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I. INTRODUCCION

1. El 9 de abril de 2021, la Comisién Interamericana de Derechos Humanos (“la Comisién
Interamericana”, “la Comisién” o “la CIDH”) recibié una solicitud de medidas cautelares presentada por
Victor Javier Mosquera Marin (“el solicitante”), instando a la Comisién que requiera al Estado de Colombia
(“Colombia” o “el Estado”) la adopcién de las medidas de protecciéon necesarias para garantizar los
derechos de la adolescente N.V.E.l, de 16 afios (“la propuesta beneficiaria”). Segin la solicitud, la
propuesta beneficiaria enfrenta una serie de obstaculos para acceder a un tratamiento médico oportuno,
pese a padecer una enfermedad huérfana de naturaleza incurable.

2. Enlos términos del articulo 25 del Reglamento, la CIDH solicit6 informacién a las partes el 28 de
junio de 2021. Tras otorgarse una proérroga, el Estado brindé informacién el 12 de julio de 2021. El
solicitante remitié informacién adicional el 02 de julio, 8 de julio, 24 de agosto, 09 de septiembre, 27 de
septiembre, 01 de octubre de 2021, 12 de octubre de 2021 y 09 de noviembre de 2021.

3. Tras analizar las alegaciones de hecho y de derecho presentadas por las partes, la Comisién
considera que, desde el estandar prima facie, la propuesta beneficiaria se encuentra en una situacién de
gravedad y urgencia, toda vez que sus derechos a la vida, a la integridad personal y salud enfrentan un
riesgo de dafo irreparable. Por consiguiente, se solicita a Colombia que: a) adopte las medidas necesarias
para proteger los derechos a la vida, integridad personal, y salud de N.V.E. En particular, continuar
garantizando que tenga acceso a un tratamiento médico y psicolégico oportuno, conforme a las
prescripciones y valoraciones de los médicos competentes y bajo los estandares internacionales
aplicables, incluyendo aquellos referidos a personas intersex. Estas medidas deben ser adoptadas de
conformidad con el consentimiento previo, informado y libre de la beneficiaria; y b) concierte las medidas
a adoptarse con la representacion y la beneficiaria, y, de ser el caso, con su padre, madre o persona tutora,
considerando su edad.

II. RESUMEN DE HECHOS Y ARGUMENTOS PRESENTADOS POR LAS PARTES
1. Informacidn del solicitante
4. La propuesta beneficiaria es una adolescente? de 16 afios de edad (nacida en 09 de marzo de
2005) diagnosticada con “hiperplasia suprarrenal congénita clasica”, variedad perdedora de sal, la cual es

considerada como una enfermedad huérfana e incurable, relacionada con una mutacién genética que
ocasiona la supresion de la sintesis de aldosterona y de cortisol, provocando la sobreestimulacion de las

1 Se reserva la identidad de la propuesta beneficiaria en tanto es adolescente. El Estado tiene conocimiento de su identidad tras el traslado de
la solicitud de medidas cautelares y posteriores comunicaciones.
2En tanto el presente procedimiento es de naturaleza prima facie, la CIDH utilizara el lenguaje de “adolescente”, “nifia” o “ella” en la medida
que ese ha sido el lenguaje utilizado por las partes al momento de referirse a la propuesta beneficiaria.
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glandulas suprarrenales y generando problemas de regulacién de la presiéon arterial y regulacién de
liquidos corporales. Dicha sobreestimulacién genera la sobreproduccién de hormonas andrégenos, lo que
puede causar variaciones en las caracteristicas sexuales de las personas asignadas al sexo femenino al
nacer. El solicitante afirmé que la situacién de salud de N.V.E. es agravada por la presentacion intersex en
sus caracteristicas sexuales.

5. Se indicé que la nifia al nacer presentd convulsidén neonatal y variaciones en las caracteristicas
sexuales propias de la enfermedad, debiendo ser hospitalizada durante dos semanas. La condiciéon médica
de N.V.E. fue diagnosticada desde su nacimiento; durante sus primeros dos afios de vida, fue sometida a
tres cirugias en sus genitales y tracto urinario3. El solicitante afirmé que N.V.E. y su familia son victimas
de desplazamiento forzado en Colombia y dependen por completo del Estado para tener acceso a servicios
de salud.

6. El solicitante explicé que, desde septiembre de 2013, N.V.E. se encuentra afiliada a Capital Salud
EPS, en una “modalidad de régimen subsidiado”+. Debido a la negativa de este seguro de salud para cubrir
los gastos de sus medicamentos prescritos (hidrocortisona y fludrocortisona), la madre de N.V.E. indic6
que interpuso una accién de tutela, con decisién favorable del Juzgado Primero Municipal de Pequenas
Causas y Competencias Multiples el 27 de noviembre de 2014, ordenandose que Capital Salud EPS
“conceda la solicitud de tratamiento integral a la menor [sic]”. El solicitante sefial6 que la madre de N.V.E.
presentd “numerosos incidentes de desacato”, y sélo en una ocasién, el 11 de noviembre de 2015, el
Juzgado resolvi6 iniciar el incidente de desacato por incumplimiento. Segtn en solicitante, la mayor parte

de los incidentes de desacato no prosperaron.

7. Seinformo que, en septiembre de 2015, octubre de 2015, abril de 2016, agosto de 2016 y febrero
de 2021 la beneficiaria fue hospitalizada de urgencias debido a la falta de sus medicamentos. En ese
sentido, el 8 de septiembre de 2020 fue valorada por su endocrinéloga, quien emitié orden para la entrega
de hidrocortisona y fludrocortisona, sefialando en dicha orden que estos medicamentos son de caracter
“vital, [y] la falta de este medicamento [sic] pone en peligro la vida de la paciente”. Asimismo, segtn el
solicitante, el 23 de septiembre de 2020 el médico de N.V.E ordend la realizacién de consultas y exdmenes
médicos para posterior procedimiento quirdrgico genital en la propuesta beneficiaria, teniendo en cuenta
el “deseo de N.V.E. de iniciar una vida sexual plena”. En ese sentido, el solicitante afirmé que:

[...] lamenor [sic] manifesté en 2018 durante una consulta psicoldgica que su situacion de salud la estaba
afectando a nivel emocional, asi como que tenia expectativas frente a la posibilidad de realizarse una
nueva cirugia en sus genitales, la cual esta estrechamente relacionada con sus imaginarios frente a su
sexualidad y su proyecto de maternidad. Asi mismo, durante la consulta con el urélogo en 2020,
precisamente cuando se emitieron las 6rdenes de cirugia, [N.V.E.] puso de presente su deseo de iniciar
una vida sexual plena y expres6 su deseo de ser operada.

8.  Sin embargo, el 29 de enero de 2021 la madre de N.V.E recibié respuesta negativa de la parte de
Capital Salud EPS en cuanto a los procedimientos médicos “por no existir un convenio que permitiera
llevarlos a cabo”. De acuerdo con el solicitante, el 23 y 26 de abril de 2021 la madre de N.V.E recibié otras
negativas de cita con especialista de coloproctologia pediatrica.

