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Art. 8° - Reglamentacion. El Poder Ejecutivo nacio-
nal reglamentara la presente ley en un plazo maximo
de ciento ochenta dias de promulgada y dictara las
normas complementarias que resulten necesarias
para su aplicacion.

Art. 9° - Adhesidn. Se invita a las provincias y a la
Ciudad Auténoma de Buenos Aires a adherir a la pre-
sente ley.

Art. 10. - Comuniquese al Poder Ejecutivo nacional.

Analisis de la ley 2/.716
de diagnostico humanizado

Jorge N. Lafferriere
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I. Introduccion

El 10 de mayo de 2023 se publicé en el Boletin
Oficial de la Republica Argentina la ley 27.716 ti-
tulada “De diagnéstico humanizado” que tiene
por objeto “asegurar la contencién y acompana-
miento de las personas que reciben un diagnés-
tico de Trisomia 21/sindrome de Down para su
hijo en gestacién o recién nacido, mediante una
adecuada comunicacién interpersonal e infor-
macién objetiva y actualizada de la condicién
informada” (art. 1°).

(*) Abogado (UBA). Doctor en Ciencias Juridicas (Pon-
tificia Universidad Catélica Argentina). Director de In-
vestigacion Juridica Aplicada y de la Revista Prudentia
Turis de la Facultad de Derecho de la Pontificia Universi-
dad Catdlica Argentina. Director del Centro de Bioética,
Persona y Familia. Profesor titular ordinario de la Pontifi-
cia Universidad Catdlica Argentina. Profesor adjunto re-
gular de la Facultad de Derecho (UBA). Investigador res-
ponsable, Proyecto PICTO UCA 2017-0032, "El concepto
de Dignidad Humana segtin la Corte Interamericana de
Derechos Humanos. Andlisis de los casos contenciosos
y de las opiniones consultivas", FONCYT ANPCYT-UCA
(2019-2021). Miembro del Proyecto de Investigacién Pro-
yecto VRII 021A "Andlisis jurisprudencial dindmico de las
férmulas usuales sobre dignidad humana en el discur-
so de la Corte Interamericana de Derechos Humanos"
(UCA). Director del Proyecto IUS 2022-2024 "El derecho
ante la vulnerabilidad del paciente terminal”" (Facultad
de Derecho, UCA).

La ley tiene origen en un proyecto presentado
conjuntamente por los senadores Fiad y Cobos
el 29 de junio de 2021 (Expte. 1466-S-2021, Dia-
rio de Asuntos Entrados 72) que obtuvo aproba-
cién del Senado el 9 de diciembre de 2021 y fue
sancionado por la Camara de Diputados el 19 de
abril de 2023.

En este primer comentario a la nueva norma
legal, me propongo analizar el contexto que
motiva la norma a partir de algunas tendencias
relacionadas con los diagnésticos prenatal y
neonatal, los objetivos de la nueva ley, las ac-
ciones que promueve y su alcance en cuanto a
la distribucién de competencias entre la Nacién
y las Provincias. Dado que la nueva ley 27.716
debe ser interpretada y aplicada a la luz de todo
el ordenamiento juridico, especialmente de la
Convenci6n sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, aprobada por ley 26.378 y
que cuenta con jerarquia constitucional por ley
27.044, haré referencia a otras leyes al analizar la
nueva norma. Al terminar, recapitularé las prin-
cipales conclusiones del andlisis.

I1. El contexto: tendencias relacionadas con
los diagndsticos prenatal y neonatal

;Hace falta una ley referida a un tipo especi-
fico de acto médico? La pregunta expresa una
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legitima duda que surge de manera recurrente
en Argentina, pues el Congreso Nacional se ha
caracterizado por dictar numerosas normas re-
feridas a la materia de salud en este inicio del
siglo XXI (1). Se trata, mayoritariamente, de
leyes “por patologia” (2), orientadas a la co-
bertura del sistema de salud, especialmente de
las obras sociales y las empresas de medicina
prepaga. Esas leyes constituyen un mecanismo
que despliega el Congreso para resolver un pro-
blema estructural, que se vincula con las pres-
taciones que deben asegurarse a los pacientes,
especialmente de los dos subsistemas obligados
a cumplir con el Programa Médico Obligatorio.
El tema abre importantes cuestiones vinculadas
con la justicia distributiva y la determinacién de
los alcances del derecho a la salud.

Sin embargo, la ley que aqui nos ocupa no se
enmarca en esos casos de legislar para garanti-
zar cobertura. Tiene un objeto distinto. De alli
que vuelva a aparecer la pregunta: ;por qué
hace falta una ley sobre diagnéstico humaniza-
do?

