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La importancia de una legislacién especifica en educacion para personas con Sindrome de Down

l. Resumen/Abstract

El trabajo de investigacion refiere sobre el derecho a la educacion, aplicado en personas con
Sindrome de Down. En este sentido, se parte del analisis de la alteracion genética, entendida
como discapacidad en los distintos ambitos. También se intenta recolectar datos estadisticos de
la poblacion que padece el sindrome en la Argentina, como medio idoneo para llevar adelante
una politica de accion en busqueda de implementar mejoras legales. Por ese motivo, la
hipotesis se basa en la importancia de contar con una legislacion especifica, es decir, el
objetivo es buscar el eje legal por el cual el Estado pueda asegurar las garantias
constitucionales y la inclusion del individuo en la sociedad. De la informacion obtenida a lo largo
de la investigacién, podemos ver que existe un déficit, tanto en niveles estadisticos, como en
legislacién se trate, lo cual nos muestra una mirada ajena hacia estas personas. La educacion
es un derecho comun para todos los habitantes y el legislador no puede quedar ajeno a las
distintas situaciones que se pueden abordar para que todos tengan acceso a la misma. Como
conclusion final, podemos afirmar que Argentina en la actualidad cuenta con las herramientas
necesarias para obtener datos censales y estadisticos actualizados, y sobre todo poder

actualizar el sistema normativo en el campo.

Palabras claves: Sindrome de Down — Educacion — Igualdad — Garantias - Discapacidad
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. Introduccién

El derecho a la igualdad y el derecho a la educacion, son dos pilares basicos en la vida de todo
ser humano, razon por la que como sociedad no podemos dejarlos de lado. Como sabemos,
desde hace ya muchos afios la sociedad ha ido evolucionando y con ella los sistemas
normativos. En nuestro pais, la Constitucion Nacional a través de su articulo 16 y 20 ha
incorporado el conocido principio de “igualdad ante la ley”. Esta idea nace a través de la
Declaracion de los Derechos del Hombre y el Ciudadano, dictada en Francia en el afio 1789.
Podemos decir que se trata de un principio, de un derecho e incluso de una garantia, puesto
que al interpretar la norma vemos que se trata de un derecho a ser tratados por igual, sin
distinguir ningun tipo de privilegio, y que ante la existencia de algun factor negativo, todo sujeto
gue habite en el pais, se encuentra legitimado ante la justicia para hacer efectiva esa garantia

que asegura la Constitucion.

Ahora bien, se trata de una igualdad genérica, la cual se complementa a partir de la reforma
constitucional de 1994 con la incorporacién de distintos tratados de derecho internacional, lo
cual la dota de jerarquia constitucional, y es aqui donde cabe hacer mencién a lo que sostiene
Susana Cayuso “el principio general de igualdad se ve asi definido en disposiciones que
califican de discriminatorias, y por tanto arbitrarias, actos 0 normas que establezcan diferencias
por motivos de raza, color, sexo, idioma, religion, opiniones politicas, origen nacional o social,

econdmicos o de nacimiento™.

Al hablar de educacion, es importante tomar en cuenta su concepcion, dado que forma parte del
proceso de sociabilizacion que todo individuo necesita. “La educacion presupone una vision del
mundo y de la vida, una concepcion de la mente, del conocimiento y de una forma de pensar;

una concepcion de futuro y una manera de satisfacer las necesidades humanas™

. Por todo ello,
vemos que la educacion es un derecho y que el mismo se garantiza desde la Constitucion
Nacional e incluso en Tratados Internacionales. En este sentido, podemos afirmar que la

escuela es el lugar para hacer cumplir ese derecho.

El proposito de este trabajo de investigacion consiste en demostrar como la Republica
Argentina a pesar de contar con una gran variedad de legislacion: tratados internacionales,

garantias constitucionales, leyes reglamentarias, etcétera, aun asi tiene un gran un gran vacio

! CAYUSO, Susana G. Constitucion de la Nacion Argentina: claves para el estudio inicial de la norma fundamental.
g’ég.’94.
LEON, Anibal. Qué es la educacion. Pag. 598.
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legal en algunas cuestiones, como es el caso de la educacion para personas con Sindrome de
Down. Es por ello, que a lo largo de la investigacion se expondra la situacion actual que
presentara la legislacién que resulta aplicable en el escenario planteado, y luego a través de
jurisprudencia se podra reflexionar sobre la problematica que se presenta en las personas con

Sindrome de Down.

