Ley 27.716 de “Diagnéstico Humanizado”:
un puente hacia una verdadera alianza médico-paciente
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l. Introducciéon

El 19 de abril de 2023, se sancioné la Ley 27.716 de
Diagnéstico Humanizado, la cual fue publicada en el Bo-
letin Oficial el pasado 10 de mayo.

Es una ley de solo diez articulos, que busca generar
cambios profundos en la manera en que se comunica el
diagnéstico de Trisomia 21 (Sindrome de Down), para
que este primer acto terapéutico’ sea respetuoso de la
dignidad del paciente y se asegure el debido acompafia-
miento a su persona y su familia.

Il. Contenido de la ley

El texto de la ley se compone de diez articulos. El pri-
mero de ellos enuncia el objeto de la norma, que con-
siste en “asegurar la contencion y acompaiiamiento de
las personas que reciben un diagndstico de Trisomia 21/
sindrome de Down para su hijo en gestacion o recién na-
cido, mediante una adecuada comunicacion interpersonal
e informacion objetiva y actualizada de la condicion in-
formada”.

El art. 2 enumera los cuatro objetivos propuestos: “a)
Proveer a los progenitores informacion completa, precisa
v actualizada sobre el diagndstico, prondstico, opciones
y servicios de salud y de apoyo para las personas con
sindrome de Down y sus familias; b) Promover la capaci-
tacion en el modelo social de discapacidad y sensibiliza-
cion de los equipos de salud para generar las instancias
de didlogo y provision de la informacion al o los progeni-
tores que reciban este diagndstico, c¢) Promover la aten-
cion oportuna y estimulacion temprana del recién nacido
con diagndstico de sindrome de Down para asegurar su

NoTa DE REDACCION: SoBRE el tema ver, ademds, los siguientes traba-
jos publicados en Ei DerecHo: La indemnizacién correspondiente por
la no obtencién del consentimiento informado en la praxis médica,
por Roserto A. VAzauez FerrevrA, ED, 197-709; Historia clinica. En-
cuadre probatorio. Responsabilidad médica. Responsabilidad omisiva,
por Lucia GraciELA Savarese, ED, 216-642; El derecho a la salud como
derecho social. Garantia de la dignidad del hombre, por Vioteta CAsTe-
w, EDA, 2007-743; El plazo de la prescripcién liberatoria en materia
de responsabilidad médica en los hospitales de la Ciudad Auténo-
ma de Buenos Aires, por INEs AMURA, EsTeBAN CENTANARO y JUAN PaBLO
Rooricuez, ED, 234-708; Responsabilidad médica por mala praxis,
por MarIANO GAGLARDO, ED, 251-465; Los médicos y el consentimiento
informado (Necesarias precisiones sobre el tema en el marco del nue-
vo CCC), por Marceto J. Lorez Mesa, ED, 266-703; La doctrina de la
“real malicia” y el derecho a la informacién sobre cuestiones médicas,
por Maria ANGElca Gew, ED, 277-47; Consentimiento informado de
las personas con discapacidad en fratamientos médicos, por NicolAs
PILDAYN y MARINA M. Sorcl ROsENTHAL, ED, 279-726; La proteccién de
los datos personales en internet (una tarea ineludible), por Esteban
Ruiz MarriNgz, ED, 284-726; Datos personales: Google se asocia con
el sistema de salud mds importante de Estados Unidos, por LAURA BELEN
YacHeuni, ED, 286-618; El médico y la virtud de la prudencia en tiem-
pos de pandemia, por GErMAN CaLaBrese, ED, 289-1581; Odontélogos.
Responsabilidad civil profesional en tiempos de pandemia, por DANTE
GOmez Haiss, 289-1434; La responsabilidad del médico especidlista,
por MitoN H. Kees, ED, 290-809; La regulacién del derecho a la ima-
gen y el régimen de proteccién de datos de cardcter personal. Ciertas
“fricciones” entre ambos regimenes, por Guitermo F. PEvraNO, ED, 290-
637; Responsabilidad del médico: necesidad de deslindar el casus
de la no culpa, por Feperico Ossola y JulEeta Bouero Hauser, ED, 291-
514; El derecho a la informacién de salud y el hdbeas data especifico,
por EbuARDO MOLINA QUROGA, ED, 294-972; Derecho a la intimidad de
los datos de salud, por Juuan PrieTo, ED, 300. Todos los articulos cita-
dos pueden consultarse en www.elderechodigital.com.ar.

(*) Abogada (Univ. Austral). Magister en Etica Biomédica (UCA).

(1) Jests FLOREZ, Sindrome de Down. Comunicar la noticia: el
primer acto ferapéutico (3° ed.), Fundacién Iberoamericana Down21,
Espafa, 2018, 12.

por MARiA AGUSTINA ToscaANI GOMEZ®

calidad de vida en igualdad de oportunidades; d) Contri-
buir a la plena inclusion de las personas con discapaci-
dad, evitando la difusion de estereotipos o el surgimiento
de nuevas formas de discriminacion”.

El art. 4 enumera las facultades de la autoridad de apli-
cacion de la ley, que —de conformidad con el art. 3— serd
determinada por el Poder Ejecutivo. Estas atribuciones
pueden agruparse en tres categorias: 1. capacitacion e
informacién (incs. a, b, d y e); 2. base estadistica de la
cantidad de diagndsticos de sindrome de Down (inc. c);
3. ampliacion del objeto de la ley para otras patologias y
condiciones asociadas a discapacidad (inc. f). La primera
es desarrollada en los arts. 5 y 6, mientras que la segunda
se regula en el art. 7.