Para responder a la preguntar hay que tener
en cuenta las particularidades que presenta la
irrupcién y expansion de los diagnésticos gené-
ticos en las primeras etapas de la vida humana.
Asi, el andlisis de la ley debe comenzar por la
experiencia concreta en la que surge la norma.
Desde hace muchos anos, los desarrollos bio-
tecnoldgicos han posibilitado la deteccién de
condiciones de salud a través de cada vez mas
poderosas técnicas. Se difunden tanto los diag-
nésticos prenatales como neonatales, que son
verdaderos actos médicos que buscan conocer
la condicion de salud de la persona, por nacer
o recién nacida, auxiliados por técnicas instru-
mentalesy de laboratorio, a fin de individualizar
condiciones y patologias, realizar un prondstico
y elaborar estrategias preventivas, terapéuticas
o paliativas en beneficio del concebido o recién
nacido y, en su caso, de asesoramiento y con-

(1) PUCHETA, Leonardo L., ELETA, Juan Bautista,
"Cobertura de salud en la legislacién argentina de los til-
timos ocho anos" [en linea], Vida y Etica, 16.1, 2015.

(2) ZAMBRANO, Martin, "Legislacion por patologias
médica. La ley 27.554, Campana Nacional para la Do-
naciéon de Plasma Sanguineo de Pacientes Recupera-
dos de COVID-19", ADLA 2020-10, 50, cita: TR LALEY
AR/DOC/3123/2020.

tencién profesional a la madre y al padre parala
aceptacion y cuidado del hijo (3).

La expansion de la genética ha generado que
estos diagndsticos en las primeras etapas de
vida tiendan a ser cada vez mads precisos, se-
guros, tempranos y accesibles de la realidad
del concebido, ya sea en sus caracteristicas ge-
néticas, como en los diversos aspectos de su
condiciéon corporal en desarrollo. Los estudios
encierran esperanzas de vida para las personas
con discapacidad por la aparicién de aplicacio-
nes terapéuticas como las cirugias prenatales,
un incipiente desarrollo de la farmacoterapia
prenatal, progresos en neonatologiay en las téc-
nicas de estimulacién temprana que se pueden
brindar en los primeros afios de vida.

En esta linea, se puede mencionar la ley
26.279 de Régimen para la deteccién y posterior
tratamiento de determinadas patologias en el
recién nacido. Esta ley sefiala prestaciones obli-
gatorias y constituye una Comisién Interdisci-
plinaria de Especialistas en Pesquisa Neonatal.
Segun el art. 1° de laley 26.279: “A todo nifio/a al
nacer en la Republica Argentina se le practica-
ran las determinaciones para la deteccién y pos-
terior tratamiento de fenilcetonuria, hipotiroi-
dismo neonatal, fibrosis quistica, galactocemia,
hiperplasia suprarenal congénita, deficiencia de
biotinidasa, retinopatia del prematuro, chagas
y sifilis; siendo obligatoria su realizacién y se-
guimiento en todos los establecimientos publi-
cos de gestion estatal o de la seguridad social y
privados de la Reptblica en los que se atiendan
partos y/o a recién nacidos/as. Toda persona
diagnosticada con anterioridad a la vigencia de
la presente ley queda incluida autométicamente
dentro de la poblacién sujeta de tratamiento y
seguimiento” El art. 3° de la ley 26.279 obliga a
obras sociales, empresas de medicina prepagay
otras instituciones de salud a la cobertura como
prestaciones obligatorias de “1. [d]eteccion

(3) Sobre el tema me remito a dos trabajos anteriores:
LAFFERRIERE, Jorge Nicolas, "Implicaciones Juridicas
del Diagndstico Prenatal. El Concebido Como Hijo y Pa-
ciente", EDUCA, Buenos Aires, 2011; LAFFERRIERE, Jor-
ge Nicolds, "Terapias y diagnésticos genéticos aplicados a
la persona naciente: perspectivas constitucionales y con-
vencionales", en BASSET, U. C. y SANTIAGO, A. (dirs.),
Tratado de Derecho Constitucional y Convencional de
Derecho de Familia y de las Personas. Tomo II, La Ley,
Buenos Aires, 2022, pp. 35-66.
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de las patologias enumeradas en el art. 1°y
aquellas que con posterioridad se incorporen.
2. Abordajes terapéuticos a base de drogas,
férmulas y suplementos especiales, alimentos
y suplementos dietarios especiales, de acuer-
do a cada patologia, y teniendo en cuenta las
nuevas alternativas de tratamiento aprobados
cientificamente, superadoras de las actuales.
3. Equipamiento completo y kits de tratamien-
to” El tratamiento precoz de estas enfermeda-
des es decisivo para una mejora sustancial en
la expectativa de vida (4). La ley 26.279 se ar-
ticula con la ley 26.689 de Enfermedades poco
frecuentes, cuyo art. 3° sefiala como objetivos
a promover por la autoridad de aplicacién
“1) {f]ortalecer y coordinar técnica y financie-
ramente la implementacién de los programas
de pesquisa neonatal y deteccién de enferme-
dades congénitas, en el marco de lo estableci-
do por la ley 23.413 y sus modificatorias, y la
ley 26.279, en coordinacién con las autorida-
des sanitarias provinciales”

Sin embargo, la ley que estoy analizando no
tiene por objetivo establecer la obligatoriedad
de realizar diagnésticos prenatales y neonatales
para sindrome de Down. Y estoy plenamente de
acuerdo con ello, como lo he desarrollado am-
pliamente en mi tesis doctoral. El diagndstico
prenatal tiene que estar siempre médicamente
indicado y cumplir con condiciones de proce-
dencia vinculadas con su finalidad (5).