3El 28 de enero de 2006 fue llevada a cirugia de genitoplastia feminizante, clitoridoplastia de reduccién y cierre de fistula uretrovaginal. EI 09 de
marzo de 2006 fue llevada a dilatacion uretral y vaginal. El 23 de marzo de 2007 fue llevada a “cirugia de correccién de los labios menores”
y realizacion de cistoscopia
4 El Régimen Subsidiado es el mecanismo mediante el cual la poblacion mas pobre, sin capacidad de pago, tiene acceso a los servicios de salud
a través de un subsidio que ofrece el Estado.
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9. El solicitante afirmé6 que el 01 de octubre de 2020 la madre de N.VE. radicé la solicitud de
autorizacion de los medicamentos ordenados, sin embargo, recibié una llamada de Capital Salud el 29 de
enero de 2021 informandole que se habia negado la entrega de los medicamentos. Se sefial6 que la madre
de la propuesta beneficiaria realizé distintas gestiones para lograr la entrega de los medicamentos, siendo
que solo la fludrocortisona (50 tabletas, tratamiento para un mes y 20 dias) fue entregada el 06 de febrero
de 2021. Debido a ello, el solicitante sefialé que el 19 de febrero de 2021 N.V.E. fue hospitalizada para
estabilizar sus sintomas de mareos y nauseas, ocurridos por la falta de acceso a sus “medicamentos
vitales” por mas de un mes. Tras ser valorada, el 20 de febrero de 2021 el médico del Hospital de la
Misericordia determiné que habria el riesgo de una crisis adrenal, lo que, segin el solicitante, podria
causar “estados de shock o incluso la muerte”. Luego de una semana de hospitalizacién, los medicamentos
habrian sido finalmente entregados y la propuesta beneficiaria fue dada de alta.

10. El 20 de abril de 2021, N.V.E. ingres6 de urgencia en el Hospital de La Misericordia y tuvo que
recibir transfusién de sangre “después de sufrir grave hemorragia” que “se produjo por un proceso
infeccioso que debia ser estudiado”. En dicha oportunidad, la madre de N.V.E. manifesté en el hospital que
Capital Salud adn no habfa dado cumplimiento a la dltima orden de entrega de fludrocortisona e
hidrocortisona, cuya orden médica venceria el 24 de abril de 2021, bajo argumento de la EPS de que
“estaba teniendo problemas en el sistema, razén por la cual habria retrasos en el servicio”. El padre de
N.V.E. se dirigi6 a Capital Salud para obtener informacién sobre la entrega de los medicamentos, y la EPS
informo6 que “volveria a hacer el reporte de la situacion”. En ese sentido, “ante la posibilidad de que N.V.E.
fuera hospitalizada por la no administracién de los firmacos, los médicos tratantes gestionaron la entrega
de los mismos” y N.V.E. fue dada de alta el 23 de abril de 2021.

11. El solicitante informé dificultades impuestas por la EPS para que N.V.E. fuera evaluada por un
especialista en coloproctologia, requerida para que la propuesta beneficiaria pueda hacer la préxima
cirugia. Por otra parte, el solicitante sefialé que el 26 de abril 2021 la madre de la propuesta beneficiaria
intentd realizar agendamientos de exdmenes y citas médicas tras la hospitalizacién de N.V.E. que requirio
una trasfusiéon de sangre. Sin embargo, la EPS “indicé que no realizaria el agendamiento de estos
procedimientos médicos” porque no tenia convenio con el Hospital de la Misericordia, y que lo sufrido por
N.V.E. “era una simple infeccién urinaria”, sin relacién con su enfermedad huérfana. Por consiguiente, la
madre de N.V.E. present6 una queja ante la Superintendencia de Salud el 01 de mayo de 2021.

12. Segun el solicitante, el 4 de mayo de 2021, N.V.E. realiz6 una ecografia, identificando la existencia
de un poélipo uterino, motivo por el cual requeria de un procedimiento quirdrgico urgente “ya que era muy
posible que el pélipo estuviera generando hemorragias y los dltimos sintomas que ha venido padeciendo”.
Se destac6 que el 6 de mayo de 2021, N.V.E. fue examinada por especialista en endocrinologia quien
informé que la ecografia reflejaba “graves problemas, motivo por el cual era necesario que el ginecélogo
la viera de forma urgente”, y que el pélipo uterino “puede incluso derivar en un cancer de ttero o peligro
de muerte”. En ese sentido, manifesté que N.V.E. deberia continuar con los medicamentos hidrocortisona,
fludrocortisona, acido tranexamico y etinilestradiol + levonorgestrel.

13. Se sefialé que el 14 de mayo de 2021 N.V.E. tuvo la cita con el especialista en ginecologia, quien
advirtié a la madre que la propuesta beneficiaria “estaba presentando nuevos sintomas probablemente
relacionados con su enfermedad huérfana”, y que por ello “era necesario realizar los procedimientos
quirurgicos de forma urgente de vaginoplastia via perineal, cirugia de genitales ambiguos feminizante e
injerto de piel total en area especial en genitales”. Segin el solicitante, el especialista indicé que, si no se
le realiza dicho procedimiento “de forma inmediata, su estado de salud se iria deteriorando con el tiempo”.
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14. De acuerdo con el solicitante, el procedimiento quirirgico de vaginoplastia no se ha realizado
hasta el momento, a pesar de que, segin indic6, es un procedimiento que requiere con urgencia desde el
mes de septiembre de 2020. Asimismo, el 17 de junio de 2021 la propuesta beneficiaria se habria
sometido a una histeroscopia y biopsia endometrial, confirmando el diagnostico de “p6lipo del cuerpo del
utero”. Segun el solicitante, “los polipos endometriales uterinos tienden a aparecer cuando hay
desbalances hormonales [...], siendo esta una de las consecuencias principales de la hiperplasia
suprarrenal congénita”.

15. Se sefial6o que el 29 de junio de 2021, la propuesta beneficiaria acudié a cita médica con
especialista en endocrinologia quien establecié en su reporte “malformacién genital secundario a
hiperplasia suprarrenal congénita, actualmente con estenosis de vagina”; “requiere seguimiento en
institucién donde cuente urologia, ginecologia, laparoscopia, coloproctologia, endocrinologia pediatrica,
para hacer junta respecto al tratamiento de esa lesiéon”; “ciclo menstrual alterado por metrorragias”;
“insuficiencia cortisuprarrenal primaria”; “depresidn, sospecha de disforia”. En ese sentido, el especialista
destacé que ultimamente la propuesta beneficiaria “ha indagado sobre disforia de género, quiere retirarse
el utero, se quiere quitar senos, se quiere cortar el pelo”. El solicitante indicé que el 29 de junio de 2021,
a N.V.E. le fue realizado un control por el especialista en psiquiatria, quien en su diagnéstico médico indic6
que N.V.E “cuenta con episodios depresivos relacionados con su enfermedad, por lo cual fue medicada con
fluoxetina 20 Mg por dia”. La madre de la propuesta beneficiaria presenté multiples quejas en contra
Capital Salud ante la Superintendencia de Salud, y, que, a pesar de esto, no se habrian adoptado medidas.
Debido a ello, el mes de junio de 2021, la madre de N.V.E. hizo publico el caso a través de un medio de
comunicacion.

16. Se sefialé que las ordenes médicas de 11 y 29 de junio de 2021 para entrega de “Etinilestradiol
drospirenona” no habian sido cumplidas. Tampoco se cumplié con orden de “Hidrocortisona 10 MG” de
fecha 09 de marzo de 2021 y orden para entrega de los medicamentos dermatoldgicos, “Minoxidil 5%”,
“Piloskin anticaida-antiséptica”; Protector solar nifios; “Crema humectante lubriderm”, de fecha 06 de
mayo de 2021. Segun el solicitante, los medicamentos dermatoldgicos fueron ordenados para tratamiento
de dermatitis atépica y de alopecia androgénica, generados por la enfermedad huérfana que padece N.V.E.
Sin embargo, la autorizacion de la entrega lleva en trdmite meses, debido a que la EPS argumenta que
estos medicamentos no hacen parte del tratamiento de la enfermedad huérfana de la propuesta
beneficiaria. El1 08 de julio de 2021, el solicitante indicé que, en la misma semana, la EPS Capital Salud se
ha comunicado con la madre de N.V.E “para el posible agendamiento de citas médicas y realizacién de
procedimientos quirtrgicos”. La Superintendencia de Salud también contacté la madre de N.V.E. “con el
fin de manifestar que dicha entidad se encuentra haciendo seguimiento al caso de su hija”. No obstante, el
solicitante afirmé que no se le han entregado los medicamentos ordenados por la especialista en
dermatologia, no le han sido autorizados los procedimientos quirturgicos, “ni se le ha agendado la cita con
los diferentes especialistas, entre ellos el de ginecologia.”