El art. 8 sefiala el deber del Poder Ejecutivo de regla-
mentar la ley en 180 dfas y el art. 9 invita a las provincias
y a la Ciudad Auténoma de Buenos Aires a adherir. El art.
10 es de forma.

lll. Consideraciones generales
a. Antecedentes y fundamentos de la ley

La Ley de Diagnéstico Humanizado comenzé a ges-
tarse en el afio 2020, cuando, en medio del aislamiento
generado por la pandemia de covid-19, surgi6 la conexién
de diversos grupos de padres de personas diagnosticadas
con sindrome de Down (en adelante, SD). La experiencia
comun atravesada al momento de recibir el diagnéstico de
sus hijos da cuenta de numerosas falencias en la relacion
médico-paciente, e incluso de menoscabos a derechos del
paciente, como el trato digno y respetuoso (art. 2, inc.
b, de la Ley 26.529). La comunicacién del diagnéstico
por correo electrénico o teléfono; o por parte de personal
administrativo; en ausencia de alguno de los progenito-
res; con condescendencia; sin felicitarlos ni preguntarles
por el nombre del bebé, cuando este ya habia nacido son
todos casos que se han repetido en distintos puntos del
pais y que ponen de manifiesto la falta de capacitacion
de los profesionales de la salud para comunicar noticias
inesperadas.

A esta inquietud se sum6 la de médicos especialistas
preocupados por el impacto negativo que esta mala prac-
tica genera en los nifios. Un bebé recibido en un clima fa-
miliar de incertidumbre, miedo y angustia se desarrollard
por debajo de sus capacidades. Esto aplica especialmente
a los nifos diagnosticados con trisomia 21, pues la aten-
cién temprana con €nfasis en SD contribuye notoriamente
a su desarrollo psicomotor y cognitivo, asi como contribu-
ye a afianzar la seguridad y la paz en el nicleo familiar®.
Por eso, se considera que una adecuada comunicacién en
el diagndstico del SD es “el primer acto terapéutico™: “Si
acaba de nacerle a la familia un hijo con Sindrome de
Down, tenemos ante nosotros dos realidades: la del bebé
y la de su familia, en especial los padres. Y es necesario
que tratemos a ambas realidades, porque las dos nos in-
terpelan de manera insoslayable. El bebé tendra sus pro-
blemas y sus necesidades, tanto de exploracién como de
tratamiento. Pero los padres también, incluso més quiza
que su bebé porque, de entrada, si antes no lo sabian, la
noticia del nacimiento les deja fundidos. Y necesitan re-
accionar por dos motivos: por ellos mismos, y porque su
reaccion va a influir decisivamente sobre el futuro de su
hijo”®.

El SD es la alteracién genética mds frecuente y la
principal causa diagnosticada de discapacidad intelectual
de origen congénito™®. El cuadro fue descrito por John
Langdon DownN, en 1866, pero no fue hasta 1959 que se
demostr6é que su origen es la presencia de un tercer cro-
mosoma en el par nimero 21. Este descubrimiento fue
realizado por Jérdme LEJEUNE junto a Marthe GAUTIER,
en Francia, y Patricia JACOBs, en el Reino Unido®.

(2) José Maria BORREL MARTINEZ vy otros (coord.), Programa Ibe-
roamericano de Salud para Personas con Sindrome de Down, Federa-
cién Iberoamericana de Sindrome de Down, 2015, 29.

(3 FLOREZ, 27.

(4) BORREL MARTINEZ, 9.

(5) Idem.



En los Fundamentos del Anteproyecto®, se expresa:
“Atin se desconoce por qué se produce esta alteracion ge-
nética. Se estima que uno de cada 700 nifios concebidos
en el mundo tendrd trisomia 21. En Argentina la tasa es
de 1.8 a 2.0 cada 1000 nacimientos, la segunda cifra mds
alta en América Latina”. El origen de la trisomia es la
mala separacién del par 21 en el momento de pasar de 46
cromosomas a 23 (meiosis): se llama no-disyuncion. Este
error aparece con mucha mayor frecuencia en el 6vulo
(85-90 %) que en el espermatozoide (10-15 %)™. Al dia
de hoy se desconoce la causa de esta no-disyuncion.

El personal sanitario recibe nula formacién en lo que
es comunicacién®, y muy poca informacidn respecto del
SD. Esta suele hacer foco en la discapacidad intelectual®
y en las caracteristicas fisicas principales de las personas
con SD (rasgos comunes como nariz chata y/o estatura
pequeiia, y patologias asociadas como cardiopatias, enfer-
medades de la tiroides, problemas de visién)1?. Por tanto,
al momento de comunicar el diagnéstico, lo que se suele
informar es la alteracién genética, las limitaciones y las
probables patologias: no se mira a la persona concreta con
SD, sino a su sindrome, en abstracto.

Por eso, como se expresa en los Fundamentos, es impor-
tante que los profesionales de la salud tengan conocimiento
de las reales capacidades que el nifio con SD serd capaz de
desarrollar a la largo de su vida, y de cémo serd capaz de
insertarse y contribuir a su familia y a la sociedad".

“Mediante informacién actualizada y de calidad es
posible comprender que, al igual que las demds perso-
nas, quien viene al mundo con sindrome de Down trae
consigo muchas riquezas y desafios por delante. La fa-
milia que recibe un diagnéstico prenatal de sindrome de
Down en gestacion tiene el derecho a contar con toda la
informacién en cuanto a las condiciones de la discapaci-
dad, incluyendo las consecuencias fisicas, educacionales
y psicosociales desde una perspectiva objetiva y probada.
Asimismo, la comunicacion de la noticia de este diagnés-
tico a las familias que reciben un bebé con sindrome de
Down tiene un impacto significativo en el apego y en las
posibilidades de atencién temprana que ese nifio puede
tener”(2,

En el derecho comparado, encontramos dos normas
que sirvieron de antecedente a la ley comentada: 1) La
Ley Federal 110-374 de los Estados Unidos"¥ y 2) La
Ley 20.014 de Uruguay.

