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PROYECTO DE DECLARACION
La Camara de Diputados

DECLARA:

Que veria con agrado que el Poder Ejecutivo proceda a la reglamentacion
de la Ley 27.716 de Diagnoéstico Humanizado publicada en el Boletin
Oficial el 10 de mayo de 2023.

Martin Maquieyra

Diputado Nacional

Cofirmantes: CRISTIAN RITONDO - EMMANUEL BIANCHETTI -
ALVARO GONZALEZ
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Senor presidente:

El presente proyecto encuentra su antecedente en el Expediente N° 097-
D-2024 a traves del cual se solicita al Poder Ejecutivo la reglamentacion
de laley 27.716 de Diagnostico humanizado que fue sancionada en abril
de 2023 y publicada en el Boletin Oficial el 10 de mayo de 2023 y que
perdiera estado parlamentario sin recibir tratamiento.

Cabe senalar que desde la fecha de presentacion de la iniciativa precitada
las circunstancias no han variado lo que hace procedente presentar
nuevamente esta iniciativa para que la Camara de Diputados de la Nacion
requiera a través de un pronunciamiento institucional al Ejecutivo que
proceda a la reglamentacion.

Es claro que la reglamentacion de lanorma es necesaria para poder lograr
su implementacion efectiva y, consecuentemente cumplir sus objetivos.

La mencionadaley se gesto a través de una iniciativa que acercaron a los
legisladores distintas organizaciones de diversa procedencia geografica
pero que tienen en comun que sus miembros son progenitores de ninos
y ninas nacidos con sindrome de Down.

En este sentido cabe mencionar a la asociacion Mamas Up de la provincia
de Cordoba y a la Asociacion Down Mendoza.

También fue muy relevante el aporte de especialistas y de la Asociacion
de Sindrome de Down de la Republica Argentina.

Muchos de estos padres y madres padecieron situaciones traumaticas al
momento de recibir el diagnoéstico, que estuvo rodeado de expresiones
disvaliosas y con pronosticos incapacitantes e incluso alejados del
verdadero potencial y capacidades que tienen los nifios y ninas nacidos
con este sindrome.
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A ello se suma que en muchas ocasiones el diagnoéstico es comunicado
en contextos y ambitos inadecuados influyendo todo ello en el primer
apego de los progenitores con sus hijos e hijas.

Probablemente la forma de transmitir el diagnostico sea resultado de un
déficit de formacion para la comunicacion e incluso de falta de
informacion vinculada a lugares de atencion, posibilidades, pronoésticos
y oportunidades.

Esta situacion no solo se vincula al sindrome de Down sino también a
otras alternaciones genéticas en las que puede claramente mejorarse ese
momento con un adecuado abordaje.

Normas en este sentido existen en otros lugares del mundo como por
ejemplo Uruguay y protocolos especificos como en el caso de Espana, lo
que evidencia la necesidad de la implementacion de marcos normativos
que garanticen la tutela de los derechos de los ninos que nacen con
alteraciones genéticas y de sus progenitores.

Por tal motivo la norma dispone que la informacion que se brinde debe
ser completa, precisa y actualizada y abarcar el diagnoéstico, pronostico,
opciones y servicios de salud y apoyo para las personas con esta
alteracion genéticay sus familias.

En el mismo sentido la ley promueve la capacitacion a equipos de salud
en el manejo de la sensibilizacion y comunicacion sobre este tipo de
sindrome, asi como la atencion oportuna y estimulacion temprana del
recién nacido/a para asegurar su calidad de vida en igualdad de
oportunidades.

Finalmente, la norma encomienda a la autoridad de aplicacion la
elaboracion y difusion de un protocolo de comunicacion y la recoleccion
de datos con fines estadisticos que es una gran falencia de nuestro
sistema de salud en este sentido que termina constituyéndose en una
barrera para el disefio de politicas publicas efectivas.

La ley requiere del ejercicio de la potestad reglamentaria del Poder
Ejecutivo a fin de definir los lineamientos especificos y las normas
complementarias que se requieran para que la ley cumpla sus objetivos.

Si bien la reglamentacion es una atribucion del Poder Ejecutivo, no es
menos cierto que esta potestad reconoce sus limites y su ejercicio no
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puede ser absolutamente discrecional al punto de llegar a no reglamentar
la ley durante largo tiempo.

Asi lo ha entendido la Corte Suprema de Justicia de la Naciéon en el
precedente Etcheverry (Fallos: 344:3011), en donde considero que la falta
de reglamentacion del art. 179 de la L.C.T. configura “una omision de
autoridad publica frente a un claro mandato legislativo que exige la
reglamentacion y que ha sido desoido por un tiempo irrazonable, en
franca violacion del deber establecido en el articulo 99, inciso 2, de la
Constitucion Nacional”.

Del mismo fallo destacamos el voto de los jueces Maqueda y Lorenzetti
que expresaron: “Esta omision de reglamentar en un plazo razonable una
ley puede ser motivo de escrutinio judicial cuando es una causa directa
e inmediata para la lesion de un derecho individual o de incidencia
colectiva, como también de cualquier otra clausula constitucional, pues
tanto se vulnera la Constitucion Nacional cuando se hace lo que ella
prohibe como cuando no se hace lo que ella manda”

En esa oportunidad la sentencia del Tribunal fue ordenar al Ejecutivo a
que proceda a la reglamentacion del articulo de la ley que habia sido
motivo de la accion.

En consecuencia, existe una norma que el Ejecutivo no puede obviar y
que debe concretarse en un tiempo razonable para asegurar que los
derechos cuya tutela promueve la norma, no se vean desnaturalizados ni
afectados por la ausencia de la reglamentacion.

Por las razones expuestas solicito a mis pares la aprobacion del presente
proyecto.

Martin Maquieyra

Diputado Nacional

Cofirmantes: CRISTIAN RITONDO- EMMANUEL BIANCHETTI -
ALVARO GONZALEZ