Por todo esto, se torna necesario que el legislador trabaje sobre la creacién de una regulacion
especifica que asegure el acceso a la educacion en todos sus ambitos, como asi también la
integracion en la sociedad, dejando de lado la creencia de que muchas veces la discapacidad
es un obstaculo para aprender y para ser parte de la sociedad como alguien que no posee

ningun tipo de discapacidad.
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I1I. ¢, Qué entendemos por Sindrome de Down?

Antes de iniciar con este trabajo de investigacion, se torna importante saber de qué hablamos
cuando nombramos al Sindrome de Down. En principio, es importante distinguir como se
concibe en los distintos ambitos:

e Ambito médico: también conocido como ‘“trisomia 21”, el Sindrome de Down es una

alteracion genética que se produce desde la concepcion del embrion y que perdurara
durante toda la vida de la persona, es por eso que se trata de una anomalia congénita. Las
ciencias médicas aun desconocen las causas por lo que se genera, pero si han podido
confirmar que muchas veces la edad de la madre, mayor a 35 afios de edad, aumenta los
riesgos. Esta alteracion “hace que dentro de los 23 pares de cromosomas que todas las
personas tenemos, aquellas con sindrome de Down tengan 3 cromosomas en el par nimero
21. Debido a esto, las personas con sindrome de Down tienen discapacidad intelectual. Y, si
bien tienen rasgos parecidos a los de sus padres, como cualquier otra persona, hay algunas
caracteristicas fisicas que pueden aparecer como asociadas al sindrome. No

necesariamente se encuentran todas juntas en la misma persona”®.

e Ambito social: gran parte de la sociedad, cree que se trata de una enfermedad, razén por

la cual se piensa que quien padece el sindrome, no podra tomar decisiones importantes,
realizar determinados actos, tener el acceso a determinados ambitos como la escuela, un
lugar donde trabajar, ni tampoco gozar de cualquier otra facultad. Por todo esto, el prejuicio
social mayoritario, tiende a pensar que esta persona tiene sus posibilidades limitadas y
como consecuencia, se lo discrimina y se lo excluye. Sin embargo, no se trata de una
enfermedad, sino que se trata de una alteracion genética, que como consecuencia hace que
el sujeto tenga capacidades intelectuales diferentes y rasgos fisicos alterados, por lo que
visualmente podemos detectar rdpidamente el padecimiento. Es por ello que, estas
personas, son calificadas como personas con discapacidad o simplemente discapacitadas, y
por esa razon, requieren de una ayuda adecuada, y de recibirla pueden desarrollarse como
cualquier otro sujeto, es decir, podran estudiar, trabajar, gozar de un entorno de amistad e

incluso tener su propia familia.

® ASDRA [en linea]. <http://www.asdra.org.ar/que-es-el-sindrome-de-down/>
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e Ambito juridico: la doctrina, no ha definido al Sindrome de Down. Sin embargo, siempre

gue ha de tratarse el tema, se lo relaciona con discapacidad. Por su parte, la ley N° 22.431,
sistema de proteccion integral de los discapacitados, en su articulo 2 indica que “se
considera discapacitada a toda persona que padezca una alteracion funcional permanente o
prolongada, fisica 0 mental, que en relacion a su edad y medio social implique desventajas
considerables para su integracion familiar, social, educacional o laboral”®. También
encontramos otra definicion en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, donde el articulo 1 dice “las personas con discapacidad incluyen a aquellas
gue tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas™. Como vemos, ambas definiciones

son idénticas en su esencia.

* INFOLEG [en linea]. < http://servicios.infoleg.gob.ar/infoleginternet/anexos/20000-24999/20620/texact.htm>
®> NACIONES UNIDAS [en linea]. <http:/mww.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf>
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V. Situacioén social en la actualidad

La base de este trabajo, es hacer énfasis en la realidad que atraviesan los grupos familiares y
las personas con Sindrome de Down durante su ciclo de vida, especificamente en el ambito

escolar.