Entonces, ;por qué una ley de diagndstico hu-
manizado?

Laley 27.716 tiene un objetivo distinto, que se
vincula con la falta de adecuada informacidn al
momento de realizar y comunicar el resultado
de un diagnéstico y también con las potenciales

(4) APARICIO GARCIA, F, BARRANCO MORENO, M.
P, PELLITERO SANTOS, A., RODRIGUEZ CORBATON,
R., CALVO GODOY, M. C., & FERNANDEZ CUESTA, A.
1., "Fibrosis quistica atipica: la importancia de un diag-
noéstico precoz”, Medicina General y de Familia (Edicién
Digital), 4 [4], 2015, 119-122. https://doi.org/10.1016/j.
mgyf.2015.09.001; LASALA, Guillermina, "Estudios de
rutina en el recién nacido: pesquisa neonatal", Revis-
ta Enfermeria Neonatal, 25, diciembre 2017, pp. 16-21,
https://riu.austral.edu.ar/handle/123456789/1082.

(5) LAFFERRIERE, Jorge Nicolas, "Implicaciones Juri-
dicas del Diagnéstico Prenatal. El Concebido Como Hijo
y Paciente", EDUCA, Buenos Aires, 2011, p. 746.

situaciones de discriminacién que se puedan
derivar de esa comunicacién inadecuada.

En efecto, en algunos casos, el crecimiento de
las capacidades diagndésticas no va acompana-
do de las consiguientes posibilidades terapéu-
ticas, lo que conduce a la tentacién de utilizar
la informacién obtenida para fines discrimina-
torios (6). Esa discriminacién se potencia si la
forma de comunicar el diagnéstico no es respe-
tuosa de la dignidad de la persona. Ademas, si
no se brinda adecuada informacidn, la persona
con sindrome de Down se ve privada del acceso
a las prestaciones de estimulacién temprana y
ello tiene un impacto importante en su futuro.

Justamente, esta ley viene a proponer accio-
nes vinculadas con la problemética de la comu-
nicacidén de los diagndsticos. De alli la denomi-
nacion elegida “diagnéstico humanizado”

Para indagar en las motivaciones de la ley es
oportuno traer a colacién el testimonio de Ale-
jandro Cytrynbaum, presidente de la Asociacién
Sindrome Down de la Reptiblica Argentina (AS-
DRA), quien afirma: “[S]egun la experiencia de
las mamas y los papds que acuden a estas insti-
tuciones, por lo general, el diagnéstico se recibe
de manera confusa, con desinformacién y algu-
nas veces en momentos y dmbitos inadecuados.
Esto dificulta mads el primer apego con sus hijos
e hijas con sindrome de Down. Por eso es clave
proveer informacion veraz, completa y actuali-
zada. Y también ofrecer asistencia de equipos
de contencidén preparados” (7). Segtin la misma
web de ASDRA, “el proyecto fue iniciativa del
grupo Mamads Up (Cérdoba), familias autocon-
vocadas; y asesoraron la Dra. Graciela Moya, Dr.
Eduardo M. Moreno Vivot, Dr. Pablo Levatte,
Dr. Ramiro Colabianchi, entre otros; tuvo la ad-
hesién de la Asociacién de Sindrome de Down
de la Republica Argentina (ASDRA), Fundacion
Jerome Lejeune, AISDRO (Rosario), Creando
Huellas y ADOM (Mendoza) y otras agrupacio-
nes de todo el pais y el aporte de Cambiando la
Mirada (Buenos Aires)”.

(6) Para profundizar esta materia, ver GAMBINO, Ga-
briella, "Diagnosi Prenatale", Scienza, Etica e Diritto a
Confronto, Edizione Scientifiche Italiane, Napoli, 2003.

(7) https://www.asdra.org.ar/destacados/aprobaron-
el-proyecto-de-ley-de-diagnostico-humanizado/.
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Como sefnala Moya, “tomar conciencia de que
hay diferentes modelos de interpretar los signi-
ficados descriptivos y valorativos de la discapa-
cidad es necesario para poder analizar cdmo se
valoran a las personas con discapacidad, y por
ende entender como se interpreta el espiritu
que sostiene a nuestro sistema legislativo acerca
de la forma en que regula la proteccién y parti-
cipacion en la sociedad de las personas con dis-
capacidad” (8).

Como antecedente de derecho comparado,
puede mencionarse la ley del 8 de octubre de
2008 en Estados Unidos denominada “Concien-
tizacién sobre condiciones diagnosticadas pre-
natal y posnatalmente” (“'Prenatally and Post-
natally Diagnosed Conditions Awareness Act'” -
Public Law 110-374), entre cuyos fines se encon-
traba incrementar la cantidad de derivaciones
hacia servicios clave de apoyo a las mujeres que
reciben un diagndéstico positivo de sindrome de
down y otras condiciones posnatales y ofrecer
informacidn actualizada sobre las posibilidades
que se le ofrecen a las personas con esas con-
diciones, incluyendo sus desarrollos en materia
fisica, madurativa, educativa y psicosocial. Ade-
mads, la ley estadounidense buscaba fortalecer
las redes de apoyo y asegurar a los pacientes
que reciban informacién actualizada y basada
en evidencia sobre la exactitud de los estudios.

