el ser humano es un ser dependiente en tanto que
fundamentalmente vulnerable.®® Promueve que se vea mas alla del sujeto de derecho que
ha sido fundamentado por las teorias clasicas, y se potencie al sujeto de necesidad, que
ha sido ocultado y restringido por mucho tiempo a la experiencia privada y silenciosa.

Se trata de reconocer que todo individuo a lo largo de su vida tendra periodos en
los que no pueda cuidar de si mismo, esto implica reconocer su vulnerabilidad intrinseca
y antropoldgica, y de esta forma, dicho reconocimiento implica tomar la responsabilidad
sobre su cuidado. Se promueve entonces el cuidado fundamentandolo en las relaciones

entre individuos cuando uno requiere o necesita la ayuda del otro para vivir, va mas alla

% Duran Palacio, “La ética del cuidado”, 19.
80 Gilligan, La ética del cuidado, 75.
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de una relacion diadica ya que plantea una ética politica, social y juridica que permita
reorganizar la sociedad segun las necesidades actuales.®*

Este concepto de vulnerabilidad adquiere un papel importantisimo en la reflexion
ética, social, juridica, bioética y filosofica, ya que se propone una premisa universalmente
aceptable, en la que la vulnerabilidad implica esta susceptibilidad a ser herido, recibir
algan perjuicio o dafio, de padecer alguna lesion o afeccion moral o fisica. Por ende, este
concepto se liga estrechamente a la posibilidad de enfermedad, fragilidad, dolor,
sufrimiento, limitacion o incluso y en el peor de los casos la muerte.®?

En sentido amplio, la vulnerabilidad o fragilidad es constitutiva al ser humano, es
una condicion intrinseca y esencial de cada ser humano. Para Emmanuel Lévinas, la
moralidad se presenta como una compensacion por la vulnerabilidad del ser humano, de
este modo el imperativo moral implica un mandato u obligacion de cuidado del otro, vista
como una responsabilidad ética por el otro. Bajo esta l0gica, la vulnerabilidad tiene este
caracter relacional que encierra una norma inmanente de responsabilidad ante los
individuos y grupos, e incluso, ante animales y el medio ambiente.5

Esta condicion comun de vulnerabilidad del ser humano no tiene implicito que
toda persona pueda afrontarla con la misma capacidad, al contrario, existe gran
desigualdad y asimetria en la misma. Existen individuos o grupos cuyo grado de
susceptibilidad a la vulnerabilidad se relaciona con elementos sociales, ambientales y
econdmicos. Por tanto, no se debe asumir la vulnerabilidad con una vision de igualdad en
el sentido de que todos son iguales en vulnerabilidades, sino se debe fijar el objetivo ético,
social, politico y juridico como la lucha contra esta desigual distribucion, bien sea
intrinseca o extrinseca.%

Entendiendo como vulnerabilidad intrinseca aquella que se reduce mediante una
igual proteccion de todos los individuos de una sociedad, mientras que, la vulnerabilidad
extrinseca requiere un trato especial y particularizado con medidas especificas, diferentes
y activas de compensacion y reparacion atendiendo al principio de equidad y cuidado.
Atender esas vulnerabilidades asimétricas se convierte en una responsabilidad también

asimétrica.®®

61 Busquets Surribas, “La importancia ética del cuidado”, 26.
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En este sentido, la vulnerabilidad es una caracteristica selectiva, dependiente y
variable, ademas de ser un fendmeno multidimensional, cruzado e interdisciplinario que
se fundamenta sobre factores cambiantes sobre los que se debe intervenir. Por ello, se
puede hablar incluso de espacios de vulnerabilidad donde se producen condiciones
desfavorables que podrian provocar mayores riesgos con imposibilidad de cambiar estas
circunstancias, lo que se traduce en desproteccion. Estos espacios podrian sobrevenir en
una suerte de vulnerabilidad inducidas con mecanismos econdmicos, sociales y
ambientales.

Esta distribucion asimétrica de la vulnerabilidad es ain mas clara en el &mbito de
la salud, ya que se ven afectados de forma desfavorable por condiciones como el
desempleo, la pobreza o incluso malas condiciones de vida. Dichos factores incluso
influyen en la toma de decisiones o buenes eleccion en varios &mbitos de la vida como la
salud. Esto implica que la salud publica va mas alla de la atencion sanitaria, ya que implica
se tome en cuenta todo factor que empeore dicha vulnerabilidad.

En tanto la vulnerabilidad como rasgo esencial ontol6gico y antropoldgico de la
propia existencia humana, no tiene nada que ver con la excepcionalidad. En esencia, todos
los seres humanos somos vulnerables pero cada quien, en maneras distintas, por ello, el
cuidado debe darse de forma individualizada y particularizada con el fin de que atienda a
las necesidades concretas de cada persona.®® Sin embargo, también se debe tomar en
cuenta que existen ciertos colectivos humanos que son especialmente vulnerables como
es el caso de las personas con enfermedades autoinmunes crénicas, ancianos, personas
con diversidad funcional, etc.; pero, también son particularmente vulnerables aquellos
cuidadores por la desvalorizacion de su trabajo, que hace que en la practica sean
mayormente ejercidos los cuidados por las mujeres.

Asi, el cuidado debe tener una connotacion mucho mas amplia, que abarque la
exigencia que se deriva de la condicion de dependencia y vulnerabilidad y llama a la
atencion a la solicitud del otro cuando haga falta, no tan solo como un acto moral sino
como un deber inexcusable.®” Por ello, el derecho no puede limitarse a esta ficcion de
autosuficiencia, sino que debe tener una compresién ética y realista de la condicion
humana, que justamente se basa en esta vulnerabilidad. EIl derecho entonces debe
garantizar la resiliencia, es decir, crear instituciones accesibles, justas y solidarias que

permitan a las personas y grupos resistir y superar estas vulnerabilidades.

8 Pau Pedron, “El principio de igualdad y el principio de cuidado”, 8.
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La vulnerabilidad, en este marco, no es opuesto a la dignidad humana, sino que la
fundamenta, pues, el hecho de reconocer la vulnerabilidad humana seria el primer paso
para disefiar un Estado y una sociedad en la que no se perpetue la exclusion, sino en el
que la vulnerabilidad sea el punto de partida del derecho que afiance el principio del
cuidado mutuo como una obligacién politica y una responsabilidad legal y social. Segun
esta vision de la ética del cuidado el derecho no solo debe mostrarse como un sistema de
normas abstractas, sino como un instrumento de respuesta afectiva y empaética a las
necesidades humanas reales y actuales.

Este enfoque del derecho se ve como la mejor y mas pertinente opcion en
contextos como las enfermedades cronicas invisibilizadas, como las autoinmunes, donde
el sistema juridico, social y sanitario suelen omitir e invisibilidad estas condiciones de
vulnerabilidad prolongada, afectando gravemente los derechos al cuidado, la salud y vida

digna.

2. Los derechos a la salud y al cuidado: una vision de relacién de la ética del
cuidado

En este subtema se tratard el origen, definicion, alcance, componentes y
caracteristicas que deben cumplir los derechos a la salud y al cuidado conforme con los
estandares internacionales de derechos humanos. Con la vision clara sobre estos derechos
se establece una relacion de estos con la teoria de la ética del cuidado y como esta deberia

influir en estos derechos para asegurar su cumplimiento.

2.1. Derechos humanos desde una perspectiva de cuidado

Desde una perspectiva de cuidado se ve a las personas como individuos
interdependientes en lugar de independientes, ya que se aborda cuestiones mas profundas
de empatia, cuidado y relaciones entre individuos, en lugar de solo tomar en cuenta las
decisiones racionales del individuo autdnomo. 8

Tradicionalmente, se ha concebido a los derechos humanos como aquellas
prerrogativas individuales que el Estado reconoce, estos han sido influenciados por
teorias éticas como la de justicia junto a un enfoque liberal que se centraba en la

racionalidad, la autonomiay la igualdad formal. No obstante, desde una nueva perspectiva

% Fiona Robinson, Globalizing Care: Ethics, Feminist Theory, and International Relations
(Colorado: Westview Press, 1999), 11, https://uwethicsofcare.gws.wisc.edu/wp-
content/uploads/2020/03/Robinson-Globalizing-Care.pdf.
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de la ética del cuidado, los derechos humanos deben superar dicha concepcion y
reinterpretarse; de forma que, a mas de ser reconocidos sean entendidos como
herramientas que protejan y sostengan las relaciones que permiten cristalizar la dignidad
humana en la vida de cada individuo, como fin altimo de los derechos. Entendiendo de
esta forma que el ser humano por naturaleza es propenso a enfrentar en algin punto de su
vida situaciones de dependencia y vulnerabilidad, por ende, se requiere que no solo se
protejan sus derechos, sino que sean reconocidos bajo su concepto relacional.

Se ve entonces al sujeto como un ser relacional e interdependiente, en el sentido
de que todos son vulnerables en diferente medida, por lo cual, la teoria de la ética del
cuidado no se centra bajo principios generales ni en derechos universales, sino que se
fundamenta en aquel sentimiento que une a todo ser humano en la contingencia y posibles
limitaciones, del cual emana este deber y responsabilidad de cuidarse los unos a los
otros.®°

Este nuevo enfoque propone una vision relacional de los derechos, en la cual el
sujeto de derechos ya no es una figura abstracta y autosuficiente, sino un ser humano
concreto con vinculos y necesidades. Asi los derechos se conciben como parte de una red
de responsabilidades que surgen en un contexto de relaciones interdependientes. Siendo
asi, el cuidado no se opone a la justicia como ya se lo habia explicado en paginas
anteriores, sino que la complementa y enriquece, exigiendo un marco de derechos
humanos mas sensibles y empaticos con las experiencias particulares y posibles
desigualdades estructurales.”

Lo que se pretende es que se incorpore al cuidado como categoria juridica en el
campo de los derechos humanos, la cual permita destacar el rol del Estado de garantizar
activamente los mismos. Asi, el cuidado adquiere una dimension de equidad social y
justicia, ya que se requiere que para la proteccion de derechos humanos se instauren
instituciones efectivas que apoyen las necesidades de cuidado a lo largo de toda la vida
del ser humano."

Asi, los cuidados y el bienestar son aspectos que todos requieren obtener y tienen
el deber de procurar a lo largo del ciclo de vida, ya sea en mayor o menor medida.
Recordando que el ser humano es un ser social caracterizado por su vulnerabilidad,

fragilidad y dependencia, los cuales hacen posible la vida. Reclamar que los cuidados
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formen parte de los derechos humanos es entender que estos son basicos para la vida
humana y muy indispensables, ya que esos cuidados han permitido que la humanidad

sobreviva como especie.”?

2.2. Como la ética del cuidado resignifica los derechos humanos,

especialmente los sociales

Esta nueva lectura de los derechos humanos que propone la ética del cuidado
resignifica a su vez de forma profunda los denominados derechos sociales, tales como:
educacion, salud, vivienda, seguridad social; ya que, coloca como fundamento de su
ejercicio real aquellas condiciones materiales y afectivas. En otras palabras, se deja de
enfocar Unicamente en aquel reconocimiento formal de estos derechos, para centrarse en
exigir la efectividad concreta de estos derechos y con especial énfasis en contextos de
evidente desigualdad estructural.

En este sentido, tanto el Estado como la sociedad no solo deben preocuparse por
el reconocimiento formal de derechos abstractos o sociales, sino que se deben enfocar en
asegurar que todo individuo en equidad tenga acceso al cuidado adecuado de acuerdo a
sus particulares necesidades. La ética del cuidado exige no solo la aprobacion de leyes
que reconozcan al cuidado como principio juridico basico y fundamental, sino que se las
debe aplicar de forma correcta, lo cual significa que se debe aplicar el principio de cuidado
garantizando su acceso eficaz.”

Se exige entonces, que los derechos sociales no sean vistos simplemente como
derechos de segunda generacién o aquellos que su garantia depende de la disponibilidad
de recursos del Estado, sino que se los debe entender como derechos fundamentales y
reales cuya garantia va a ser imprescindible para la realizacion o la ejecucién del resto de
derechos.

Esta teoria éetica del cuidado promueve la universalidad de los derechos humanos
que no es construida desde la abstraccion, sino mas bien desde la responsabilidad
subyacente de la obligacién concreta de cuidar al otro y con especial afan a quienes
enfrentan barreras para ejercer los derechos plenamente, como es el caso de las personas
con enfermedades autoinmunes cénicas, quienes no pueden ejercer de forma plena su
derecho a la salud. Reconocer al cuidado como un eje interpretativo permitira que se

entienda a los derechos no desde una vision de libertades individuales y autdbnomas, sino

2 Gilligan, La ética del cuidado, 47.
78 Pau Pedron, “El principio de igualdad y el principio de cuidado”, 23.
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desde una vision que acepte y promueva las relaciones de corresponsabilidad entre el
individuo, la sociedad y el Estado, este Gltimo como ente rector y vigilante de su

cumplimiento.

2.3. EI método de enfoque de derechos humanos

Ahora bien, esta resignificacion que le da la ética del cuidado a los derechos
humanos debe ir complementada a la par con el denominado enfoque de derechos
humanos, por un lado, la ética del cuidado propone los cimientos sobre los cuales se debe
crear ese tan anhelado Estado cuidador, por otro lado, es necesario un método que permita
que estos cimientos se vuelvan préacticos.

El enfoque basado en los derechos humanos es un marco conceptual sobre el que
se desarrolla el proceso de desarrollo humano, el cual se basa normativamente en
estandares internacionales de los derechos humanos y operacionalmente promueve y
protege estos derechos. Como objetivo primordial se plantea analizar e identificar las
desigualdades que pueden existir en el centro de los problemas del desarrollo humano,
para de esta forma corregir ciertas practicas discriminatorias, injustas en la distribucion
de poder, entre otras, que impiden el progreso y que usualmente dejan de lado a un grupo
especifico de personas.’

Con este enfoque se pretende que las politicas, planes y procesos de desarrollo
humano estén sujetos a los estandares establecidos por el derecho internacional respecto
a derechos y obligaciones, en el mismo que se reconoce todos los derechos de las
diferentes categorias: civiles, sociales, politicos, econdmicos, culturales, entre otros. Para
ello, es fundamental que se tome en cuenta los principios guias de los derechos humanos,
gue son cinco especificamente, la universalidad, participacion, indivisibilidad, rendicién
de cuentas e igualdad y no discriminacion.

Estos principios permiten guiar la cooperacion entre organismos internacionales
de derechos humanos como la ONU con los diferentes paises para promover el desarrollo
humano y centrarse en la mejora de capacidades de los titulares de deberes (Estados) para
gue cumplan con sus obligaciones respecto a estos derechos, y, los titulares de derechos

para que puedan reclamar los mismos.

" ONU, “Enfoque basado en los Derechos Humanos”, Grupo de las naciones unidas para el
desarrollo sostenible, parr. 2, accedido 20 de mayo de 2025, https://unsdg.un.org/es/2030-
agenda/universal-values/fhuman-rights-based-approach,  https://unsdg.un.org/es/2030-agenda/universal-
values/human-rights-based-approach.



42

Entre las principales caracteristicas o atribuciones esenciales de este enfoque se
plantea: que todo programa de cooperacion al desarrollo, asistencia técnica y politica debe
promover la realizacion de los derechos humanos; los estdndares de derechos humanos
establecidos en los diferentes “instrumentos internacionales de derechos humanos guian
toda cooperacion al desarrollo humano asi como la programacion; y, la contribucion al
desarrollo de las capacidades tanto de titulares de deberes como titulares de derechos”.”™

Entonces, se parte de la idea de que toda persona es titular de derechos y toda
relacién social debe configurarse en funcion de estos cinco principios con especial énfasis
en la igualdad, no discriminacién y dignidad humana. De esta forma, su aplicacién
implica que toda politica publica empodere a los sujetos de derechos, pero también
fortalezca a cada Estado como garante de los derechos. Asi, esta metodologia coincide y
se concatena con los principios de la ética del cuidado, pues ambas perspectivas
demandan una accion activa y empatica del Estado orientada a la dignificacion y
valoracion de la vida de cada individuo y en su conjunto.

Ademas, este enfoque permite entender las politicas publicas y los programas
sociales como verdaderas obligaciones juridicas de los derechos como exigibles. Se trata
de trascender de la concepcion de necesidades humanas basicas a verdaderas
reclamaciones legales que sean reconocidas en la normativa y practicables en la realidad.
A traveés de esta vision el cuidado se transforma de ser solo un activo moral o privado a

un principio juridico con base legal y reforzado con politicas publicas.

2.4. Critica al modelo juridico formalista desde una perspectiva relacional

Lo que se trata de hacer con la propuesta de la ética del cuidado es fundamentar
esta critica al modelo juridico formalista, el mismo que se funda bajo la universalidad,
imparcialidad y la aplicacion directa de la norma, 0 mas conocido como positivismo
racionalista. Este modelo posicionado en la sociedad actual entiende al derecho tan solo
como aquel conjunto de normas abstractas aplicadas de forma neutral e imparcial a los
individuos considerados como racionales, autonomas y descontextualizados; modelo que
evidentemente va de la mano de la teoria de la justicia. No obstante, como ya se ha venido
explicado esta vision es incompleta ya que ignora aquellas condiciones concretas de

vulnerabilidad, desigualdad estructural y la dependencia.

5 Ibid., parr. 5.
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La ética del cuidado propone que el Derecho avance de esta supuesta neutralidad
o imparcialidad y reconozca que todo ambito o decision juridica tiene inevitablemente
una conexion a relaciones especificas en contextos concretos. Esto se debe a que como lo
menciona muy acertadamente Joan Tronto, los valores dominantes del modelo formalista
como esta imparcialidad, racionalidad y objetividad han excluido en gran medida a
valores tan fundamentales para la sociedad como la responsabilidad, la empatia y la
atencion de las necesidades.”®

Si bien, la ética del cuidado ha sido relacionada con varias propuestas del
feminismo juridico, ambas concuerdan en que este derecho formalista reproduce y
fortalece estructuras de desigualdad, hegemonicas y jerarquicas, ya que invisibiliza al
cuidado como tal y a la evidente desigualdad estructural que fomenta. Kittay dice que la
ética y la teoria de la dependencia propone un modelo de derecho y de ciudadania
vulnerable, el mismo que reconozca la interdependencia o esta perspectiva relacional
como parte primordial y de suma importancia de la condicion humana, lo que exige y
justifica el rol activo que debe tener el Estado en la provision de justicia y cuidado.’’

Asi, el cuidado se presenta como valor, pero también como aquel conjunto de
practicas que muestran cémo se responde ante las necesidades y porgue esto representa
una responsabilidad de todos. Se trata de construir una preocupacién mutua, confianza y
vinculos entre las personas con el objetivo de que la atencion de cuidado adecuado se
acerque cada vez mas al buen cuidado, que es el ideal. Ahora bien, estas practicas de
cuidado deben expresar las relaciones que mantienen las personas o que deberian
mantener de forma satisfactoria desde un punto de vista moral y social. Estas practicas
deberian ser muy valoradas debido a las interrelaciones en torno a un conjunto de
consideraciones morales asociadas a estas atenciones de cuidado o incluso en su
ausencia.’®

Como se planted con antelacion el cuidado denota una actitud, una labor y una
virtud. En cuanto a virtud se manifiesta como esta conducta de cuidado en la cual se
produce un cambio en el interés de la situacion de vida propia ante la situacion del otro,
aquel que necesita cuidado. Entonces, son estas relaciones afectivas que facilitan el

cuidado ya sea que la disposicién se dirija hacia un desconocido como a una persona

76 Tronto, “Beyond Gender Difference”, 658.
7 Kittay, “The Ethics of Care and Dependence”, 54.
8 Gilligan, La ética del cuidado, 74.
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cercana.” Desde esta vision o perspectiva relacional del derecho permite entender la
importancia de las interrelaciones que se producen en el cuidado y de esta forma que las
instituciones juridicas las reconozcan asi como también a los vinculos, contextos y
responsabilidades mutuas; pasando de este sujeto abstracto a este sujeto situado en un
contexto especifico. Lo cual implica a su vez reformular no solo la forma en la que se
concibe los derechos, sino también el como se los debe interpretar garantizar y exigir con

base en estos valores fundamentales.

2.5. Relaciones, empatia y afectos: el corazon de los derechos

Bajo esta logica, los aportes que la ética del cuidado proporciona al pensamiento
juridico, social y politico es esta revalorizacion de las relaciones humanas, la empatia y
los afectos, ya no visto como elementos subjetivos sino como elementos fundamentales
para proporcionar una vida digna y el propio ejercicio de derechos. Asi, la propuesta de
funda en que los seres humanos se constituyan en, para y por las relaciones, y bajo estas
deberia guiarse el sistema y sus instituciones.

Asi, el Derecho visto desde la ética del cuidado y en el contexto actual, se ha
vuelto evidente que, no puede permanecer lejos o ajeno al mundo emocional, porque es
parte fundamental de la sociedad mismo y es el que mueve cada accion. Como afirma
Victoria Camps, si bien la responsabilidad del cuidado no necesariamente es contractual,
se debe entender que se deriva fundamentalmente de un sentimiento, ademas de un
convencimiento racional. De forma que, estas relaciones, lazos, vinculos y afectos entre
familiares e incluso entre extrafios producen sentimientos de compasién y amor, de los
cuales nace este deber de la responsabilidad. No se puede entonces dejar desprotegido a
aquellos gue necesitan mayor proteccidn si realmente comprendemos desde la vision de
la ética del cuidado, que la base de toda sociedad justa es la solidaridad.®

En este sentido, el sujeto en derecho se percibe como un yo relacional ya que su
identidad se define constituida en parte por las relaciones que mantiene. Estas relaciones
no siempre se dan entre iguales, sino que también se dan en desigualdad de condiciones,
y €s justamente en estos casos en los que no basta con la razén, sino también se requiere
de empatia, vista como aquella capacidad de atencion perceptiva y respuesta emocional.
Se piensa que estas emociones simplemente tienen un alcance moral o relegadas al &ambito

privado, pero también puede presentarse en el area juridica, precisamente en aquellas

78 Kittay, “The Ethics of Care and Dependence”, 53.
80 Camps, Tiempo de cuidados, 118.
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situaciones o practicas de la justicia que son inadecuadas para cubrir aquellas
complejidades contextuales. Lo que la ética del cuidado intenta evitar no solo es una
cuestion de violacion de derechos, ya que va més allg, es la ruptura de vinculos
especialmente valiosos que forman parte del nicleo de la sociedad. De forma que, lo que
se busca es una real inclusion de cada individuo en una verdadera red de miembros
valiosos.®

La empatia lejos de ser una emocién subjetiva o blanda se convertiria en una
potencial y poderosa herramienta juridica para elaborar e interpretar la norma desde una
vision contextualizada de la realidad del otro y especialmente cuando ese otro esté en una
posicion de invisibilizacion o marginacion. Asi, los derechos no deben ser entendidos
solamente como aquellas declaraciones formales de la norma o como garantias
individuales, ya que se presentaria como estructuras juridicas que permitan mantener y

forjar relaciones sensibles, justas y sostenibles.

2.6. El derecho a la salud, caracteristicas y evolucion

El derecho a la salud es un derecho humano fundamental e inclusivo ya que
comprende un gran conjunto de elementos y factores que contribuyen al
desenvolvimiento de una vida digna y sana, como el acceso a agua potable, a alimentacién
segura, al saneamiento adecuado, condiciones laborales saludables, entre otros.®?