17. Segun el solicitante, el 24 de mayo de 2021 el Juzgado Veinticinco de Pequefias Causas de Kennedy
inici6 el incidente de desacato en el marco de fallo de tutela mencionado anteriormente. El 5 de agosto de
2021, la EPS Capital Salud present6 su respuesta al Juzgado, en la cual informé la entrega el 24 de mayo
de 2021 de 100 tabletas de hidrocortisona y 50 tabletas de fludrocortisona. Sin embargo, el solicitante
informo el 24 de agosto de 2021 que la respuesta de Capital Salud es “incompleta y engafiosa”, puesto que
la cantidad de medicamentos es “muy inferior a las ordenadas por los médicos”, considerando que N.V.E.
debe ingerir tres pastillas diarias de hidrocortisona y una pastilla diaria de fludrocortisona y que las
o6rdenes médicas se emiten para un total de seis meses. Asimismo, se afirmé que la EPS ha dejado “por
fuera las citas médicas con especialistas y otros medicamentos que N.V.E. requiere para obtener un
tratamiento integral de salud”.
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18. Aunado a ello, el solicitante sefialé que, el 04 de agosto de 2021, N.V.E. tuvo una consulta con el
cirujano pediatrico del Hospital La Misericordia, y en esta ocasiéon el médico ha indicado que dicha
institucién no cuenta con servicio de ginecologia, remitiéndola al Hospital San José. Sin embargo, segtin el
solicitante, la EPS Capital Salud ha insistido en enviarla a que sea atendida en el Hospital La Misericordia,
“lo cual ha derivado en un gran obstaculo, pues los mismos médicos de dicha entidad le han manifestado
que no pueden atenderla y mucho menos realizar las cirugias que necesita”. El solicitante informé
asimismo que la propuesta beneficiaria se encuentra a la espera de que la EPS autorice la realizacién de
una junta médica de caracter urgente “con el fin de evaluar su condicidn, asi como la autorizacién de la
entrega de un dispositivo dilatador cuyo uso es prerrequisito para la realizacién de las cirugias que la
menor [sic] requiere por orden de sus médicos”.

19. Elsolicitante afirmé que “ha sido necesario presentar por lo menos cuatro memoriales adicionales
aljuzgado” encargado del incidente de desacato, con el fin de informar nuevos incumplimientos a la orden
de tutela. El incidente de desacato interpuesto el febrero de 2021 todavia no ha sido resuelto, siendo que,
a la fecha, la EPS Capital Salud no ha contestado una solicitud de informacién del Juzgado Veinticinco de
Pequeiias Causas y Competencia Multiple de Kennedy de fecha 05 de noviembre de 2021. El solicitante
sefal6 que la EPS se neg6 a autorizar la realizacién de una junta médica interdisciplinar para estudiar el
caso de N.V.E,, rechaz6 la solicitud de entrega de “una herramienta conocida como ‘dilatador’, que, a la
fecha, la EPS Capital Salud no ha entregado medicamentos dermatolégicos para tratar la dermatitis
atopica y la alopecia andrégina que sufre N.V.E; y que la entrega de los “medicamentos vitales” a la
propuesta beneficiaria “siempre ha sido intermitente”. En relacién con este ultimo punto, el solicitante
afirmé que la dltima entrega del medicamento hidrocortisona fue el 14 de octubre de 2021, y que
adolescente est4 sin recibirlo hace mas de un mes.

2. Respuesta del Estado

20. El Estado indic6 que no se ha demostrado la existencia del cumplimiento de los requisitos del
articulo 25 del Reglamento. En ese sentido, afirmé que Salud Capital EPS ha desplegado las acciones de
gestion de prestacidn de servicios de salud en favor de la propuesta beneficiaria y que la Superintendencia
Nacional de Salud ha hecho constante seguimiento a las gestiones desplegadas por la EPS. El Estado aport6
informacion sobre la situacién particular de la propuesta beneficiaria, consistente en informes elaborados
por la Superintendencia Nacional de Salud (Supersalud) y por la Entidad Promotora de Salud (EPS), Salud
Capital EPS.

21. Supersalud detall6 el servicio requerido con los medicamentos y prestaciones correspondientes,
listandose las quejas radicadas y estado actual. Especificamente, se muestran nueve quejas (07 de
noviembre de 2017; 06 de agosto; 10 de septiembre; 24 de noviembre de 2020, 05 de febrero; 03 de mayo;
18 de mayo; 02 de julio; 06 de julio de 2021), todas por la falta de entrega de medicamentos y asignacién
de citas, una de ellas incluyendo la negativa de “realizacién de examen de ecografia de vias urinarias”.
Segln las quejas relacionadas por Supersalud en su informe, solamente la dltima de ellas tiene estado
actual “en gestion”, de fecha 06 de julio de 2021, las restantes tienen estado “cerrado”. Asimismo,
Supersalud informé que “se recibié respuesta el 6 de julio por parte de Capital Salud informando udltima
historia clinica, entrega de los medicamentos y las consultas médica” y que “se confirmé informacién con
la madre de la usuaria manifestando préximo control en septiembre, pendiente valoracién por ginecologia
adolescente ordenada por Hospital San Ignacio 14 de mayo del 2021 [e] insumos dermatolégicos [...]".

22. Por su parte, la EPS indic6 que la propuesta beneficiaria es afiliada a Capital Salud EPS-S en
régimen subsidiado desde el 08 de noviembre de 2013 y que presenta diagndstico de “hiperplasia
suprarrenal congénita (enfermedad huérfana segin resolucién 5265 de 2018)”. El equipo técnico-médico
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de Capital Salud aporté informacién general sobre la enfermedad, las manifestaciones clinicas y el
tratamiento, que se puede dividir en tratamiento médico con esteroides y sal y tratamiento quirdrgico.
Entre las manifestaciones clinicas, el Estado sefial6:

[...] pérdidas salinas: presenta manifestaciones clinicas desde el nacimiento. Al haber deficiencia total de
aldosterona habra un trastorno hidroelectrolitico por incapacidad de retener sodio, agua y excretar
potasio, y pueden presentar, hiperpotasemia aumento del potasio), hiponatremia (aumento del sodio) y
acidosis metabdlica, que se manifiestan con inapetencia (perdida del apetito), letargia (falta de energia,
debilidad), vomito, diarrea, poliuria (aumento de la frecuencia urinaria), deshidratacién, pérdida de
peso, hipotensién y en casos graves choque hipovolémico. La Hiperplasia Suprarrenal Congénita (HSC),
no se cura, su tratamiento es paliativo de por vida, y lo que se hace es suplir las deficiencias hormonales
por hormonas sintéticas en forma de comprimidos (reemplazamos las hormonas que la suprarrenal no
produce: cortisol y aldosterona).