Nos encontramos, por tanto, con una ley que
considera necesario regular algunos aspectos
vinculados con la forma en que se comunica
el diagnéstico prenatal o neonatal. Su justifica-
cién obedece, pues, a circunstancias concretas
que ameritan que se adopten prescripciones de
conducta en orden al bien comun para garanti-
zar los derechos debidos a la persona humana
y evitar nuevas y sutiles formas de discrimina-
cion (9).

(8) MOYA, Graciela, "Marco legal actual ante las en-
fermedades diagnosticadas en la vida prenatal que
puedan asociarse a discapacidad”, [en linea], Vida y
Etica, 20 [1], 2019, https://repositorio.uca.edu.ar/hand-
le/123456789/8982.

(9) Para profundizar se sugiere leer la siguiente inves-
tigacién de campo: MOYA, Graciela, "Diagndstico pre-
natal en el marco de la bioética personalista ontoldgica:
percepcién del uso, actitudes y requerimientos de los
pacientes en un centro privado de la ciudad de Buenos
Aires" [en linea], Vida y ética, 13.2, 2012.

III. Objetivos y alcances de la ley
II1.1. Objetivos de la ley

Como ya adelantamos, el objeto de la ley
27.716 es “asegurar la contencién y acompana-
miento de las personas que reciben un diagnoés-
tico de Trisomia 21/sindrome de Down para su
hijo en gestacion o recién nacido, mediante una
adecuada comunicacién interpersonal e infor-
macién objetiva y actualizada de la condicién
informada” (art. 1°). Cabe sefialar que segin el
art. 4° inc. f, la autoridad de aplicaciéon puede
“incluir en los términos de la presente ley otras
patologias y condiciones asociadas con disca-
pacidad que a su criterio merezcan las mismas
consideraciones que la mencionada en la pre-
sente”.

En ese marco y en funcién del contexto expli-
cado en el punto anterior, la ley fija los siguien-
tes objetivos (art. 2°):

“a) Proveer a los progenitores informacién
completa, precisa y actualizada sobre el diag-
ndstico, prondstico, opciones y servicios de sa-
lud y de apoyo para las personas con sindrome
de Down y sus familias;

“b) Promover la capacitaciéon en el modelo
social de discapacidad y sensibilizaciéon de los
equipos de salud para generar las instancias de
didlogo y provisién de la informacién al o los
progenitores que reciban este diagndstico;

“c) Promover la atencién oportunay estimula-
cién temprana del recién nacido con diagndsti-
co de sindrome de Down para asegurar su cali-
dad de vida en igualdad de oportunidades;

“d) Contribuir a la plena inclusién de las per-
sonas con discapacidad, evitando la difusién de
estereotipos o el surgimiento de nuevas formas
de discriminacién”

Es interesante destacar que la mencion a la
capacitacién en el “modelo social de la disca-
pacidad” (inc. b) fue agregada en el debate en
comisién en Senado, pues no figuraba en el tex-
to original. Lo mismo sucede con el objetivo de
inclusion (inc. d). Este dltimo objetivo es parti-
cularmente significativo y elocuente y lo anali-
zaremos en un apartado de esta seccion.
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Para cumplir estos objetivos, encontramos en
la ley distintas acciones, que estdn generalmen-
te centradas en futuras medidas a tomar por la
autoridad de aplicacion, que serd definida por
el Poder Ejecutivo (art. 3°). Ademads, segun el
art. 8°, el Poder Ejecutivo nacional tiene que re-
glamentar la ley dentro de 180 dias de su pro-
mulgacién y dictar las normas complementarias
para su aplicacién.

II1.2. Garantizar informacion

Un primer eje de acciones que promueve la
ley se relaciona con garantizar informacion a las
personas cuyo hijo en gestacién o recién nacido
recibe un diagnéstico de sindrome de Down. En
este sentido, segun el art. 4° de la ley 27.716, en-
tre las funciones de la autoridad de aplicacion se
encuentra la de “elaborar y difundir un protoco-
lo respecto de la comunicacién y la informacién
que debe proveerse a las personas cuyo hijo en
gestacion o recién nacido recibe un diagndstico
de sindrome de Down”.