La primera es la ley federal “Prenatally and Postnata-
lly Diagnosed Conditions Awareness Act’, de octubre de
2008. El fin de esta es mejorar las oportunidades para que
los padres y las mujeres embarazadas —recibiendo infor-
macién cientificamente sélida y actualizada— puedan anti-
cipar y comprender el curso de vida probable de los nifios
que nacen con SD u otras condiciones fisicas.

(6) Texto disponible en: https://www.senado.gob.ar/parlamenta-
rio/comisiones/verExp/1466.21/S/PL (acceso 12/05/23).

(7) BORREL MARTINEZ, 19.

(8) “Durante nuestra educacién médica, ni en el pregrado ni en
el posgrado se nos ensefia ‘comunicacién’, una materia que consi-
dero fundamental para nuestra actividad diaria ya que, al realizar
los diagnésticos, deben ser comunicados y, en general, no sabemos
cémo hacerlo. Esto no nos exime de la responsabilidad de hacerlo y
de que sea de la mejor manera posible”. Eduardo Maria MORENO
VIVOT, Comunicar la noticia. Recomendaciones a los médicos, Revista
Virtual Sindrome de Down, 203 (2018), disponible en: https://www.
down21.org/revista-virtual /17 45-revista-virtual-2018 /revista-virtual-
sindrome-de-down-abril-2018-n-203 /318 1-articulo-del-dr-eduardo-mo-
reno-vivot-argentina.html (acceso el 12/05/23).

(9) Esta puede presentarse en mayor o menor medida, “en general
variable en un grado leve-moderado, y es debida a la presencia de
un cerebro con menor nimero de neuronas y menos conexiones sindp-
ticas entre ellas. Esto determina un enlentecimiento de todos los pro-
cesos tanto mentales como motores, pero conservando su capacidad
de aprendizaje y de superacién. |...] El objetivo final siempre debe
ser que la persona con sindrome de Down alcance el mayor grado de
vida auténoma posible, siempre de acuerdo a su potencial y capacida-
des”. BORREL MARTINEZ, 9.

(10) Asociacién Sindrome de Down de la Repiblica Argentina (AS-
DRA), 5Qué es el sindrome de Down?, en: https://www.asdra.org.ar/
que-es-el-sindrome-de-down/ (acceso el 12/05/23).

(11) “Nadie te dice que tus hijos tendrdn una vida plena y hermo-
sa, que podrdén hacer un montén de cosas, y que para ofras necesita-
rén apoyo. Lo que logramos con esta ley es que se den esos elementos,
que cuando el médico da la noticia a la familia la dé con toda la infor-
macién, que las familias que tienen dudas o miedos acudan a las aso-
ciaciones de familias que dan apoyo”. Alejandro CYTRYNBAUM, Pre-
sidente de ASDRA, entrevista del 11/05/23, disponible en: hitps://
radiomaria.org.ar/programacion/ley-de-diagnostico-humanizado/
(acceso el 13/05/23).

(12) Fundamentos del Anteproyecto. Ver nota 6.

(13) Puede consultarse en: https://www.govirack.us/congress/
bills/110/5s1810 (acceso el 06/06/23).

La ley uruguaya es llamada de “Empoderamiento del
Diagndstico de Sindrome de Down”"™, y fue sancionada
en diciembre de 2021. Es citada en los Fundamentos del
Anteproyecto (cuando solo contaba con media sancion en
el pais vecino). Su objetivo es capacitar en el modelo so-
cial de la discapacidad, para informar a los padres que el
feto o recién nacido presenta un diagndstico de sindrome
de Down “desde un lugar de empatia”. También deter-
mina que el Ministerio de Salud Publica deberd llevar un
registro de los nacimientos con SD, a efectos estadisticos,
y crear y difundir un sitio web en el que se proporcionard
informacion con “datos fidedignos y cientificamente pro-
bados sobre esta condicion genética y las posibilidades
de desarrollo de las personas con esta condicion genéti-
ca”, asi como datos de utilidad para las familias.

b. Trdamite legislativo

La idea de esta ley comenz6 a gestarse en el grupo de
madres de nifios con SD llamado “Mamads Up”, de Cérdo-
ba. Cont6 con la colaboracién y apoyo de distintas asocia-
ciones y agrupaciones y el asesoramiento de renombrados
profesionales de la salud de todo el pais"'®, como la Dra.
Graciela Moya (Médica genetista), y los médicos pedia-
tras Dr. Eduardo MORENO VivoT!'® y Dr. Pablo LEVATTE,
entre otros.

El Proyecto de ley (Expediente S-1466/2021) fue pre-
sentado por los senadores Julio C. CoBos y Mario R. FIaD
el 29/06/2021. El 9 de diciembre de ese mismo afio fue
aprobado por la Cadmara Alta. La Cadmara de Diputados
sanciono la ley el 19/04/2023.

El Poder Ejecutivo, mediante el Decreto 265/23, del
09/05/2023, promulgé la ley, la cual se publicé en el Bo-
letin Oficial al dia siguiente. De conformidad con el art. 8,
el Ejecutivo deberd reglamentar la ley en un plazo maxi-
mo de 180 dias contados desde la promulgacién.

En la actualidad, se encuentran en tramite varios pro-
yectos de adhesion a la Ley:

- En ciudad de Buenos Aires, el legislador Juan Manuel
VALDES propuso la adhesién de la Ciudad Auténoma a la
Ley 27.716. El proyecto fue presentado el 17/05/2023 y
registrado como Expte. CABA-1446-D-20237.

- En Salta, la Camara de Diputados aprobéd el
06/06/2023 1a adhesién de la provincia, logrando la media
sancién (Expte. 91-48.005/23)1®,

- En Catamarca, la Comisién de Salud Publica de la
Céamara de Diputados aprob6 la adhesién provincial el
19/05/2023. Resta el tratamiento en el recinto y, en su ca-
s0, la aprobacién por parte del Senado!'?.