Resulta de real importancia, los datos en que se basé la Jornada sobre Diversidad e Inclusion
en el 2014, a cargo del Médico Neurdlogo Daniel Bistritsky, miembro de la Asociacion Médica
Argentina (AMA), quien sostiene que durante la década del 30, las personas con Sindrome de
Down tenian una expectativa de vida de 14 afios, debido a los grandes problemas de salud que
conlleva el sindrome, mas alla del grado de retraso mental. En la actualidad, se ha llegado a
cuadriplicar esa esperanza de vida, por lo que hoy en dia el promedio es de 60 afos. Las
causas de esto, principalmente se deben a la evolucién de la medicina, y de la sociedad.
Bistritsky dice que este ultimo aspecto es el mas interesante, puesto que "a fines de siglo XIX,
el retrasado era visto como un estadio anterior a la propia evolucion. Llegé un momento que la
palabra mogolico tom6 un aspecto despectivo. Recién en la década del '60 la ONU decidio
llamarlo Sindrome de Down" (...) "Hubo un cambio de consciencia en las ultimas décadas
acerca de las potencialidades que esas personas tenian, y también hubo un cambio en la
familia de mantenerlo en su seno. Aunque todavia es dificil, el Down pasé de una
representacion social y cultural ultra vergonzante a una de menor medida, con mayor nivel de
inclusion social. Son mantenidos en las casas, mandados a colegios, se adaptan, viajan en
colectivo, tocan instrumentos. ¢ Cambi6 el cerebro de los Down que se morian a los 14 afios de
los de ahora? No, pero si hubo un cambio en la capacidad de aprendizaje. Pero ese cambio no
depende exclusivamente de su cerebro sino del contexto social donde se encuentra sumergido,

donde se le puede ofrecer una posibilidad de potencia que en otro &mbito no se daba”®.

Argentina, es un pais que no poseia datos oficiales sobre la tasa de natalidad que se daba de
nifios con Sindrome de Down. Esto hasta el 2009, ya que el Ministerio de Salud de la Nacion a
través del Programa Red Nacional de Genética Médica, ha creado el Registro Nacional de
Anomalias Congénitas (RENAC), el cual tiene como objetivos “monitorear la frecuencia de

recién nacidos con malformaciones, investigar sobre sus causas y contribuir a la atencién

5 LA NACION [en linea]. <http://www.lanacion.com.ar/1728666-las-personas-con-sindrome-de-down-cuadruplicaron-
su-esperanza-de-vida-en-los-ultimos-80-anos>. (ver anexo I)
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La importancia de una legislacién especifica en educacion para personas con Sindrome de Down

precoz de los recién nacidos afectados para mejorar su accesibilidad al tratamiento adecuado y

oportuno”’.

Hoy en dia, la base de datos méas actualizada con que cuenta el RENAC, arroja datos
estadisticos durante el periodo 2013. En lo que atafie a este trabajo de investigacion, interesa
saber:

e Se presentan los resultados correspondientes a 133 instituciones que notificaron datos
durante el afio 2013, que incluyen 122 hospitales publicos y 11 maternidades privadas de 24
jurisdicciones del pais. La cobertura fue de 281.249 nacimientos, que representan el 38,1 %
del total de nacimientos del pais. De ese total, si se considera solamente los 122 hospitales
publicos, la cobertura anual es de 275.510 nacimientos, que representa el 65 % de ese
subsector.

e De los 281.249 nacimientos examinados, 4.120 presentaron anomalias congénitas
estructurales mayores, calculandose una prevalencia al nacimiento de 1,46 %, que se
encuentran dentro de los valores reportados previamente por la literatura para anomalias
mayores (1-3%).

e En base ala prevalencia calculada segun los datos del RENAC, y al total de nacimientos en
cada jurisdiccion, se estimo un total de 10.816 casos anuales esperados en todo el pais (ver
tabla 1).

e Segun su presentacion, los casos de anomalias congénitas fueron clasificados en:

= (Casos aislados.

= Casos con anomalias congénitas multiples.

= Sindromes: el sindrome mas frecuente fue el Sindrome de Down (ver tabla
2).