La salud es un bien juridico protegido como otros, pero se caracteriza por su
interrelacion con otros derechos, ya que vela por su propio ambito, pero también cita a
otros derechos y es citado por otros para su realizacion efectiva y plena. Este derecho
trasciende sus derechos conexos como el derecho a la vida y a los servicios sanitarios,
transciende de igual forma la idea de proteccion de la salud y supera la idea se servicios
de salud; pues sus exigencias son bajo diferentes niveles para los Estados. No obstante,
para dar una definicién juridicamente funcional se debe entender a la salud como un limite
que permite la exigibilidad al Estado, contribuye a la des-medicalizacion de las
sociedades, la limitacion al poder médico y aumenta la responsabilidad y libertad de las

personas.

81 Kittay, “The Ethics of Care and Dependence”, 53.

82 “El derecho a la salud: aspectos fundamentales e ideas erroneas comunes”, OHCHR, parr. 1,
accedido 19 de junio de 2025, https://www.ohchr.org/es/health/right-health-key-aspects-and-common-
misconceptions.
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Bajo estos criterios, una correcta definicion de salud debe cubrir 3 criterios
especificos, ser moralmente aceptable, potencialmente garantizable y juridicamente
exigible. Para Victor de Currea Lugo la salud es una adecuada y equilibrada condicién
dindmica de la naturaleza biologica de la persona, comprobable objetivamente, aceptable
a nivel moral, que se pueda mantener bajo ciertos minimos o condiciones, vulnerable a
ciertos contextos y garantizable o recuperable con el uso de una técnica especifica; por
ello, también es exigible juridicamente. &

Esta definicion cumple los tres criterios ya que, aunque no sea consensuada,
conlleva un debate de sus elementos sobre lo que es correcto y lo que no, es garantizable
en el sentido que los minimos de este derecho crean el margen de lo razonablemente
esperado en términos de salud, y, es exigible ya que la responsabilidad sobre su
cumplimiento es compartida y recae sobre quienes sufren las enfermedades o estan en
una situacion de vulnerabilidad, sus seres queridos o cercanos, la sociedad y el ente
estatal 8

De forma que, la salud es reconocida como un derecho humano fundamental que
tiene gran relevancia para el ejercicio y cumplimiento de otros derechos, por ello, es
sumamente importante, esencial e indispensable. Debido a su gran importancia el
Derecho Internacional de derechos humanos ha desarrollado a este derecho en diferentes
instrumentos de derechos humanos. 8 Como punto de partida, la Declaracion Universal
de Derecho Humanos, en su articulo 25 establece “que toda persona tiene derecho a un
adecuado nivel de vida que le permita y asegure a su persona y su familia la salud, la
alimentacion, la vivienda, el vestido, la asistencia médica y los servicios sociales”.8

No obstante, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales (en adelante PIDESC), contiene el desarrollo mas exhaustivo que se ha
realizado sobre el derecho a la salud, especificamente en su articulo 12, parrafo 1, en
donde se determina que los Estados Parte tienen la obligacion de reconocer y garantizar
el derecho de las personas al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental.

Dicho parrafo es seguido de las medidas que deberan adoptar los Estados para asegurar

8 Victor De Currea Lugo, La salud como derecho humano, vol. 32 (Bilbao: Instituto de Derechos
Humanos de la Universidad de Deusto, 2005), 72, http://www.deusto-
publicaciones.es/deusto/pdfs/cuadernosdcho/cuadernosdcho32.pdf.

8 Ibid., 32:73.

8 Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, Observacion General N.° 14: El
derecho al disfrute del méas alto nivel posible de salud, 12 de mayo de 2000, 1,
https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2001/1451.pdf.

8 Naciones Unidas, Declaracion Universal de los Derechos Humanos, Resolucion 217 A, 10 de
diciembre de 1948, art. 25.
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el cumplimiento y pleno ejercicio de este derecho. Como estos instrumentos de derechos
humanos, hay més instrumentos que desarrollan y garantizan este, como a nivel regional
el Protocolo adicional a la Convencion Americana sobre Derechos Humanos en materia
de Derecho Economicos, Sociales y Culturales de 1988, especificamente en su articulo
10.87

Por otro lado, la Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud definié a la
salud como aquel estado de completo bienestar fisico, mental y social y no solo
considerandolo como la ausencia de enfermedades o afecciones. Pero el desarrollo que
ofrece el PIDESC sobre el goce del més alto o maximo grado de salud que se pueda dar,
se lo debe aplicar sin distincion ya sea de raza, género, religion, ideologia politica o
condicidn social o econdmica; pero, no se limita al derecho a la atencion sanitaria o de
salud.8®

El derecho a la salud abarca un sin nimero de factores socioecondémicos que van
a ser trascendentales en promover o no las condiciones necesarias en las cuales las
personas puedan tener una vida sana, de forma que este derecho se convierte en extensivo
para todos estos factores primordiales de la salud como la alimentacién con ciertos
estandares de nutricion, acceso al agua potable, vivienda, trabajo digno en condiciones
sanas y seguras, y un medio ambiente sano.®® Asi, la salud abarca actividades de
prevencion, promocién y proteccion, con un enfoque integral de los entornos fisicos,
sociales y otros factores asociados a la misma existencia.®

Las dimensiones que tiene el derecho a la salud se dividen en dos: la individual
basada en la asistencia sanitaria a nivel individuo, y, colectiva que esta relacionado con
elementos de caracter asistencias en el ambito de preocupacion de salud publica,
prevencion, promocién u otros intervinientes en la obligacion del Estado respecto a la
salud publica.®! En este sentido, la realizacion de este derecho es progresiva, es decir, los

Estados tiene esta obligacion concreta y constante de seguir avanzando lo més rapido y

87 Ibid., 2.
8 Oscar Parra Vera, El Derecho a la Salud en la Constitucion, la Jurisprudenciay los Instrumentos
Internacionales (Bogota: Defensoria del Pueblo Colombia, 2003), 38,

https://www.corteidh.or.cr/tablas/27803.pdf.

8 Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, Observacion General N.° 14: El
derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud, 2.

% Parra Vera, El Derecho a la Salud, 39.

% 1bid.
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eficazmente posible en cuanto al contenido el articulo 12 del PIDESC, esto es el alcanzar
el mas alto nivel de salud posible.*?

Ahora bien, los elementos esenciales e interrelacionados del derecho a la salud
son: disponibilidad, accesibilidad, aceptabilidad y calidad. La disponibilidad hace
referencia a que los Estados deben contar con un nimero razonable y suficiente de
establecimiento, bienes y servicios de salud publicas; asi como de programas y politicas
publicas que los garanticen.®®

La accesibilidad por su parte se refiere a que la asistencia, servicios, bienes y todo
aquello que permite que se cumpla con el derecho a la salud, deben ser de facil acceso
para todos los individuos sin excepcién o discriminacion alguna. Para ello, se debe
cumplir con otras cuatro dimensiones: la no discriminacion en cuanto a la accesibilidad
de hecho y de derecho de sectores mas marginados o vulnerables; la accesibilidad fisica
que se refiere al alcance geogréafico; la accesibilidad econémica 0 mas conocida como
asequibilidad que se refiere a que los pagos por servicios de salud deberan fundarse sobre
el principio de equidad para que estén al alcance de todos incluyendo a los grupos
socialmente méas desfavorecidos; la aceptabilidad que se refiere al respeto que los
establecimientos, bienes y servicios deben tener a la ética médica y ser culturalmente
apropiados; y, la calidad que requiere que estos establecimientos, bienes y servicios de
salud sean apropiados segun el punto de vista cientifico y médico.%*

La critica que se realiza a estos elementos es justamente que se enfatiza en
servicios de salud, pudiendo correr el riesgo de reducir el derecho de salud a servicios
asistenciales de salud, dejando de lado otros aspectos ya mencionados a nivel social.

En el Ecuador también se ha recogido en la normativa interna lo desarrollado por
los instrumentos internacionales de derechos humanos, la Constitucion de la Republica

del Ecuador en su articulo 32, establece que:

La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacién se vincula al ejercicio
de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la educacion, la cultura
fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan el buen
vivir.

El Estado garantizara este derecho mediante politicas econdmicas, sociales, culturales,
educativas y ambientales; y el acceso permanente, oportuno y sin exclusion a programas,
acciones y servicios de promocion y atencién integral de salud, salud sexual y salud
reproductiva. La prestacion de los servicios de salud se regira por los principios de

9 Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, Observacion General N.° 14: El
derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud, 12 de mayo de 2000, 9.

% 1bid., 4.

% De Currea Lugo, La salud como derecho humano, 32:76.
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equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad, eficiencia, eficacia,
precaucion y bioética, con enfoque de género y generacional %

La norma constitucional ecuatoriana ya evidencia un desarrollo sobre el derecho
a la salud, en especial, con el principio de equidad y solidaridad que deberia ir acorde con
la teoria de la ética del cuidado, en donde deberia desarrollarse mas estos principios sobre
este derecho.

Por otro lado, la Corte Constitucional también se ha pronunciado respecto a puntos
clave de este derecho, argumentando que el derecho a la salud debe ser garantizado de
forma interseccional, es decir, tomando en cuenta la vulnerabilidad de cada uno de los
pacientes, misma que pueda ser intrinseca o extrinseca, es decir, intrinseca debido a una
situacion propia de salud o extrinseca por otra condicion de vulnerabilidad que presente.®

Es asi como la misma Constitucion en su articulo 35 menciona que las personas
deben ser atendidas con prioridad, es decir, que quienes estén en una situacion de
vulnerabilidad tienen este derecho de preferencia frente al resto.” Asi, la adopcion de
medidas interseccionales que puedan atender estan situaciones o condiciones de
vulnerabilidad de pacientes se convierte en fundamental para satisfacer el derecho a la
salud, con especial énfasis en atencion en materia de salud que es prioritario. De igual
forma lo ha establecido la Corte Interamericana de Derechos Humanos, estableciendo que
“el derecho a la salud de las personas en condiciones de vulnerabilidad debe ser atendidas
de forma prioritaria, asi el derecho a la salud no solo estd comprendido por el derecho al
mas alto nivel de salud posible, sino a que se brinde una atencion de salud apropiada y
oportuna”.®

De igual forma, la Corte Constitucional ha reconocido en su jurisprudencia que la
atencion primaria de la salud es fundamental para la prevencion de la enfermedad,
promocion y el ejercicio del derecho a la salud, y para ello es fundamental considerar los
determinantes sociales de la salud.®® Esto se debe a que las personas estan conectadas y

determinadas por su entorno social, ambiental y cultural, lo cual, condiciona en cierto

% Ecuador, Constitucion de la Republica del Ecuador, Registro Oficial 449, 20 de octubre de 2008,

art. 32.

9 Ecuador Corte Constitucional, “Sentencia”, Caso N.° 3144-17-EP/24, 11 de julio de 2024, parr.
69.

97 Ecuador Corte Constitucional, “Sentencia”, Caso N.° 889-20-JP/21, 10 de marzo de 2021, parr.
47.

9 Ecuador Corte Constitucional, “Sentencia”, Caso N.° 3144-17-EP/24, 11 de julio de 2024, parr.
71.

9 Ecuador Corte Constitucional, “Sentencia”, Caso N.° 679-18-JP/20 y acumulados, 5 de agosto
de 2020, parr. 41.
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sentido y afectan la vida plena y saludable o incluso la enfermedad; por ello, el Estado
tiene como obligacion formular de forma participativa politicas publicas para garantizar
el derecho a la salud; estas deben estar guiadas para priorizar la prevenciéon de la
enfermedad y la promocion de entornos saludables. En este sentido, la forma de optimizar
los escasos recursos financieros y humanos es justamente accionando hacia la prevencion
0 hacia la atencion a la enfermedad.'%

Evidentemente, este 6rgano judicial ha desarrollado en cierta medida el derecho a
la salud, no obstante, en la realidad no se ve plasmado o ejecutadas estas guias; lo cual se
demostrara mas adelante mediante la historia de vida. No obstante, a pesar del desarrollo
que ha tenido este derecho, no es suficiente para que pueda ser efectivo en la realidad
social, por lo que se pretende proponer con este trabajo académico una nueva forma de
crear, interpretar y aplicar las normas y el Derecho mismo, que es, justamente a través de

la ética del cuidado, pudiendo transformarla a una ética pablica del cuidado.

2.7. El derecho al cuidado, caracteristicas y evolucion

Como se indic6 en un principio el ser humano es inevitablemente vulnerable al
dafo, pero también esta abierto al cuidado y a la cura. Estos dos Gltimos términos estan
inevitablemente unidos, ya que provienen del verbo latin curo que significa cuidar o
preocuparte de alguien, mientras que el término cura a mas de tener el mismo significado
de cuidado, dispone de otros significados como la solicitud y tratamiento. Precisamente,
para evitar el dafio o hacer frente a circunstancias de vulnerabilidad se requiere ser
cuidadoso. Bajo esta perspectiva la vulnerabilidad, sea estd intrinseca o extrinseca,
adquiere una posicion positiva ya que promueve la solidaridad, fraternidad, cooperacion
y se fundamenta en la nocion de la ética del cuidado y responsabilidad.%*

Aparentemente, esta independencia humana a partir de su vulnerabilidad se
convierte en una suerte, mas no un problema, siempre y cuando se comprenda y acepte
que todos somos vulnerables, afectables y fragiles en cierta medida sin los arraigados
delirios de autonomia absoluta. Esto es lo que permite una vida digna y embellece el
poder vivir en comunidad, es la verdadera riqueza de la sociedad, pues permite que fluya

el cuidado, la hospitalidad y la asistencia de forma reciproca.'

10 Ibid., parr. 47-8.
101 Ausin Diez y Trivifio Caballero, “Responsabilidad por los cuidados”, 159.
102 | bid.
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Este argumento de Diez y Trivifio nos permite comprender que la existencia
humana es précticamente inconcebible sin tomar en cuenta estas constantes relaciones de
cuidado que se ha venido dando desde el inicio de la humanidad, solo que con diferentes
enfoques; ya que, no existe la reproduccion social sin estos lazos comunitarios de cuidado.

Ahora bien, Joan Tronto explica que el cuidado no solo es un concepto, sino un
verdadero proceso complejo compuesto por cuatro fases, las mismas que son
representadas con un mismo término en inglés que es “care”, caracteristica de este idioma
ya que no se podria en el espafiol u otro idioma. La primera fase consiste en el
reconocimiento de una necesidad (caring about) que consiste en reconocerla y tomar
conciencia de lo importante de satisfacer la misma; en pocas palabras consiste en la
atencion y preocupacion ante la necesidad. La segunda fase radica en asumir tal
responsabilidad (taking care of / caring for), este sequndo paso del proceso de cuidar
consiste en reconocer la posibilidad de satisfacer la necesidad identificada.

La tercera fase se trata de prestar el cuidado o el trabajo de cuidado (care-giving),
en esta fase ya se da la satisfaccion directa de la necesidad de cuidado, por ende implica
el contacto entre el cuidador y el sujeto u objeto cuidado; aqui es importante hacer la
distincion entre una aportaciébn monetaria que no constituye el cuidado a pesar de
representar recursos con los cuales se puede satisfacer la necesidad, y, el trabajo de
cuidado como tal que supone determinadas competencias o acciones de quien ejerce el
cuidado. Finalmente, la tltima fase es la recepcion del cuidado (care-receiving) en el que
el objeto de cuidado es respondido por la atencion que se le da, es decir, corroborar si la
necesidad ha sido o no satisfecha de forma correcta, ya que el cuidado también puede
haberse dado de una maneara inadecuada.'®®

En este proceso, se determina que quien protagoniza las tres primeras etapas es el
cuidador, mientras que la ultima tiene mayor protagonismo el cuidado como tal; ya que
muchas de las veces no se comprende la necesidad como tal o si se la comprende no se
emplea los medios 0 modos adecuados para atender dicha necesidad, pudiendo incluso
crear mas necesidades.'® En este proceso no se da en una relacion de poder entre el
cuidador y el cuidado, ya que el cuidar se fundamenta especialmente en empoderar el
cuidado, es decir, se trata de hacer mas fuerte a quien esta siendo desfavorecido. Esto se

debe a que las relaciones de cuidado con horizontales y nunca deberian ser verticales, ya

103 Gilligan, La ética del cuidado, 73-4.
104 Pau Pedrén, “El principio de igualdad y el principio de cuidado”, 17.



52

que este proceso de cuidado prioriza un esfuerzo extra de lograr que la persona vulnerable
ya no requiera el cuidado.%®

Una vez entendido el proceso de cuidado se debe fundamentar el por qué este debe
ser considerado como derecho humano. Para ello se debe tener en cuenta que el cuidado
como derecho ya ha sido reconocido y desarrollado por varios pactos e instrumentos
internacionales de derechos humanos, que lo reconocen sin discriminacion alguna, es
decir, para todos los seres humanos independientemente de su sexo, género, o situacion
de dependencia o vulnerabilidad. Este derecho ha sido desarrollado de forma amplia por
paises latinoamericanos, la academia y los movimientos de género, razon por la cual hace
parte de la Agenda Regional de Género para América Latina y el Caribe. Su primer hito
fue en 1977 en la Habana, Cuba en la Conferencia Regional sobre la Mujer, en donde se
discutio por primera vez las evidentes desigualdades de la mujer en las sociedades
latinoamericanas y se sento las bases para la discusion del cuidado.'%

Si se analiza desde un enfoque de derechos, los pactos y tratados internacionales
tienen referencias al cuidado, es decir, no se utiliza el término cuidado (care) de forma
textual, pero si se determinan obligaciones de hacer o positivas y obligaciones negativas
de abstenerse de hacer respecto al cuidado. Estas referencias se las realizd en promocién
de la proteccién de la familia, de nifios, nifias y adolescentes, de personas adultas mayores
o con discapacidad, las mujeres embarazadas o incluso la extension del seguro social para
todas las personas, todos estos representados como compromisos de los Estados.’

La Declaracidon Universal de Derechos Humanos de 1948, ya se habla por primera
vez de cuidados en el articulo 25, inciso segundo, donde determina que “la maternidad y
la infancia tienen derecho a cuidados y a proteccion social”.2%® Bajo la misma ldgica de
proteccién de la familia, la Declaracion Americana de Derechos y Deberes del Hombre
de 1948 en su articulo 7 habla de que “toda embarazada o mujer en época de lactancia,
asi como todo nifio tiene este derecho a cuidados y a ayudas especiales”.' No obstante,

este instrumento agrega algo fundamental para el derecho al cuidado, ya que en su articulo

105 1bid., 18.

196 Ana Teresa Rojas Vifiales, “El cuidado como derecho y el derecho como cuidado. Reflexiones
para Paraguay en 20247, Kera Yvoty: reflexiones sobre la cuestion social 9, n° 2 (2024): 2,
d0i:10.54549/ky.2024.9.e4719.

107 Laura Pautassi, De la polisemia a la norma. El derecho humano al cuidado, Coleccion
Horizontes del Cuidado (Buenos Aires: Fundacion Medifé, 2023), 48,
https://ri.conicet.gov.ar/handle/11336/235654.

108 Naciones Unidas, Declaracion Universal de los Derechos Humanos, Resolucién 217, 10 de
diciembre de 1948, art. 25, inc. 2.

109 Organizacion de Estados Americanos, Declaracion Americana de Derechos y Deberes del
Hombre, 1948, art. 7.
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35 determina que “toda persona tiene el deber de cooperar con el Estado y la comunidad
en la asistencia y seguridad social conforme a sus posibilidades”.1*° Esto quiere decir que
desde un inicio el sistema internacional de derechos humanos ya establece las
responsabilidades y derechos referentes al cuidado.

De igual forma lo hizo el Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales
y Culturales (en adelante PIDESC) DE 1966, el cual en su articulo 10, inciso primero
establece que se reconoce a la familia como elemento fundamental de la sociedad, a la
que el Estado debe dar la mas amplia proteccion y asistencia posible, especialmente para
que sea responsable del cuidado de los hijos.!!

También otros instrumentos internacionales reconocen los cuidados en el entorno
familiar, como la Convencién de Derechos del Nifio de 1989, la Convencion de
proteccidn de las personas con discapacidad de 2006, la Convencidn Interamericana para
la Eliminacién de todas las formas de discriminacion contra las personas con discapacidad
de 1999, la Convencion Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos Humanos de
las personas mayores de 2015, entre otros.

Por otro lado, la Organizacion Internacional del Trabajo (en adelante OIT), en los
convenidos 156 y 183 establece parametros para garantizar la conciliacion entre el trabajo
y las responsabilidades familiares (en referencia a las madres trabajadoras en cuanto a sus
responsabilidades de cuidados), esta agenda como respuesta a una problematica
identificada de cuidar a quienes cuidan.'*2. La Convencion Interamericana para prevenir,
sancionar y erradicar la violencia contra la mujer, mas conocida como la famosa
Convencién de Belém do Para de 1994, en la que se trata de contrarrestar los perjuicios
de la injusta division sexual del trabajo y los cuidados que han sido historicamente
relegados a la mujer.

Ahora bien, ha sido desde América Latina y el Caribe que se ha logrado justificar
y luchar por el reconocimiento del derecho al cuidado, al haber demostrado que las
normas y leyes existentes no han logrado equiparar las relaciones sociales, pero si se ha
logrado el comienzo de una transformacién emancipatorio. Entendiendo que todo derecho
sea civil, econdmico, cultural, social o ambiental configura la integralidad de la personase

fundamenta el reconocimiento de la importancia tan radical que tiene el cuidado y por

110 |bid., art. 35.

111 Naciones Unidas, Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, 10 de
diciembre de 1966, art. 10, inc. 1.

12 pauytassi, El derecho humano al cuidado, 59.
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qué debe ser reconocido como derecho. Se trata de reconocerlo como derecho propio y
universal para quienes necesitan y deben ser cuidados, para quienes quieren o deben
cuidar y para el cuidado de si mismo.

Bajo esta fundamentacion se da el primer puntapié para este reconocimiento, que
de forma curiosa fue justo en Ecuador, Quito, en la Décima Conferencia Regional sobre
la Mujer de América Latina y el Caribe celebrada en el afio 2007 en el que se trataba
como tema primordial el aporte de las mujeres a la igualdad en la region. Esta Conferencia
dio a luz al Consenso de Quito como un acuerdo regional sobre la igualdad de género y
autonomia de las mujeres, pero su importancia radica en el reconocimiento del valor
social y econdémico del trabajo no remunerado y reconoce al cuidado como asunto publico
que por ende le compete a los Estados y a la sociedad misma, con propdésito de promover
la responsabilidad compartida.'*3

Se establece al cuidado como objetivo de la economia y como responsabilidad
publica indelegable lo que permite su incorporacion en la agenda publica; instaurandose
asi la existencia de un derecho a cuidad, a ser cuidado y a cuidarse. Esto posibilitd su
alcance como derecho y dio un giro interpretativo y normativo; ya que el cuidado ya no
se lo concibié mas como un trabajo sino como un verdadero derecho humano que implica
cumplimiento obligatorio. Su impacto se dio de a poco, instaurandose asi en paises como
Bolivia y Ecuador.'4

Asi, se fue desarrollando este derecho en las siguientes conferencias sobre la
mujer en América Latinay el Caribe, con los respectivos Consensos en Brasilia en 2010,
en Santo Domingo en 2013, en Uruguay en 2016, en Santiago de Chile en 2020 y en
Buenos Aires en 2022. Este desarrollo se baso en reafirmar de forma progresiva al
cuidado como derecho humano, reafirmando el compromiso y ampliando los
fundamentos para el disefio de sistemas de provision de cuidados. Otro paso importante
para el derecho al cuidado fue ser reconocido en la Constitucién de la Ciudad de México
de 2017, en su articulo 9 inciso b, donde la se establece a nivel local que toda persona
tiene derecho al cuidado que permita sustentar su vida; mismo que fue siendo reconocido
de forma paulatina en los demés paises latinoamericanos.'*®

A nivel regional tom6 mayor relevancia el derecho al cuidado al ser reconocido

en varios instrumentos como:

113 1bid., 76.
14 1bid., 77.
115 |bid., 82.
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El Parlamento Latinoamericano y Caribefio o conocido como Parlatino, especificamente
en el Proyecto de Ley Marco de Sistema Integral de Cuidados en 2012 y al siguiente afio
con la Ley Modelo sobre Economia del Cuidado. Por otro lado, la Comision
Interamericana de Mujeres presentd otra Ley Modelo Interamericana de cuidados en
2022.116

Ya a nivel Internacional, fue la Asamblea General de Naciones Unidas proclamé
en el afio 2023, al 29 de octubre como el dia Internacional de los cuidados y el apoyo; asi
como de todas las acciones a nivel global que son indispensables y transformadoras para
promover el ejercicio del derecho al cuidado. “En ese mismo afio durante el 54° periodo
de sesiones del Consejo de Derechos Humanos, expidid la resolucién sobre la importancia
de los cuidados y el apoyo desde un enfoque de derechos humanos”. 1%/

Todos estos hitos para el reconocimiento del derecho al cuidado han permitido
establecer obligaciones y garantias para el Estado que inclusive se extienden al sector
privados, los mercados y la propia comunidad. Todo esto se ha logrado en un escenario
regional donde la injusta division sexual del trabajo y los cuidados ha arraigado la
desigualdad para cada actor del cuidado, pero, que gracias al abordaje integral de un
enfoque de derechos humanos y de género ha permitido su reconocimiento.!®

En este sentido, esta consideracién del cuidado como derecho universal que
permita tener la potestas a todos y todas de reclamar el derecho a ser cuidado, a cuidar y
cuidar o denominado autocuidado, requiere no solo un esfuerzo por impulsar las acciones
publicas por mejorar la educacion, la infancia, la salud, la cultura o la seguridad social,
sino que a la par se requiere que se aborden responsabilidades, arreglos familiares,
permisos legales, se necesita una inversion pero también un reconocimiento.