El tema es retomado en el art. 5°, que se refiere
alas “condiciones de la comunicacion” y dispo-
ne: “La comunicacion que realicen los profesio-
nales y/o los equipos de salud debe reunir las
siguientes condiciones:

“a) Realizarse en un ambito de intimidad y, de
forma presencial o a través de un medio de co-
municacién o plataforma tecnolégica, que haga
posible sostener una comunicacién interperso-
nal de calidad y garantice su privacidad;

“b) Asegurar la disponibilidad de tiempo ne-
cesaria para evacuar dudas y consultas;

“c) Ser empatica, en lenguaje claro, actualiza-
da, neutral, respetuosa de la dignidad de las per-
sonas con discapacidad y en formatos accesi-
bles con una perspectiva en derechos humanos”

Por su parte, el art. 6° se refiere a las “condi-
ciones de informacién” y establece: “Al momen-
to del diagndstico prenatal o postnatal, deberd
proveerse informacién en los términos de la ley
26.529 y la vinculada a la condicién diagnosti-
cada, recomendaciones de seguimiento clinico,
recursos, grupos y asociaciones de acompaina-
miento y contencién de las personas con disca-
pacidad y sus familias, servicios sanitarios y de

apoyo publicos y de la sociedad civil, asi como
los sitios de interés para usuarios que reciban el
diagndstico prenatal o postnatal del sindrome
de Down” Entre muchos otros, podemos men-
cionar la existencia de servicios como “mamads
y papas escucha” de ASDRA que consiste en un
“equipo formado por mamads y papds entrena-
dos para acompanar a papds y mamads que se
han enterado que tendran un hijo/a con sindro-
me de down” (10).

Igualmente, el art. 4° sefiala como funciones
de la autoridad de aplicacién: “d) Difundir car-
teleria en los establecimientos de salud respecto
de los derechos de los progenitores que reciben
un prondstico o diagnéstico y de las personas
con sindrome de Down; €) Difundir en su pa-
gina web toda informacién que a criterio de la
autoridad de aplicacién sea necesario y util para
el tratamiento y desarrollo de las actividades de
personas con sindrome de Down y sus familias”.

La ley 27.716 se ubica entre las acciones de
“toma de conciencia” que promueve el art. 8° de
la Convencién sobre Derechos de las Personas
con Discapacidad (11).

Serfa bueno que en la informacién a difundir
se incluya también la licencia especial de seis
meses que dispone la ley 24.716 (1996) para la
madre trabajadora ante el nacimiento de un hijo
con sindrome de Down. Por supuesto, también
debe tenerse en cuenta la ley 26.529 de derechos
del paciente, como lo afirma el propio art. 6° de
la nueva ley y el art. 59 del Céd. Civ. y Com. so-
bre consentimiento informado.

Enlaley de 2008 de Estados Unidos que men-
cionamos (110-374), se senala que el Secretario

(10) https://www.asdra.org.ar/nuestros-programas/.

(11) "Art. 8°: Toma de conciencia 1. Los Estados
Partes se comprometen a adoptar medidas inmediatas,
efectivas y pertinentes para: a) Sensibilizar a la sociedad,
incluso a nivel familiar, para que tome mayor conciencia
respecto de las personas con discapacidad y fomentar el
respeto de los derechos y la dignidad de estas personas;
b) Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y
las practicas nocivas respecto de las personas con
discapacidad, incluidos los que se basan en el género o la
edad, en todos los dmbitos de la vida; ¢) Promover la toma
de conciencia respecto de las capacidades y aportaciones
de las personas con discapacidad" (Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad).
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de Salud debe recolectar, sintetizar y difundir in-
formacién basada en evidencia con relacién al
sindrome de down y otras condiciones diagnos-
ticadas prenatal o posnatalmente y coordinar la
provisién y acceso a los servicios existentes, o
nuevos servicios, para apoyo a las pacientes que
reciben un diagnéstico tal de su hijo. En la ley
de 2008 de Estados Unidos se establece una li-
nea telefénica para los pacientes y la expansién
del Centro Nacional para la Difusién sobre los
Ninos con Discapacidad (National Dissemina-
tion Center for Children with Disabilities) (12).
Actualmente, funciona una pagina web espe-
cialmente disefiada con recursos para padres de
familias con hijos con discapacidad (13).

Resulta valioso que la ley sefale determina-
dos principios sobre cémo comunicar estos
actos tan decisivos para la vida de la persona.
Ciertamente, la necesidad de legislar sobre
este tema solo se comprende a la luz de las fal-
sas concepciones existentes sobre las personas
con sindrome de Down y la necesidad de una
aproximacién que garantice su inclusién y no
discriminacion.

II1.3. Garantizar atencion temprana

Detrds de estas acciones puede verse la in-
tencion de garantizar adecuada informacion
a los padres y también promover la “atencién
oportuna y estimulacién temprana del recién
nacido con diagnéstico de sindrome de Down
para asegurar su calidad de vida en igualdad de
oportunidades” (art. 2° inc. c). Recordemos que
la estimulacién temprana estd garantizada des-
de la concepcion por el art. 14 de la ley 24.901
que dispone: “Art. 14. - Prestaciones preven-
tivas. La madre y el nifio tendrén garantizados
desde el momento de la concepcidn, los con-
troles, atencién y prevencién adecuados para
su 6ptimo desarrollo fisico-psiquico y social.
En caso de existir ademads, factores de riesgo, se
deberan extremar los esfuerzos en relacién con
los controles, asistencia, tratamientos y exame-
nes complementarios necesarios, para evitar
patologia o en su defecto detectarla temprana-
mente. Si se detecta patologia discapacitante en

(12) https://youth.gov/federal-links/national-disse-
mination-center-children-disabilities.