" Ministerio de Salud [en linea]. <http:/Aww.msal.gov.ar/congenitas/renac-el-registro-nacional-de-anomalias-
congenitas/>
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Juliana Elizabeth Imoberdoff

Tabla 1: Recién nacidos (RN) examinados, RN con anomalias congénitas (AC) mayores

observados, prevalencia (%) y nimero de casos esperados, por jurisdiccion. Afio 2013.2

Recknnacides  RECEN  poilencla

Jurisdiceitn e r-d::auun () IC 959* Casos esperados™
BUENOS AIRES 91485 1184 129 1,.2241,37) 3185  (3.00&6-3.371)
CABA 30289 568 1.B8 (172-2,0:0) 1527  (14041558)
CATAMARCA 2.286 22 0,96 {0.60-146) &0 {3891
CHACO 9841 122 124 (1,03-1,48) 275 (228-328)
CHUBUT 3408 43 1,26 (0,91-1,70) 120 (BF162)
CORDOBA 17453 252 144 1.27163) BaZ7 (F289356)
CORRIENTES 3681 48 130 (0.96-1,73) 254 (1883371
ENTRE RIOS 6.026 g2 0,85 (0541,13) 188 (141-247)
FORMOSA 3458 41 114 {0.B51,61) M2 (102-193)
Juauy 6.660 B3 125 (0,99-154) K1 (129-200)
LA PAMPA 2423 29 120 {0.B0-1,72) 62 (4290
LA RICUA 2775 a3 3.35 (2,70-4.11) 208 {168-255)
MENDOZA 14,852 273 LE4 (1.63-207) 608 (538-685)
MISIONES 10948 184 1.58 (1451,94) 432 (3I72-499)
NEUQUEMN 3775 75 199 (1,56 2.49) 225 (177-2B2)
RIO NEGRO 2198 35 159 (111-2,21) 189 (132-263)
SALTA 13783 180 131 (1121,51) 348 (299-403)
AN JUAM 7675 B4 109 (0B71,35) 158 (126-195)
SANLUIS 3852 54 140 (1,05-1,82) 106 {79-138)
SANTA CRUZ 1045 28 2,68 (L78-3,87) 154 (102-222)
SANTAFE 198A 293 147 {131-165) 745 (706-891)
SGODEL ESTERO 65683 120 18D (149-2,15) 278 (231-333)
TIERRA DEL FUEGO L3 25 219 (142-323) 59 (3887
TUCLIMAN 15508 232 149 (1.30-169) 437 (3B3-497)
TOTAL 281.249 4120 145 (142151 1081 (10488-11 151)

*Fuente: Elaboracidn propia en base a datos recolectados por el RENAC
¥®Fuente: Elaboracitn propia en base a la prevalencia obtenida por el RENAC v los nacimientos reportados
porla DEIS afio 2013 comespondientes a cada jurisdiccidn.

& Ministerio de Salud [en linea]. <http://iwww.msal.gob.ar/images/stories/bes/graficos/0000000581cnt-
reporte_operativo_renac_2014.pdf>
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Tabla 2: Prevalencia de sindromes seleccionados. RENAC, afio 2013°.
NV: nacidos vivos

FM: fetos muertos

Casos segiin NV/
Anomalia congénita Casos “m“uc'?ﬁ:sn} L NV i =
n|l % nl %
Displasia tanatofdrica (Q77.10) 7 0.25(0,10-0,51) 7| 100 0 0
Costillas cortas-polidactilia (Q77.20) 2 007 (0.0-026)| 2| 100 0 0
Acondroplasia (Q7740) 3 010 (002-031 3] 100 0 0
%‘ggﬁ?nema imperfecta (QJ78.00, 5 0,18 (0,06-0.41) 2| &0 2| an
Displasia campomélica (Q78.81) 4 014 (0040363 4] 100 0 0
T13((214-Q917) 10 036 (0.17-065)| 8| 80 2| 20
T1B(Q91.0-091.3) 25 0B89(058-1,31)| 23| 92 2 B
Sindrome de Down (Q90) 447 15,80 (14 45-1744 | 442 99 5 1
Hasta 19 afos 45 10,87 (8,01-14.41)
20 a 24 anos &9 9.86 (767-1247)
25 a29anos 59 9.25(704-153)
30 a 34 anos 42 6,95 (5,01-940)
35 a 39 anos 13 3367 (2775-4048)
40 a 44 afos 107 1224 (100,31-147 9%
45 afos o mds & BB,85 (28 2-20267)
ME 4

Por ultimo, no podemos dejar de lado el avance de la medicina. La Fundacién de Medicina Fetal
del Reino Unido ha descubierto una técnica que consiste en la practica de una ecografia
translucencia nucal, por medio de la cual se pueden detectar en el embarazo el sexo del bebe y
conocer si existen probabilidades de anomalias congénitas, como el caso del Sindrome de
Down. En Argentina, muchos centros especializados en ecografias, han adherido a este tipo de

practica.