Tambien se requiere de acabar con los sesgos de género vigentes en las leyes
internas de los estados latinoamericanos respecto a lo laboral, es decir, no reconocer este
derecho solo a las madres, sino también a los padres o0 esposos que requieren ejercer estos
cuidados.®

Esto con el objetivo de transformar la logica respecto al cuidado actual para
configurarla al punto de entender que toda persona independientemente de su situacion
de dependencia o vulnerabilidad es portadora de este derecho, por lo que, puede y debe

exigir la satisfaccion de su demanda de cuidado. En otras palabras, la provision de

118 |hid., 85.

17 |bid.

118 | hid., 86-8.

119 Laura Pautassi, “Del ‘Boom’ del cuidado al ejercicio de derechos”, SUR: Revista Internacional
de Derechos Humanos 13, n.° 24 (2016): 39.
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cuidado como derecho debe otorgarse no por la situacion de necesidad sino por la simple
condicion de ser humano.!?

Ante la inexistencia de la ética del cuidado, solidaridad y responsabilidad se
presenta la existencia del derecho al cuidado, en donde el Estado esta obligado a asumir
la carga que por mucho tiempo ha sido llevada por generaciones de mujeres dedicadas al
cuidado, en este sentido, el Estado ya no puede ser un ente neutral, sino que debe tomar
el rol activo y tomar estas formas de ética como imperativos de actuacion pablica.*?!

El reconocimiento implicito de este derecho en los diferentes instrumentos
internacionales de derechos humanos conllevo a que la Corte Interamericana emita el 7
de agosto de 2025 la Opinidn Consultiva N.° 31, en la que determina claramente que, “el
cuidado constituye una necesidad universal, basica e ineludible, de la cual depende la
existencia humana misma y el funcionamiento de la vida en sociedad”.'?? Afirmo que el
cuidado es configurado por un conjunto de acciones necesarias para salvaguardar el
bienestar humano, incluyendo la asistencia a las personas que Se encuentren en
situaciones de dependencia o vulnerabilidad ya sea temporal o permanente. Asi, el
cuidado se establece como un criterio necesario para asegurar condiciones de atencion
minimas para una existencia digna con especial énfasis en las personas con alguna
vulnerabilidad.*?®

Este reconocimiento de la Corte se debe a “una interpretacién sistematica,
evolutiva y pro personae de los diferentes derechos consagrados en la Convencién
Americana sobre Derechos Humanos y demas instrumentos internacionales de derechos
humanos, los cuales permiten concluir que existe un derecho auténomo al cuidado”.??*
Esto debido a que su tratamiento fragmentado, es decir, limitado por “las dimensiones
parciales dentro de otros derechos resulta insuficiente ya que este cumplimiento parcial
no permite abordar de forma adecuada las multiples formas en las que una omision de
cuidado puede afectar gravemente la dignidad de las personas'?, ademas de que no se
entregan las garantias adecuadas para quienes cuidan. De forma que, derivado de una
lectura conjunto de los articulos 4, 5, 7, 11, 17, 19, 24, 26 y 1.1 de la Convencidn

120 1hid., 40.

121 Ana Marrades, “Los nuevos derechos sociales: El derecho al cuidado como fundamento del
pacto constitucional”, Revista de Derecho Politico, n.° 97 (2016): 236, doi:10.5944/rdp.97.2016.17623.

122 Corte Interamericana de Derechos Humanos, Opinién Consultiva 31 de 2025, 7 de agosto de
2025, parr. 48, https://www.corteidh.or.cr/docs/opiniones/seriea_31_es.pdf.
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Americana y otros instrumentos de derechos humanos se establece que se reconoce la
existencia de “este derecho auténomo al cuidado, por tanto, los Estados parte deben
respetar y garantizar este derecho adoptando medidas legislativas o de otra indole
necesarias para lograr su pleno cumplimiento y eficacia”.*?®

La Corte determiné que “el derecho autobnomo al cuidado comprende el derecho
de toda persona a contar con el tiempo, recursos y espacios para brindar, recibir o
procurarse condiciones que permitan el bienestar integral suyo o de otros, de forma que
se permita el desarrollo libre de proyectos de vida segln sus capacidad y estado vital”.*?’
Este derecho estd fundamentado y sus alcances determinados por varios principios:
principio de solidaridad, principio de corresponsabilidad social y familiar y el principio
de igualdad y no discriminacion. Ademas, tiene tres dimensiones bésicas: derecho a ser
cuidado, a cuidar y al autocuidado.*?

En esta opinion consultiva también se establecen los alcances de este derecho que

implica que:

Todas las personas que tengan algun grado de dependencia o vulnerabilidad tienen el
derecho de recibir las atenciones adecuadas, suficientes y de calidad para vivir con
dignidad, las mismas que deben asegurar el bienestar fisico, espiritual, mental y cultural;
también implica el derecho a brindar cuidados en condiciones adecuadas y dignas ya sea
de forma remunerada o no remunerada.'?®

De forma que, puedan ejercer estas labores sin discriminaciones y con el respeto
pleno de otros derechos humanos, garantizando su bienestar fisico, mental, espiritual,
emocional y cultural; y, finalmente implica el derecho a quienes cuidan y son cuidados
de procurar su propio bienestar fisico, mental, espiritual, emocional y cultural. **

En resumen, la Corte establecio los alcances del derecho autonomo al cuidado que
deben ser protegidos, ademés de ser interpretacion sistematicamente en conjunto con
otros derechos de gran relevancia como el derecho al trabajo, el derecho a la seguridad
social, el derecho a la salud, el derecho a la educacidn, entre otros.

Todo este desarrollo evolutivo también ha repercutido en Ecuador siendo que, en
la Constitucion de 2008, se reconoce en el articulo 325 al cuidado humano y las labores

de auto sustento como modalidades de trabajo que son protegidas por el derecho al

126 |bid., parr. 113.
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trabajo.*3! Por otro lado, en su articulo 333, ya reconoce a la “economia del cuidado, es
decir, reconoce como labor productiva el trabajo no remunerado de auto sustento y de
cuidado humano, estableciendo que el Estado debe promover un régimen laboral que
funcione de forma armonica con las necesidades del cuidado”.t®2

Por su parte, a nivel jurisprudencial ya se ha pronunciado la Corte Constitucional
del Ecuador reconociendo al derecho al cuidado y diferenciando entre el cuidado formal
e informal, siendo el primero el ejercido por profesionales o instituciones con
remuneracion y que cuentan con seguridad social. El cuidado informal en cambio es aquel
que es realizado por familiares, principalmente por mujeres, y no cuentan con salario ni
seguridad social. Esta sentencia también da luces sobre la corresponsabilidad de

garantizar el cuidado y establece que:

Un principio importante que contribuye a esclarecer las obligaciones de cuidado es el de
corresponsabilidad. La corresponsabilidad refiere a la responsabilidad que tiene cada uno
de los sujetos con relacién al cuidado. En primer lugar, estd cada una de las personas con
el cuidado a si mismo (autocuidado). En segundo lugar, estan quienes tienen obligaciones
(por el principio de reciprocidad), como el padre y madre con relacién a sus hijas e hijos,
la mujer o el hombre en relacién con su cdnyuge o pareja. Un tercer lugar corresponde a
los miembros del espacio en el que se desenvuelven cotidianamente las personas, como
la familia, el lugar de trabajo o de educacion. Un cuarto lugar es la sociedad o comunidad,
el barrio, el condominio, la familia ampliada, las organizaciones sociales. En quinto lugar,
esta el Estado, y aca pueden existir varios niveles: nacional, provincial, cantonal,
parroquial.*3

Consiguientemente, se expidio la Ley Orgéanica del Derecho al Cuidado Humano
en el afio 2023, con el fin de dar cumplimiento con lo expresado por la Corte
Constitucional y por la necesidad de disefiar un Sistema Nacional de Cuidados, en cuyo
articulo 11 de reconocer al cuidado como un derecho humano en sus tres formas: a cuidar,
autocuidarse y ser cuidado; comprendiendo que el ejercicio de este derecho esta
interrelacionado con el cumplimiento de otros derechos y principios. Ademas, que el
Estado es el encargado de garantizar la prestacion de servicios publicos, accesibles,

suficientes, pertinentes y de calidad para las personas que ejerzan este derecho.3*

131 Ecuador, Constitucion de la Republica del Ecuador, art. 325.

132 |bid., art. 333.

138 Ecuador Corte Constitucional, “Sentencia”, Caso N.° 3-19-JP/20, 5 de agosto de 2020, parr.
130.

134 Ecuador, Ley Organica del Derecho al Cuidado Humano, Registro Oficial 309, 12 de mayo de
2023, art. 11.
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2.8. La ética del cuidado aplicada a la salud

Es palpable esta mutua interaccién entre el derecho al cuidado y el derecho a la
salud y es este vinculo la razén por la cual se debe aplicar la teoria ética del cuidado a
estos derechos. Este enfoque de la teoria de la ética del cuidado establece la premisa que
el cuidado no es una mercancia o un bien de consumo que sea definido por criterios de
mercado y por ende al alcance de unos pocos.

Bajo este enfoque existen dos niveles del cuidado en la salud. Primero, las
obligaciones basicas o nucleares en los que se amplia el ambito del cuidado mediante el
requisito de universalidad subjetiva de los derechos. La dimension basica de obligaciones
en cuanto a salud no se limita a la asistencia sanitaria, ya que la afectacion a la salud no
solo se da mediante una lesién a la integridad fisica por alguna enfermedad, sino que
también se puede ver menoscabada la salud por situaciones de sufrimiento, dolor,
humillacién o incluso explotacion que son circunstancias que atentan a un nivel mas
profundo, el de la dignidad humana. Es por ello por lo que en este primer nivel se le debe
exigir al Estado reconocer, respetar, proteger y garantizar la accesibilidad, disponibilidad,
aceptabilidad y calidad de los elementos primordiales y esenciales de la salud.'%

Como segundo nivel esta la realizacion progresiva, en donde ya no solo se habla
del reconocimiento o respeto sino de una justicia distributiva en el que se debe desarrollar
estos derechos legislativamente, que son dependientes de contextos sociales y
econdmicos, todo ello en el marco de la distribucién como un proceso politico y una
deliberacion civica. Esto se traduce a la realidad como el poder alcanzar de forma
progresiva el maximo nivel de salud posible mediante la distribucion equitativa.t%

En resumidas cuentas, el enfoque de la teoria de la ética del cuidado tiene que
estar encaminado a transformar de forma profunda la salud, reconociendo sus elementos
basicos y garantizandolos, pero también promoviendo la atencion a todas estas
desigualdades estructurales. Asi, el cuidado no solo se da una vez que la enfermedad se
presenta, sino mucho antes para prevenir la misma; y en el caso de que no sea posible de
cuidar que los grupos vulnerables que requieren de cuidados realmente tengan una vida

digna.

135 José Antonio Seoane, “La Soledad y el cuidado en el &mbito residencial desde la perspectiva
de los derechos”, Jornadas sobre Derechos Humanos, n.° 24 (2020): 148.
136 1pid.
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Capitulo segundo

El Estado que no cuida: vivir con una enfermedad autoinmune croénica

1. Las enfermedades autoinmunes cronicas, mas alla del diagndstico

El presente capitulo se propone describir las enfermedades autoinmunes crénicas
como un problema actual de gran relevancia para el derecho a través de una historia de
vida que refleja las posibles falencias del Estado ante el cumplimiento de derechos como
el de la salud y el cuidado. Asi, identificando la problematica alrededor de este tipo de
enfermedades y el grupo vulnerable que las padece, se pretende determinar como estas
falencias del Estado, el sistemay la sociedad, podrian ser atendidas de forma efectiva con
la aplicacion de la teoria de la ética del cuidado en el derecho.

Las disciplinas mas relevantes en esta primera parte son: medicina, sociologia y
derecho. Metodologicamente, estas disciplinas se desarrollaran desde la narraciéon de mi
historia de vida sobre como es vivir con una enfermedad autoinmune crénica denominada
purpura trombocitopénica idiopatica, y posteriormente con una propuesta nueva de un
Estado cuidador. Las fuentes utilizadas para este capitulo son de dos tipos, primarias,
especialmente con la historia de vida propia; y secundarias, relacionadas principalmente
con estudios académicos y criticos sobre las enfermedades autoinmunes cronicas, sus
principales impactos y la forma en la que se deberia aplicar la teoria de la ética del cuidado
en el derecho actual.

Se ha tomado mi propia historia de vida como objeto de estudio, consciente del
doble rol que asumo como investigadora y como sujeto de estudio que visibiliza como es
vivir con una enfermedad autoinmune cronica, no como una limitacion metodologica o
falta de objetividad, sino como una decision epistemoldgica consiente y coherente con la
complejidad del fenémeno analizado. Atendiendo a las limitaciones de aproximaciones
externas para comprender el problema en su totalidad, pues estas enfermedades no
constituyen un grupo homogéneo ni facilmente clasificable y agrupable, sino que se
manifiestan como una amplia gama de afecciones, diagnosticos y sintomas variables y
complejos; que en muchas ocasiones son invisibles para el entorno y dificiles de captar
con categorias generales. Por ello, es complejo seleccionar un grupo de estudio sin reducir
la experiencia a tipologias simplificadas que podrian reproducir la misma invisibilizacion

que se pretende descubrir.
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En este contexto, la autoetnografia permite mostrar dimensiones del cuidado, de
la vulneracion de derechos y el sufrimiento; ya que, la mejor forma de entender, aprender,
explicar y luchar por un problema es si uno mismo lo vive. Asi, lejos de afectar la
objetividad de la investigacion esta decision metodologica la refuerza porque exige un
ejercicio reflexivo mas riguroso y profundo para el lector, en el que mi experiencia se
muestra como un lazo entre el andlisis critico, tedrico, normativo y doctrinal con la
practica y la cruda realidad. De forma que, no se elimina la distancia analitica, sino que
la construye de manera consciente y transparente, sin pretender que sea una verdad
universal ni como caso excepcional, sino como un relato situado que permite comprender
desde dentro cdmo las estructuras juridicas afectan la realidad de quienes padecemos estas
enfermedades.

Elegir mi historia, cuida el objeto de estudio evitando su fragmentacion y
permitiendo una analisis y comprension mas profunda, humanay juridica de un fenémeno
marcado por la invisibilidad, complejidad y vulnerabilidad. Permitiendo transformar una
experiencia concreta de vulnerabilidad en lucha porque otras personas no sufran las
mismas vulneraciones; y mostrar que la vulnerabilidad no algo del cual avergonzarse,
sino que mostrar la vulnerabilidad propia se presenta como un verdadero acto de valentia

y lucha.

1.1.  Origen, definicidn, clasificacion y caracteristicas de las enfermedades

autoinmunes cronicas

Los seres vivos a lo largo de su evolucion han ido desarrollando sistemas y
métodos que les permitan cazar y alimentarse para sobrevivir en el medio o habitat en el
gue se encuentren como las garras, los dientes, el aparato digestivo, etc. pero, también
han desarrollado otros sistemas que les permiten defenderse de posibles ataques de otros
seres vivos. Cuando el ataque proviene de un enemigo externo grande emplean los
mismos sistemas creados para sobrevivir ya mencionados, pero cuando el enemigo es
microscopico o invisible como paréasitos intestinales, virus o bacterias, se requiere de
estructuras cada vez mas complejas y perfectas que han ido evolucionando lentamente,

como el sistema inmunitario.*®’

137 Julio Séanchez Roman, Maria Jesis Castillo Palma, y Francisco Garcia Hernandez,
Enfermedades Autoinmunes sistémicas (Manual de informacion para pacientes y familiares) (Sevilla:
Asociacion de Autoinmunes y LuUpicos de Sevilla ALUS, 2010), 17, https://aadea.es/wp-
content/uploads/2017/08/manual_de_informacion.pdf.
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El sistema inmunitario de cada ser vivo, es muy complejo, desde una lombriz hasta
un mamifero como el ser humano. Por ello, se describira el sistema inmunitario humano
compuesto por una serie de mecanismos de defensa que se lo denomina inmunidad
inespecifica. Estos mecanismos son muy variados, entre ellos, se encuentran las
secreciones de las glandulas de la piel y otras sustancias que defienden de microbios o
bacterias, o, los &cidos del jugo gastrico que actia como barrera en contra de gérmenes
que pueden haber sido ingeridos con la comida.

No obstante, cuando los microbios o bacterias logran romper esta primera barrera,
el sistema inmunitario actta con una nueva linea de defensa que son los leucocitos, células
presentes en la sangre, que les permite transportarse por las venas a los érganos o tejidos
infectados por estos agentes extrafios, llegando a ellos atravesando los vasos
sanguineos.*3®

Ahora bien, la forma de defensa se basa en que algunos leucocitos denominados
fagocitos destruyen los virus o microbios comiéndose las células, proceso al cual se lo
conoce como fagocitosis. Pero existen otro tipo de leucocitos, los denominados linfocitos
B, cuya funcion es reconocer ciertos componentes o elementos de los microbios para
luego desarrollarse, proceso que los permite transformarse en células plasmaticas.!®
Estas que fabrican otras particulas que se liberan en la sangre, los famosos anticuerpos.
Los anticuerpos se caracterizan de forma especial porque pueden unirse a la superficie
externa de los microbios o virus lesionandolos de forma grave.

Asi, aquellos virus o microbios que fueron envueltos por anticuerpos son mas
facilmente fagocitados o comidos por los leucocitos. Pero, algo muy interesante acerca
de los anticuerpos es que cada uno de ellos solo puede adherirse a un microbio especifico,
como, por ejemplo, el anticuerpo contra la gripe se une al virus de la gripe y no puede
unirse al de hepatitis. Para este proceso, solo puede adherirse a un fragmento concreto del
microbio que se denomina antigeno, siendo este el que permite la union con un
anticuerpo. Esta es la propiedad de especificidad de los anticuerpos, de forma que, los
linfocitos B pueden fabricar millones de anticuerpos diferentes que responden a cada
infeccion especifica. 4

Pero, estos anticuerpos no siempre son suficientes para la defensa contra agentes

extrafios, por ello existen otro grupo de linfocitos. Los Ilamados linfocitos T encargados

138 1bid., 18.
139 |bid.
140 I bid.
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de eliminar microbios o virus que han salido de la sangre y se han alojado en el interior
de las células, por ende, no pueden ser atacados por los anticuerpos. Para poder eliminar
estos microbios o virus, destruyen la célula en la que se han alojado, los encargados de
ello son los linfocitos T-citotoxicos:.

Otro grupo de linfocitos T denominados colaboradores, en cambio estimulan a:
los linfocitos B, con el objetivo de aumentar el nimero de anticuerpos fabricados y a los
linfocitos T citotoxicos para que sigan el proceso y procedan a eliminar células
contaminadas. Ahora bien, una vez que este proceso de proteccion y ataque culminay el
sistema inmunitario logra vencer una infeccion especifica, el sistema es advertido y
preparado por los linfocitos de memoria que recuerdan dicho proceso infeccioso para que,
si nuevamente invaden el cuerpo el mismo microbio, el sistema inmune reaccione de
forma répida e intensa para impedir su desarrollo, ya que el organismo estaria inmunizado
a dicha enfermedad.4

Asi, los linfocitos T-colaboradores y los linfocitos B tienen la capacidad de
reconocer y diferencias los antigenos propios de los extrafios, caracteristica o propiedad
que se conoce como tolerancia.’*® De esta forma es que en 1976 el britanico Edward
Jenner se dio cuenta de esta reaccion en personas que habian sido infectadas por viruela
vacuna, descubriendo lo que la naturaleza ya habia creado y asi empieza la historia de la
inmunizacion con las vacunas.

El sistema inmunitario tiene doble funcién, es duro e implacable con los agentes
invasores, pero es tolerante con todo lo que forma parte del cuerpo mismo, lo cual se
resume como la capacidad de vigilancia y tolerancia, que son desarrolladas durante la
gestacion, es decir, antes del nacimiento. Este proceso fue descubierto por Sir Frank
McFarlane Burnett, quien fue premio Nobel de Medicina en 1960, en conjunto con Eliza
Hall, ya que no solo descubrieron esta propiedad de tolerancia, sino que develaron cémo
el sistema inmunologico elimina los linfocitos denominados clones prohibidos que son
capaces de actuar en contra del propio organismo, lo que lo denomin6 como deleccién
clonal. También desarrollaron la definicion de autoinmunidad, concluyendo que es
aquella reacciéon que se desarrolla cuando muchos de dichos clones prohibidos son

capaces de resistir al sistema inmunoldgico y actuar en contra del propio organismo, es

141 palabra compuesta por “cito” que significa célula, y “toxico” que significa dafiino.

142 sanchez Roman, Castillo Palma, y Garcia Hernandez, Enfermedades Autoinmunes sistémicas,
19.

143 1bid., 20.
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decir, son autorreactivos que, en condiciones normales del sistema inmunoldgico, estarian
inactivos por varios mecanismos que los controlan.'4

Entendido el sistema inmunoldgico, corresponde definir la autoinmunidad, que se
da cuando se produce una reaccion exagerada de la respuesta inmune intensa 0 una
reaccion de hipersensibilidad en contra de sustancias inocentes o propias al cuerpo. El
primer estudio pionero sobre este concepto fue realizado por el inmundélogo alemén Paul
Ehrlich en el siglo XX, quien la definié como un horror autotdxico.*

Este es el origen del concepto sobre las enfermedades autoinmunes, que son
consideradas como cualquier afeccion o trastorno producido por un mal funcionamiento
del sistema inmunitario, en donde clones prohibidos o componentes inmunitarios
reaccionan en contra de las células, sistemas u érganos del propio organismo.!#® Para
Palmezano Diaz, la enfermedad autoinmune es una condicion patoldgica como
consecuencia de una respuesta auto inmunoldgica adaptativa.'*” En si, se podria definir
de forma globalizada como una amplia gama de afecciones o trastornos caracterizados
por un mal funcionamiento del sistema inmunitario al producir anticuerpos que atacan al
propio organismo, ya sea a sus células, tejidos u 6rganos.}* Siendo entonces, la
autoinmunidad el padecimiento general que se clasifica en diferentes enfermedades
autoinmunes, cuya clasificacion y nombre de la enfermedad autoinmune dependera de la
célula, tejido u 6rgano que sea afectado por el propio sistema inmune.