(13) https://www.parentcenterhub.org/.

la madre o el feto, durante el embarazo o en el
recién nacido en el periodo perinatal, se pon-
dran en marcha ademas, los tratamientos nece-
sarios para evitar discapacidad o compensarla,
através de una adecuada estimulacién y/u otros
tratamientos que se puedan aplicar. En todos los
casos, se deberd contemplar el apoyo psicoldgi-
co adecuado del grupo familiar”.

Promover el pronto acceso a estas prestacio-
nes es una obligacién asumida por el Estado en
el marco de la Convencidn sobre los Derechos
de las Personas con discapacidad, como sur-
ge del art. 26 que se refiere a los programas de
habilitacién y rehabilitacién y sefiala que los
Estados deben organizar, intensificar y ampliar
servicios y programas que “a) Comiencen en la
etapa mds temprana posible y se basen en una
evaluacién multidisciplinar de las necesidades
y capacidades de la persona” (art. 26).

La ley 27.716 debe ser interpretada y aplicada
en conjunto con la ley 27.611 conocida como
Programa de los 1000 dias, que en su art. 22 dis-
pone: “Art. 22.- Organizacion de servicios de sa-
lud para los nifios y las nifias con necesidad de
cuidados especiales en sus primeros anos. Para
aquellos ninos y aquellas nifias con condiciones
de salud de mayor prevalencia a esta edad; ante-
cedentes de parto pretérmino; cardiopatias con-
génitas; otras malformaciones o enfermedades
congénitas, genéticas o metabdlicas que impli-
quen un alto riesgo o impacto en la salud y ca-
lidad de vida, la autoridad de aplicacion debera
organizar un modelo de atencién por riesgo prio-
rizando las intervenciones comunitarias centra-
das en las familias, en el marco de la estrategia de
atencion primaria de la salud, con la consiguien-
te corresponsabilidad con los niveles de mayor
complejidad de atencién de la salud. Se deberdn
incorporar paulatinamente en los efectores de
salud, de acuerdo a los plazos que establezca la
autoridad de aplicacién, el equipamiento para
procedimientos y técnicas diagnésticas de las
condiciones de alto riesgo para la salud de ma-
yor prevalencia en los primeros afnos, que debe-
ran acompanarse de la capacitacién del personal
interviniente para la realizacién de los mismos.
También se incorporard, en la forma que esta-
blezcala autoridad de aplicacidn, el acceso de las
personas gestantes al estudio de morfologia fetal
por ecografia, o método que en el futuro lo reem-
place, entre las 18 a 22 semanas de gestacion,
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para definir malformaciones congénitas mayores
o problemas de la salud fetal, y a otros estudios
y practicas que se establezcan en los protocolos
que dicte la autoridad de aplicacién’.

En lo que atafie a la actuacién de los profe-
sionales de la salud, esta ley debe ser leida en
conjunto con la ley 25.929 (2004) conocida
como “parto humanizado’, que establece las
prestaciones relacionadas con el embarazo, el
trabajo de parto y el postparto y regula derechos
de la mujer en relacién con esas etapas. Esta ley
también trae derechos del recién nacido (art. 3°)
que son complementarios de lo que dispone la
nuevaley 27.716 y podrian ser incluidos en la in-
formacion a difundir.

1I1.4. Capacitacion

Otra linea de accién que se desprende de la
ley es la de capacitar a los profesionales de la
salud. El art. 4° de la ley 27.716 establece como
funcién de la autoridad de aplicacién: “a) Pro-
mover la formacién y capacitaciéon continua a
profesionales de la salud sobre las condiciones
y contenido que debe reunir una comunicacién
a las familias cuyo hijo en gestacién o recién
nacido recibe un diagnéstico de sindrome de
Down y sobre los derechos de las personas con
discapacidad”

Esta ley tiende a cumplir con el art. 4° de la
Convencién sobre Derechos de las Personas
con Discapacidad que sefiala como deber de los
Estados “i) Promover la formacién de los profe-
sionales y el personal que trabajan con perso-
nas con discapacidad respecto de los derechos
reconocidos en la presente Convencion, a fin de
prestar mejor la asistencia y los servicios garan-
tizados por esos derechos”.

También en este punto podemos ver un para-
lelo delaley27.716 conlaley 110-374 de 2008 de
Estados Unidos que sefiala que el Secretario de
Salud debe establecer programas de concien-
tizacién y educacién para los proveedores de
salud que proveen, interpretan e informan a los
padres sobre los estudios diagndsticos.