° Ministerio de Salud [en linea]. <http://www.msal.gob.ar/images/stories/bes/graficos/0000000581cnt-
reporte_operativo_renac_2014.pdf>
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V. Legislacion argentina

Siendo que el tema elegido para el presente trabajo de investigacion versa sobre la educacion
en Personas con Sindrome de Down, me topé con el primer y mayor inconveniente, esto es, la
carencia de regulacion especifica y/o normas especiales o complementarias a la ley de

discapacidad que desarrollen y regulen el objeto de estudio.

Es por ello, que se torna necesario empezar por el andlisis de la legislacion existente, tanto en
el ambito nacional como internacional en general, respecto a la salud, discapacidad, educacion,

responsabilidad del Estado nacional, obras sociales y medicina prepaga.

1. Nivel Internacional

Nuestro pais, se encuentra adherido a varios tratados y convenciones internacionales que son
de suma utilidad en esté trabajo de investigacion. Ahora bien, es significante recordar que
desde la reforma de 1994 de nuestra Constitucién Nacional, mas precisamente en relacién con
los articulos 31 y 75 inciso 22, la Argentina establece un sistema de supremacia constitucional,
la cual es limitada. Esto significa que “todos los tratados internacionales aprobados por el
Congreso, cualquiera sea su contenido, tienen jerarquia superior a las leyes. Un tratado deroga,
expresa o implicitamente, a toda ley y norma de inferior jerarquia que se oponga a sus
contenidos”*®. Claro esta, que esta jerarquia superior es limitada, y por esa razén se le confiere
exclusividad a los tratados, pactos y/o convenciones que traten sobre derechos humanos y no
asi con los demas. Gregorio Badeni agrega que “ante un eventual conflicto entre ellos, tendran

preferencia los tratados sobre derechos humanos que enumera la Constitucion™.

Dentro de la Constitucion Nacional, encontramos protegido y garantizado el derecho a la

educacion en:
e Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del Hombre;
e Declaracion Universal de Derechos Humanos;

e Convencién Americana sobre Derechos Humanos, conocido como Pacto San José de
Costa Rica

© BADENI, Gregorio. Manual de Derecho Constitucional. Pag. 158.
1d. Pag. 158-159.
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e Convencioén sobre los Derechos del Nifio.

Podemos ver que la idea general de estos tratados, es asegurar el acceso a la educacién para

todas las personas, sin distinguir ningun tipo de cualidad.

Por fuera de la Constitucion, encontramos la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, la cual ha sido aprobada en diciembre de 2006 por la Asamblea General de
Naciones Unidas y entr6 en vigencia recién en mayo de 2008. Se trata del primer tratado de
derechos humanos que se aprobo en el Siglo XXI. Nuestro pais ratificd a esta convencion en el
2008 y la incorpor6 a nuestro ordenamiento juridico a través de la ley N° 26.378. Ahora bien,
dado que esta es la regulacibn mas precisa que encontramos a nivel de legislacion
internacional, cabe destacar que la misma tiende a la inclusion del individuo con discapacidad,
podemos destacar que compromete a los Estados Partes en que realicen actividades
tendientes no solo a la inclusion, sino también a el compromiso en formar personal capacitado
gue pueda trabajar con estas personas y asi poder orientarlas para la vida y el desarrollo social,
incluso en brindar todas las herramientas necesarias para que la educacion llegue a todos los
discapacitados. Pero sobre todo, lo mas destacable, lo encontramos en el articulo 24, donde se
establece que la educacion primaria y secundaria es obligatoria y gratuita. Por otra parte, el
apartado 5 de dicho articulo agrega: “Los Estados Partes aseguraran que las personas con
discapacidad tengan acceso general a la educacion superior, la formacién profesional, la
educacion para adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin discriminacion y en igualdad de
condiciones con las demés. A tal fin, los Estados Partes aseguraran que se realicen ajustes

razonables para las personas con discapacidad”.