La causa exacta de porqué se producen estas enfermedades aun no se ha
descubierto ni se comprende por completo, solo se conoce que se producen estos
autoanticuerpos que reaccionan contra los autoantigenos, dando como resultado una
enfermedad autoinmune. Si bien se desconoce las razones exactas de estas enfermedades,
los diferentes estudios demuestran que la causa de estas puede deberse a varios factores,
como factores ambientales, estilo de vida, influencia hormonal o rasgos genéticos, incluso

factores psicoldgicos o emocionales, no obstante, la persona que ha desarrollado un tipo

144 Zainab Thamer Showai AL-Asady, “Autoinmune Disorders in Humans: An Overview of
Concepts, Classification, and Variants”, World Journal of Pharmaceutical Sciences 12, n.° 1 (16 de abril
de 2024): 38.

145 Shanti Narayanappa Koppala y Vaishnavi Guruprasad, “Overview of Autoimmunity:
Classification, Disease Mechanisms, and Etiology”, Turkish Journal of Immunology, 2 de enero de 2024,
93, doi:10.4274/tji.galenos.2024.13008.

146 Britannica, “Autoimmune disease, Definition, Types, Risk Factors and Treatments”,
Britannica, 29 de julio de 2025, pérr. 2, https://www.britannica.com/science/autoimmune-disease.

147 Jorge Mario Palmezano Diaz etal., “Prevalencia y caracterizacion de las enfermedades
autoinmunitarias en pacientes mayores de 13 afos en un hospital de Colombia”, Medicina Interna de
México 34, n.° 4 (2018): 523, doi:https://10.24245/mim.v34i4.1871.

148 Showai AL-Asady, “Autoinmune Disorders in Humans”, 39.



65

de estas enfermedades autoinmunes tiene mayor riesgo de desarrollar otra, debido a que
el sistema inmunoldgico lucha por reconocer entre los antigenos extrafios o invasores y
los propios.t4

Entre los factores mencionados que promueven el desarrollo de enfermedades
autoinmunes se incluyen también otros como el tabaquismo, efectos secundarios de
ciertos medicamentos, obesidad y exposicion a infecciones o toxinas.'* La causa de estas
enfermedades es multifactorial, por lo que la presencia de uno de estos factores, ya sean,
genéticos, hormonales, ambientales, psicoldgicos o emocionales, no es exactamente la
causa de la enfermedades, puede desencadenar o agravar sintomas en personas
predispuestas. Los sintomas clinicos de estas enfermedades son variables y van desde
insuficiencia organica aguda potencialmente mortal, hasta enfermedades que se tornan
cronicas y persistentes. Sin embargo, hay sintomas comunes entre las personas que sufren
una enfermedad autoinmune como pérdida de peso o aumento de peso, inflamacion,
fatiga, dolor abdominal entre otros; y estos sintomas varian segun el tipo de enfermedad
autoinmune, asi como también del sistema inmune propio de cada persona.*®!

Las enfermedades autoinmunes no son comunes, no obstante, tienen un gran
impacto en la morbilidad y mortalidad. Este tipo de enfermedades aparentemente podrian
ser influenciadas por el género, ubicacion y condiciones ambientales. De acuerdo con
estudios realizados por varias instituciones de investigacion como la Sociedad Espafiola
de Reumatologia y la Universidad de Santander en Colombia, estas enfermedades afectan
a alrededor de 3 al 5 % de la poblacion mundial, siendo mas presentes en mujeres; su
incidencia es de 90 por cada 100 mil habitantes y de este nimero el 80 % de casos son
mujeres en edad reproductiva. %2 Ademas, las enfermedades autoinmunes que han sido
descubiertas hasta la actualidad ascienden a més de 200.

Al ser enfermedades cronicas e incurables tienen un alto efecto social. Esto se
debe a que muchas de estas enfermedades autoinmunes inician a una edad relativamente
temprana y al volverse cronicas contintan durante toda la vida, afectando de forma
desproporcionada en la salud publica, por ende, aumentan la morbilidad. Ademas, en su

mayoria son de naturaleza cronica por lo que requieren de cuidados de por vida.!

149 Koppala y Guruprasad, “Overview of Autoimmunity”, 93.
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Las enfermedades autoinmunes se pueden clasificar segun el lugar al que atacan,
bajo este criterio, existen tres grupos: sistémicas, especificas de érgano y hemoliticas. Las
primeras, las enfermedades autoinmunes sistémicas o no especificas, afectan a diferentes
organos importantes como el corazon, el cerebro, el rifion o el higado, causan una
acumulacién de inmunocomplejos en tejidos provocando asi la enfermedad autoinmune;
entre las ma&s comunes estan el lupus eritematoso sistémico, la esclerosis sistémica, la
artritis reumatoide, entre otros.™>*

La segunda clasificacion, las enfermedades autoinmunes especificas de 6rgano,
como su nombre lo indica, afectan a un solo 6rgano debido a los autoanticuerpos que la
producen; entre las mas comunes estan, la tiroiditis de Hashimoto, la miastenia grave, la
diabetes mellitus, entre otras. Finalmente, la Gltima clasificacion, las enfermedades
autoinmunes hemoliticas son trastornos clinicos producidos por autoanticuerpos contra
los componentes de la sangre del propio organismo, provocando su destruccion. Entre los
mas comunes estan la anemia hemolitica autoinmune, la leucopenia y la trombocitopenia
autoinmune, enfermedad que es objeto de la presente investigacion y que se caracteriza
por un bajo recuento de plaquetas debido a la destruccion autoinmune de este componente

de la sangre, las plaquetas.t®

1.2. El tiempo como enemigo: diagndsticos tardios y desconocimiento

El diagnostico de este tipo de enfermedades se basa en una combinacién de
evaluaciones clinicas, técnicas de imagen, pruebas de laboratorio, entre otras. Para
determinar los tipos de pruebas a realizarse el galeno se basa en la observacion de los
sintomas del paciente. Entre las pruebas o técnicas médicas mas comunes para el
diagnostico estan, la evaluacion del historial médico del paciente con especial énfasis en
antecedentes familiares y patrones de enfermedades genéticas, el examen fisico y
examenes de sangre para verificar la presencia de biomarcadores especificos como la
prueba de anticuerpos antinucleares, de proteina C, factores reumatoides y hemograma
completo.t®®

La existencia de autoanticuerpos autorreactivos es considerada una primera alerta

que develaria el diagnéstico de una enfermedad autoinmune, aunque no sea la causa o

154 Koppala y Guruprasad, “Overview of Autoimmunity”, 95.
155 1bid., 96.
1% 1bid., 101.



67

patogeno real del trastorno o la afeccion autoinmune, ya que no se ha determinado ain
las causas cientificas de estas enfermedades. ™’

Es por ello que, el diagnostico de estas enfermedades es un desafio tanto para los
médicos como para los pacientes, especialmente por la gran gama de sintomas que se
superponen sobre otras condiciones de salud. Asi, el proceso para determinar el
diagndstico puede conllevar mucho tiempo, asi como una estresante y exhaustiva
evaluacion. Los sintomas suelen ser significativamente parecidos o iguales a otras
afecciones de salud, lo que dificulta ain mas su diagnostico temprano.*®

Debido a esta complejidad en el diagnoéstico, la importancia de la perseverancia
tanto del médico como del paciente juega un rol muy importante. El principal problema
de un diagnéstico tardio se debe a que los sintomas al inicio del desarrollo de este tipo de
enfermedades son muy inespecificos y aparentemente inofensivos. Segun Sagrario
Bustabad, presidenta de la Sociedad Espafiola de Reumatologia'®® (SER) uno de los
principales riesgos en el diagndstico tardio de estas enfermedades puede provocar dafios
irreversibles, mientras que con un diagnostico temprano y la aplicacion de un tratamiento
adecuado se podria mejorar el prondstico clinico a largo plazo. °

Por su lado, Ricardo Blanco del Comité Organizador Local del Décimo Simposio
de EAS (Enfermedades Autoinmunes sistémicas) también coincide con Bustabad, ya que
afirma que aun existe un gran retraso en el diagnostico en varias de las enfermedades
autoinmunes sistémicas como por ejemplos en las miopatias, esclerodermia, lupus y
otros; debido a la similitud de sus sintomas con los de otras enfermedades. Afiade que,
por esta problemética es fundamental que se garantice un diagndstico temprano y un
tratamiento integral multidisciplinario con el objetivo de mejorar el prondstico y su

manejo. !
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A mas del diagndstico tardio también se suma el desconocimiento por parte de la
poblacion sobre este tipo de enfermedades, ya que, al tener sintomas tan inespecificos no
se puede asociar dichos sintomas con la posibilidad de tener una enfermedad autoinmune,
posponiendo su visita al médico para la atencidn de salud pertinente para determinar si
ese dolor, ese moreton, esa rigidez o esa falta de movilidad podrian ser producto de un

tipo de enfermedad autoinmune.6?

1.3. El impacto fisico, psicoldgico y social

Ya se ha estudiado y demostrado por multiples académicos que el ser humano es
un ser social. Desde que Platon intent6 distinguir al hombre de otros seres, concluyd por
denominarlo zoon politikon que en espariol significa animal social, que vive en la ciudad
0 en sociedad, entendiendo a la sociedad como el conjunto de relaciones sociales como
familia, comparfieros o0 amigos. En otras palabras, no se puede entender la naturaleza del
hombre si se lo fracciona de sus semejantes o se lo aisla de la sociedad.5?

La vida en sociedad y las relaciones mutuas entre humanos, se caracteriza porque
el hombre inevitablemente influye en su entorno gracias a estas relaciones, y lo que pasa
en el entorno afecta en cierta medida al hombre. Asi, las relaciones humanas son un pilar
fundamental en la sociedad, especialmente en momentos dificiles como una enfermedad,
y mucho mas, si se trata de enfermedades autoinmunes crénicas por la incertidumbre que
estas conllevan.%4

Las personas que sufren de este tipo de enfermedades frecuentemente enfrentan
desafios en su diario vivir desde que son diagnosticados, debido a los achaques que
pueden producir estas enfermedades, como dolores frecuentes, inflamacion, fatiga
crénica, limitaciones en la movilidad y la necesidad de tratamientos con medicinas como
inmunosupresores que también tienen complejos efectos secundarios. No obstante, no
solo existen los efectos fisicos sino también se dan impactos a nivel psicoldgico,
emocional y social. Las tltimas son consideradas barreras invisibles con las cuales deben
convivir a dia a dia como, por ejemplo, la frustracion, incomprension, la incertidumbre,

el aislamiento, la ansiedad o incluso la depresion.1®

182 Garde, “El retraso en el diagnostico”, parr. 5.
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Es por ello, que es crucial que luego del diagnostico de la enfermedad exista una
comprensidn de los efectos a largo plazo de los sintomas ya que muy a menudo provocan
una disminucion en la calidad de vida debido al malestar continuo y el costo psicoldgico
de lidiar con una condicidn crénica. Es justamente, la naturaleza cronica que tienen estas
enfermedades autoinmunes lo que provoca que muchas de las veces los pacientes deban
adaptar su estilo de vida al manejo de dichos sintomas, incluyendo acciones como
cambios en la dieta, adaptar su rutina con los chequeos médicos frecuentes y mayores
periodos de descanso. Todos estos ajustes en el estilo de vida pueden exacerbar ain mas
los impactos. 6

El primer impacto es a la salud fisica como ya se ha venido describiendo en lineas
anteriores, pero de forma general, muchas de estas enfermedades generan dolor crénico
e incluso discapacidad, lo que genera dificultad para las actividades diarias, trabajar,
socializar o incluso del disfrute de la vida. “Otro de los sintomas fisico que se mencioné
fue la fatiga extrema que usualmente es debilitante y no mejora con el descanso, por ello
esa falta de energia también dificulta el cumplimiento de responsabilidades y la calidad
de vida”.*®” Por otro lado, también existen enfermedades autoinmunes cronicas que tienen
afectaciones dermatoldgicas provocando malestar significativo y de bienestar, estigma
social e incluso angustia psicoldgica.!®®

Las afectaciones fisicas consecuencia de este tipo de enfermedades también tienen
un costo psicoldgico significativo en cuanto a bienestar mental y emocional. Esto se debe
a que los sintomas generales o comunes que se han mencionado impiden no solo las
capacidades fisicas, sino que también suponen una gran carga emocional y mental, lo cual
disminuye la calidad de vida en general. El impacto es de caracter multifacético, ya que
vivir constantemente enfermo puede generar una serie de emociones como tristeza,
frustracion, miedo, etc.1®

Como tercer y secuencial impacto es el aspecto social, en las actividades diarias y
las interacciones sociales del paciente que evidentemente resta valor a la calidad de vida
entendiéndolo como un concepto multifacético que incluye, salud, bienestar general y
estabilidad financiera. Las limitaciones que provocan estas enfermedades se visualizan

en la dificultad para participar en actividades sociales o de desarrollo ya que la carga
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econdmica de atencién médica e incluso poder mantener un empleo estable impacta
negativamente a la salud financiera y por consiguiente a la calidad de vida.'"

Esta situacion financiera se agrava debido a la falta de las prestaciones sanitarias
por parte del Estado, lo cual tiene un gran costo relacionado con la salud que, a su vez,
afecta la calidad de vida del paciente y sus seres cercanos. Asi, es imprescindible una
vision integral y un enfoque holistico para abarcar todas las necesidades de quien padece
estas enfermedades, con especial énfasis en la atencion médica, la estabilidad
socioecondmica y la participacion social 1

De esta forma, resulta imprescindible que ante estos impactos en la persona
enferma se pueda actuar de forma activa tanto por las personas de su entorno como por la
misma sociedad, entendiendo que el derecho a la salud y al cuidado no solo se cubre con
la atencion médica pertinente, sino que se requiere de incorporar las directrices que ofrece
la ética del cuidado, entender que esa condicion de vulnerabilidad en la que se encuentra
una persona que enfrenta una enfermedad autoinmune crénica, no lo hace solo, sino en
relacion con sus seres queridos y la empatia del Estado y la sociedad, quien le brindara
un espacio seguro para desarrollarse con las nuevas barreras a las que se enfrenta y
poniendo a su disposicién herramientas con las cuales afrontarlas.

En este sentido, es necesario la ayuda y la compresién tanto de la familia como
del mismo paciente, sobre todo en los cambios de humor o de estado fisico a causa de la
enfermedad. Por parte de las personas que ejercen el cuidado se pueda entregar los
cuidados cuando son necesarios sin atosigar al paciente porque provocarian una sensacién
de incompetencia. Asi, estas relaciones de convivencia son siempre activas, entendiendo
que esto implica didlogo y comprension, aceptando al otro y a uno mismo con lo que
puede aportar para ayudar. Dicha capacidad es innata al ser humano, bien lo dijo Platon
que el ser humano a méas de ser sociable es un zoon retorikon, es decir es un animal
retdrico con la inclinacién natural al uso de la palabra y el didlogo.!"

1.4. Invisibilidad institucional y social: por que estas enfermedades no estan

bien comprendidas

Debido a todas las barreras que enfrentan las personas que padecen de

enfermedades autoinmunes crénicas, se suma una mas: la vulnerabilidad que permanece

170 Aulla Colcha et al., “The impact of autoinmune diseases on quality of life”, 30.

1 |bid., 33.

172 sanchez Roman, Castillo Palma, y Garcia Hernandez, Enfermedades Autoinmunes sistémicas,
218.
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invisibilizada y poco reconocida tanto por la estructura estatal como por la sociedad en
general. Esto se evidencia comenzando por el desconocimiento sobre estas enfermedades,
sus causas, consecuencias e impactos, la escasez de estadistica oficial o estadistica
incompleta y seguimiento, la baja calidad de atencion de salud, la ausencia de politicas
publicas especificas para este tipo de enfermedades y los persistentes estigmas sociales
como respuesta del desconocimiento de estas lo que conlleva a una minimizacion de su
gravedad.

Bajo estas condiciones de vulnerabilidad en la que se sumergen quienes sufren
este tipo de enfermedades es menester mencionar lo que el filosofo Axel Honneth
establecié en 1997 sobre la conexion entre el concepto de vulnerabilidad, no
reconocimiento o desconocimiento y la idea de desprecio. Honneth afirma que la nocién
general de vulnerabilidad es aquella deficiencia que se presenta en las capacidades
propias del ser humano que menoscaban sus posibilidades, pero la vulnerabilidad en su
forma mas compleja se relaciona con la fragilidad, la finitud y condicién mortal propia
del ser humano que devela la posibilidad de sufrir dafio o padecer una amenaza interna o
externa. Respecto al no reconocimiento determind que cualquier forma en la que una
persona no se sienta reconocida por si misma o por los otros provoca un sentimiento de
menoscabo personal que se traduce en desprecio, el mismo que afirma es una nueva
expresion de injusticia.l”

Honnet afirma que, bajo esta concepcion de vulnerabilidad, el reconocimiento
humano tiene tres esferas: el amor, el derecho y la solidaridad; categorias que tienen suma
importancia en la formacion de la identidad, asi como en la autorrealizacion del sujeto.
Entendiendo que estas esferas no se las concibe como conceptos abstractos de un lenguaje
comdun, sino como realidades vividas que juegan un rol crucial en la vida humana.

La primera esfera, el amor, es la base de las demas y se fundamenta en la atencién
y el cuidado. La segunda esfera, el derecho, mediante el cual se establece normas y pautas
legales para garantizar el reconocimiento y asegura la relacion dindmica entre las tres
esferas. Finalmente, la tercera esfera, la solidaridad se da a través de la valoracion social
que reconoce las capacidades, cualidades y vulnerabilidades de un individuo en
sociedad.*™

Ahora bien, estas esferas se relacionas de forma compleja y dinamica, lo que

quiere decir que no siempre sera armaénica, pero es esa tension constante entre ellas la que

173 Martin Pallares, “La invisibilidad como padecimiento”, Acta Académica, 2024, 90.
174 1hid., 91.
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permite la ampliacion de sus margenes. Por ello, el no reconocimiento puede acarrear
varias consecuencias diferenciadas para cada esfera, de forma que Honnet relaciona la
justicia con la adquisicion de derechos y deberes, &mbito que va mas all& del orden social.
Asi, el desprecio causado por el desconocimiento o no reconocimiento se da en &mbitos
como el profesional, emocional, social o incluso politico.*”

De ahi que, las personas con enfermedades autoinmunes crénicas sientan un vacio
0 un sentimiento de soledad, asi como el aislamiento, proviene de una sociedad que no
reconoce el valor como ser humano de dichas personas, pero tampoco se reconoce la
vulnerabilidad en la que se encuentran.

En esta misma linea de razonamiento, el pensador Guillaume le Blanc en 2009
hizo una disociacion entre la vida social y la vida moral, proponiendo que la invisibilidad
social constituye realmente un problema moral. La visibilidad social se vislumbra como
un efecto de una serie de percepciones vinculadas a juicios sociales provenientes de un
grupo de creencias relativas a la correccion de la justificacion social. En este sentido, la
definicién de vida cotidiana no es inefable, sino que pertenece a un entramado social
activo que condiciona un modelo de dicha experiencia. Pero la realidad es otra, ya que la
vida ordinaria es fragil y vulnerable a posibles cambios, asi que nunca se estard
garantizado a permanecer de forma inefable dentro de ese marco social impuesto.’®

De forma que, relegar a un sujeto a la invisibilidad, mucho mas cuando esté en
situaciones de vulnerabilidad como una persona que sufra de una enfermedad autoinmune
cronica, es reducirlo a una figura de desecho o improductividad; en la que se le obliga a
vivir en una posicion subjetiva de extrafiamiento a esa posibilidad ontoldgica de
normalidad. Factores como postergacion, menosprecio, discriminacion, falta de trabajo y
otros, marginan a este grupo de individuos a tal punto de eliminarnos de toda forma de
participacion social.*”’

Este no reconocimiento e invisibilidad de las personas con enfermedades
autoinmunes cronicas es evidente tanto en el plano institucional, juridico y social. En el
plano institucional debido a la falta de politicas publicas para garantizar el derecho a la
salud con un diagnédstico temprano, atencion de salud integral y cobertura efectiva; que
sera desarrollado a profundidad en el siguiente apartado. El plano juridico por su parte se

caracteriza por la ausencia normativa que reconozcan esta condicion de salud, las

175 1bid.
178 |bid., 92.
77 Ibid.
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enfermedades autoinmunes cronicas, como un problema real de salud pablica, pues no
han sido tomadas en cuenta en los planes de salud nacional, lo cual también sera abordado
mas adelante.

Finalmente, en el ambito social se presenta como una cuasi consecuencia de la
falta de atencidn por parte del Estado al no visibilizar este problema y mostrarlo a la
sociedad. Por lo que, la sociedad muchas de las veces minimizan estas enfermedades al
considerarlas males invisibles, exageraciones o problemas psicoldgicos y no las reconoce
como lo que realmente son, condiciones médicas cronicas y graves. Este estigma social
se deriva de la complejidad en el diagnostico de estas enfermedades y de la ausencia de
sintomas visibles en la fase inicial de la enfermedad. Todo esto provoca una doble
vulneracion al enfrentarse dia con dia al cuestionamiento de la legitimidad de estar
enfermos, lo que afecta ain mas su salud mental, las relaciones interpersonales y su
integracion laboral .1"®

Este no reconocimiento e invisibilidad institucional y social es una manifestacion
de un conjunto de negligencias, omisiones estructurales y sociales. De forma que,
mientras no se reconozca y visibilice a las enfermedades autoinmunes crénicas no solo
como un problema de salud pablica grave sino como un problema moral, juridico, politico
y social; quienes sufran con esta enfermedad seguiran siendo marginados y obligados a
luchas solos contra un enemigo silencioso y contra el propio sistema que no los ve y una

sociedad que no los comprende ni se solidariza.

1.5. El Ecuador: falta de estadistica, seguimiento, politicas publicas

especificas y cobertura efectiva

En el Ecuador como en la mayoria de los paises latinoamericanos, las
enfermedades autoinmunes crénicas aun siguen siendo un enigma y evidentemente existe
una brecha significativa entre lo dispuesto por tratados internacionales de derechos
humanos y garantias jurisdiccionales con la realidad del sistema de salud publica.

Como se desarrollé en el capitulo anterior el derecho a la salud esta reconocido
tanto a nivel internacional por diferentes instrumentos internacionales de derechos
humanos, y a nivel nacional, por la Constitucién de la Republica del Ecuador

especificamente en su articulo 32 y establece en su articulo 361 la responsabilidad del

178 Harmonie Botella, “Harmonie Botella denuncia la situaciéon de 6,5 millones de enfermos
autoinmunes  invisibles”, Revista Lugar de Encuentro, 13 de junio de 2024,
https://revistalugardeencuentro.com/2024/06/13/harmonie-botella-enfermos-autoinmunes/.
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Estado a garantizar atencién de salud integral, universal y equitativa. En la realidad este
mandato no es cumplido del todo y este derecho no es materializado para las personas
que sufren patologias autoinmunes e incluso a veces hasta para las personas que sufren
de otro tipo de afecciones de primer nivel.

De igual forma, se establecid su estrecha relacion con el principio de dignidad
humana reconocido en la carta magna en su articulo 11, pero, todas las barreras e impactos
provocados por este tipo de enfermedades incluida la invisibilizacion y el no
reconocimiento de este grupo vulnerable tanto institucional como social, constituye una
forma de violencia simboélica que vulnera este principio de dignidad humana, pues no se
garantiza la equidad en el goce de los derechos de estas personas, como el derecho a la
salud y al cuidado.