23.  Enese sentido, la EPS detall6 las fechas de autorizacion para el suministro de los medicamentos
en el 2020 (mes octubre y noviembre autorizacién de hidrocortisona y fludrocortisona; mes diciembre
autorizaciéon de hidrocortisona) y 2021 (mes enero, autorizacion de fludrocortisona efectuada el 04 de
febrero; mes febrero autorizaciéon de hidrocortisona; mes marzo autorizacién de hidrocortisona; mes abril
autorizaciéon de hidrocortisona y fludrocortisona; mes mayo autorizacion de hidrocortisona y
fludrocortisona; mes junio autorizacién de hidrocortisona y fludrocortisona). Sin embargo, informé que
tuvieron “inconvenientes administrativos internos”, lo que “dificulté logisticamente que los prestadores
prescribieran” el medicamento hidrocortisona y que “si bien es cierto que para este periodo se tuvo
dificultades logisticas con nuestro Proveedor de medicamentos, también lo es que [...] N.V.E. [...] no se ha
quedado sin el suministro hormonal de las dos hormonas simultaneamente”. Asimismo, afirm6 que, por
el hecho de que la hidrocortisona ser de accion corta y la fludrocortisona ser de accién intermedia, “la una
suple la otra y garantiza un tratamiento prolongado en el tiempo”.

24. La EPS informé que existe fallo de tutela de fecha 27 de noviembre de 2014, interpuesta para el
suministro de los medicamentos hidrocortisona y fludrocortisona, en la cual “el juez negé por hecho
superado la solicitud en la tutela exigidas en momento de la media provisional”, aunque “concedi6
tratamiento integral para el manejo de la patologia hiperplasia suprarrenal” de la propuesta beneficiaria.
Aunado a ello, informé que hubo apertura formal de un tramite incidental de desacato notificado a la EPS
el 24 de mayo de 2021, sefialando asimismo que el tramite juridico se encontraba cerrado desde el 12 de
junio de 2018 y que, tras la apertura del nuevo tramite, habia contactado la madre de la propuesta
beneficiaria, quien informé que “interpuso el incidente de desacato por la no entrega de los medicamentos
hidrocortisona y fludrocortisona”. En ese sentido, informé haber realizado “el seguimiento
correspondiente encontrando que los medicamentos fueron entregados el dia 26 de mayo de 2021” 1o que
fue informado al despacho judicial el 28 de mayo de 2021.

25.  En lo que se refiere al procedimiento quirudrgico, la EPS sefialé “la escasez en la oferta de las
especialidades coloproctologia pediatrica, urologia pediatrica y a la dificultad de manejar un tratamiento
integral en una sola institucién que contenga especialidades en pediatria en nuestra red contratada”. Por
lo anterior, realizaron “un trdmite de pago por anticipo con la IPS Hospital San Ignacio” para consultas
que fueran realizadas el 23 de septiembre de 2020. La EPS informé que enviaron a la propuesta
beneficiaria a la IPS Hospital San José Sociedad de Cirugia de Bogot4, “porque dicha entidad realiza la
cirugia plastica reconstructiva de genitales femeninos, pero [...] el hospital [...] refiere que este
procedimiento se debe realizar en una instituciéon con especialidades en pediatria”. Por lo anterior, la EPS
realizé “acercamiento con el Hospital la Misericordia, de forma tal que se realice una atencién integral
para el manejo médico y quirirgico” de la enfermedad que padece N.V.E. En ese sentido, el Hospital la
Misericordia se comunicé el 01 de julio de 2021 con la madre de la propuesta beneficiaria “para informarle
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la programacion de la cita para el dia 04/08/2021 [...] e iniciar protocolo de atencién integral y manejo
médico quirurgico”.

26. Asimismo, la EPS destacé que garantizé todos los servicios requeridos mientras la propuesta
beneficiaria estuvo hospitalizada en febrero y abril de 2021, siendo que “no es del todo cierto que el
motivo de la hospitalizacion fuese la enfermedad que padece la menor [sic], ya que al revisar la historia
clinica se encuentra que fue hospitalizada por un sindrome febril secundario a una infecciéon de vias
urinarias [...]".

III.  ANALISIS SOBRE LOS ELEMENTOS DE GRAVEDAD, URGENCIA E IRREPARABILIDAD

27. El mecanismo de medidas cautelares es parte de la funciéon de la Comisién de supervisar el
cumplimiento con las obligaciones de derechos humanos establecidas en el articulo 106 de la Carta de la
Organizacién de Estados Americanos. Estas funciones generales de supervision estan establecidas en el
articulo 41 (b) de la Convencién Americana sobre Derechos Humanos, recogido también en el articulo 18
(b) del Estatuto de la CIDH. El mecanismo de medidas cautelares esta descrito en el articulo 25 del
Reglamento de la Comisién. De conformidad con ese articulo, la Comisién otorga medidas cautelares en
situaciones que son graves y urgentes, y en cuales tales medidas son necesarias para prevenir un dafio
irreparable a las personas.

28. La Comisiéon Interamericana y la Corte Interamericana de Derechos Humanos (“la Corte
Interamericana” o “Corte IDH”) han establecido de manera reiterada que las medidas cautelares y
provisionales tienen un doble caracter, uno tutelar y otro cautelar5. Respecto del caracter tutelar, las
medidas buscan evitar un dafio irreparable y preservar el ejercicio de los derechos humanosé. Para ello,
se debe hacer una valoracién del problema planteado, la efectividad de las acciones estatales frente a la
situacion descrita y el grado de desproteccién en que quedarian las personas sobre quienes se solicitan
medidas en caso de que éstas no sean adoptadas’. Con respecto al caracter cautelar, las medidas cautelares
tienen como proposito preservar una situacién juridica mientras esta siendo considerada por la CIDH. El
caracter cautelar tiene por objeto y fin preservar los derechos en posible riesgo hasta tanto se resuelva la
peticiéon que se encuentra bajo conocimiento en el Sistema Interamericano. Su objeto y fin son los de
asegurar la integridad y la efectividad de la decisién de fondo y, de esta manera, evitar que se lesionen los
derechos alegados, situacion que podria hacer inocua o desvirtuar el efecto ttil (effet utile) de la decision
final. En tal sentido, las medidas cautelares o provisionales permiten asi que el Estado en cuestion pueda

5 Ver al respecto: Corte IDH. Caso del Centro Penitenciario Regién Capital Yare | vy Yare Il (Carcel de Yare). Solicitud de Medidas Provisionales
presentada por la CIDH respecto de la Republica Bolivariana de Venezuela. Resolucién de la Corte Interamericana de Derechos Humanos de
30 de marzo de 2006, considerando 5; Corte IDH. Caso Carpio Nicolle y otros vs. Guatemala. Medidas provisionales. Resolucion de 6 de julio
de 2009, considerando 16.

& Ver al respecto: Corte IDH. Asunto del Internado Judicial Capital El Rodeo | v El Rodeo II. Medidas Provisionales respecto de Venezuela.
Resolucién de la Corte de 8 de febrero de 2008, considerando 8; Corte IDH. Caso Bamaca Veldsquez. Medidas provisionales respecto de
Guatemala. Resolucion de la Corte de 27 de enero de 2009, considerando 45; Corte IDH. Asunto Ferndndez Ortega y otros. Medidas
Provisionales respecto de México. Resolucion de la Corte de 30 de abril de 2009, considerando 5; Corte IDH. Asunto Milagro Sala. Solicitud
de Medidas Provisionales respecto de Argentina. Resolucién de la Corte Interamericana de Derechos Humanos de 23 de noviembre de 2017,
considerando 5.