- En Santa Cruz, la diputada Liliana Toro propuso a la
Céamara del Pueblo la adhesién de su provincia a la Ley
27.716@,

c. Marco normativo

La Ley de Diagndstico Humanizado se inserta en un
corpus iuris en el que se destacan los siguientes instru-
mentos internacionales de derechos humanos:

- Convencion sobre los Derechos del Nifio, Naciones
Unidas (1989). Aprobada por Ley 23.849 (1990). Goza
de jerarquia constitucional en virtud del art. 75, inc. 22,
de la CN. El art. 2 dispone expresamente que “Los Esta-
dos tomaran todas las medidas apropiadas para garantizar

(14) Texto disponible en: https://www.impo.com.uy/bases/
leyes/20014-2021#:~:text=Toda%20persona%20cuyo%20hijo%20
en,una%20perspectiva%20objetiva%20y%20actualizada (acceso el
06/06/23).

(15) Véase nota en: hitps://expresionnorte.com.ar/proyecto-de-ley-
de-diagnostico-humanizado-un-pedido-de-madres-cordobesas/ (acceso
07/06/23).

(16) Agradezco la sincera generosidad de la Dra. Graciela MOYA
y del Dr. Eduardo MORENO VIVOT, quienes me acercaron su expe-
riencia como asesores y contribuyeron enormemente a la produccién
de este texto.

(17) Cfr. https://dequesetrata.com.ar/proyecto/legislatura-caba/
CABA-1446-D-2023-68692 (acceso el 06/06/23).

(18) Cfr. Cdmara de Diputados de la Pcia. de Salta, https://www.
diputadosalta.gob.ar/web/noticia?id=346 (acceso el 07/06/23).

(19) Cfr. Luz verde para sumar a Catamarca al programa nacional
de cardiopatias congénitas y también para implantar el diagnéstico
humanizado (19/05/23), en: https://diputados-catamarca.gov.ar/luz-
verde-para-sumar-a-catamarca-al-programa-nacional-de-cardiopatias-
congenitas-y-tambien-para-implantar-el-diagnostico-humanizado/ (acce-
s0 el 06/06/23).

(20) Cfr. TIEMPO SUR, Proponen adherir a la Ley nacional de Diag-
néstico Humanizado para casos de sindrome de Down (04/05/23),
en: https://www.tiemposur.com.ar/info-general /proponen-adherir-a-
lo-ley-nacional-de-diagnostico-humanizado-para-casos-de-sindrome-de-
down (acceso el 06/06/23).



que el nifio se vea protegido contra toda forma de discri-
minacién...”.

A su vez, el art. 3 establece el principio rector del inte-
rés superior del nifio y el compromiso de los Estados de
asegurar al nifio la proteccion y el cuidado que sean nece-
sarios para su bienestar, tomando para ello todas medidas
legislativas y administrativas adecuadas.

El art. 23 es de particular importancia para nuestro t6-
pico, pues reconoce “que el nifio mental o fisicamente
impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en
condiciones que aseguren su dignidad, le permitan llegar
a bastarse a s{ mismo y faciliten la participacién activa del
nifio en la comunidad”, asi como su derecho a recibir cui-
dados especiales, entre otras consideraciones.

- Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, Naciones Unidas (2006). Aprobada por
Ley 26.378 (2008). La Convencién adquirié jerarquia
constitucional a través de la Ley 27.044 (2014). El art.
7 refiere especificamente a los nifios con discapacidad,
estableciendo que los paises tomardn medidas para asegu-
rarles el goce pleno de los derechos humanos y libertades
fundamentales en igualdad de condiciones con los demas
nifios.

- Convencion Interamericana para la Eliminacion de
Todas las Formas de Discriminacion contra las Personas
con Discapacidad, OEA (1999). Fue aprobada por la Ley
25.280 (2000).

Mediante el art. III, los paises firmantes se han com-
prometido a adoptar las medidas necesarias para eliminar
la discriminacién contra las personas con discapacidad y
propiciar su plena integracién en la sociedad; a trabajar en
la deteccién temprana e intervencion, tratamiento, rehabi-
litacién, educacion, formacién ocupacional y el suminis-
tro de servicios globales para asegurar un nivel 6ptimo de
independencia y de calidad de vida para las personas con
discapacidad; y en la sensibilizacién de la poblacién, “a
través de campaiias de educacion encaminadas a eliminar
prejuicios, estereotipos y otras actitudes que atentan con-
tra el derecho de las personas a ser iguales, propiciando
de esta forma el respeto y la convivencia con las personas
con discapacidad”.

Como puede apreciarse, el principio de igualdad no
es una mera proclama constitucional (art. 16, CN) y con-
vencional: es preciso que se garantice el acceso a sus be-
neficios mediante acciones positivas®). Para evitar que la
igualdad sea un formalismo vacio, la misma Constitucién
ha establecido, como meta del gobierno federal, la igual-
dad de oportunidades y de trato, con pautas expresas para
legislar sobre nifios, mujeres, ancianos y discapacitados
(art. 75, inc. 23, CN).

La ley de Diagnéstico Humanizado menciona expresa-
mente dos normas: en el art. 6 cita la ley de Derechos del
Paciente (26.529), y, en el art. 4 inc. c), la de proteccién
de datos personales (25326), sobre las que nos referire-
mos mds adelante.

Entre numerosas disposiciones que regulan y tutelan
los derechos de las personas con discapacidad, sobresalen
las siguientes:

- Ley 24.716 (1996): establece una licencia especial
para la madre trabajadora en relacién de dependencia, a
consecuencia del nacimiento de un hijo con sindrome de
Down.

- Ley 22.431 (1981): crea un sistema de proteccién
integral de las personas con discapacidad, con el fin de
asegurar a estas atenciéon médica, educacién y seguridad
social. Fue reglamentada por el Decreto 312/10.

- Decreto 1086/2005, que aprobé e inici6 el Plan Na-
cional contra la discriminacion.