I11.5. Estadisticas

Un aspecto de importancia en esta materia
estd dado por la informacién estadistica, que

permita mejorar la toma de decisiones en salud.
En este sentido, segtn el art. 4°, la autoridad de
aplicacién debe “c) Generar, colectar y sistema-
tizar la informacién respecto a la cantidad de
casos diagnosticados con sindrome de Down al
solo efecto de ser utilizados por el sistema de sa-
lud, en lo referente a la aplicacién de la presente
ley, con la debida proteccién de los datos perso-
nales en los términos de la ley 25.326".

En sentido concordante, el art. 7° dispone:
“Base estadistica. Las jurisdicciones que adhie-
ran a la presente ley deberan informar la canti-
dad de casos diagnosticados con sindrome de
Down a fin de que la autoridad de aplicacién
pueda integrar los mismos a la base estadistica
del sector salud”.

Desde ya, interpretamos que esta tarea de
recoleccién de datos estadisticos seguird los
criterios generales en materia de informacién
estadistica en salud, con las debidas medidas
de anonimizacién e imposibilidad de identifi-
cacion de las personas concretas implicadas. La
remisién que se realiza a laley 25.326 es clave en
este punto (14).

En esta materia, puede verse un antecedente
de relevancia en la campana “Sindrome de nu-
meros” promovida por la Asociacién Sindrome
de Dow de la Republica Argentina (ASDRA) y
Wunderman Thompson Argentina que muestra
los niimeros de las personas con Sindrome de
Down para que sean reconocidas como cual-
quier otra persona, a través de una herramienta
dindmica que presenta estadisticas sobre temas
claves de la vida y derechos de las personas con
Sindrome de Down (15).

II1.6. Promover la inclusion y evitar la discri-
minacion

Segun el art. 2° de laley 27.716, uno de sus ob-
jetivos es “d) Contribuir a la plena inclusién de
las personas con discapacidad, evitando la difu-
sidn de estereotipos o el surgimiento de nuevas
formas de discriminacién” Las acciones sobre

(14) Sobre el tema ver: LAFFERRIERE, Jorge Nicolds,
"Los datos personales de salud y su proteccion juridi-
ca en el ordenamiento juridico argentino", EBOOK-TR
2023-1 (Gelli), 29, cita: TR LALEY AR/DOC/541/2023.

(15) https://www.sindromedenumeros.com/.
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informacién y capacitacién que vimos antes van
en linea de promover la inclusion y evitar nue-
vas formas de discriminacién.

“La participacion e inclusién plenas y efecti-
vas en la sociedad” es uno de los principios de
la Convencidn sobre Derechos de las Personas
con Discapacidad (art. 3° inc. c). Especifica-
mente en el campo de la salud, el art. 26 de la
Convencion seiiala que “1. [lJos Estados Par-
tes adoptaran medidas efectivas y pertinentes,
incluso mediante el apoyo de personas que se
hallen en las mismas circunstancias, para que
las personas con discapacidad puedan lograr y
mantener la mdxima independencia, capacidad
fisica, mental, social y vocacional, y la inclusién
y participacién plena en todos los aspectos de
lavida”

Como sostiene Moya, “es un desafio esta-
blecer politicas publicas que promuevan efi-
cientemente el avance del desarrollo cientifico
y simultdneamente promueva contencién e
inclusién de las personas con enfermedades
que generen discapacidad en la sociedad. La
propuesta es la implementacion de educacién
académica y publica acerca de la visién de las
personas con enfermedades que generen disca-
pacidad en nuestra sociedad, y de la definicién
del valor que tiene la vida humana. Es una ta-
rea que involucra a los pacientes y sus familias,
a los médicos, a las organizaciones cientificas y
gubernamentales y al ptblico en general” (16).

Un aspecto contemplado en la ley de Esta-
dos Unidos de 2008 refiere a la promocidn de la
adopcion de personas con sindrome de Down.
Dispone esa ley que se establecerd un registro
de familias dispuestas a adoptar personas con
sindrome de Down y se favorecerd una red de
contactos con las agencias de adopcién para
este fin. En la ley 27.716 no se hicieron previsio-
nes al respecto.

Finalmente, entiendo que la mencién que la
ley hace sobre evitar que surjan “nuevas formas
de discriminacion” resulta importante en el ac-
tual contexto legal que autoriza el aborto hasta

(16) MOYA, Graciela, "Diagndstico prenatal: su rela-
cién con la prevencién de enfermedades fundantes de
discapacidad"” [en linea], Vida y Etica, 15.2, 2014, https://
repositorio.uca.edu.ar/handle/123456789/1483.

la semana 14 de embarazo, inclusive, o pasada
esa semana, por razones de riesgo para la vida
o la salud de la madre (ley 27.610). Al respecto,
en el proyecto de ley de aborto que lleg6 a tener
media sancién de la Cdmara de Diputados y fue
rechazado por el Senado en agosto de 2018, se
incluia explicitamente la posibilidad de abortar
“si se diagnosticara la inviabilidad de vida extra-
uterina del feto” Ello fue objeto de numerosas
criticas en las audiencias publicas que se hicie-
ron aquel afio. En 2020, se sanciond laley 27.610
que excluyé deliberadamente esa causal (17).
Sin embargo, dado que se permite el aborto sin
invocar causales hasta la semana 14 y pasada
esa semana por riesgo para la vida o la salud de
la madre, existe el riesgo de que, en los hechos,
se verifique una discriminacion de las personas
por nacer con sindrome de Down y otras condi-
ciones por ser abortadas de forma sistematica,
por la difusién de los estudios prenatales. Ello
ha ocurrido en otros paises, con altas tasas de
aborto que llegan al 90% de los casos diagnos-
ticados. Esperamos que tal tendencia no se ve-
rifique en Argentina y que, también, se derogue
laley 27.610 que considero injusta e inconstitu-
cional.