Para obtener la informacidn sobre la estadistica, seguimiento, politicas publicas
especificas y cobertura efectiva se procedio a solicitar esta informacion a la Coordinacion
General de Sostenibilidad del Sistemay Recursos y a la Direccion Nacional de Estadistica
y Andlisis de Informacion del Sistema Nacional de Salud. Estas entidades publicas dieron
respuesta a la solicitud y mediante Oficio N.° MSP-DNEAISNS-2025-0179-0, emitiendo
la informacion estadistica necesaria. Concretamente se solicitd la estadistica a nivel
nacional y local de personas que sufren enfermedades autoinmunes crénicas y también se
solicito las politicas publicas o programas que el Estado a través del Ministerio de Salud
haya implementado en proteccion de los derechos de este grupo vulnerable.

En Ecuador, segin la Coordinacion General de Sostenibilidad del Sistema y
Recursos y a la Direccion Nacional de Estadistica y Anélisis de Informacion del Sistema
Nacional de Salud, el registro de las personas que sufren enfermedades autoinmunes
crénicas se registra en dos bases de datos: Registro diario automatizado de consultas y
atenciones ambulatorias y la Plataforma de registro en atenciones de salud.

Esta informacion fue enviada mediante oficio MSP-DGDAU-GIAU-2025-4359-
E, en donde se establece que en todo el Ecuador en el afio 2023 el nimero de pacientes
atendidos en consulta externa por enfermedades autoinmunes cronicas con diagnostico
confirmado por laboratorio y definitivo inicial en establecimientos del Ministerio de
Salud Publica ascendia a 14 760, siendo los lugares con mayor nimero de pacientes
Pichincha con 2 785, seguido por Manabi con 2 525 y finalmente Guayas con 1 922.
Mientras que en el afio 2025 este numero aumento en un 10,81 %, ya que se registrd un

total de 16 355 casos en todo el territorio nacional, siendo los lugares con mayor numero
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de casos Manabi con 3 070 pacientes con enfermedades autoinmunes crénicas, seguido
por Pichincha con 2 999 casos y finalmente Guayas con 2 107 casos.!’

Esta informacion estadistica se basd en el sistema de codificacion de la
clasificacion internacional de enfermedades (CIE-10), que en esencia es una lista
estandarizada de términos que permiten la identificacion de manera uniforme de
enfermedades. Tomando en cuenta que hay mas de 100 tipos de enfermedades
autoinmunes cronicas, es entendible que la recoleccion de esta informacion sea muy
compleja, no obstante, de la informacidn que se obtuvo a través de estas entidades fueron
del registro de 62 tipos de enfermedades.

Es decir, la informacion que tiene disponible el Estado ecuatoriano sobre las
personas que sufren de enfermedades autoinmunes cronicas es incompleta, ya que solo
abarca 62 tipos de enfermedades de las mas de 100 enfermedades autoinmunes existentes.
No se dispone del registro de muchas enfermedades autoinmunes existentes como, por
ejemplo, la enfermedad objeto de investigacidn del presente trabajo académico, la plrpura
trombocitopénica idiopatica o inmune signada con el cédigo D69.3, de la cual, a pesar de
evidentemente existir pacientes con esta enfermedad, no se tiene informacion estadistica
de las personas que la sufren.

Por otro lado, en el nimero de consultas subsecuentes de las personas que sufren
enfermedades autoinmunes cronicas en el afio 2023 el Estado Ecuatoriano a traves del
Ministerio de Salud publica registrd 93.366 consultas atendidas, mientras que en el 2024
se atendié un total de 105.860 consultas. Este valor difiere en gran medida con las
consultas por primera vez que en el afio 2023 fueron de 33.736 y en el afio 2024 fueron
38.052.18% Respecto a esta informacion estadistica se puede evidenciar que las personas
diagnosticadas inevitablemente necesitan la atenciébn médica subsecuente por la
complejidad de estas y para lograr un mediano bienestar en su estilo de vida, es por ello
esta diferencia tan abrupta entre las primeras consultas y las subsecuentes.

En otras palabras, las personas que sufren enfermedades autoinmunes crénicas
necesariamente requieren de atencién médica constante debido a su gravedad, sin contar
que algunas enfermedades son degenerativas. De forma que, sin esta atencion de salud

correria riesgo sus vidas, ya que como se describié con antelacion estas enfermedades

179 Coordinacion General de Sostenibilidad del Sistema y Recursos y Direccién Nacional de
Estadistica y Analisis de Informacion del Sistema Nacional de Salud, Informacién estadistica sobre las
personas que sufren enfermedades autoinmunes cronicas a nivel nacional, regional y local en Ecuador,
Informe Estadistico (Quito, 2025), 1.
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suelen por lo general tener un desarrollo crénico, es decir, no tienen cura y son para toda
la vida.
Segun la informacion estadistica otorgada, las enfermedades autoinmunes

crénicas con mayor nimero de casos subsecuentes son:

Tabla 1
Enfermedades autoinmunes crénicas con mayor nimero de casos subsecuentes
Provincia Enfermedad Cadigo CIE- 2023 2024
10
Azuay Diabetes mellitus tipo 1 E109 945 844
Azuay Artritis reumatoidea | M059 1067 1199
seropositiva
Azuay Artritis reumatoide MO069 1270 1735
Cotopaxi Artritis reumatoide MO069 854 950
El Oro Diabetes mellitus tipo 1 E109 1095 935
Guayas Diabetes mellitus tipo 1, con | E105 1437 1306
complicaciones circulatorias
periféricas
Guayas Diabetes mellitus tipo 1, E109 6421 7.220
Los Rios Diabetes mellitus tipo 1, - E109 1203 1082
Manabi Diabetes mellitus tipo 1 E109 3781 3545
Manabi Soriasis Vulgar L400 1017 1161
Manabi Artritis reumatoidea | M059 1538 1676
seropositiva
Pichincha Diabetes mellitus tipo 1 E109 1373 1642
Pichincha Otras artritis reumatoides = MO058 1112 1570
seropositivas
Pichincha Artritis reumatoidea | M059 5244 5977
seropositiva
Pichincha Aurtritis reumatoide MO069 1776 2104
Pichincha Lupus eritematoso sistémico = M321 2074 2604
con compromiso de 6rganos
0 sistemas
Tungurahua | Artritis reumatoidea = M059 1822 2189

seropositiva
Fuente y elaboracion: Adaptada a partir de los datos de la Coordinacion General de Sostenibilidad
del Sistemay Recursos y Direccion Nacional de Estadistica y Anélisis de Informacion del Sistema
Nacional de Salud (2025)

Si bien existe un esfuerzo inicial por el registro de las personas con enfermedades
autoinmunes crénicas no abarca a todas las enfermedades, un claro ejemplo, la Purpura
Trombocitopénica ldiopatica, lo cual, constituye un problema critico ya que no se cuenta
con un sistema de vigilancia consolidado que permita dar un seguimiento adecuado de

los pacientes para de esta forma garantizar su derecho a la salud y al cuidado. Esta



7

carencia de informacion, sobre algunos tipos de enfermedades autoinmunes en la base de
datos incompleta que dispone el Estado, repercute de forma grave en la formulacion de
politicas publicas, ya que sin datos claros y reales no se puede disefiar programas eficaces
de atencion sanitaria, prevencion o seguimiento.

Respecto a las politicas publicas especificas, es evidente que Ecuador no ha
incorporado a las enfermedades autoinmunes crénicas, pues, si bien existen los planes
nacionales de salud, este tipo de enfermedades no son reconocidas o tratadas dentro de
estos planes a pesar de tener un caracter cronico y ser de alto impacto en la calidad de
vida y dignidad humana de los pacientes.

Esto no ocurre con otras enfermedades cronicas no transmisibles como la
hipertensién o la diabetes que si se encuentran contempladas con programas prioritarios
para enfrentar estos problemas de salud pablica; teniendo como metas claras incrementar
el porcentaje de personas diagnosticadas y controladas por hipertension arterial y
diabetes.'8 Esto evidencia una doble invisibilidad institucional y social ya que no existe
una base de datos completa y tampoco existen protocolos o guias clinicas estandarizadas,
por lo cual los pacientes se ven obligados a migrar de un nivel a otro de atencion de salud
sin obtener respuestas y diagndsticos oportunos.

No obstante, se debe mencionar que a partir de la promulgacion de la Constitucién
de la Republica del Ecuador del 2008 se promovié la implementacion de politicas
publicas para las personas con enfermedades catastroficas. Como parte de este esfuerzo,
se promulgo la Ley Organica Reformatoria a la Ley Organica de Salud, conocida como
la Ley 67 y publicada en el Registro oficial N.° 625 de 2012, con el objetivo de incluir el
tratamiento de las enfermedades raras o huérfanas y catastréficas y llevar un registro de
estas enfermedades, cuya lista debe ser actualizada cada dos afios.

Dicha iniciativa ha seguido siendo impulsada hasta la actualidad. El problema
radica que en cuya lista de enfermedades raras o huérfanas y catastroficas, no se abarca
todas las enfermedades autoinmunes cronicas, por criterios que se explicaran a
continuacion, lo cual deja sin una proteccion especifica al resto de personas con este tipo
de afecciones.

Dentro de la informacion recabada y entregada por Coordinacion General de

Sostenibilidad del Sistemay Recursos y a la Direccion Nacional de Estadistica y Analisis

181 Ecuador Ministerio de Salud Pablica y Viceministerio de Gobernanza y Vigilancia de la Salud.,
Plan Decenal de Salud 2022-2031 (Quito: Ministerio de Salud Publica, 2022), 59,
https://www.salud.gob.ec/wp-content/uploads/2022/07/Plan_decenal_Salud_2022_ejecutivo.18.0K _.pdf.
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de Informacion del Sistema Nacional de Salud, se adjuntaron también dos acuerdos
ministeriales como respuesta a los programas y politicas publicas que el Estado tiene
sobre estas enfermedades.

El Acuerdo Ministerial de Salud Pablica N.° 00001829, que contiene “los criterios
de inclusion de enfermedades consideradas catastroficas, raras y huérfanas para
beneficios del bono Joaquin Gallegos Lara”.82 En este acuerdo en su articulo 1 se define
las enfermedades catastroficas, enfermedades raras y la baja prevalencia. Se define a las
enfermedades catastréficas como aquellas patologias que tengan un curso crénico que
supone un alto riesgo para la vida, que “su tratamiento tiene un alto costo e impacto social
y es de carécter prolongado y permanente susceptible de programacién, y, generalmente
no son cubiertas por las aseguradoras”.’8® Entre sus criterios de inclusion para el bono
esta que su tratamiento mensual supere el valor de una canasta familiar vital publicado
por el INEC de forma mensual y que este no pueda ser cubierto total o parcialmente por
los hospitales pablicos.!8

Por otro lado, también se incluyen a las enfermedades raras, definiéndolas como
potencialmente mortales o debilitante a largo plazo, pero que son de baja prevalencia y
alta complejidad. El criterio para considerar la baja prevalencia es que se presente una
por cada 10.000 personas.’®® De este modo, se establecen algunas enfermedades
catastroficas cubiertas por el bono, asi como también algunas enfermedades raras o
huérfanas, entre las cuales se encuentran algunas enfermedades autoinmunes como el
lupus eritematoso, pero no todas

Si bien, este acuerdo es un intento por cubrir y garantizar el derecho a la salud, no
tiene un enfoque adecuado ni especializado que cubra a todas las personas con
enfermedades autoinmunes crénicas. Por otro lado, el hecho de entregar un monto de
dinero equivalente a $240, en este caso el bono Joaquin Gallegos Lara, a las personas con
enfermedades raras o huérfanas y catastroficas, no significa que con ello queda cubierto
el derecho a la salud y al cuidado, mucho menos que la obligacion del Estado frente a
estos derechos ya esta cumplida. Para poder garantizar realmente estos derechos, se debe
aplicar el enfoque de la teoria de la ética del cuidado, atendiendo a cada caso segun sus

particularidades, que va mas allé incluso de la igualdad material.

182 Ministerio de Salud Publica, Acuerdo Ministerial 1829, 6 de septiembre de 2012, art. 1.
183 | bid.

184 1bid., art. 1.

185 1bid.
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A pesar de que la gran mayoria de enfermedades autoinmunes crénicas no logran
ingresar como enfermedades raras bajo este criterio de 1 cada 10 000 personas, estas
enfermedades cumplen con otros criterios que determina este acuerdo ministerial como
que usualmente son de origen genético, tienen un curso cronico al no tener cura, tienen
gran complejidad al no tener claro ain el panorama cientifico sobre las mismas, tienen un
complejo diagndstico y requieren de un tratamiento permanente, seguimiento e
intervencion multi e interdisciplinaria. Sin embargo, no todas estan previstas en este
acuerdo ministerial.

También se remitié el Acuerdo Ministerial N.° 00212, mediante el cual se
implementa el Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras (RUER), creado en
2023, que tiene como objetivo identificar y monitorear condiciones de baja prevalencia,
sin embargo, aun tiene un alcance limitado en cuanto a actualizacion de datos como en
cobertura, y con lo explicado en lineas anteriores no logra visibilizar de forma eficaz los
pacientes con enfermedades autoinmunes. Queda entonces plantearse la siguiente
pregunta: si ya se comprende todo lo que implica vivir con una enfermedad autoinmune
cronica, sabiendo que es de por vida, y que el paciente enfrentard maltiples recaidas y
que, incluso el propio tratamiento trae consigo mas complicaciones, ¢, qué mas se necesita
para que estas enfermedades sean reconocidas y atendidas como verdaderos problemas
de salud publica?

Todas estas falencias por parte de la estructura institucional ecuatoriana
evidencian otro aspecto critico, la cobertura efectiva. Si no son recogidas en bases de
datos, no tienen politicas publicas que garanticen su seguimiento, mucho menos podran
tener una cobertura efectiva. Tanto la Constitucion como la Ley Orgéanica de Salud
garantizan el acceso gratuito a los servicios de salud publica, pero en la practica muchas
de las veces los pacientes tienen que costear sus propios tratamientos incluidos
medicamentes por la falta de estos en los hospitales publicos, asi como la limitada
inclusion de farmacos inmunosupresores en el Cuadro Nacional de Medicamentos
Basicos. Esto provoca una carga economica bastante considerable para las familias o los
circulos de apoyo de estos pacientes por los tratamientos de alto costo para enfermedades
como artritis reumatoide, esclerosis multiple o lupus.

La Constitucion de la Republica del Ecuador reconoce en su articulo 35, los

derechos de los grupos de atencion prioritaria, entre los cuales estan las personas que
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adolezcan de enfermedades catastroficas o de alta complejidad®®® y determina que
deberan ser atendidos de forma prioritaria. No obstante, las enfermedades autoinmunes
cronicas no tienen una ley especifica que aclare si forman parte 0 no de estas
enfermedades catastréficas o de alta complejidad.

Por otro lado, la Constitucion habla sobre las enfermedades cronicas o
degenerativas, garantizando la proteccion, cuidado y asistencia especial, pero, solo para
las personas adultas mayores y los nifios, nifias y adolescentes, esto determinado en el
articulo 38 y 45 respectivamente. Es decir, si bien la Constitucion refuerza la proteccion
para estos dos grupos de atencion prioritaria, no considera a los demas ciudadanos que
adolecen de este tipo de enfermedades, que estarian fuera de estas dos categorias de
adultos mayores o nifios, nifias y adolescentes. Esto evidencia la fuerte necesidad de que
se creen normas especializadas para este tipo de enfermedades con el objetivo de
visibilizarlas tanto a nivel institucional como social.

De forma que, la ausencia de politicas de prevencion, educacion y
acompafiamiento psicosocial refuerza la exclusion y en algunos casos incluso
discriminacion estructural de este grupo vulnerable. Claramente, el Ecuador esta
priorizando un sistema de salud con enfoque curativo y hospitalario, omitiendo el
abordaje integral que deberia darse para este tipo de enfermedades. Incumpliendo de este
modo con su obligacion como Estado Parte del PIDESC en su articulo 12, en donde se le
obliga a brindar y garantizar una atencion integral y no discriminatoria en el derecho a la
salud. Este déficit institucional constituye a los pacientes en sujetos invisibles para el
estado y la sociedad, obligandolos a afrontar en solitario los efectos de estas
enfermedades.

En conclusion, del listado emitido por el Ministerio de Salud Publica de las
enfermedades catastroficas, raras o huérfanas, conformado por 106 enfermedades, tan
solo 13 enfermedades de dicho listado son enfermedades autoinmunes cronicas, lo cual
equivale al 12,3 % del total de enfermedades reconocidas. Especificamente se reconoce
como enfermedades catastroficas, raras o huérfanas a las siguientes enfermedades
autoinmunes: lupus eritematoso cutaneo, lupus eritematoso discoide, lupus eritematoso
cutdneo subagudo, otros lupus eritematosos localizados, sindrome de reiter, otras
artropatias reactivas (uretritica, venérea), enfermedad de still del adulto (artritis

reumatoidea multisistémica), artritis reumatoide juvenil, espondilitis anquilosante

186 Ecuador, Constitucion de la Republica del Ecuador, art. 35.
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juvenil, artritis juvenil de comienzo generalizado, poliartritis juvenil (seronegativa) y
lupus eritematoso sistémico con compromiso de 6rganos o sistemas.

Esto quiere decir que, se estd cubriendo el derecho a la salud de cierta forma,
aproximadamente al 10 % de enfermedades autoinmunes cronicas, mientras que el otro
90 %, las personas que las padecen no tienen cubierto su derecho a la salud ni tampoco

tienen politicas publicas que ayuden a su cumplimiento.

2. Del silencio a la voz: el caso como espejo del sistema

Mi historia personal con la enfermedad “purpura trombocitopénica idiopatica’ no
es una historia aislada, sino el reflejo de un sistema de salud y un Estado que, en la
mayoria de los casos, nos reduce a una historia clinica y silencia las voces de quienes
padecemos enfermedades autoinmunes cronicas. El recorrido de mi experiencia con este
tipo de enfermedad, entre un diagnostico tardio, el desconocimiento, la falla de
tratamientos, la invisibilidad institucional y la falta de cuidado en general, muestra como
los derechos a la salud y al cuidado, reconocidos por la Constitucion de la Republica del
Ecuador y por instrumentos internacionales de derechos humanos, se vuelven en la

practica derechos fragiles y en muchas ocasiones vulnerados por la falta de accion.

2.1. Una historia que revela la vulneracion de los derechos a la salud y al

cuidado

Soy Selena Torres, tengo 25 afios de edad y convivo desde hace 3 afios con una
enfermedad autoinmune crénica. Soy una sobreviviente de un Estado que no cuida y un
sistema de salud con muchas brechas que mediante la presente historia de vida, contaré y
visibilizaré. Soy también abogada, hija, hermana, esposa y amiga, entre otras identidades
que se podrian imaginar de una mujer adulta. Ademas de todas estas identidades, soy una
persona que adolece de una enfermedad autoinmune cronica, al igual que muchas otras
personas que forman parte de esta historia, pero que por motivos de proteccion a los datos
personales se protege su identidad con el anonimato.

Naci en Ecuador en la ciudad de Quito, al sur en una parroquia llamada “San
Blas”, vivi toda mi vida en el sur de Quito, sector que ha sido caracterizado por la falta
de recursos, pero también por la fuerza de sus habitantes para salir adelante y crearse un
futuro; aunque marcada tambien por fallas estructurales del Estado como la delincuencia.

Vivi en Quito hasta el dia en el que me casé y fui a vivir junto con mi esposo a la Ciudad
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de Lago Agrio. Sin embargo, al tener la casa de mi familia en mi ciudad natal, es un lugar
que siempre frecuento y donde siempre tendré un techo debajo del cual alojarme.

Mi historia comienza mucho antes de ser diagnosticada. Recuerdo que por la
pandemia por COVID-19, las universidades incluyendo la Universidad Central del
Ecuador ubicada en la ciudad de Quito, en la cual estudiaba, optaron por brindar clases
virtuales para proteger tanto a docentes como estudiantes. Esta modalidad virtual se
mantuvo desde 2020, 2021 y parte del 2022. Me case en diciembre de 2020, fecha en la
cual ya me encontraba en clases virtuales. Mi conyuge es militar, por lo cual su régimen
de trabajo le obliga a estar en diferentes ciudades por periodos de tiempo como de 3 afios.
A esta modalidad, se le denomina pases. Para 2021 mi esposo estaba prestando servicio
en la ciudad de Lago Agrio, y, como ya nos habiamos casado y yo me encontraba en
clases virtuales fui a vivir con él en dicha ciudad. Todo parecia estar normal conforme el
ritmo de una vida cotidiana o lo que se consideraria normal en una sociedad.

Todo comenzd a finales de 2021 ya que empecé a notar ciertos cambios en mi
estado animico habitual y en mi cuerpo. Para esa época yo estaba diagnosticada con
ovario poliquistico por lo cual, iba a consultas ginecoldgicas frecuentemente. Estos
cambios iban desde estar la mayoria del tiempo cansada, dormir mas de lo habitual incluso
en las tardes, y tener dolores de cabeza frecuentes. No obstante, el cambio mas radical
fue cuando comencé a notar puntitos rojos en mis piernas y que me aparecian los
conocidos “moretones” de la nada.

Al principio por desconocimiento atribui todos estos cambios a mi tratamiento de
ovario poliquistico, que eran pastillas anticonceptivas, ademas que, usualmente me
mantenia muy activa corriendo, nadando, yendo en bici, entre otras actividades fisicas,
que por mi distraccién no me permitiria recordar si dichos moretones eran causados por
estas actividades fisicas, algin tropezén, o golpe con un mueble. Razén por la cual, decidi
suspender mi tratamiento y dejar de tomar dichas pastillas. Sin embargo, personas
cercanas como familiares 0 amigos me comenzaron a preguntar constantemente sobre
cdmo me aparecieron los moretones de mi cuerpo, y me dijeron que no era normal por lo
que deberia ir al médico. Al no tener otro sintoma mas fuerte y estar sumamente ocupada
con la universidad, hice caso omiso y segui con mi dia a dia.

Luego de haber dejado de tomar las pastillas anticonceptivas tuve una interrupcién
en mi ciclo menstrual lo que me llevo a visitar al médico a inicios de 2022, quien mando
a realizarme varias pruebas entre ellas, examenes de sangre. Aqui valga hacer una

precisién, mi esposo al ser militar en Ecuador, tiene un seguro denominado ISFFA
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(Instituto de Seguridad Social de las Fuerzas Armadas), y yo al ser su esposa este seguro
me cubre al 100 % las prestaciones de salud, por lo cual a través de este seguro tuve
acceso a una clinica particular a la cual acudi para que me atendieran.

Asi lleg6 uno de los dias que recuerdo claramente en mi mente, era un dia soleado
en la mafiana, vestia un short blanco y una blusa rosada, pasé por recepcion de la clinica
retirando los resultados de mis examenes y me dirigi al consultorio de la ginecdloga,
cuando fue mi turno entré, saludé a la doctora, le entregué mis resultados y me senté.
Recuerdo que cuando la doctora estaba revisando los resultados, su cara vislumbro una
expresion de susto, acompariada de un sonido de impresion, lo cual me angustié un poco
y pregunté: ;qué era lo que pasaba?, me dijo: ya regreso voy a laboratorio a confirmar un
examen.