- Decreto 806/2011, mediante el cual el Poder Ejecuti-
vo estableci6 la creacién del Observatorio de la Discapa-
cidad. Actualmente funciona en el dmbito de la Agencia
Nacional de Discapacidad.

IV. Consideraciones particulares
a. Sobre la expresion “diagndstico humanizado”

Como ya mencionamos, leyes similares recibieron el
nombre de “Concientizacioén sobre Condiciones Diagnos-
ticadas Prenatal y Postnatalmente” (EE. UU.) y “Empo-
deramiento del diagnéstico de Sindrome de Down” (Uru-
guay). Creemos que el asignado a la Ley 27.716 no es del
todo feliz. Entendemos que el legislador usa la expresion

(21) Cfr. Carlos Maria BIDEGAIN (Dir.), Curso de Derecho Constitu-
cional, Abeledo-Perrot, Buenos Aires, 2001, V., 143.
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“humanizar” (en este caso, humanizar el diagnéstico de
trisomia 21) conforme al sentido que le da la RAE: “Ha-
cer humano, familiar y afable a alguien o algo”®?. A su
vez, algo “afable” se describe como ‘““agradable y dulce”.
Lo cierto es que para ningin padre enterarse de que su
hijo por nacer o recién nacido tiene un sindrome puede
caracterizarse de esa manera, aun cuando se opte por la
mejor forma de comunicarlo.

Suele decirse que “no hay maneras buenas de dar una
mala noticia”. Pero si puede darse la noticia de manera
respetuosa, personalizando el diagndstico, en un contex-
to de fidelidad y subordinacién por parte del médico al
valor intrinseco que posee toda persona humana®, y no
“como una tragedia que deba ser evitada o abolida por
cualquier medio y a cualquier costo, aunque sea el de una
vida humana”®¥,

Por ello, consideramos que hubiese sido més atinado el
nombre de “Diagndstico respetuoso”.

b. Finalidad de la ley

Como puede apreciarse en el art. 1, el objeto de la ley
pone el foco en los padres que reciben un diagndstico
de trisomia 21 para su hijo. La ley comentada busca ga-
rantizar la contencidn, el acompafiamiento y la adecuada
comunicacién que estos reciben.

En los objetivos enunciados en el art. 2, queda claro
que la finalidad de dicho objeto es tutelar al nifio diag-
nosticado con SD. Esto surge de la lectura de los cua-
tro incisos, y se remarca en los incs. ¢) y d) cuando se
expresa: “para asegurar la calidad de vida en igualdad
de oportunidades” y “contribuir a la plena inclusion de
las personas con discapacidad, evitando la difusion de
estereotipos o el surgimiento de nuevas formas de dis-
criminacion” (los destacados nos pertenecen). Es decir
que la informacién a proveer (inc. a) y la capacitacion,
la sensibilizacién y la atencién y estimulacién temprana
a promover (incs. b y ¢) estan en funcién de los objetivos
destacados: igualdad, inclusién, y no discriminacién de
las personas diagnosticadas con SD.

Consideramos, entonces, que la Ley 27.716 es una
accién legislativa tendiente a cumplir con los mandatos
constitucionales y los compromisos asumidos por la Na-
cién respecto de los derechos de las personas con disca-
pacidad.

c. El principio de no discriminacion y el aborto
de nifios con SD

El objetivo que se propone la Ley 27.716 en el art. 2,
inc. d), es de mucha importancia, pues el diagndstico pre-
natal de trisomia 21 puede derivar en un aborto del nifio
con SD, por el solo hecho de su discapacidad®. En Gran
Bretafia, Australia, China y Paises Bajos, la tasa de abor-
tos luego de diagnéstico prenatal de SD se ubica en el 90
%9, En Islandia, la tasa es practicamente del 100 %©7.

Recordemos que el art. 4 de la Ley 27.610 estable-
ce el plazo de 14 semanas de gestacion (inclusive) para
abortar sin invocacion de causales. Durante esas primeras
semanas se realizan los estudios de tamizaje y diagndstico
prenatal®®.

Un marcador importante es la medicién de la translu-
cencia nucal o distancia de separacion entre la columna
y la piel de la nuca del feto. Este estudio se realiza entre
las semanas 12 y 14 de embarazo. A mayor distancia, ma-
yor probabilidad de que el nifio presente trisomia 21. De
todas maneras, no es un signo exclusivo del SD, también
puede aparecer en otras condiciones o incluso sin causa
patolégica®. Y aunque en general su valor es predictivo
(el diagndstico exige comprobar la presencia de tres cro-

(22) RAE, Diccionario de la lengua espafiola (23° ed.), 2022, enla-
ce: https://dle.rae.es/humanizarém=form (acceso el 04/06/23).

(23) Cfr. Elio SGRECCIA, Manual de Bioética, |, BAC, Madrid,
2018, 1, 278.

(24) FLOREZ, 11.

(25) Sobre este tema, sugerimos la obra de Jorge Nicolds LAFFE-
RRIERE, Implicaciones juridicas del diagnéstico prenatal. El concebido
como hijo y paciente, EDUCA, Buenos Aires, 2011.

(26) Jorge Nicolds LAFFERRIERE, Ley de Aborto comentada. And-
lisis critico de la ley 27.610, Centro de Bioética, Persona y Familia,
2021, 82.

(27) Cfr. INFOBAE, El pais donde el sindrome de Down estd a pun-
to de desaparecer (16/08/17), enlace: https://www.infobae.com/
america/mundo/2017/08/16/el-pais-donde-el-sindrome-de-down-
esta-a-punto-de-desaparecer/ (acceso el 06/06/23).

(28) LAFFERRIERE, Ley de Aborto..., 81.

(29) BORREL MARTINEZ, 20.



mosomas 21¢9), no hay duda de que contribuye a generar
presion para el aborto en razén de la discapacidad del
nifio.