Pero en el eventual caso que en la préctica se
verifique un aumento de abortos luego de un
diagnéstico prenatal de sindrome de Down, la
ley 27.716 puede significar un punto de partida
para resistir a esa nueva forma de discrimina-
cién. Ello supondré articular acciones en con-
sonancia con las disposiciones de la ley 23.592
sobre actos discriminatorios y las normas de
proteccidén de los derechos de las personas con
discapacidad (18). Se trata de una obligacién
que surge del art. 4° de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad en
tanto dispone que el Estado debe “b) [tjomar
todas las medidas pertinentes, incluidas medi-
das legislativas, para modificar o derogar leyes,
reglamentos, costumbres y practicas existentes

(17) LAFFERRIERE, Jorge Nicolés, "Ley de aborto co-
mentada. Andlisis critico de la ley 27.610", ED, Buenos
Aires, 2021, pp. 116-118.

(18) LAFFERRIERE, Jorge Nicolds, "Terapias y diag-
nosticos genéticos aplicados a la persona naciente: pers-
pectivas constitucionales y convencionales", en BASSET,
U. C. y SANTIAGO, A. (dirs.), Tratado de Derecho Cons-
titucional y Convencional de Derecho de Familia y de las
Personas. Tomo II, La Ley, Buenos Aires, 2022, pp. 35-66.
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que constituyan discriminacién contra las per-
sonas con discapacidad”.

II1.7. Alcance territorial de la ley

La ley 27.716 es una ley nacional que, en
cuanto al alcance territorial, se ubica entre las
que son respetuosas de las competencias pro-
vinciales en la materia. Asi, el art. 9° invita a las
provincias y a la Ciudad de Buenos Aires a ad-
herir a la ley. Se diferencia de otras leyes, como
la 27.610 de aborto, que se pretende imponer
en forma obligatoria a todo el pafs, a través de
la invocacién de su caracter de orden publico.
Ello presenta serios problemas constituciona-
les, como hemos sefialado oportunamente (19).

IV. Conclusiones

A continuacién, recapitulo algunas conclu-
siones de este primer andlisis de laley 27.716 de
diagnoéstico humanizado:

- La ley responde a un contexto de informa-
cién inadecuada sobre la situacidn y perspecti-
vas de desarrollo de las personas con sindrome
de Down, con potenciales situaciones de discri-
minaciény afectaciéon de derechos de las perso-
nas con discapacidad.

- La ley se enmarca en obligaciones asumidas
en la Convencidén sobre Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad.

- Las principales acciones promovidas por la
ley son: garantizar informacién adecuada, po-
ner en contacto a los pacientes con asociacio-
nesy personas que puedan dar apoyo, capacitar

(19) LAFFERRIERE, Jorge Nicolds, "Ley de aborto co-
mentada. Andlisis critico de la ley 27.610", ED, Buenos
Aires, 2021, pp. 190-197.

a los profesionales, promover la estimulacién
temprana, llevar registros estadisticos y promo-
ver la inclusion y evitar nuevas formas de discri-
minacién.

- La elaboracién y difusién de un protocolo
para la comunicacién del diagndstico es una
de las acciones maés relevantes y operativas que
surgen de la ley.

- La ley regula condiciones que debe cumplir
la comunicacién del diagnéstico y condiciones
que debe cumplir la informacién a brindar a los
padres en caso de diagndstico de sindrome de
Down.

- En la informacién que se debe dar a los pa-
cientes, especialmente en la elaboracion del fu-
turo protocolo al que hace referencia el art. 4.b
de la ley 27.716, se podrian incorporar referen-
cias a otras leyes que consagran derechos vin-
culados con la discapacidad, como la licencia
especial regulada por ley 24.716, el derecho a
prestaciones de estimulacién temprana previsto
en el art. 14 de la ley 24.901, los derechos reco-
nocidos en las leyes 25.929y 27.611.

- La mencién que la ley hace al potencial sur-
gimiento de nuevas formas de discriminacién
(art. 2.d) resulta significativa en vistas a poten-
ciales riesgos de discriminacién indirecta deri-
vados de la realizacién de diagnésticos prenata-
les y los subsiguientes abortos por un resultado
no deseado.

- La ley tiene un alcance limitado por su ca-
racter de norma nacional en materia de salud y
depende para su efectiva implementacion de la
adhesion de las provincias y la Ciudad de Buenos
Aires, asi como de la asignacién de partidas pre-
supuestarias, supuesto no previsto en la norma.
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