Esperé alrededor de 15 minutos y cuando volvié me pregunto: ¢Cuando usted se
corta por accidente, se le cicatriza en poco tiempo o se tarde un rato en cicatrizar la
herida?, a lo cual respondi: no, segln yo todo normal, cuando me corto se me cicatriza
normal; a lo cual contestd con otra pregunta: ¢Usualmente tiene moretones?, y le dije: si,
eso si, usualmente me han estado apareciendo moretones de la nada, pero digame doctora
¢qué es lo que pasa?, y dijo: Mmm... lo que pasa es que en tus examenes de sangre salio
que tus plaquetas estan muy por debajo de lo que deberian estar, las plaquetas son las que
nos hacen cicatrizar y regeneran la piel ante un corte, es decir, controlan los sangrados.
Pero, puede que sea un error de laboratorio, necesitas ir a Quito a que te hagan un nuevo
examen de sangre y que te atiendan por la especialidad de hematologia ya que no hay en
esta ciudad. Respondi: bueno cuando tenga tiempo iré, pero no es nada grave ¢0 si?, me
dijo: 0 sea... no, pero es importante que vayas.

Cuando sali del consultorio, le comenté todo a mi esposo y entre los dos
procedimos a investigar en internet: ;a qué se debia tener las plaquetas bajas?, las
principales respuestas que encontramos en internet fueron: canceres y enfermedades de
la médula 6sea (leucemia), cuando leimos eso, los dos nos quedamos en silencio por un
momento y las lagrimas de nuestros rostros comenzaron a brotar, mi esposo me abrazd y
me dijo: no quiero que te pase nada malo, le respondi: no pasa nada amor, esperemos a
gue me haga atender, no creo que sea nada grave. A pesar de que le di esa respuesta, mi
mente se nublé de muchos pensamientos: ¢tengo cancer?, tengo 22 afos, no puedo tener
cancer; no, soy muy joven como para tener una enfermedad asi; ¢Si tengo cancer entonces,

voy a morir? ;pero... por qué me estaria pasando esto a mi?
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A pesar de todos estos pensamientos intrusivos en mi mente, decidimos calmarnos
orar a Dios y esperar a hacerme revisar para determinar qué era lo que mi cuerpo tenia.

Pasé el tiempo, y en julio de 2022 regresé a Quito... ya habian llamado a clases
presenciales. La semana que regrese tenia examenes finales de semestre, por lo que
planifiqué acabar los examenes y luego irme al Hospital Militar HE-1 para que me
atendieran. El miércoles 6 de julio, a un dia del cumpleafios de mi madre, acabé los
exadmenes finales, y como estudiaba en la mafiana, saliendo de clases me dirigi al Hospital
Militar. Para ello, me acompafié mi madre, cuando llegamos eran casi las 3 de la tarde y
nos explicaron el proceso para la atenciébn médica. Segin lo que nos indicaron,
procedimos a ir a un policlinico, que es como un centro médico militar de menor
categoria, casi como un centro de salud publico.

Fuimos a este centro con los resultados de los examenes que yo habia llevado de
la clinica particular en la cual me habian atendido en Lago Agrio, esto con la finalidad de
que revisaran los examenes y me ayudaran a ingresar en el sistema para solicitar un turno
de atencion, cuando revisaron y me entregaron la documentacion necesaria, la doctora
gue me atendio colocd en la esquina superior derecho la palabra: urgente y la subray6 de
color rosado.

Regresamos al Hospital Militar, pero a pesar de la documentacién me dieron un
turno para octubre de 2022, a lo cual mi reaccion fue: pues ya nada, ¢qué se puede hacer?
Y salimos del hospital. Mientras salia junto a mi madre, ella se par6 y me dijo: no nos
podemos ir hasta que no te atiendan, vamos para que te valoren por emergencia. ;Qué
clase de sexto sentido tendran las madres, que presienten cuando hay algo malo con un
hijo/a? A pesar de no saber qué era lo que pasaba, su corazon le decia que no debia irme
sin que me atendieran. Fuimos por emergencia, volvimos a mostrar a una doctora de la
sala de emergencia los exdmenes y me dijo: de manera urgente suba a laboratorio para
que le hagan este examen de sangre, hasta eso vaya a merendar y regresa en dos horas
para revisar los resultados.

Fui a merendar, pero no conociamos bien el lugar, tampoco tenia mucha hambre,
asi que comi un yogurt con cereal y esperé que pasaran las 2 horas que me habian dicho.
Cuando regresamos al hospital, ingresé al consultorio sola y la doctora me dijo: mija tus
plaquetas estan muy bajas, cuando te hiciste el anterior examen tenian 16 mil plaquetas
al dia de hoy que ha pasado una semana, estan en 8 mil plaquetas, le respondi: ¢Y cuantas
son lo normal?, me dijo: lo normal son 150 mil plaquetas; por eso, te vamos a internar,

necesitamos hacerte varios examenes. Me reviso el cuerpo, me hizo otras preguntas sobre
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los moretones y los puntos rojos que me habian aparecido y me dijo: no te pares de la
camilla ya regresan con una silla de ruedas porque no puedes tener ningun golpe ya que
te podrias desangrar. Necesito informarle a tu familiar para que te traiga Utiles de aseo y
ropa.

Cuando salié del consultorio, mi corazdn estaba latiendo a mil, podia sentir como
mi corazon palpitaba tan duro dentro de mi pecho, mis manos sudaban y comencé a
temblar un poco. No entendia en realidad lo que estaba pasando, ¢el dia de ayer habia
estado haciendo ejercicio con mis hermanos y hoy me querian transportar en una silla de
ruedas?, Cuando entré mi madre le conté lo que me dijo la doctora y ella se fue a traerme
todo lo que me habian pedido. Le llamé a mi esposo y le conté todo con la voz entre
cortada, le dije: estoy asustada, nunca me habian internado y los doctores no me dice que
tengo. Mi esposo me dijo que pediria permiso para poder viajar de Lago Agrio a Quito.

Me canalizaron la vena me pusieron un suero y me dejaron sentada en la silla de
ruedas hasta conseguirme un cuarto, mientras estaba sentada ahi me tome una foto para
enviarsela a mi esposo y decirle que estaba bien, ahora veo esa foto y es claro que no
estaba bien, que estaba confundida y con miedo de lo que me iba a pasar.

Al siguiente dia de haberme internado, volvieron a hacerme examenes de sangre
y doctores entraban y salian de mi habitacion. Pero una Doctora entré y me dijo: su
examen arrojo que actualmente tiene 2 mil plaquetas y necesita transfusion de plaquetas
lo méas pronto posible y como su tipo de sangre es A+, necesitamos que Ilame a posibles
donadores de su mismo tipo que no sean familiares directos; no puede levantarse sin
ayuda, no puede caerse, ni cortarse, si le sale sangre avisenos de urgencia porque hay
personas que con 8 mil plaquetas ya han muerto, usted corre riesgo de tener una
hemorragia interna en cualquier 6rgano incluso su cerebro, lo cual puede provocar su
muerte.

No se a usted lector, pero a mi, esas palabras, el entender que posiblemente puedo
morir me abrumaron hasta los huesos. Sorprendentemente el dia martes habia estado
teniendo un dia normal, haciendo ejercicio y mis actividades normales, el miércoles fue
internada, pero para el jueves 7 de julio, el dia del cumpleafios de mi madre, mi aspecto
habia cambiado radicalmente, estaba palida, sin fuerzas incluso para levantarme sola de
la cama y con muchisimo suefio. No entendia, no lograba comprender como eso era
posible. Y vaya... que pésimo regalo de cumpleafios para mi madre...

Como no podiamos aun tener donantes de mi tipo de sangre, me iban a poner una

transfusidn de otro tipo de sangre universal ORH+, pero por posibles complicaciones y
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en vista de que mi esposo aun no habia podido llegar al hospital me hicieron firmar una
autorizacion para colocarme esa transfusion por el estado de salud en el que me
encontraba.

Luego de ese dia los recuerdo se tornan borrosos porque eran examenes tras
examenes, doctores y mas doctores, al punto de que de mis venas de los brazos y manos
ya no podian sacarme sangre por tantos pinchazos que tenia, me sacaban sangre de las
venas de los pies.

Tras varios dias de estar hospitalizada a la segunda semana me dieron el
diagnostico, me preguntaron si queria que me den el diagnostico con o sin la presencia de
mis familiares (mi madre y mi esposo), o si preferia que me lo dieran en solitario. Decidi
que queria escucharlo sola, me dijeron usted tiene una enfermedad autoinmune, es decir,
su propio sistema inmunitario ataca a sus plaquetas, la enfermedad de llama: Purpura
trombocitopénica idiopética, y le vamos a tratar con corticoides; la verdad, en ese
momento no entendia lo que me decian y tampoco pregunté nada, mi reaccion fue
quedarme callada y pensar en cdmo seria mi vida desde ese dia en adelante. Luego les
conté a mis familiares y me dijeron: tranquila todo va a pasar.

Esta enfermedad autoinmune crénica se caracteriza por la denominada purpura
que es considerada la extravasacion de sangre en la piel 0 mucosas, que generalmente se
presentan como masculas o las denominadas petequias que son puntos rojizos de unos
cuantos milimetros. Este sintoma de la purpura puede ser por causas palpables y por
causas no palpables, entre las causas no palpables se encuentra la causa de alteraciones
plaquetarias; de la cual se desprende la purpura trombocitopénica idiopatica. “Esta
enfermedad se da principalmente por la destruccién inmune de las plaquetas y en la
mayoria de los casos se asocia con la presencia de anticuerpos antiplaquetarios”.*8’

Ese dia sali un poco débil, pero con la mente pensando en las responsabilidades
que tenia con la universidad, asi que la misma tarde que sali fui a las practicas
preprofesionales de mi carrera de abogacia.

Posteriormente, mi vida cambié por completo debia estar mes tras mes, en
consultas médicas frecuentes para poderme controlar la enfermedad, los doctores me

dijeron que en al inicio de la enfermedad se puede lograr entrar en “remision”, es decir,

187 lfigo Rua-Figueroa Fernandez de Larrinoa y Jaime Calvo Alén, eds., Manual SER de
diagndstico y tratamiento de las enfermedades reumaticas autoinmunes sistémicas, 1la edicién (Madrid:
Elsevier, 2014), 46, https://www.ser.es/wp-content/uploads/2015/09/Manual_ERAS.pdf.
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que posiblemente podria curarme, pero que todo dependeria del progreso de la
enfermedad.

Yo trataba de informarme lo més que podia a través del internet, leyendo textos y
demas. Con el tratamiento de corticoides pude alcanzar niveles estables de plaquetas y se
comenzé a reducir las dosis de corticoides prednisona, asi en diciembre de 2022 me
suspendieron la medicina, pero en enero de 2023 volvi a recaer en el nivel de plaguetas y
me volvieron a dar el tratamiento con corticoides, luego volvia a lograr niveles estables
de plaquetas y volvieron a reducir la dosis hasta que en octubre de 2023 me suspendieron
nuevamente la medicina y entre en remision, lo cual, significaba que muy posiblemente
me habia curado.

Durante todo este tiempo, me fueron derivando poco a poco a otras especialidades
como gastroenterologia, reumatologia, neurologia, entre otros. Todas estas derivaciones
se hicieron conforme iba presentando sintomas o malestares, pero no de forma sistematica
a causa de la propia enfermedad.

En enero de 2024 me gradué como Abogada de los Tribunales y Juzgados de la
Republica del Ecuador. Pero, la felicidad no duré mucho, ya que el 2 de marzo de 2024,
tuve una recaida muy fuerte en la enfermedad, que me hizo pensar que nunca supe de lo
que realmente podria llegar la enfermedad que tenia, me hizo cuestionarme si realmente
me habia cuidado e informado sobre lo que tenia.

A raiz de esta recaida en la enfermedad estuve por un mes internada, como
tratamiento subieron la dosis de corticoide y me dieron de alto. No obstante, a la semana
volvieron a bajar mis plaquetas de forma repentina y me volvieron a hospitalizar por dos
semanas mas, en esta Ultima hospitalizacion me dijeron los Doctores que la primera linea
de tratamiento no habia funcionado como deberia y por ello iban a darme una nueva linea
de tratamiento, me complementaria con un inmunosupresor oral la denominada
azatioprina.

Esta nueva linea de tratamiento iria complementada con un nuevo medicamento
que tendrian que colocarmelo via intravenosa en la sala de cuidados paliativos, nos
entregaron un documento con las especificaciones de como debian colocarme y las
medicinas que deberia tener por posibles complicaciones, esta medicina se Ilamaba
rituximab que serviria para dormir mis defensas con el objetivo de evitar que mis
anticuerpos maten mis plaquetas, sin darme mas explicaciones salieron de mi habitacion.

Cuando recibi esta noticia me costd asimilarlo, mi cuerpo se sentia débil, sin

fuerzas y la verdad ya sin ganas de vivir, sentia como si la vida me estuviera dando un
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golpe tras otro. Al no tener mas informacion por parte de los médicos sobre este nuevo
medicamento, hice lo que cualquier otra persona en mi lugar haria, investigar para que
servia este medicamento en internet, lo que encontré fue otro golpe mas, este
medicamento era uno de los que se utilizaba para la quimioterapia, utilizado como
tratamiento para algunos canceres como la leucemia linfocitica cronica. Lo mismo que
hice yo, hicieron mis seres queridos, solo que lejos de mi para no demostrar su dolor, que
de todas formas lo vi, lo palpé y lo vivi en su momento. En ese momento, ya no sabia si
mi enfermedad era parecida al cancer o si lo que en realidad tenia era cancer y no me
decian, o por qué me administrarian ese medicamento.

Cuando me estaban alistando las enfermeras para bajarme a esta sala de cuidado
paliativos, observé tal como habia visto en las peliculas de personas, una sala con varios
sillones ocupados por varias personas con un brazo descubierto y sueros por los cuales
les administraban sus tratamientos o las quimioterapias. Cuando llegué, una enfermera
me atendid, me saludé muy carisméatica y me dijo: tranquila, esto puede tener varias
consecuencias como vomitos, alergias, sarpullidos, caida de cabello, debilidad, entre
otros. Esa era la primera vez que, de una forma tan humana, tan empatica me explicaban
lo que iba a pasar, esto me ayudo a calmarme un poco mas.

Cuando comenzaron a administrarme el medicamento sentia mucho frio y
comencé a sentir que mi garganta me picaba, no dije nada y segui, luego una enfermera
se dio cuenta que me estaba dando una reaccion alérgica y redujo la dosis, tomo de la
mano y me dijo: tranquila, todo va a estar bien solo relajate y me dio un chocolate, la
verdad, es que ese pequeiio gesto pareciera tan insignificante... pero, en realidad fue algo
que me dio fuerzas para seguir, guardé la envoltura de ese chocolate por meses.

Durante este nuevo tratamiento, conversé con otros pacientes con cancer y otras
enfermedades autoinmunes, que al igual que yo se sentian invisibles, silenciados y solos
luchando contra algo desconocido. Hubo un dia en el que llegd una sefiora que por lo que
escuche habia sido transferida del sistema de salud publica, y a pesar que ese dia debian
colocarle su dosis, el IESS (Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social), aun no habia
hecho llegar el medicamento, la enfermera le dijo que tomaria prestado el medicamento
de otro paciente pero que debia comprar afuera la ampolla de esa dosis y que su valor
comercial iba de entre US $ 800 a 1 200, valor que deberia cubrir ella y luego ver si el
IESS le reembolsaria.

Alli me di cuenta de que a pesar de todo lo que estaba pasando yo me encontraba

en cierto nivel privilegiado, ya que, si bien no se cumplia mi derecho a la salud como la
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comunidad internacional lo ha establecido, por o menos tenia acceso a mi medicamento
gracias al ISFFA. También, entendi que hay persona que al estar cubiertos por el IESS o
incluso tan solo por el sistema de salud publica no podian acceder a ese supuesto
beneficio. Eso hizo cuestionarme: ¢Por qué si la salud es un derecho humano que esta
reconocido por nomas nacionales e internacional y deberia ser garantizado para todos y
cada uno de los individuos, porque se sentia como un privilegio? Y ¢por qué ni siquiera
ese privilegio era realmente cubierto como lo determinan los estandares internacionales
de derechos humanos?

Luego no tardé mucho en darme cuenta, no solo era una falla del sistema de salud
publica sino también de los seguros sociales, como por ejemplo el ISFFA, seguro que me
cubre en cuanto a salud. Puesto que de vez en cuando no me entregan en el tiempo previsto
los medicamentos, situacién que obliga a mis familiares a exigir su entrega en las
bodegas; ya que si se corta el tratamiento podria correr peligro mi salud y mi vida.

Cuando ingresé a estos tratamientos una trabajadora social del hospital habia
hablado con mi esposo Yy le habia preguntado si me estan dando terapia psicoldgica, a lo
gue mi esposo habia respondido gque no, la trabajadora social le habia explicado que una
enfermedad crénica como la mia que no tiene cura debia si o si ir de la mano con terapia
psicoldgica, ya que la afectacion psicoldgica era inminente.

Pronto, llegd todo lo que la trabajadora social me dijo, pues, cuando me dieron de
alta, sali del hospital tan débil y practicamente debia estar confinada en mi casa sin
contacto con otras personas por mi estado de salud, pues corria el riesgo de contagiarme
facilmente de algun virus o bacteria que empeorarian mi estado de salud. EI impacto que
la evolucidn crénica de la enfermedad estaba haciendo en mi vida evidentemente afectd
mi salud mental, ya que no podia mantenerme en pie mas de 10 minutos, sentia como si
mi cuerpo fuera jalado por alguna fuerza invisible contra el suelo, mis piernas
comenzaban a temblar y luego todo mi cuerpo, comenzaba a sudar frio con una sensacion
de desmayo. Pasé de levantar 160 kg en un gimnasio a no poder levantar una cobija, no
podia valerme por mi misma y por la enfermedad tuve que poner en pausa varios suefios
y proyectos que tenia para mi profesion.

Cuando por fin me derivaron a la psicdloga, yo estaba realmente mal, tenia ataques
de ansiedad constantes y cuando comencé a salir de la burbuja en la cual debia estar por
cuidar mi salud, todo empeord. Recuerdo claramente cuando fui a comprar al
supermercado, yo debia estar con mascarilla y desinfectar constantemente mis manos,

cuando llegué a la caja y me tocaba pagar, estaba muy cansada y quise sacar las monedas
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para pagar, pero mis manos temblaban tanto que no podia agarrar las monedas con mis
dedos. A mi lado se encontraba una sefiora que también iba a cancelar lo que compro,
pero al ver que me estaba demorando y mis manos temblaban, en lugar de ser empatica o
simplemente no decir ni hacer nada, me mird furiosa y de manera despectiva.

Al salir, lloré y por la frustracion de la falta de empatia de las personas al ver a
una persona que esta enferma. Eso provoc6 una decaida no solo en mi salud mental sino
también en mi salud fisica en cuanto a la enfermedad, por alguna razén si mi salud mental
empeoraba eso provocaba que mi salud fisica también lo haga. Luego, con terapia los
profesionales me explicaron que en la salud todo se complementa, el cuerpo, la mente y
el corazon, si uno de los tres esta mal, todo se desnivela 'y empeora.

Asi es como entendi, que todo ese tiempo el Estado y el sistema habian vulnerado
mis derechos a la salud en primer lugar, al no haberme brindado una atencion integral de
salud conforme lo establece la Observacion General N.° 14 del Comité de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales, en la cual se habla sobre lo que implica el derecho al
disfrute del mas alto nivel posible de salud, es decir, no bastaba con que se me tratara la
enfermedad con el especialista, en este caso hematologia, sino que debia recibir una
atencion integral entre todas las posibles especialidades que se requeria para asegurarse
de que yo pudiera disfrutar del mas alto nivel de salud posible a pesar de adolecer de una
enfermedad autoinmune crénicas.

Tal y como lo determina el articulo 32 de la Constitucion de la Republica del
Ecuador que establece que la atencion debe ser universal, integral y oportuna. Derecho
que en la practica es difuso e incluso vulnerado por omision. Debe ser universal, es decir,
se lo debe garantizar no solo a mi como portadora de un seguro médico ISFA, o solo a
aquellos que tengan seguro IESS, sino incluso a aquellas personas que no cuenten con
recursos para cancelar un seguro médico y por ende sea el Estado el llamado a garantizar
su derecho a la salud, tal como debia habérsele garantizado a la sefiora a quien le dijeron
que debia comprar su medicamento por fuera.

Pero no basta, tan solo con dar las prestaciones de salud, sino que estan deben ser
de calidad, de acceso para todos y sobre todo ser asequibles. No basta con que te vea un
especialista, sino que ese especialista derive a todos y cada uno de los servicios de salud
que sean necesarios de acuerdo a la vulnerabilidad a la cual se enfrenta el paciente, los
mismos que deben tener la misma importancia que la especialidad de cabecera. Esto en
el Ecuador no se cumple y no por falta de conocimiento ni falta de recurso, sino por la
falta de compromiso y formacién por parte del Estado, tanto hacia funcionarios como
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hacia la poblacion. Es justamente, en este punto en donde se entrelaza con el derecho al
cuidado.
Bien lo ha establecido la Corte Interamericana de derechos humanos en su

Opinidn consultiva 31 de 2025:

El derecho a ser cuidado incluye el derecho a que las personas con algin grado de
dependencia puedan recibir las atenciones suficientes, de calidad y adecuadas para vivir
con dignidad; es decir, estos dos derechos, el derecho al cuidado y a la salud se relacionan
ya que, la satisfaccion de las necesidades de cuidado es indispensable para alcanzar un
bienestar integral y de esta forma asegurar una salud fisica y mental. De igual forma, la
atencion de salud y el acceso a tratamientos adecuados en caso de una enfermedad son
parte importante de las necesidades de cuidado de las personas.&

Es decir, de la calidad de salud que se me brinde como paciente que adolece de
una enfermedad cronica, también dependera si se garantiza o no mi derecho al cuidado,
claro esta, en conjunto con otras necesidades del cuidado. Brindando atencion médica de
forma integral, recordando que la salud mental ante una enfermedad cronica y tan
compleja como lo es una enfermedad autoinmune es de vital importancia tanto para
garantizar ambos derechos como para la recuperacion y la efectividad del tratamiento y
el bienestar integral que apunte hacia una meta clara, vivir con dignidad. Pues, al ser estas
enfermedades incurables, el tratamiento solo es paliativo, es decir son tratamientos
médicos que se encargan de mitigar los efectos de la enfermedad y mejorar la calidad de
vida, ya que no existe posibilidad de cura.

La vulneracion al derecho al cuidado se dio tanto a nivel de atencion sanitaria
como a nivel personal, ya que, al encontrarme en un estado de vulnerabilidad, en el cual
no podia valerme por mi misma, necesité los cuidados constantes de mi esposo como
familiar mas cercano y nuclear; pero este derecho se me fue negado en muchas ocasiones.
La Institucion a la cual pertenece mi esposo a pesar de ser publica y formar parte de la
institucionalidad Estatal no cumplié con su deber de proteger y garantizar el derecho al
cuidado, ya que, a pesar de tener un diagnéstico comprobado de adolecer una enfermedad
autoinmune crénica, no le daban los permisos necesarios cuando estuve hospitalizada,
mucho menos cuando me dieron de alta, a pesar del nivel de dependencia que en dicho
momento tenia.

Esta omision por parte de la institucionalidad estatal violenté dos formas de
cuidado, el derecho de mi esposo a cuidarme y mi derecho a recibir cuidado. A causa de

esto, en muchas ocasiones esta responsabilidad fue relegada nuevamente como la historia

188 Corte Interamericana de Derechos Humanos, Opinién Consultiva 31 de 2025, parr. 272.
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lo ha demostrado a la mujer, pues tuvo que ser mi madre quien cuidaba de mi cuando mi
esposo por falta de permisos y de empatia no obtenia los permisos necesarios; obligandolo
a trabajar incluso lejos de mi, mientras yo me encontraba en un estado de vulnerabilidad
evidente.