En aspectos generales, podemos afirmar que al tratarse de un convenio internacional de
derechos humanos, el mismo cuenta con jerarquia superior a la Constitucion Nacional, al igual
gue los demas tratados internacionales ut supra. Respecto a este punto, podemos considerar la
opinién que realiza German Bidart Campos sobre la interpretacion de tratados internacionales,
dice que “(...) en materia de derechos humanos, tanto los tratados incorporados a nuestro
derecho interno (tengan o no jerarquia constitucional) como el derecho de gentes, han de
merecer una interpretacion que, también en coordinacion con la constitucion, acentie la

tendencia a la maximizacion y optimizacion progresivas del plexo de derechos, asumiendo en el
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mismo nivel constitucional a todos lo que provienen de cualquier fuente interna e

internacional”*?.

2. Nivel Nacional

Dado que el principal tema de esta investigacion versa sobre la educacion en personas con
Sindrome de Down, se hace hincapié sobre aquellas normas que aseguren este derecho.
Partiendo de lo antedicho, la Constituciébn Nacional en su articulo 5 se ocupa de integrar el
sistema republicano federal que adopta la constitucion para nuestro Estado, dado que delega
la potestad para crear normas en el ambito provincial y municipal, con el fin de “que asegure su
administracion de justicia, su régimen municipal, y la educacién primaria”. Esto significa, que
cada provincia es responsable de asegurar y proveer el acceso a la educacion primaria. Cabe
remarcar que desde la Constituciéon Nacional de 1853, el sistema asegura la educacion primaria
como un derecho personal y parte necesaria para la formacién ciudadana. Maria Angélica Gelli
sostiene que los estados provinciales, ademés de asegurar la educacion primaria, deben
garantizar que ésta llegue a todos sin discriminacion, ni obstaculos econémicos o sociales que

blogqueen el acceso a la ensefianza®®.

Por otra parte, el articulo 14 reconoce para todos los habitantes, el “derecho de ensefiar y
aprender”, lo cual guarda intima relacion con la educacion. Mientras que el articulo 16 garantiza
la igualdad juridica y fiscal para todos los habitantes la Nacién. Mas adelante, el articulo 75
inciso 23 primer péarrafo, compromete y faculta al Congreso de la Nacién a realizar acciones
positivas para garantizar los derechos de la propia Constitucion y tratados internacionales de
derechos humanos, aclarando “personas con discapacidad”. Susana Cayuso remarca la
importancia de este articulo, puesto que lo vincula de completo a aquellos sectores mas
vulnerables de la sociedad, y que hasta el momento la proteccion legal que se brindaba era
minima, y agrega “estamos ante un mandato vinculante y, por lo tanto, plenamente operativo.
Las condiciones de vida, la calidad de desarrollo humano, la salud, la educacion, el ambiente
sano, la proteccién a usuarios y consumidores, la integridad fisica y psiquica, la alimentacion, la

efectiva vigencia de las garantias constitucionales especificas y genéricas, entre otras, son los

2 BIDART CAMPOS, German J. Manual de la Constitucion Reformada. Tomo Il. Pag. 417.
3 GELLI, Maria Angélica. Constitucion de la Nacion Argentina Comentada y Concordada. Pag. 45.
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presupuestos minimos para evaluar el grado de optimizacion que tienen las respuestas

estaduales en términos de igualdad”“.

En primer lugar, como podemos observar en los articulos mencionados, nuestra Constitucion
Nacional reconoce el derecho a la educacion, del cual también se desprende el derecho de
ensefiar. Ahora bien, en lo atinente al derecho a ensefiar, no encontramos ningun analisis ni
legislacién que sea especifica respecto a las personas con capacidad diferente, en particular
con Sindrome de Down (ni en la Constitucion Nacional, ni en las Constituciones Provinciales).
Hemos visto muchos proyectos respecto de personas con capacidades distintas, léase no
vidente o invalidos, pero jamas menciona a las personas con Sindrome de Down. Me detengo
en este primer punto, ya que como bien dijimos las personas con Sindrome de Down tienen
capacidades -distintas capacidades- para desarrollarse en la vida, pero el sistema justamente
no regula las especificidades de esta cuestién, lo cual se torna necesario con el fin de
desarrollar su potencial para lograr la inclusiébn plena en la sociedad y su sentimiento de

igualdad para con el resto.