7 Ver al respecto: Corte IDH. Asunto Milagro Sala. Solicitud de Medidas Provisionales respecto de Argentina. Resolucién de la Corte
Interamericana de Derechos Humanos de 23 de noviembre de 2017, considerando 5; Corte IDH. Asunto del Internado Judicial Capital El
Rodeo |y El Rodeo II. Medidas Provisionales respecto de Venezuela. Resolucion de la Corte de 8 de febrero de 2008, considerando 9; Corte
IDH. Asunto del Instituto Penal Placido de S& Carvalho. Medidas Provisionales respecto de Brasil. Resolucién de la Corte Interamericana de
Derechos Humanos de 13 de febrero de 2017, considerando 6.
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cumplir la decision final y, de ser necesario, cumplir con las reparaciones ordenadas8. Para los efectos de
tomar una decisidn, y de acuerdo con el articulo 25.2 de su Reglamento, 1a Comisidn considera que:

a. La“gravedad de la situacién” implica el serio impacto que una accién u omisioén puede tener sobre
un derecho protegido o sobre el efecto eventual de una decisién pendiente en un caso o peticién ante
los 6rganos del Sistema Interamericano;

b. La“urgencia de la situacion” se determina por medio de la informacién aportada, indicando el riesgo
o la amenaza que puedan ser inminentes y materializarse, requiriendo de esa manera una acciéon
preventiva o tutelar; y

c. El“dafio irreparable” consiste en la afectacion sobre derechos que, por su propia naturaleza, no son
susceptibles de reparacion, restauracién o adecuada indemnizacion.

29. En el andlisis de los mencionados requisitos, la Comision reitera que los hechos que motivan una
solicitud de medidas cautelares no requieren estar plenamente comprobados. Sin embargo, se requiere
un minimo de detalle e informacién que permitan apreciar desde el estandar prima facie una situacién de
gravedad y urgencia, asi como de dafio irreparable® en los términos del articulo 25 del Reglamento.

30. Al momento de analizar los requisitos reglamentarios, la Comisién considera que confluyen en la
propuesta beneficiaria factores interseccionales de vulnerabilidad. De la informacién disponible por las
partes, la Comisién entiende que N.V.E. es una adolescente, protegida internacionalmente por los
estandares contra la violencia contra mujeres, nifias y adolescentes. Ademas, como adolescente de 16
afios, toda medida a adoptarse debe tener como consideracién primordial su interés superior'® La Corte
Interamericana ha indicado que el “interés superior” constituye el “[...] punto de referencia para asegurar
la efectiva realizacién de todos los derechos contemplados en [la Convencién sobre los Derechos del Nifio],
cuya observancia permitird al sujeto el mas amplio desenvolvimiento de sus potencialidades”*'.
Asimismo, la debida proteccién de los derechos de las nifias, nifios y adolescentes debe considerar el
principio de la autonomia progresiva y “tomar en consideracidn sus caracteristicas propias y la necesidad
de propiciar su desarrollo”12,

31. Del mismo modo, se ha indicado que ella padece de una enfermedad huérfana desde su
nacimiento, llamada “hiperplasia suprarrenal congénita”, la cual es incurable, y requiere tratamiento

8 Ver al respecto: Corte IDH. Asunto del Internado Judicial Capital El Rodeo | v El Rodeo II. Medidas Provisionales respecto de Venezuela.
Resolucién de la Corte de 8 de febrero de 2008, considerando 7; Corte IDH. Asunto Diarios "EI Nacional" y "Asi es la Noticia". Medidas
Provisionales respecto de Venezuela. Resolucion de la Corte de 25 de noviembre de 2008, considerando 23; Corte IDH. Asunto Luis
Uzcétegui. Medidas Provisionales respecto de Venezuela. Resolucién de la Corte de 27 de enero de 2009, considerando 19.

®  Ver al respecto, Corte IDH. Asunto Pobladores de las Comunidades del Pueblo Indigena Miskitu de la Region Costa Caribe Norte. Ampliacion
de Medidas Provisionales respecto de Nicaragua. Resolucion de la Corte Interamericana de Derechos Humanos de 23 de agosto de 2018,
considerando 13; Corte IDH. Asunto de los nifios y adolescentes privados de libertad en el “Complexo do Tatuapé” de la Fundacdo CASA.
Solicitud de ampliacién de medidas provisionales. Medidas Provisionales respecto de Brasil. Resolucion de la Corte Interamericana de
Derechos Humanos de 4 de julio de 2006. Considerando 23.

10 Convencidn sobre los Derechos del Nifio, art. 3. 1. En todas las medidas concernientes a los nifios que tomen las instituciones publicas o
privadas de bienestar social, los tribunales, las autoridades administrativas o los érganos legislativos, una consideracion primordial a que se
atendera sera el interés superior del nifio. 2. Los Estados Partes se comprometen a asegurar al nifio la proteccién y el cuidado que sean
necesarios para su bienestar, teniendo en cuenta los derechos y deberes de sus padres, tutores u otras personas responsables de él ante la
ley y, con ese fin, tomarédn todas las medidas legislativas y administrativas adecuadas. 3. Los Estados Partes se aseguraran de que las
instituciones, servicios y establecimientos encargados del cuidado o la proteccion de los nifios cumplan las normas establecidas por las
autoridades competentes, especialmente en materia de seguridad, sanidad, nimero y competencia de su personal, asi como en relacion
con la existencia de una supervisién adecuada. Disponible en: https://www.ohchr.org/Documents/Professionallnterest/crc_SP.pdf

1 Corte IDH, Opinion Consultiva OC-17/2002 de 28 de agosto de 2002, Condicidn Juridica y Derechos Humanos del Nifio, parrafo 59. Disponible
en: http://www.corteidh.or.cr/docs/opiniones/seriea_17_esp.pdf

2 Corte IDH, Opinion Consultiva OC-24/2017, parr. 150.
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paliativo de por vida (ver supra parr. 4 y 21). La Comisién observa también, a partir de lo indicado por el
solicitante, que, N.V.E. naci6 con una variacién en sus drganos genitales respecto al standard de
corporalidad femenina o masculina culturalmente vigente!3, por lo que tras su nacimiento fue sometida a
diversas cirugias en genitales y tracto urinario (ver supra parr. 5). Considerando que los solicitantes
resaltaron su situaciéon de intersexualidad, la Comisién recuerda que el término “intersex” se ha
desarrollado para describir todas aquellas situaciones en las que el cuerpo de una persona no parece
ajustarse al “estandar” binario de corporalidad vigente en la sociedad. Ello puede tornarse visible al nacer,
durante la infancia, adolescencia o, en algunos casos especificos, en ningin momento de sus vidas!4. En
similar sentido, la Corte Interamericana entiende que la misma se refiere a:

[...] Una persona intersexual nace con una anatomia sexual, drganos reproductivos o patrones cromosémicos que
no se ajustan a la definicion tipica del hombre o de la mujer. Esto puede ser aparente al nacer o llegar a serlo con
los afios. Una persona intersexual puede identificarse como hombre o como mujer o como ninguna de las dos
cosas. La condicidon de intersexual no tiene que ver con la orientacion sexual o la identidad de género: las personas
intersexuales experimentan la misma gama de orientaciones sexuales e identidades de género que las personas
que no lo son.15

32. Asimismo, la CIDH destaca su situacion de victima de desplazamiento forzado y que, dada su
situacién econdmica, ella se encuentra afiliada a un régimen de salud subsidiado por el Estado (ver supra
parr. 21), el cual se aplica a favor de la poblacién en situacién de pobreza y sin capacidad de pago (ver
supra parr. 5 y nota de pie de pagina 2). En concreto, la prestacion de servicios de salud estaria a cargo de
Capital Salud EPS desde el 2013 (ver supra parr. 6 y 19)16, Al respecto, el solicitante indicé que N.V.E. y su
familia dependen “por completo” del Estado para poder acceder a servicios de salud (ver supra parr. 5).