Mi historia de vida no constituye, bajo estos términos, en un recurso meramente
narrativo o un elemento con el objetivo de humanizar el analisis juridico. Por el contrario,
se presenta como una herramienta epistemoldgica central que demuestra y problematiza
los limites del modelo juridico tradicional y evidencia claramente la necesidad de
repensar el derecho desde el enfoque de la teoria de la ética del cuidado. Esta historia se
configura como un espacio legitimo de produccion de conocimiento juridico, ya que
permite visualizar las fisuras entre el reconocimiento formal de derechos y su efectivo
ejercicio en contextos de vulnerabilidad.

En lateoria de la ética del cuidado se parte del reconocimiento de la vulnerabilidad
como una condicion inherente al ser humano y principio para la construccion del derecho.
Esta vulnerabilidad no es abstracta o subjetiva, sino una categoria concreta y cotidiana en
la experiencia de vivir con una enfermedad autoinmune cronica. De esta forma, mi
historia de vida muestra como el Estado al actuar desde una légica predominante
formalista y despersonalizada, responde de forma insuficiente ante las necesidades reales
de los grupos vulnerables que requieren cuidados continuos, reduciendo su complejidad
a procedimientos, respuestas fragmentadas y diagndsticos tardios.

Vivir con esta enfermedad ha significado para mi habitar mi cuerpo desde la
incertidumbre, fragilidad y desgaste constante, no solo se trata de un diagnéstico médico,
sino que esta experiencia atraviesa todas las dimensiones de mi vida: el tiempo, el trabajo,
las relaciones, la salud fisicay mental y la dignidad. Desde la ética de la justicia el derecho
a la salud se concibe principalmente como la prestacion de servicios bajo el principio de
igualdad material. No obstante, esta igualdad es ilusoria cuando se ignoran las
condiciones especificas de quienes enfrentan enfermedades autoinmunes cronicas.
Mucho mas cuando son invisibilizadas y a causa de ello hay falta de diagnosticos
oportunos, ausencia de acompafiamiento psicologico y desproteccion de cuidadores;
pues, todo ello evidencia que el cumplimiento formal de un derecho no garantiza una
atencion digna, atenta ni humana.

Todo ello constituye expresiones concretas de un sistema que produce
silenciosamente una forma de violencia dificil de detectar en las normas, pero

profundamente sentida en la vida y el cuerpo. Precisamente en este punto es donde la
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ética del cuidado adquiere relevancia no solo teorica sino practica, al proponer que el
derecho sea comprendido desde una perspectiva relacional, donde existe una red de
responsabilidades para atender las necesidades concretas de las personas de acuerdo a su
contexto y vulnerabilidad especifica.

De igual forma, mi historia de vida permite cuestionar la tradicional vision entre
lo publico y lo privado en cuanto a cuidado corresponde. La constante carga emocional,
fisica'y econdmica recae exclusivamente en la familia y los cuidadores muestran como el
Estado de facto a delegado su responsabilidad, relegando el cuidado al &mbito doméstico
y bajo la exclusiva responsabilidad de mujeres, llevando el problema a un ambito de
género. Mi experiencia personal con una vulnerabilidad intrinseca como lo ha sido la
enfermedad que padezco muestra porqué el cuidado debe ser concebido como un valor
publico y una obligacion juridica y no como un acto de amor privado, un sacrificio
invisible o un acto de caridad. Las personas que sufrimos este tipo de enfermedades no
deseamos ser vistas con lastima, sino con respeto.

Otro punto que ha quedado clara con mi experiencia personal es esta ruptura de la
cual se habla en el primer capitulo, de la dimensidn relacional que deberia caracterizar al
Estado y la sociedad. La falta de empatia escucha y reconocimiento por parte de la
institucionalidad no sélo provoca una vulnerabilidad mas, sino que genera sufrimiento
adicional y profundiza la sensacion de deshumanizacion e invisibilizacion. Desde el
enfoque de la ética del cuidado estas omisiones no son fallas de menor categoria, sino
vulnerabilidades sustantivas de los derechos humanos, pues desconocen a la persona
como sujeto de derecho, como ser humano, y lo reducen a historias clinicas y cifras
estadisticas. Evidenciando que este es un modelo juridico caduco que ha olvidado su
funcion esencial: cuidar la vida.

Bajo esta linea de razonamiento, la problematizacion tedrica desarrollada en el
primer capitulo se refleja claramente en mi historia de vida, la cual le brinda fundamento
empirico y ético. La experiencia personal no solo confirma la insuficiencia del modelo
juridico actual centrado en la justicia distributiva e igualdad material, sino que muestra la
urgencia de incorporar el cuidado como principio juridico guia para orientar la actuacion
estatal, como respuesta a un orden juridico profundamente injusto. Mi historia de vida no
solo demuestra la teoria planteada, sino que tensiona, interpela, valida, demostrando que
el derecho que no cuidado es un derecho que fracasa en su objetivo mas basico: garantizar

una vida digna; siendo esta una exigencia ética y juridica impostergable.
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2.2. El cuidado como necesidad humana universal

En esta historia de vida que he narrado, se puede leer entre lineas que, ante todas
las nuevas barreras que esa enfermedad que se llama no sé qué, como muchos me han
dicho, lo que mas necesitaba era cuidado. Un cuidado que fue escalando en diferentes
niveles, primero un cuidado fisico ante los eminentes efectos de la enfermedad y de los
medicamentos, que van entre causarme sobrepeso, dolores articulares, perdida de calcio,
caida del cabello, fatiga constante, entre otros efectos a largo plazo.

La incertidumbre que tenia ante esa tormenta de sucesos que me debilitaron en mi
salud fisica y mental, provoco que necesitara mas del tratamiento y la atencién médica,
un segundo nivel de cuidado, este ya a nivel personal y ya no sanitario, un cuidado que
me permitiera seguir con mi vida, mis proyectos no solo por parte de mis seres cercanos
sino por parte del Estado con politicas publicas claras ante el cuidado de quien en ese
momento tenia un grado de dependencia.

La importancia de este cuidado se basa en el estado de vulnerabilidad del cual se
ha venido hablando en este trabajo académico, vulnerabilidad que ha sido causada por
esta enfermedad autoinmune cronica. Precisamente, el entender que una persona
completamente sana puede cambiar su vida en 360 grados por ser diagndstica con una
enfermedad que aun sigue siendo estudiada, que adn no tiene causas cientificas
comprobadas, es decir, que no habia forma alguna de saber que algo asi iba a pasar y
mucho menos de estar preparada para ello.

Este tipo de enfermedades muestran como el ser humano no solo es propenso a
sufrir enfermedades por virus o bacterias de nuestro entorno, sino también por nuestro
propio sistema inmune. El ser humano es tan complejo en todos los sentidos fisicos,
psicolégicos, bioldgicos, etc., que esto demuestra con mayor fuerza su naturaleza
vulnerable. Sobre esta naturaleza de ser vulnerable se fundamenta el derecho al cuidado,
pues, todo ser humano desde que nace hasta que muere, en algin punto de ese trayecto
va a estar en un estado de vulnerabilidad en donde va a ser dependiente de otra persona,
independientemente de si esa persona sea un familiar o no.

En otras palabras, el cuidado como lo ha demostrado la doctrina de derechos
humanos es una necesidad universal de todo individuo, ya sea para cuidar, para ser
cuidado y para autocuidarse. Como en mi historia planteada se presentan estos tres tipos
de cuidado, el autocuidado al seguir el tratamiento y las recomendaciones de los medicos
y en el transcurso del tiempo en convivencia con esta enfermedad aprender a que afecta

a mi estado salud y que no; en el ser cuidado en mi estado mas vulnerable cuando tuve
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las dos recaidas fuertes por enfermedad; y, en el de cuidar, ejercido por mi esposo, mi
madre y el personal sanitario como enfermeras y médicos en el momento de mis
hospitalizaciones.

Bajo esta logica es como la Corte Interamericana de Derechos Humanos en su
Opinidén Consultiva 31 de 2025 reconocio al cuidado como un derecho autébnomo, que
debe ser reconocido, tratado, garantizado y observado con independencia de los demas
derechos humanos, pero aplicado a la realidad en coordinacion con otros derechos claves
como el de la salud. Sin embargo, vemos claramente que el sistema de salud en Ecuador
tiene un enfoque o modelo biomédico de salud curativa, es decir, brinda atencion a
personas enfermas sin cumplir con los estandares internacionales de derechos humanos,
y, ademas, omite las dimensiones emocionales y relaciones de cuidado existentes en la
sociedad.

No se esta viendo desde un enfoque de cuidado, entendiendo que no se trata de
nameros, sino de personas, enfoque con el cual se deberia priorizar una salud preventiva
que efectivice realmente el cuidado que deberia ejercerse por parte del Estado y la misma

sociedad a través de principios como la solidaridad.

2.3. Relacion entre el derecho a la salud y el derecho al cuidado:

dimensiones comunes y complementarias

Mi historia demuestra que el derecho a la salud y el derecho al cuidado no son
dimensiones separadas, al contrario, se complementan. Mientras, el primero garantiza la
promocion por parte del Estado de factores socioecondémicos que permitan llevar una vida
sanay el acceso a servicios médicos; el segundo, garantiza el debido acompariamiento, el
restablecimiento de la dignidad humana en un estado de vulnerabilidad y un apoyo
integral.

Asi fue determinado tambien por la Corte Interamericana de Derechos Humanos
en la opinion consultiva 31 de 2025 determinando que la calidad del servicio de salud que
se brinde contribuye a garantizar a la vez el derecho a ser cuidado, cuando la condicion
de la persona requiera atencion médica y servicios de salud fisica 0 mental. En este
sentido, la atencion médica que recibi es una forma de cuidado de tipo sanitaria, pero
precisamente al ser sanitaria el personal médico debe estar capacitado, de forma que
comprendan la importancia de su rol en el cumplimiento de estos dos derechos.

Una forma en la que el derecho a la salud y el derecho al cuidado en sus diferentes
aristas es protegido y garantizado, es cuando esta atencién de salud, no solo se ve desde
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un enfoque cientifico sino desde un enfoque ético del cuidado, entendiendo que los
pacientes son seres humanos, y deben ser tratados como tal. Aqui, entra en juego el
principio de solidaridad, no se trata de brindar el servicio medico sino de como se lo
brinda. Por ninguin motivo se puede tan solo atender la dolencia o afeccidn fisica de una
persona, dejando de atender su estado mental.

Esto incluye a m&s de cuidados sanitarios, diagnostico, tratamientos, también debe
garantizarse los cuidados paliativos los cuales comprenden apoyos emocionales,
espirituales y psicosociales relacionados con el enfrentamiento a la enfermedad, el dolor
fisico o la muerte.'8®

Un claro ejemplo en mi historia de vida es la forma en la que los médicos me
entregaron la informacion sobre mi diagndstico y tratamiento de forma indolente y
generalizado, dejandome con mas dudas que respuestas; mientras que, cuando estuve
cerca de personas que viven el dia a dia con el sufrimiento de otros, como lo son las
enfermeras de cuidados paliativos, con un simple gesto empéatico como regalar un
chocolate, como entender, escuchar, apoyar, lograron aportar a mi bienestar fisico y

mental.

2.4, Cuidado informal y familiar: brechas de género y cargas invisibles

En mi historia conviviendo con una enfermedad autoinmune crénica se visualiza
claramente una ausencia de cuidado por parte del Estado, falta de politicas publicas o
programas que incentiven el cuidado y la salud de forma complementaria. Esta falta de
cuidado por parte del Estado recae sobre la familia, pero no solo sobre la familia. Se habla
que actualmente se promueve la igualdad de género, mientras que la realidad es otra. ¢ Por
qué si existe igualdad de género, no permitieron que mi esposo me cuidara como su deber
de pareja y su derecho?, porque es hombre y debe trabajar y proveer, es la respuesta que
algunos nos dijeron. Pero ¢por qué no garantizar sus dos derechos: el derecho al trabaja
y su estabilidad laboral y su derecho a cuidar?, ;Acaso es méas importante el derecho al
trabajo que el derecho al cuidado?

Ante el impedimento de mi esposo, quien nuevamente tuvo que ejercer este
cuidado fue mi madre, asumiendo largas jornadas de acompariamiento: a consultas,

alimentacion, limpieza, esperando horas en hospitales, etc. Cuidado que, a pesar de ser

189 |bid., parr. 274.



97

esencial para mi recuperacion y garantia de una vida digna, es invisible no remunerado y
profundamente feminizado.

Esta situacion que vivi en su momento, y que aln vivo de vez en cuando,
dependiendo del funcionario que entiende el concepto de cuidado y actla de forma
empatica y solidaria, dando los permisos correspondientes a mi esposo para que ejerza su
derecho a cuidar; y del funcionario que no comprende de cuidado ni de empatia, e impide
que mi esposo ejerza dicho cuidado. Esto refleja la pervivencia de los caracteristicos roles
que se le dieron en la antigliedad al hombre y a la mujer, el hombre para el sector pablica
con una imagen trabajadora, protectora y proveedora, mientras que a la mujer se la relega
al sector privado a lo doméstico y con una imagen de cuidado. Son estigmas que adn
siguen vigentes como en mi historia.

En Ecuador, como en gran parte de América Latina, las mujeres siguen cargando
con la mayor parte del cuidado informal, causando desigualdad de género y vulnera su
derecho al descanso, al autocuidado, al trabajo y a la igualdad. Lo cual, en mi historia se
agrava aln mas pues por mi condicion de salud no puedo obtener un trabajo fijo que me
permita ejercer mi derecho al autocuidado, por las constantes consultas médicas; ya que
este tipo de enfermedades no se adaptan a la vida del paciente, sino que mi vida tuve que
adaptarla a las exigencias que me demanda esta enfermedad.

De forma que, esta es mi voz y la voz de muchos quienes sufrimos por falta de
cuidado y salud, esta voz que es silenciada por el sistema y apagada por la falta de
esperanza y actuacion tanto del Estado como de la sociedad. No se trata de una lucha de
género, por ver que género tiene mas o tiene menos, ya que tanto hombre como mujer
somos seres humanos que necesitamos de cuidados y de que nuestros derechos se

cumplan, en realidad es una lucha por cuidado.

2.5. Cuidadores: ¢quién cuida a los que cuidan?

A pesar de que el desarrollo del derecho al cuidado no quita la responsabilidad del
Estado de velar por su cumplimiento en todas sus formas: autocuidado, recibir cuidado y
dar cuidado. Si bien, parte de este derecho es cubierto con la asistencia sanitaria de las
personas que adolecemos de una enfermedad, sea esta crénica o no; no se esta atendiendo
los demas niveles de este derecho.

El cuidar refleja entendimiento y preocupacion por el otro que esta en un momento

de fragilidad o vulnerabilidad, la cual pone en manifiesto nuestra identidad de seres
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relacionales y necesitados del otro.'®® Precisamente de dicho ideal se desprende la
obligacion de cuidar con una forma de compasion o empatia en el que se sienta con el
otro. Pero no por tratarse de un elemento de ética, la responsabilidad de cuidado solo
recae sobre la humanidad. En este sentido, el cuidado es responsabilidad de todos,
trasciende la vida persona llegando también a la esfera politica y democratica;
entendiendo que este derecho implica detectar las necesidades y repartir las
responsabilidades; y es inexcusablemente donde debe actuar el Estado.®

Las acciones de cuidado no son gratuitas, sino que son un elemento productor de
economia como ya se ha tratado en este trabajo académico. Por ello, estas actividades
también generan un desgaste fisico, econémico y emocional de los cuidadores. En mi
experiencia con este derecho he podido observar como esas consecuencias de desgaste
también tocaban a mi esposo y mi madre. Tal como esta enfermedad me trajo un impacto
psicolégico en mi persona, vi como mis cuidadores asumieron mi enfermedad como suya,
pero a diferencia de mi, que a pesar de que tarde he tenido un apoyo psicoldgico; ellos no
lo han tenido.

Sin este apoyo psicologico, sin reconocimiento econémico y sin politicas publicas
que respalden y cumplan con este derecho al cuidado, mis cuidadores también han sufrido
afectaciones en su bienestar y su dignidad humana. Surge entonces esta inquietud: ;Quién
cuida a los que cuidan? Mientas no se comprenda las tres divisiones del cuidado, no se
podra garantizar el derecho a cuidar y al autocuidado de mi esposo, que en muchas
ocasiones no ha podido ejercerlo por su trabajo. Entender esta problematica implica que
la sociedad y el Estado comprenda que el derecho a la salud y al cuidado son derechos
colectivos que, necesariamente requieren de politicas publicas, redes institucionales y

sociales. Labor que no puede quedarse relegada a la buena voluntad de las familias.

3. Un Estado cuidador y cuidadoso: propuestas desde la experiencia

Buscar que el cuidado pase de ser una carga invisible para transformarse en un
derecho universal de valor publico requiere un cambio radical en la forma en que
pensamos al Estado. Una forma, por no decir la mejor forma, de garantizar un cuidado
accesible, digno y corresponsable, es desarrollar politicas publicas a partir de la realidad
de lo vivido como mi historia de vida y la de muchas mas historias de vida de personas

con enfermedades tan complejas como las autoinmunes.

190 Camps, Tiempo de cuidados, 41.
11 |bid., 44.
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Para ello, se requiere reestructurar al Estado desde un disefio cuidador que
reconozca su obligacién juridica con este derecho e incorpore la ética del cuidado como
la piedra angular de gestion y se construya de esta forma redes de apoyo comunitarias

fortalecidas y respaldadas por normas claras y politicas publicas para su ejecucion.

3.1. El cuidado como valor publico y la responsabilidad como el lado

subjetivo del deber

Mi historia de vida como una de las muchas experiencias con una enfermedad
autoinmune cronica demuestra que el cuidado no puede ser sostenido de forma invisible
como un asunto privado, relegando el cuidado como una carga para el especio doméstico.
Al contrario, el cuidado requiere ser reconocido como un valor publico, indispensable
para el ejercicio de todos los derechos humanos con especial énfasis la salud. Se trata de
construir un Estado cuidador que se comprometa de forma activa con este deber publico,
juridico y petico de cuidar a sus ciudadanos.

Pero, también construir la otra cara de este, un Estado cuidadoso que significa ir
un paso mas alla, no solo asegurandose de desarrollar politicas publicas para cumplir y
hacer cumplir este deber, sino implementandolas desde este nuevo enfoque de la ética del
cuidado, atendiendo a la sensibilidad, la escucha y sobre todo la empatia con el otro. El
primero referente a la dimension institucional y normativa y el segundo abarcando la
dimensién humana, relacional y ética. En resumen, un estado que transite hacia un
paradigma basado en el cuidado como responsabilidad colectiva y obligacion juridica.

Ahora bien, la ética del cuidado se relaciona estrechamente con el derecho a la
salud precisamente por la fragilidad o vulnerabilidad innata del ser humano, como
principio fundamental de esta ética. De forma que, los cuidados han pasado de ser un
valor privado e ignorado a un valor publico. Este valor publico que se le ha dado al
cuidado se debe a dos razones principales: la primera es que el cuidado como deber no
corresponde exclusivamente a la mujer o la familia, sino es una responsabilidad de todos;
y, la segunda, es que el cuidado debe ser entendido como una especie de relacion entre
las personas que debe desarrollarse y cultivarse en todos los espacios de relacion humana,
la familia, las profesiones, la administracion, la politica, el ocio, la cultura, el comercio,

la naturaleza, etc. 192

192 |bid., 89.
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Esta responsabilidad de cuidar tiene dos dimensiones distintas pero
complementarias, la prestacion de cuidados como necesidad bésica de la sociedad y en
base a esta caracterizacion basica, el cuidado como derecho universal; es decir, ese deber
universal de cuidar. Al tomar esta dimension a nivel de derecho universal, corresponde al
Estado garantizarlo, como una prioridad de la politica expresada en democracia
cuidadora.'®® De esta forma, el Estado se convierte en un agente activo en la prestacion
de cuidado, repartiendo dicha responsabilidad a la sociedad, para que se asuma este deber
de cuidado en cada caso particular como lo determina la ética del cuidado.

Este deber pablico de cuidado va mas alla de las actividades de cuidado para los
grupos vulnerables; se basa en un sentido mas amplio de cuidar que responde a la actitud
con la cual se ofrece este cuidado. Es decir, se debe pensar y actuar respecto a como debe
entregarse este cuidado, lo que, en palabras de Victoria Camps, se refiere a como hacer
lo que hay que hacer.'® No solo hay que cuidar, sino también actuar con cuidado, es
decir, comprendiendo que aquellos que se cuida son personas, son seres humanos y tiene
el derecho de ser reconocidos como tales; en otras palabras, hacerlo con solicitud,
respecto e implicacién sin menoscabar su dignidad.

Esto implica, extender esa precision de actuar con cuidado a otras actividades
fuera del contexto sanitario y familiar, como en la educacion, lo politico, lo periodistico,
lo comercial, etc. Introducir el cuidado en la vida diaria de todas las personas sin importar
su trabajo, en base a relaciones amables, respetuosas, en confianza y empaticas. Todo
ello, con especial énfasis en el servicio publico.

Entonces, es deber de la administracion publica ejecutar estas politicas de cuidado
poniendo el debido empefio en satisfacer las necesidades de aquellos que han sido
silenciados e invisibilizados en la sociedad. Lo cual, debe reflejarse como la real
preocupacion del servidor publico con el administrado, denotando este compromiso del
Estado. Como una forma de ética, que ya ha sido trabajado por grandes autores como
Aristoteles, en la que se materialice las virtudes del ser humano para conseguir la
excelencia en el desempefio de la funcién o rol de cada persona.'**Convirtiendo al

cuidado como una posibilidad de futuro mejor en el que el ser humano es la prioridad.

193 Tronto, “Beyond Gender Difference”, 652.
194 Camps, Tiempo de cuidados, 90.
19 |bid., 94.
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3.2. Virtudes y principios esenciales en un Estado cuidador y cuidadoso

Se ha plasmado la idea de repensar un Estado cuidador y cuidadoso, pero este
debe ir a la par con ciertas virtudes y ciertos principios esenciales para que prospere la
idea de hacer del cuidado un valor pablico. Para ello se analiza lo que posiblemente esta
fallando en la relacion Estado-administracion y el individuo-usuario, que a criterio de
Victoria Camps son cuatro en especifico: la confianza, la empatia, la flexibilidad y la
diligencia.

La confianza en las instituciones publicas, especialmente en el sistema sanitario
se ha visto erosionado porque quien ostenta el poder y la obligacion de cuidar no tratas a
las personas vulnerables como sujetos de derecho, sino como si fueran a quienes se les da
caridad. Un claro ejemplo de este deterioro de la confianza es la estigmatizacion de las
ayudas sociales, esperando de estas personas la gratitud y no la exigencia del
cumplimiento como un deber estatal. En este contexto, la confianza se ve mermada por
aquella mirada recelosa con la cual se mira a los méas débiles, pero podria ser recuperada
con la cercania, la confianza y el respeto hacia estos grupos.'%

La empatia, por su parte se basa en esa relacion de cuidado entre los seres
humanos, con la cual se desarrolla la capacidad de ponerse en el lugar del otro. La empatia
estd expresada en cuidado, solicitud, asistencia, preocupacién y acompafiamiento,
comprendiendo al otro y procurando sentir en su lugar. La empatia no es la compasion,
porque la vulnerabilidad no es una situacién de vergiienza que amerite lastima por parte
del Estado o la sociedad, sino es ir mas alla del sentimiento y accionar a través de esta
virtud.

La flexibilidad es otra virtud que debe desarrollarse en las instituciones estatales,
ya que a través de la burocracia el procedimiento administrativo para el cuidado de las
personas vulnerables se ha vuelto un verdadero dolor de cabeza y otra forma de vulnerar
derechos. No se debe ver al procedimiento administrativo como el fin sino como el medio
para servir y cumplir con los derechos de la sociedad. Se debe procurar que la
administracion tenga esta flexibilidad atendiendo a cada individuo en concreto y no como
otro mas del problema general. Se trata de implementar la agilidad, la eficacia y
eficiencia; en la que la administracién se adapte a las necesidades de forma eficiente y no

al revés.