Como indica LAFFERRIERE, la discriminacién ocurre en
los hechos, por la combinacién que se da entre la dispo-
nibilidad de estudios prenatales cada vez mds accesibles,
rdpidos, no invasivos, y el aborto legal hasta la semana 14.
Los médicos ofrecen los estudios de manera sistemdtica
para evitar posible accién de dafios y perjuicios por la
pérdida de chance de abortar a tiempo al hijo con disca-
pacidad®V. Los padres sienten la presién por las actitudes
sociales negativas hacia el SD.

La Ley 27.716, reforzando el principio de no discrimi-
nacién de niflos con discapacidad, promoviendo la sen-
sibilizacién en materia de discapacidad y asegurando la
contencién y acompafiamiento a las familias, puede con-
tribuir a contrarrestar el aborto sistematico de nifios con
discapacidad que la ley 27.610 ha facilitado.

d. Acerca del modelo social de discapacidad

El art. 2 de la Ley 27.716 plantea como objetivo “la
capacitacion en el modelo social de discapacidad...”. Es-
te paradigma considera que el origen de la discapacidad
obedece a causas de indole social, mientras que el modelo
médico o rehabilitador entiende la discapacidad como un
incidente de origen individual y médico, y se centra en la
rehabilitacion de la persona con discapacidad para que
ella pueda ejercer su rol en la sociedad®?.

“El nuevo paradigma sienta sus bases en los derechos
humanos, la igualdad de oportunidades y la no discrimi-
nacién. A su vez, la dignidad y la autonomia aparecen
como un valor fundamental en el camino hacia una pers-
pectiva de la discapacidad basada en los derechos huma-
nos. En contraposicién al modelo rehabilitador o médico,
el modelo social coloca a la discapacidad como una ca-
racteristica mas, dentro de la diversidad que existe entre
las personas, y no como un limitante que define la vida
de una persona condendndola a la discriminacién y a la
exclusion social”®?,

La Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad sigue este modelo, ya que aborda la
discapacidad de manera amplia, entendiendo que muchas
desigualdades que sufren las personas con discapacidad
pueden evitarse removiendo las barreras que impiden su
plena integracién en la sociedad. Asi, el art. 1, segundo
parrafo, sefiala: “Las personas con discapacidad incluyen
a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, inte-
lectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar
con diversas barreras, puedan impedir su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condicio-
nes con las demds”.

Lo mismo puede reputarse de la Convencién Interame-
ricana anteriormente mencionada, cuyo art. [ define “Dis-
capacidad” como “deficiencia fisica, mental o sensorial,
ya sea de naturaleza permanente o temporal, que limita
la capacidad de ejercer una o mds actividades esenciales
de la vida diaria, que puede ser causada o agravada por
el entorno economico y social”. Es también la postura
asumida por el legislador en la Ley 22.431: “se considera
discapacitada a toda persona que padezca una alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica o mental, que
en relacion a su edad y medio social implique desventajas
considerables para su integracion familiar, social, educa-
cional o laboral” (art. 2).

e. Sobre la informacion y la capacitacion del personal
sanitario

Constituye, junto con la adecuada comunicacién, el
core de la ley. La norma define las caracteristicas que de-
be reunir la informacién que se brinde a las familias: ser
objetiva y actualizada (art. 1), completa y precisa (art. 2)
y debe abarcar el diagnéstico, el prondstico, opciones y
servicios de salud y apoyo (art. 2). Esto se repite en el art.

(30) Ibidem, 21.

(31) LAFFERRIERE, Ley de Aborto..., 81.

(32) El art. 1 de la Ley 22.431 es un ejemplo del modelo médico:
“Institdyese por la presente ley, un sistema de proteccién integral de
las personas discapacitadas, tendiente a asegurar a estas su atencién
médica, su educacién y su seguridad social, asi como a concederles
las franquicias y estimulos que permitan en lo posible neutralizar la
desventaja que la discapacidad les provoca y les den oportunidad,
mediante su esfuerzo, de desempefar en la comunidad un rol equiva-
lente al que ejercen las personas normales”.

(33) Pedro MOURATIAN (Dir.), Discapacidad y no discriminacién,
INADI, Bs. As., 2012, 14.

6, que establece: “Al momento del diagndstico prenatal o
postnatal, deberd proveerse informacion en los términos
de la ley 26.529 y la vinculada a la condicion diagnosti-
cada, recomendaciones de seguimiento clinico, recursos,
grupos y asociaciones de acompaiiamiento y contencion
de las personas con discapacidad 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
diagnostico prenatal o postnatal del sindrome de Down”.

La mencién de la ley de Derechos del Paciente es rele-
vante. En su art. 2 se consagran derechos esenciales en la
relacién médico-paciente que, en la prictica diagndstica
de SD, no se estaban respetando. Estos son: derecho de
asistencia sin menoscabo y distincion alguna, priorizando
este derecho cuando los pacientes sean menores (inc. a),
trato digno y respetuoso para el paciente y sus familiares
0 acompaiiantes (inc. b); derecho a recibir la informacién
sanitaria necesaria (inc. f). Esta dltima debe ser clara, su-
ficiente y adecuada a la capacidad de comprensién del
paciente (cfr. cap. Il de la Ley 26.529).

Como se puede apreciar, la Ley 27.716 vino a com-
plementar y reforzar lo que ya mandaba la Ley 26.529,
especificando su contenido para los casos de diagnéstico
de trisomia 21.

A su vez, el art. 4 indica que la informacién que debe
proveerse a las personas cuyo hijo recibe el diagndstico
de SD debe estar volcada en un protocolo que elaborard y
difundira la autoridad de aplicaciodn, el cual incluird tam-
bién pautas para la comunicacién del diagnéstico (inc. b).
La informacién relativa a los derechos de los progenitores
y de las personas con SD debe difundirse mediante car-
teleria en los centros de salud (inc. d) y en la pagina web
(inc. e). Esta debe incluir datos ttiles para el desarrollo
de las personas con SD y sus familias (grupos de apoyo,
actividades, talleres, etc.).