33. A continuacién, la Comision realiza el andlisis de los requisitos reglamentarios en el marco de las
consideraciones previas, las cuales permiten entender la situacién actual de la propuesta beneficiaria, asi
como la situacién de vulnerabilidad interseccional que enfrenta. La Comisién advierte, al momento de
analizar el requisito de gravedad, que la enfermedad que padece N.V.E. es incurable y requiere tratamiento
médico paliativo, que va entre esteroides y sal. Entre los casos mds graves que pueden presentarse como
complicacion de la enfermedad, se encuentra el choque hipovolémico (ver supra parr. 21). Ademas, segtiin
indicé el solicitante, la enfermedad requeriria también tratamiento quirtrgico, segin lo prescriban los
médicos competentes.

34. La Comisién observa que los solicitantes indicaron que la propuesta beneficiaria tendria la
variedad “clasica” de la enfermedad (ver supra parr. 4), lo que le habria generado variacién en su anatomia
sexual visible desde el nacimiento. Segtin entidades médicas, la forma clasica de la enfermedad es mas
gravel’. Ademads, las personas asignadas al sexo femenino al nacer que presentan esta condicién pueden
tener el clitoris alargado o los genitales en forma mas parecida a las caracteristicas sexuales asociadas a
las personas asignadas al sexo masculino al nacer!8. Todas las personas con hiperplasia pueden verse
seriamente afectadas por la falta de cortisol, aldosterona o ambos, lo que es conocido como una crisis

13 Ver al respecto: https://www.oas.org/es/cidh/jsForm/?File=/es/CIDH/r/DLGBTI/precisiones.asp

14 CIDH, Comunicado de Prensa No. 256/20, En el Dia Internacional de la Visibilidad Intersex, la CIDH llama a los Estados a garantizar el derecho
a la salud de las personas intersex, 26 de octubre de 2020.

15 Corte IDH, Opinion Consultiva OC-24/2017, parr. 32.

18Corte IDH. Caso Vera Rojas y otros Vs. Chile. Sentencia de 01 de octubre de 2021. Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas,
parr. 89: [...] los Estados tienen el deber de regular y fiscalizar toda la asistencia de salud prestada a las personas bajo su jurisdiccion, como
deber especial de proteccion a la vida y la integridad personal, independientemente de si la entidad que presta tales servicios es de caracter
publico o privado. La obligacion del Estado no se agota en los hospitales que prestan servicios publicos, sino que abarca a toda y cualquier
institucién en salud.

7 Disponible en: https://www.mayoclinic.org/es-es/diseases-conditions/congenital-adrenal-hyperplasia/symptoms-causes/syc-20355205

8 |bidem
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adrenal que puede poner en riesgo su vida!®. En el caso particular de la propuesta beneficiaria, la Comision
observa que se realizaron inicialmente las siguientes valoraciones y prescripciones médicas:

- El 8 de septiembre de 2020, tras ser valorada en endocrinologia, se le prescribié los
medicamentos de hidrocortisona y fludrocortisona. La orden médica indicaria que son
medicamentos de caracter “vital” y su falta “pone en peligro la vida de la paciente” (ver supra parr.
7)

- El 23 de septiembre de 2020, un médico ordend la realizaciéon de consultas y examenes médicos
para posterior procedimiento quirdrgico para para modificar las caracteristicas sexuales de N.V.E.
ante la reportada intencién de N.V.E. de iniciar una vida sexual y su “proyecto de maternidad” (ver
supra parr. 7)

35. La Comision advierte que la representacion ha indicado que los medicamentos prescritos de
hidrocortisona y fludrocortisona no estarian siendo entregados de manera oportuna, lo que habriallevado
que familiares presenten una serie de quejas (ver supra parr. 20). En ese sentido, no se observa
propiamente una negativa en la entrega de tales medicamentos, sino una demora en la entrega de estos.
Al respecto, el Estado indicé que se presentaron “inconvenientes administrativos internos” lo que no ha
significado que la propuesta beneficiaria se quede sin “suministro hormonal de las dos hormonas
simultdneamente” (ver supra parr. 22). Por su parte, la representacién indic6 que la entrega no seria
completa (ver supra parr. 16). En atencién a lo alegado, la Comisién observa que no cuenta con elementos
necesarios para poder analizar si tales medicamentos son suficientes o no para la propuesta beneficiaria
en términos médicos. Sin embargo, lo que si identifica es que las entregas de los medicamentos prescritos
para tratar la enfermedad huérfana de la propuesta beneficiaria se han dado con demoras en el tiempo,
por lo menos, en lo que va del Gltimo afo (ver supra parr. 18). En consecuencia, ello ha llevado a que se
presenten quejas ante las entidades competentes, considerandose que las ordenes médicas vencen en el
tiempo. Para la Comisién, dicha demora resulta preocupante toda vez que tales medicamentos son
considerados “vitales” para el tratamiento paliativo de la propuesta beneficiaria en las condiciones en las
que se encuentra actualmente. Dicha situacién impacta en la continuidad del tratamiento médico que ha
sido prescrito por el personal médico, e influye en el andlisis de la gravedad de su situacidn, sobre todo
considerandose que los solicitantes indican que continuaria la demora en la entrega de este tltimo mes
(ver supra parr. 18).

36. Respecto del resto de medicamentos prescritos, la Comisién no cuenta con elementos suficientes
de valoracién para identificar c6mo la falta de entrega de estos se relaciona con la situacién médica de la
propuesta beneficiaria y su enfermedad huérfana en los términos del articulo 25 del Reglamento (ver
supra parr. 15 y 18). En lo que se refiere a la hospitalizacion de febrero y abril de 2021, el Estado indicé
que “fue hospitalizada por un sindrome febril secundario a una infeccién de vias urinarias”, por lo que no
se relacionaba a la enfermedad que padeceria (ver supra parr. 10 y 25). Por su parte, la representaciéon
entiende que los mismos ocurrieron a falta de la entrega de los medicamentos prescritos que son
considerados “vitales” (ver supra parr. 8 y 9). Al respecto, la Comision advierte que incluso considerando
que se trata de un tema referido a la infeccién de vias urinarias, tales situaciones médicas requirieron
hospitalizacién y se dieron en momentos temporales en los que estaba pendiente la entrega de
medicamentos considerados “vitales”, siendo que en febrero de 2021 se alerté de un riesgo de “crisis
adrenal” que puede generar estado shock o la muerte, y en abril de 2021, se present6 una “grave
hemorragia” (ver supra parr. 8 y 9). Dicha precisidn resulta relevante en la medida que se ha informado
que una de las manifestaciones clinicas de la enfermedad huérfana es el aumento de la frecuencia urinaria
(ver supra parr. 21).