1% Ibid., 96.
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Finalmente, la diligencia va encaminada a otorgar esa seguridad en el cuidado en
su forma y procedimiento de forma agil para resolver el problema y no la lentitud con la
cual se ha tratado estos temas.'®” De forma que, la tramitacion de proyectos deben hacerlo
en la brevedad posible tomando el mejor y méas rapido camino por alcanzar el objetivo
del cuidado, mas no obstruyendo su tramitacion por meras formalidades.

Con estas virtudes que debe tener la administracion pablica que vayan acorde con
la ética del cuidado, van de la mano los principios que deben cumplirse. Primero y més
importante es la solidaridad, comprendiendo que el cuidado no les corresponde
Unicamente a las familias o0 es un tema doméstico, sino que se requiere de la
responsabilidad compartida por parte del Estado y la sociedad con un enfoque de derechos
humanos. Lo cual, da paso al segundo principio que es la corresponsabilidad social,
entendiendo al cuidado como deber publico, pero también incluyéndolo en la
planificacion publica como eje fundamental en la actuacion del Estado en cada ambito,

educativo, salud, cultura, etc.

3.3. Cuidado digno, accesible y corresponsable: un nuevo paradigma

Con la aplicacién de la ética de cuidado en el Derecho y especialmente en los
derechos de salud y cuidado, se proyecta un cambio en este paradigma de cuidado en
donde este sea caracterizado por ser digno, accesible y corresponsable. Un cuidado digno
ya que se debe reconocer el valor humano tanto de quienes son cuidados como las
personas que prestan este cuidado y el contexto y condicién de estos cuidados. Un cuidado
accesible, es decir, que se garantice el cuidado a través de diferentes servicios publicos,
sin discriminacion alguna ni barreras socioeconomicas. Finalmente, un cuidado
corresponsable que sea reconocido y normado para una distribucion equitativa y clara de
los roles del Estado, la sociedad civil, la comunidad y la familia.

Un ejemplo de lo que se proyecta con este nuevo paradigma es la experiencia de
Uruguay, pais que a traves de la Ley 19.353 en el afio 2015 creo el Sistema Nacional
Integrado de Cuidados (SNIC), que ha sido considerado por muchos académicos como
un referente regional a nivel de Latinoamérica ya que es el pais pionero en crear un
sistema publico de cuidados de caracter universal, corresponsable e intergeneracional.

Este sistema abarca un conjunto de acciones y medidas que orientan “la elaboracion e

97 Ibid., 98.
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implementacién de politicas publicas que permitan consolidar un modelo solidario y
corresponsable entre comunidad, familias, sociedad, Estado y mercado”.1%

Se enfoca en grupos dependientes que necesitan cuidados y personas que prestan
estos cuidados, como adultos mayores, personas con discapacidad, nifios y adolescentes.
También, promueve acciones culturales para generar el cambio en la division sexual del
trabajo con un concepto de corresponsabilidad de género. Actualmente, este sistema sigue
avanzando, ya que Uruguay se presta a aprobar el Plan Nacional de Cuidados 2025-30,
con el objetivo de profundizar este sistema y fortalecer la participacion social y la
gobernanza.'®®

Segun la CEPAL este tipo de sistema no solo garantiza el acceso a servicios
esenciales de cuidado, sino también fundamenta las bases de un nuevo paradigma de
cuidado a nivel regional, demostrando que se puede pasar de la invisibilidad del cuidado
a su reconocimiento politico, juridico y social. Si bien, Ecuador en el afio 2023 promulg6
la Ley Organica del Derecho al Cuidado Humano, esta ha sido enfocada méas hacia un
solo grupo vulnerable que es mas hacia las mujeres que tienen a su cargo el cuidado de
nifios, nifias y adolescentes, pero no esta caracterizado por esa universalidad que se
requiere.

Ecuador ha creado el Sistema Nacional Integrado de Cuidados que forma parte
del Sistema Nacional de Inclusién y Equidad Social, pero, no se han creado politicas
publicas que permitan que esta ley se materialice en la realidad. Por ello, tomar como
ejemplo el referente uruguayo es de vital importancia para este cambio de paradigma en
el cual se incluya no solo a ciertos grupos vulnerables, sino también a las personas que
prestan dichos cuidados y a todos aquellos que requieren cuidados como las personas con
enfermedades autoinmunes cronicas. Se requiere incluir todo ello en la creacion de Planes

Nacionales de Cuidados y de Salud.

3.4. Politicas que escuchan: construir desde lo vivido
La creacion de politicas publicas con enfoque de cuidado no implica crear nuevas
areas ministeriales para proveer el cuidado que hace falta, sino cambiar “la vision con la

cual se comprende el cuidado desde su caracter integral y su valor en términos de

198 Corte Interamericana de Derechos Humanos, Opinién Consultiva 31 de 2025, parr. 175.

19 Comision Econdmica para América Latina y el Caribe, ONU Mujeres, y Organizacion
Internacional del Trabajo, El derecho al cuidado en América Latina y el Caribe Avances normativos
(Santiago de Chile: Naciones Unidas, 2025), 32,
https://repositorio.cepal.org/server/api/core/bitstreams/e096003e-688b-43f0-b51f-4db5b66d171b/content.
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garantias de reproduccion social”.?® De esta forma, se permite dar un nuevo enfoque al
valor de su reconocimiento, ya que desde esta vision “radica en la creacion de politicas
publicas que operen acorde al sistema de proteccion de derechos humanos y cumpliendo
los compromisos suscritos por el Estado”,?% es decir, implementarse bajo estandares de
derechos y a mas de ello, debe existir instancias que fiscalicen su cumplimiento.

Para lograr este anhelado Estado cuidador y cuidadoso es imprescindible que se
escuchen las voces que se han mantenido silenciadas, de los pacientes y cuidadores.
Construir estas politicas publicas desde lo vivido implica que se incorporen las
experiencias en el disefio de estrategias publicas para afrontar las brechas de desigualdad
estructural, significa reconocer las historias individuales como indicadores de los fracasos
0 los éxitos del sistema de cuidado y de salud publica.

Atendiendo a lo analizado en el presente trabajo es imprescindible que se creen
politicas publicas con aras a reconocer las enfermedades autoinmunes crénicas como
enfermedades de alta complejidad, para que podamos ser reconocidos como un grupo de
atencion prioritaria. Ademas, de incentivar la inversién en los servicios de salud con
atencion médica eficiente y de calidad y medicamento disponible, incluso por encima de
los bonos que el Estado intenta entregar, pues, no se debe pensar como mitigar el
problema, sino como evitar el problema.

Para ello, se requiere que en los Planes nacionales de salud se incorpore a las
enfermedades autoinmunes crénicas como otras enfermedades que son un problema de
salud pablica como la hipertension. Esto finalidad de que se forma interinstitucional de
evalle las causas de estas enfermedades, se invierta en investigacion y promueva una
salud preventiva antes de paliativa; es decir, que se invierta en capacitar tanto al personal
sanitario para el tratamiento, prevencion y un trato digno de las personas que adolezcan
este tipo de enfermedades, y, a la sociedad civil en reconocer los posibles sintomas
evitando que estas enfermedades tengan un desarrollo cronico.

Se debe crear una base de datos de este tipo de enfermedades para poder
identificarlas, tratarlas y controlarlas de forma especifica, en otras palabras, que el sistema
de salud publica lleve un seguimiento de la atencion médica a este tipo de enfermedades,

tal y como existe el registro de enfermedades raras o huérfanas.

200 |_aura C. Pautassi, El cuidado como cuestion social desde un enfoque de derechos, Serie Mujer
y desarrollo 87 (Santiago de Chile: Naciones Unidas, CEPAL, Unidad Mujer y Desarrollo, 2007), 43.
201 1pid.
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Con respecto al cuidado, se requiere de la implementacion de un sistema nacional
de cuidados con los diferentes enfoques, que no solo se centre en las madres con hijos
dependientes, sino que se cree politicas publicas que protejan tanto a cuidadores como
cuidados a nivel laboral, social, juridico y salubre. Adaptando las mismas a los diferentes
contextos, como lo son los seguros ISFFA, ISPOL, IESS y la red nacional de sistema de
salud publica. De forma que, se entienda que cada sistema tiene necesidades diferentes
que deben ser atendidas, pero entendiendo que el derecho a la salud y al cuidado tienen
un caracter universal, por ende, deben ser garantizado independientemente de la clase
social, el estatus econdémico, el género, la edad, el color de piel, la cultura o religion, pues
todos somos seres humanos con diferentes contextos que deben ser tomados en cuenta al

momento de garantizar estos derechos.

3.5. Redefinicion del rol de los cuidadores dentro de la sociedad y el sistema

de salud

En la realidad, tal como en la historia de vida expuesta se ha mostrado como los
cuidadores tanto mujeres como hombres han sido invisibilizados, sin un reconocimiento
econdmico ni tampoco un apoyo institucional en esta labor. Con la Opinion Consultiva
31 de 2025 de la Corte Interamericana de Derechos Humanos se advierte a los Estados

que:

El derecho al cuidado debe ser garantizado de forma corresponsable, es decir,
entendiendo que el cuidado es una necesidad humana universal y autbnoma. En este
sentido, los Estados tienen la obligacion de disefiar medidas de apoyo a las familias y
cuidadores con la introduccion de servicios que se adecuen a las necesidades de las
familias y otras formas de cuidados, todo ello bajo el principio de solidaridad y el
fortalecimiento de la proteccion comunitaria y familiar.2%2

Desde este nuevo enfoque de la ética de cuidado se comprende que la lucha por el
reconocimiento del cuidado como base de la proteccion de derechos humanos, no se trata
de una lucha de género, sino de una lucha por el cuidado en si mismo. Es evidente que ha
existido una carga desproporcionada e injusta sobre las familias, independientemente si
se trata de un cuidador hombre o mujer.

Lo importante radica, como bien lo establece la Corte IDH en esta opinién
consultiva es que respetar, proteger y hacer efectivos los derechos humanos también de

los cuidadores remunerados o no y las familias ante la organizacion y el reparto desigual

202 Corte Interamericana de Derechos Humanos, Opinién Consultiva 31 de 2025, parr. 72.
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de los trabajos de cuidado. Con ello, los Estados también deben trabajar en adoptar las
medidas necesarias para proteger a los cuidados ante cualquier acto de violencia o0 acoso
basado en su rol de cuidadores.?*® Todo ello implica una transformacion de los cuidadores
de pasar de ser sujetos invisibles ante el aparataje institucional y social, a convertirse en
actores sociales reconocidos y valorados por el sistema de salud publica y las politicas

publicas, que otorguen un apoyo y permitan que se preste de forma digna dichos cuidados.

3.6. Una salud mas humana: la ética del cuidado en la practica institucional

El enfoque que se presenta con la ética del cuidado se basa en un modelo
relacional, basado en la atencion situada y contextualizada, la empatia y la comprension
de la vulnerabilidad. Con este enfoque, se exige que las instituciones estatales y de salud
no se limiten a la atencion biomédica como tal, sino que se incorpore al cuidado como
principio juridico base para todo el desarrollo del derecho a la salud y al cuidado. De
forma que, a la atencion sanitaria se le debe incorporar el acompafiamiento psicoldgico,
emocional y social, el trato digno y una escucha activa; con el objetivo de efectivizar
dicho modelo relacional.

Una salud mas humana que refleje comprension, empatia, calidez y solidaridad,
requiere incorporar la ética del cuidado en la practica institucional, transformando a los
pacientes que adolecen de enfermedades crénicas como las enfermedades autoinmunes,
de simples pacientes o estadisticas de salud, en seres humanos reconocidos como tal y
tratados con dignidad. Para ello se requiere que el Estado asuma su responsabilidad para
adoptar medidas que permitan la formacion y sensibilizacion del personal sanitario sobre
enfermedades invisibilizadas como lo son las enfermedades autoinmunes cronicas,
ademas de la formacion sobre las formas de cuidado y su estatus de derecho autbnomo.
Esto con el propdsito de garantizar un acceso eficaz a la salud y prevenir violencia moral

en la atencion sanitaria.

3.7. Construccion de redes de cuidado y apoyo comunitario desde una
perspectiva juridica
Finalmente, se requiere que el Estado al asumir este rol activo en la promocién y
proteccion de los derechos a la salud y al cuidado desde un enfoque de la ética del cuidado,

respalde estos derechos y esa vision de un Estado cuidador y cuidadoso creando redes de

203 |bid., parr. 149.
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cuidado y apoyo comunitario. Estas redes de cuidado y apoyo no solo concebidas como
una expresion de solidaridad, sino que deben transformarse en estructuras pensadas y
respaldadas a través de un marco juridico que permita garantizar su permanencia y
sostenibilidad; esto es, mediante un sistema corresponsable de cuidados.

Mi historia de vida es el claro ejemplo de la ruptura de la parte relacional que
deberia tener una sociedad y un Estado basa en una ética del cuidado, pues actualmente
vivimos en una sociedad y un Estado indolente e indiferente con los mas vulnerables, ven
a los pacientes como meras estadisticas y se enfocan en la salud fisica, dejando de lado
una parte de la salud importantisima, la salud mental y emocional. Por ello, se requiere
de esta construccion de redes de cuidado y apoyo creadas desde la institucionalidad del
Estado y también desde la sociedad, de forma que, se empatice con el mas vulnerable y
brinde ese cuidado y apoyo necesario tanto al cuidado como al cuidador.

Entonces, es obligacion del Estado coordinar, fomentar y fortalecer estas redes,
en conjunto con el sistema de salud y la proteccién social; basado en la empatia, la
corresponsabilidad y la atencion a la vulnerabilidad humana a la cual todos los seres
humanos son expuestos. De esta forma el cuidado trasciende de la informalidad al ambito
publico y comunitario con fundamento juridico a través de las politicas publicas y la
normativa; pero también se fundamente como una préctica social humana y sensible que
valora a cada ser humano independientemente de su rol de quienes reciben cuidado como

quienes lo brindan.

3.8. Acciones minimas para un Estado cuidador y cuidadoso

Primero se debe entender que la sociedad en la que vivimos esta compuesta tanto
por instituciones publicas como privadas, asi como los ciudadanos en general; por ende,
la obligacidn o responsabilidad de la cual nos habla la teoria de la ética del cuidado surge
desde la sociedad para que sea esta quien exija que el Estado cumpla con la suya. En este
sentido, lo primero que deberia cambiar en la sociedad es justamente este principio de
solidaridad.

Para ello, seria indispensable que desde la sociedad surjan propuestas de cuidado,
como la creacion de Fundaciones dedicadas al acompafiamiento de las personas que
padecen enfermedades autoinmunes cronicas, como por ejemplo la Sociedad Espariola de
Reumatologia (SER) en Espafia, o la Autoinmune Association de Estados Unidos, que se
encargar de concientizar y ensefar sobre este tipo de enfermedades tanto a la sociedad
como al Estado, y de ayudar en investigacion cientifica, atencion de salud,
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acompariamiento y apoyo tanto para pacientes como para familiares. El objetivo de estas
fundaciones es acompafiar desde antes del diagnostico hasta la evolucion de la
enfermedad a pacientes y familiares con la finalidad de mitigar estas barreras invisibles
de las cuales se trato en la tesis, como la incertidumbre, la frustracion, desconocimiento,
aislamiento, ansiedad, depresion y la propia vulnerabilidad por la cual atraviesan.

Estas fundaciones permitiran presionar al 6rgano estatal para que cumpla con sus
responsabilidades bajo la propuesta planteada en este trabajo de investigacion. En base a
lo cual, la efectividad de las politicas publicas que sean adoptadas en materia de salud y
cuidado no pueden darse tan solo por el reconocimiento normativo, sino que deben
hacerlo desde la capacidad real de transformar las condiciones de vida.

De modo que, en el caso de las personas que padecen enfermedades autoinmunes
cronicas se ha evidenciado a lo largo de este trabajo académico que la ausencia de
acciones estatales especificas ha profundizado su invisibilidad y ha provocado que el
gjercicio de derecho sea fragmentado, tardio y deshumanizado. Desde el enfoque de la
teoria de la ética del cuidado esta omision no constituye una falla institucional o técnica
sino una vulneracion sistematica del deber estatal en la proteccion garantia de los
derechos en contestos de vulnerabilidad.

Por ello, es menester que el Estado asuma acciones minimas, comenzando por el
reconocimiento explicito de las enfermedades autoinmunes como enfermedades crénicas
y de alta complejidad en los planes nacionales de salud. Este reconocimiento no debe
entenderse como una medida excepcional o asistencial, sino como una condicién
necesaria para asegurar el acceso afectivo a los derechos de la salud y cuidado. En este
sentido, mientras estas enfermedades continlen tratandose como casos marginales o
aislados, se seguira teniendo la Idgica institucional que los reduce a historias clinicas,
estadisticas incompletas o cargas que deben resolverse en el &mbito privado.

Vinculado a ello, es menester levantar bases de datos y sistemas de informacion
adecuados como accion ineludible, pues la ausencia de registros especificos sobre este
tipo de enfermedades impide una planificacion sanitaria adecuada y el disefio de politicas
de cuidado sostenibles e integrales. Esto como respuesta a la falta de datos que constituye
una forma de invisibilidad institucional que atenGa la exclusion de quienes ya se
encuentran en estado de vulnerabilidad.

La creacion de estos registros nacionales con seguimientos continuo permitira
identificar las necesidades concretas, garantizar derechos y a su vez, evaluar la eficacia

de politicas publicas implementadas, trascendiendo a una l6gica mas humana y relacional
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de cuidado. A la par, el Estado y el sistema de salud publica deben informar y ensefiar
tanto a la sociedad en general como a funcionarios y meédicos sobre este tipo de
enfermedades, sus causas, consecuencias y efectos, con la finalidad de que la sociedad
conozca estas enfermedades y se trate de aplicar una salud preventiva.

De igual forma, la efectividad del rol del Estado exige que se transformen las
précticas institucionales dentro del sistema de salud. No basta con tener un acceso formal
a la salud si se trabaja bajo una logica despersonalizada que ignora las vulnerabilidades
concretas, el sufrimiento fisico, emocional y social que conlleva este tipo de
enfermedades. Como respuesta a ello, es indispensable que se desarrollen e implementen
protocoles de atencién obligatorios guiados por la ética del cuidado como principio, en el
cual se incluya la escucha activa, el trato digno, la informacion claray el acompafiamiento
psicolégico como componentes claves para garantizar derechos a la salud y el cuidado
mas humanos.

Consecuentemente, es necesario que el personal sanitario tenga una formacion y
sensibilizacion permanente que, permita garantizar la aceptabilidad y calidad del servicio
de salud. La falta de conocimiento de estas enfermedades, asi como del derecho al
cuidado hace que se reproduzcan patrones de violencia moral e institucional para con los
pacientes. Desde la l6gica de la ética de cuidado, no brindar esta formacién constituye
una omision grave al deber de cuidado del Estado, ya que limita el poder forjar relaciones
empaticas y respetuosas entre quienes prestan los servicios y quienes lo reciben.

Por otro lado, las acciones minimas no solo son para quien recibe el cuidado, sino
también para quien lo brinda, pues los cuidadores en su mayoria han sido invisibilizados
bajo condiciones de desigualdad de género y exclusion social. Frente a ello, se torna
fundamental el disefio de politicas publicas que protejan a los cuidadores, garantizando
condiciones laborables adecuadas como el acceso a seguridad social, flexibilidad laboral,
permisos de cuidado, atencion psicologica y mecanismos que permitan y fortalezcan el
autocuidado.

Se debe ampliar el Sistema Nacional de Cuidados para incluir a las personas con
enfermedades autoinmunes crénicas y sus familiares como objetos de proteccion en leyes
como la Ley de Cuidado Humano. De forma que no se enfoque en el cuidado materno-
infantil, sino que su enfoque sea de corresponsabilidad y abarque a los cuidadores que
hasta ahora han sido invisibilizados. Se debe superar los enfoques restringidos y

fragmentados para dar paso a un sistema nacional de cuidados universal que articule el
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sistema de salud, la proteccion social y el ambito laboral con una logica de
responsabilidad colectiva con fundamento juridico.

Estas son las acciones minimas que se deberian realizar para asegurar que las
politicas publicas sean efectivas reconociendo la vulnerabilidad como condicién humana
y no como excepcién. Estas acciones no se configuran como una opcion politica sino
como una exigencia ética y juridica, ya que, solo asi se podra transitar de un Estado que
trata las enfermedades a uno que previene, cuida, acompafa y garantiza los derechos de

todas las personas.
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Conclusiones

Las personas con enfermedades autoinmunes cronicas son un grupo vulnerable
que ha sido invisibilizado y silenciado por parte del Estado y la sociedad. Este grupo ha
tenido que luchar dia tras dia contra una enfermedad llamada no sé qué, en solitario, sin
una red de apoyo y mucho menos de cuidado. Por ello, varios de sus derechos como el
derecho a la salud y el cuidado han sido vulnerados en diferentes momentos vy
circunstancias. Una manera de poder garantizar estos derechos a las personas con
enfermedades autoinmunes cronicas es a través de un nuevo enfoque fundamentado sobre
la ética del cuidado.

Este enfoque permite ver el mundo desde otra perspectiva, ya no como lo ve la
ética de la justicia guiado por la imparcialidad, igualdad, la coherencia y la razon; sino,
guiado por algo mucho maéas profundo que caracteriza a todo ser humano, la
vulnerabilidad. Este enfoque permite entender que todo ser humano merece ser tratado
como tal, como ser humano, no como un nimero o estadistica mas que cumplir, sino
desde su parte mas empatica, con la finalidad de garantizar sus derechos conforme a su
contexto especifico.

A través de la historia de vida presentada en este trabajo académico se ha podido
evidenciar la gravedad y complejidad de las enfermedades autoinmunes, que las
convierten en una verdadera amenaza a la salud publica. Las estadisticas denotan que del
2023 al 2024 las personas que adolecen este tipo de enfermedades aumentaron, lo que se
traduce a un aumento de casos de personas gue no son diagnosticadas a tiempo, no reciben
los tratamientos adecuados y que, sobre todo, no son considerados como reales sujetos de
derechos a la vista del Estado.

Si bien, existe un seudo intento por llevar un seguimiento de este tipo de
enfermedades, no existe un sistema o protocolo por parte del Estado que permita
garantizar el derecho a la salud y al cuidado de este grupo vulnerable. Por ende, tampoco
se ha considerado a este tipo de enfermedades, a pesar del impacto en el bienestar
personal, la dignidad humana y su desarrollo cronico, en los planes anuales de salud,
como otro tipo de enfermedades cronicas como la hipertension; lo que demuestra una vez
mas, la poca importancia que se le ha dado y atencion a este grupo vulnerable.

De esta forma se concluye, que el enfoque de la ética del cuidado resignifica los

derechos de las personas con enfermedades autoinmunes cronicas, como el derecho a la
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salud y el cuidado, entendiendo que si bien son derechos autbnomos e independientes, se
interrelacionan en la realidad, pues para garantizar estos derechos de forma efectiva se
debe analizarlos de forma sistematica, en el que se comprenda que la salud no solo abarca
la fisica, sino también la mental; y que el cuidado no es una lucha de genero sino una
lucha de cuidado, en la que todos y cada uno de los ciudadanos tiene su rol y
responsabilidad.

Asi, este enfoque permite restablecer esta parte relacional del Estado y la sociedad,
en la que cada derecho humano sea garantizado de forma situada y contextualizada, bajo
los principios de vulnerabilidad y solidaridad; en la que a través de la empatia que logre
unir nuevamente estas redes de apoyo y cuidado que permitan que la sociedad evolucione
a algo mas que el cumplimiento de una norma, sino que sea la responsabilidad ética que

guie el marco juridico y a la sociedad misma.
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