Entendemos que la capacitacién de los profesionales
de la salud segtin la Ley 27.716 debe abarcar tanto el ma-
nejo de esta informacion real, objetiva y actualizada como
la manera en que esta informacién se comunica, ya que el
art. 4, inc. a), indica “sobre las condiciones y el contenido
que debe reunir una comunicacion a las familias...”. Es
lo que se desprende también del art. 2. a). El inc. b) de
este ultimo articulo establece la sensibilizacién en temas
de discapacidad y sobre el modelo social de discapacidad.

f- La comunicacion en la alianza médico-paciente

El punto central de la problematica ética en medicina
es la relaciéon médico-paciente®®. La ley de Diagndstico
Humanizado viene a impactar directamente en esta re-
lacién, a fin de que se pueda establecer una verdadera
alianza entre el equipo de salud y la familia del nifio diag-
nosticado con SD, para bien de este.

Como afirma SGRECCIA, el didlogo entre el paciente y
el médico tiene valor informativo, terapéutico y decisorio.
“Es un didlogo que pone a dos conciencias frente a un
bien que trasciende a ambas: la vida y la persona con sus
principios”®?. Por eso la ley busca modificar la manera en
que se comunica el diagnéstico de SD, considerando que
esa noticia es un primer acto terapéutico.

Un marco de contencién y acompailamiento modifica
sustancialmente la recepcién del diagnéstico y la relacion
entre los padres y el nifio diagnosticado con SD. La ade-
cuada comunicacidn interpersonal (art. 1) y la existencia
de espacios de didlogo (art. 2) que cumplan con las condi-
ciones desarrolladas en el art. 5 ayudara a toda la familia
y hasta puede evitar un aborto.

El art. 5 enuncia las condiciones que debe reunir el ac-
to comunicativo: intimidad y privacidad (también presen-
tes en el art. 2 de la Ley de Derechos del Paciente); cali-
dad (sea presencial o virtual); suficiente disponibilidad de
tiempo; ser empadtico, claro, actualizado, neutral, respe-
tuoso de la dignidad de las personas y con una perspectiva
en derechos humanos. Sobre este dltimo punto, puede ser
de utilidad la aplicacion de la Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos (UNESCO, 2006), que en
su art. 11 establece el principio de no discriminacién y no
estigmatizacién de individuo o grupo alguno.

Sobre sugerencias concretas para comunicar el diag-
noéstico de SD, nos remitimos al articulo de MORENO VI-
vo1®® y otras valiosas fuentes.

(34) SGRECCIA, 278.
(35) SGRECCIA, 305. )
(36) Ver nota 8. También FLOREZ, 16, y BORREL MARTINEZ, 23.



g. Base estadistica de casos

La autoridad de aplicacion deberd generar una base de
datos donde sistematizard la informacién de la cantidad
de casos de SD que informaran las jurisdicciones que ad-
hieran a la presente ley (art. 7).

En nuestro pais no existen datos oficiales actualizados
sobre la poblacién de personas con SD; y “sin datos, no
hay informacién para que el Estado las reconozca ni ga-
rantice sus derechos”®”. Vale mencionar que no se inclu-
yeron preguntas sobre trisomia 21 en el dltimo censo del
afio 2022.

Segtn el art. 4, inc. ¢), estos datos podran ser utilizados
solamente por el sistema de salud, y los datos personales
se encontrardn protegidos conforme lo establecido en la
Ley 25.326 de Proteccién de Datos Personales. De con-
formidad con el art. 2 de esa ley, los datos personales
referentes a la salud son considerados “datos sensibles”.
A su vez, su art. 7 dispone que “Ninguna persona puede
ser obligada a proporcionar datos sensibles”.

Por tanto, entendemos que se deberd requerir el consen-
timiento informado en los términos de los arts. 5 y 6 para
recolectar dicha informacién. En cambio, no serd necesario
si lo tnico por registrar es el nimero de diagnésticos de SD
—sin referencia a personas determinadas o determinables—,
o si retine las condiciones del art. 5.2 de la Ley 25.326.

Habra que esperar la reglamentacién de la norma para
mayores consideraciones. Lo que no podemos dejar de se-
flalar es que, en esta materia, el foco debe estar puesto en
la persona con SD y el respeto a su dignidad y derechos,
sobre todo, en la prevencién de formas de discriminacion.
Eso supone garantizar al paciente la confidencialidad de
sus datos, pues suelen existir intereses para acceder a ellos
con otros fines de salud ptiblica como investigaciones, o
incluso comerciales, lo que requiere atin mayores resguar-
dos. Recordemos que la Ley 25.326 es del afio 2000, y ha
quedado vetusta ante los grandes avances tecnoldgicos y
su aplicacion al dmbito sanitario. Por tanto, serd necesario
una regulacion bien detallada y que no pierda el eje en la
dignidad y los derechos de las personas con SD.

h. Inclusion de otras patologias

El art. 4, inc. f), faculta a la autoridad de aplicacién a
extender los términos de la ley a otras patologias y condi-
ciones asociadas a discapacidad. En Estados Unidos, se
ha dispuesto incluir el sindrome de Williams (cuyo origen
también es genético).

(37) Jorge Nicolds LAFFERRIERE, Sindrome de ndmeros: la inicia-
tiva para dar visibilidad a realidades ocultas de la discapacidad en
Argentina, Centro de Bioética, Persona y Familia, 22/05/23, enlace:
https://centrodebioetica.org/sindrome-de-numeros-la-iniciativa-para-
dar-visibilidad-a-realidades-ocultas-de-la-discapacidad-en-argentina/

(acceso el 22/05/23).