1% ibidem
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37. Asimismo, se advierten las siguientes observaciones relativas al expediente médico y estado de
salud de N.V.E.:

- El 4 de mayo de 2021, se identific6 posible existencia de un pélipo uterino, y se recomendé un
procedimiento quirdrgico “urgente”. Segun el solicitante, se indicé que era posible que dicho
polipo le estuviera generando hemorragias y los sintomas que venia padeciendo hasta ese
momento (ver supra parr. 11)

- El 6 de mayo de 2021, una ecografia reflejo “graves problemas, motivo por el cual era necesario
que el ginecologo la viera de forma urgente”, y que el pélipo uterino “puede incluso derivar en un
cancer de Utero o peligro de muerte” (ver supra parr. 11)

- El 14 de mayo de 2021, se indic6 “nuevos sintomas probablemente relacionados con su
enfermedad huérfana”, y que “era necesario realizar los procedimientos quirirgicos de forma
urgente de vaginoplastia via perineal, cirugia de genitales ambiguos feminizante e injerto de piel
total en drea especial en genitales” (ver supra parr. 12). Segun los solicitantes, de no realizarse de
manera inmediata, su estado de salud se deterioraria

- El 17 de junio de 2021 se confirm¢6 el diagnostico de “pdlipo del cuerpo del dtero”. Segun el
solicitante, se relacionaria a los desbalances hormonales de la enfermedad (ver supra parr. 13)

- El 29 de junio de 2021 un especialista en psiquiatria indicé que N.V.E “cuenta con episodios
depresivos relacionados con su enfermedad, por lo cual fue medicada con fluoxetina 20 Mg por
dia” (ver supra parr. 14)

38. Asi, la Comisién advierte que a la propuesta beneficiaria se le diagnostic6 ademas un “pélipo
uterino” que fue catalogado como un “grave problema” que podria derivar en cancer de Utero o peligro de
muerte, prescribiéndose procedimiento quirdrgico “urgente” ante nuevos sintomas presentados que
podrian estar relacionados con su enfermedad huérfana. Al respecto, la Comisién observa que, segtn la
informacién disponible por las partes, dicho procedimiento quirirgico tampoco se habria realizado hasta
la fecha. En lo que se refiere a la programacién de la cirugia para modificar las caracteristicas sexuales de
la propuesta beneficiaria, la Comisién nota que la misma fue recomendada en septiembre de 2020, sin que
se haya realizado a la fecha.

39. La informacién disponible no permite indicar que se haya definido el Hospital que finalmente
podria atenderla en lo que se refiere al tema quirdrgico (ver supra parr. 17) o si se habria realizado la
junta médica requerida para valorar su situacién (ver supra parr. 17). Dado que auin quedaria pendiente
la realizacién de la mencionada junta, la Comisién considera importante recordar que el Estado debe
considerar la situacién particular de la propuesta beneficiaria, tomando en cuenta en todo momento el
interés superior de la adolescente y permitiendo su participacion en ejercicio de su autonomia, debiendo
tener conocimiento suficiente de todas las consecuencias derivadas del tratamiento médico y
procedimientos quirdrgicos que le sean recomendados.

40. Enlinea con lo anterior, en términos generales, y a manera de antecedente tematico, la Comisién
ha sido informada que, durante procedimientos médicos en personas intersex, se suele someter a la nifiez
intersex a exposiciones abusivas, asi como a examenes repetitivos con fines cientificos o de
entrenamiento, que constituyen tratos humillantes y pueden causarles dafios psicolégicos profundos?o. De
hecho, la Comisién observa en el expediente médico de N.V.E. que la propuesta beneficiaria tuvo cita con
multiples médicos en los dltimos afios, en distintos institutos prestadores de salud, incluyendo aquellos
en los que ha sido alegado que no tendrian condiciones técnicas para atenderla. Por lo anterior, la

20CIDH, Violencia contra Personas Lesbianas, Gay, Bisexuales, Trans e Intersex en América, parr. 186.
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Comision advierte, en la linea de lo recomendado médicamente por los doctores que han evaluado a la
propuesta beneficiaria, la urgencia de integrarse un equipo interdisciplinario para evaluar el tratamiento
de la propuesta beneficiaria, atendiendo a su expediente médico y considerando el riesgo que enfrenta
N.V.E2L,

41. La Comisién observa con preocupacion que, el 29 de junio de 2021, se identific6 ademas que ella
padeceria de episodios depresivos. Si bien se indicé que ella estaria recibiendo atencién psiquiatrica, la
Comisiéon ha destacado la necesidad de adoptar protocolos de salud integral que atiendan a las
necesidades especificas de las personas intersex, incluyendo de manera prioritaria atencién a su salud
mental?2, La Comision advierte, asimismo, que la adolescente fue referida a consulta psiquiatrica por
sospecha de disforia de género (ver supra parr. 15). En términos generales, la CIDH nota que dicho
concepto puede ser utilizado para perpetuar la nocién patologizante de las identidades de género no
comprehendidas en la cisnormatividad?23.

42. Lo anterior evidencia la necesidad de que N.V.E. reciba atencién integral con perspectiva de
derechos humanos, lo que puede incluir que N.V.E. conozca conceptos sobre intersexualidad asi como
diferencias e intersecciones con conceptos sobre identidades de género, incluyendo identidades de
género diversas desde una perspectiva de aceptacion e inclusién, en un ambiente libre de discriminacion,
para que pueda participar en la toma de decisiones médicas de manera independiente de prejuicios y
estigmas sobre la diversidad corporal2+.

43. Por otra parte, la Comision ha resaltado que “las personas intersex estan expuestas a formas
especificas de violencia desde la nifiez y adolescencia, en un contexto de invisibilidad, prejuicios y
tabues”?5, incluyendo la realizacion de cirugias y procedimientos —en su mayoria innecesarios desde un
punto de vista médico- que generan enormes dafios?é, particularmente durante la nifiez y adolescencia,
sin su consentimiento informado, con el propésito de realizar modificaciones estéticas?’. Si bien el
solicitante ha relatado que la adolescente ha manifestado ante distintas profesionales médicas el interés
de realizar las cirugias prescritas, a raiz de su deseo de “iniciar una vida sexual plena” y “su proyecto de

21 En cuanto al equipo interdisciplinario, la CIDH recuerda, en términos generales y como antecedente tematico, que la CIDH ha llamado a los
Estados a capacitar al personal médico y a la comunidad médica para proporcionar tratamiento y apoyo adecuados para las personas
intersex y sus familias, asi como tomar medidas para apoyar a las personas intersex y a sus familias a través de equipos interdisciplinarios
durante todas las etapas del desarrollo desde la infancia, pasando por la nifiez y adolescencia, y hasta la adultez. Ver al respecto: CIDH,
Violencia contra Personas Lesbianas, Gay, Bisexuales, Trans e Intersex en América, rec. 56. D.

22 CIDH, En el Dia Internacional de la Visibilidad Intersex, la CIDH llama a los Estados a garantizar el derecho a la salud de las personas intersex,
26 de octubre de 2020

23\/er al respecto: Amicus curiae, solicitud de Opinidn Consultiva No. 24, interpuesta por el Estado de Costa Rica ante la Corte Interamericana de
Derechos Humanos. Observaciones de 16 organizaciones de derechos humanos que forman parte de la Coalicién de Organizaciones LGBTTTI
ante la OEA, 14 de febrero de 2017, parr. 42; CIDH, Informe sobre personas trans y de género diverso y sus derechos econémicos, sociales,
culturales y ambientales,7 de agosto de 2020, parr. 43.

24 La CIDH ha llamado a los Estados a adoptar estrategias para garantizar la efectiva comunicacion y traslado de informacién adecuada a las
personas intersexy sus familiares sobre las consecuencias de intervenciones quirurgicas y otras intervenciones médicas, con una perspectiva
de pertinencia cultural y lingtistica. Ver al respecto: CIDH, En el Dia Internacional de la Visibilidad Intersex, la CIDH llama a los Estados a
garantizar el derecho a la salud de las personas intersex, 26 de octubre de 2020.

25La CIDH ha indicado que las cirugias de nifios y nifias intersex deben posponerse hasta que la persona en cuestidén sea capaz de dar su
consentimiento previo, libre e informado, y ha llamado a los Estados a prohibir las intervenciones médicas en nifios, nifias y adolescentes
intersex que no son médicamente necesarias cuando se realizan sin su consentimiento previo, libre e informado. Ver al respecto: CIDH,
Violencia contra las personas LGBTI, 2015, recomendacion 81; CIDH, La CIDH llama a los Estados a garantizar el derecho a la verdad, justicia
y reparacion de las personas intersex, 26 de octubre de 2021

26 CIDH, Violencia contra Personas Lesbianas, Gay, Bisexuales, Trans e Intersex en América, parr. 186.

27 CIDH, En el Dia Internacional de la Visibilidad Intersex, la CIDH llama a los Estados a garantizar el derecho a la salud de las personas intersex,
26 de octubre de 2020. Ver también: CIDH, Audiencia sobre la situacién de derechos humanos de las personas intersex en América, 1472
periodo ordinario de sesiones, 15 de marzo de 2013.
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maternidad” (ver supra parr. 7), la Comisién no pasa por alto el hecho de que N.V.E. ha sido sometida a
cirugias desde su nacimiento, incluyendo genitoplastia feminizante y la clitoridoplastia de reduccién, asi
como dilatacién vaginal. La CIDH nota que, de manera reciente, se orden¢ la realizacién de consultas y
examenes médicos para un eventual procedimiento quirtrgico futuro para modificar nuevamente las
caracteristicas sexuales de la propuesta beneficiaria. Al respecto, la Comisién sefiala que el principio del
consentimiento previo, libre e informado es de la mayor importancia y debe guiar toda decision
relacionada con las cirugias, procedimientos, tratamientos hormonales y cualquier otro tratamiento
médico de las personas intersex?8. En ese sentido, el predmbulo de los Principios de Yogyakarta observa
que “en todas las acciones concernientes a nifios y nifias sera el interés superior del nifio o la nifia, y que
un nifio o una nifia que esté en condiciones de formarse un juicio propio tiene el derecho a expresar su
opinion libremente en todos los asuntos que le afectan [...] en funcién de su edad y madurez”29.

44. La Corte Interamericana de Derechos Humanos ha establecido que “[e]n el caso de los nifios y
nifias, si bien son sujetos titulares de derechos humanos, aquéllos ejercen sus derechos de manera
progresiva a medida que desarrollan un mayor nivel de autonomia personal”. Asimismo, la Corte IDH ha
indicado que “el derecho de cada persona a definir de manera auténoma su identidad sexual y de género,
se encuentra protegido por la Convencién Americana”30. En linea con lo anterior, la Comisién considera
que la identidad, la edad y la autonomia progresiva de la propuesta beneficiaria representan aspectos a
tomar en cuenta al momento de valorar la situaciéon que actualmente viene enfrentando, asi como para
que los médicos especialistas determinen, con plena garantia de su consentimiento libre, previo e
informado, el tratamiento que requeriria.

45. Aunado a tales valoraciones, la Comisiéon observa que la situacién que viene enfrentando la
propuesta beneficiaria se ha venido presentando a pesar de que ella cuenta con una sentencia de tutela a
su favor. Asi, no resulta controvertido por las partes que, desde el 27 de noviembre de 2014, existe una
decisién judicial de tutela que ordena “tratamiento integral” para su patologia médica (ver supra parr. 6 y
23). Si bien se presentaron anteriormente solicitudes de desacato sobre dicha decisién, la Comisién
observa que las partes indicaron que habrian sido cerrados (ver supra parr. 6 y 23). A la fecha, sélo
existiria un incidente de desacato que inici6 en mayo de 2021 (ver supra parr. 16 y 23), el cual estaria
pendiente de decisidn de parte del Juzgado competente (ver supra parr. 18).

46. En consecuencia, en vista de las caracteristicas especificas del presente asunto y a la luz del
criterio de apreciacion prima facie del mecanismo de medidas cautelares, la Comisién concluye que los
derechos a la vida, integridad personal, y la salud de la adolescente N.V.E. se encuentran en una situacion
de grave riesgo. Al momento de realizar dicha valoracién, la Comisién toma en cuenta sus condiciones
actuales, asi como las demoras reportadas en la entrega de medicamentos prescritos considerados vitales
para atender su enfermedad huérfana, incluyéndose las prescripciones médicas dadas por el personal
médico.

47. En cuanto al requisito de urgencia, 1a Comisién considera que se encuentra igualmente cumplido
en la medida que, atendiendo al diagnéstico de la propuesta beneficiaria, resulta necesario asegurar la
continuidad del tratamiento médico, sin dilaciones, a fin de evitar un empeoramiento en su salud y
garantizar su calidad de vida. La CIDH estima pertinente recordar que las cirugias o procedimientos
Unicamente deben realizarse con el consentimiento previo e informado de N.V.E., asegurando que tenga

28 CIDH, Violencia contra Personas Lesbianas, Gay, Bisexuales, Trans e Intersex en América, parr. 194
2% Principios de Yogyakarta. Principios sobre la aplicacion de la legislacion internacional de derechos humanos en relacién con la orientacién
sexual y la identidad de género. Yogyakarta, Indonesia, noviembre de 2006, preambulo, p. 9
30 Corte IDH, Vicky Hernandez y otras Vs. Honduras. Sentencia de 26 de marzo de 2021. Fondo, Reparaciones y Costas, parr. 115.
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la informacion suficiente para la toma de cualquier decisidn. En ese sentido, resulta necesario realizar de
manera inmediata las valoraciones médicas necesarias, con un equipo multidisciplinario y formado, para
efectos de cumplir cabalmente con las prescripciones médicas, si ésta fuese la voluntad de la adolescente,
asf como los posibles impactos que vienen presentandose producto de la enfermedad huérfana en el actual
momento.

48. Enlo que se refiere al requisito de irreparabilidad, 1a Comisién sostiene que la posible afectacion
de los derechos a la vida e integridad personal constituye la maxima situacién de irreparabilidad.

IV.  BENEFICIARIOS

49. La Comisién declara beneficiaria a N.V.E., quien se encuentra debidamente identificada en el
presente procedimiento.

V. DECISION

50. La Comisién considera que el presente asunto redine prima facie los requisitos de gravedad,
urgencia e irreparabilidad contenidos en el articulo 25 de su Reglamento. En consecuencia, la Comisién
solicita a Colombia que:

a) adopte las medidas necesarias para proteger los derechos a la vida, integridad personal, y salud de
N.V.E. En particular, continuar garantizando que tenga acceso a un tratamiento médico y psicoldgico
oportuno, conforme a las prescripciones y valoraciones de los médicos competentes y bajo los
estandares internacionales aplicables, incluyendo aquellos referidos a personas intersex. Estas
medidas deben ser adoptadas de conformidad con el consentimiento previo, informado y libre de la
beneficiaria; y

b) concierte las medidas a adoptarse con la representacién y la beneficiaria, y, de ser el caso, con su
padre, madre o persona tutora, considerando su edad.

51. La Comision solicita al Estado de Colombia que tenga a bien informar a la Comisién dentro del
plazo de 15 dias, contados a partir de la fecha de la presente comunicacién, sobre la adopcion de las
medidas cautelares acordadas y actualizar dicha informacién en forma periodica.

52. La Comisidn resalta que, de conformidad con el articulo 25(8) del Reglamento de la Comision, el
otorgamiento de medidas cautelares y su adopcion por el Estado no constituyen prejuzgamiento sobre la

posible violacién de los derechos protegidos en la Convencién Americana y otros instrumentos aplicables.

53. La Comisién instruye a su Secretaria Ejecutiva que notifique la presente resolucién al Estado de
Colombia y al solicitante.
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54. Aprobado el 24 de diciembre de 2021 por: Antonia Urrejola Noguera, Presidenta; Julissa Mantilla,
Primera Vicepresidenta; Flavia Piovesan, Segunda Vicepresidenta; Margarette May Macaulay; Esmeralda
Arosemena de Troitifio; Joel Hernandez Garcia; y Edgard Stuardo Ralén Orellana, integrantes de la CIDH.

T~
Secretaria E]j va
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