V. Reflexiones finales

Consideramos que la Ley de Diagnéstico Humanizado
es un aporte valioso para el bioderecho argentino. Refuer-
za el compromiso estatal en la defensa de la dignidad de
toda persona humana, sin distincién de cualidades o acci-
dentes, y en el pleno respeto de los derechos humanos, en
general, y de los derechos de las personas con discapaci-
dad, en particular.

Es una ley que nos invita a cruzar puentes: de una
mirada individualista a una mirada comunitaria; de los
estereotipos a la informacién objetiva y actualizada; de
las caracteristicas de un sindrome a la realidad de un ni-
flo concreto, con nombre propio, diagnosticado con un
sindrome; de la impersonalidad a la empatia. Invita a la
conformacién de una verdadera alianza médico-paciente,
con equipos de salud capacitados que acompafien a las
familias y no las dejen solas, evitando actos discrimi-
natorios y fomentando la inclusién de las personas con
trisomia 21.

No se trata de romantizar o negar los problemas en
torno al SD®®, Sin duda, este implica dificultades. Se trata
de modificar la mirada y vencer los prejuicios existentes,
para que, en lugar de rechazo, haya acogida, acompaiia-
miento, apoyo y solidaridad ante el misterio de cada vida
humana®. Solo asi puede encararse el desafio de gestar
y acompailar el desarrollo de una persona con sindrome
de Down. Como sostuvo JéroOme LEJEUNE, “la calidad de
una civilizacién se mide por el respeto que tiene por los
més débiles de sus miembros”“?,

VOCES: BIOETICA - HISTORIA CLINICA - PROTECCION
DE DATOS PERSONALES - TECNOLOGIA - PER-
SONA - CONSTITUCION NACIONAL - INTIMIDAD
-DERECHOS Y GARANTIAS CONSTITUCIONALES
- INFORMATICA - INTELIGENCIA ARTIFICIAL -
DERECHOS PERSONALISIMOS - ORDEN PUBLI-
CO - HABEAS DATA - DERECHOS HUMANOS - SE-
CRETO PROFESIONAL - DANOS Y PERJUICIOS
- DANO MORAL - DANO PSIQUICO - RESPONSA-
BILIDAD CIVIL - MEDICO - MEDICAMENTOS -
CONTRATOS - OBLIGACIONES - CODIGO CIVIL
Y COMERCIAL - ACTOS Y HECHOS JURIDICOS
- COMERCIO E INDUSTRIA - POLITICAS PUBLI-
CAS - SALUD PUBLICA - DERECHOS HUMANOS
- CONSENTIMIENTO - HOSPITALES Y SANATO-
RIOS - MEDICO - OBRAS SOCIALES - DERECHOS
DEL CONSUMIDOR - MEDICINA PREPAGA - PRO-
FESIONALES DE LA SALUD

(38) FLOREZ, 61.
(39) Cfr. LAFFERRIERE, Implicaciones..., 705.
(40) Cfr. Fundacién Jéréme Lejeune, https://fundacionlejeune.es/
jerome-lejeune/ (acceso el 13/05/23).

Abogado:

Ejercicio de la profesién: Tribunal de Discipli-
na del Colegio Piblico de Abogados de la
Capital Federal; sancién de llamado de aten-
cién; imposicién; procedencia; escrito con
firmas apdcrifas; presentacién; accién disci-
plinaria; excepcién de prescripcién; rechazo.

1 — Cabe confirmar la sancion de llamado de atencion impues-
ta por el Tribunal de Disciplina del CPACF a los abogados
quejosos, pues ha quedado acreditado que estos incumplie-
ron los deberes establecidos en el art. 6, inc. e) de la ley
23.187 vy los arts. 10, inc. a) y 19, inc. a) del Cédigo de Eti-
ca, en tanto presentaron escritos con firmas atribuidas a su
cliente que resultaron apocrifas. Mdxime considerando que,
ademds, tal conducta afecto también a la institucion judicial
al producir un dispendio jurisdiccional carente de sentido,
en virtud de que implicé la continuacion de un proceso cuyo
impulso de parte se sustentd en presentaciones que no perte-
necian a la titular de la accion.

2 — En tanto que desde el momento en que la interesada en
promover la accion disciplinaria contra los abogados quejo-
sos tomo conocimiento de los hechos que autorizan su ejer-
cicio y durante el lapso de sustanciacion de las actuaciones

sumariales que dieron lugar al dictado de la resolucion san-
cionatoria recurrida no llegé a cumplirse el plazo de pres-
cripcion del art. 48 de la ley 23.187, cabe concluir que el
planteo extintivo formulado por los recurrentes no puede ser
atendido. R.C.

61.606 - CNCont.-adm. Fed., sala II, marzo 28-2023. - P., M. M.
y otro c. Colegio Piblico de Abogados de Capital Federal (EXP.
29161/16) s/ejercicio de la abogacia - ley 23.187 - art. 47.

Buenos Aires, 28 de marzo de 2023
Y Vistos; Considerando:

1°) Que mediante resolucién de fecha 23/06/2021 la
Sala I del Tribunal de Disciplina del Colegio Publico de
Abogados de la Capital Federal, sancion6 a los matricu-
lados, Dres. M. M. P. (T° ... F° ..) y M. P. K. (T° ... F° ...),
imponiéndoles la sancién de “Llamado de Atencién” pre-
vista en el art. 45 inc. a) de la ley 23.187 por haber infrin-
gido deberes fundamentales inherentes al ejercicio de la
abogacia —arts. 6 inc. e) de la ley 23. 187 y arts. 10 inc. a)
y 19 inc. a) del Cédigo de Etica (confr. pag. 292/308 del
expte. adm. incorporado digitalmente con fecha 29/10/21
al sistema informatico).

Para as{ decidir, tuvo en cuenta que en el marco del ex-
pediente judicial “A. E. N. ¢/ Empresa San Vicente SAT /
Dafios y Perjuicios”, expte. n° 10843/2009, radicado ante
el Juzgado Nacional de Primera Instancia en lo Civil n°