Un ejemplo de lo expuesto, puede ser el avanzado sistema desarrollado para las personas no
videntes, a través del sistema braille, el cual fue estudiado, analizado e introducido en la

sociedad logrando de este modo, un paso mas hacia la inclusion social.

Por otra parte, contamos con la ley N° 26.206, la ley de Educacion Nacional, que regula el
derecho de ensefiar y aprender consagrado en el articulo 14 de la carta magna y demas
tratados internacionales. En este articulado, se entiende a la educacion como un derecho
personal y social que garantiza el Estado, con el fin de que se construya una sociedad justa,
con identidad nacional, tendiente al ejercicio de la soberania, al respeto de los derechos
humanos, a la solidaridad, respeto a la diversidad, justicia e incluso como un factor necesario
para el desarrollo socio-econémico del pais. Ahora bien, en el articulo 4 se indica la maxima
responsabilidad del Estado en este topico “proveer una educacion integral, permanente y de
calidad para todos/as los/as habitantes de la Nacion, garantizando la igualdad, gratuidad y
equidad en el gjercicio de este derecho”, es decir, el derecho esta garantizada siempre, sin
importar la condicion de la persona. Luego, el articulo 11.c dice que la educacion debe
“garantizar la inclusion educativa a través de politicas universales y de estrategias pedagogicas

y de asignacion de recursos que otorguen prioridad a los sectores mas desfavorecidos de la

1 CAYUSO, Susana G. Constitucion de la Nacion Argentina: claves para el estudio inicial de la norma fundamental.
Pag. 76.
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sociedad”, mientras que en apartados subsiguientes agrega “asegurar condiciones de igualdad,
respetando las diferencias entre las personas sin admitir discriminacion de género ni de ningan
tipo”, “garantizar a todos/as el acceso y las condiciones para la permanencia y el egreso de los
diferentes niveles del sistema educativo, asegurando la gratuidad de los servicios de gestién
estatal, en todos los niveles modalidades”. Ademas, el inciso n del mismo articulo establece
que se debe “brindar a las personas con discapacidades, temporales o permanentes, una
propuesta pedagogica que les permita el maximo desarrollo de sus posibilidades, la integracion
y el pleno ejercicio de sus derechos”. Por otra parte, esta ley indica que la obligatoriedad
escolar va desde los 5 afios de edad con la educacion inicial hasta el secundario, es decir que
vemos que esta norma extiende la obligacion que fija la constitucion al decir que el sistema
debe asegurar la educacion primaria. Respecto al tema que nos atafie, se encuentra regulado
la Educacion Especial, como aquella destinada exclusivamente a las personas con
discapacidades (cualquiera sea esta), y establece la idea de que la educacién sea inclusiva
desde sus inicios, de modo tal que se logre una integracion e insercion escolar. Para ello, el
sistema prevé distintas medidas tendientes a brindar distintas herramientas como soporte de
cooperacion: contar con personal especializado, asegurar la cobertura de distintos servicios
tendientes a que el acceso de la educacién se pueda brindar frente a cualquier tipo de

impedimento, etcétera.

También tenemos en nuestra legislacion a la ley N° 22.431, sistema de proteccion integral de
los discapacitados. Esta, se ocupa de brindar una proteccion integral al sujeto discapacitado,
con la finalidad de que se le aseguren ciertos institutos a saber: salud, educacion y seguridad
social. Para ello, se le brinda el Ministerio de Salud de la Nacidn, tiene a su cargo la tarea de
evaluar cada caso en particular para luego expedir el Certificado Unico de Discapacidad, el cual

tiene validez en todo el territorio nacional.

Ahora bien, lo mas importante a considerar en esta ley, es el rol del Estado. En el articulo 4, se
fijan los servicios que este prestara cuando la persona con discapacidad no acredite adhesion a

una obra social. A continuacion, se detallan las mismas:

a) Rehabilitacion integral, entendida como el desarrollo de las capacidades de la persona

discapacitada.
b) Formacion laboral o profesional.

c) Préstamos y subsidios destinados a facilitar su actividad laboral o intelectual.
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Regimenes diferenciales de seguridad social.

Escolarizacion en establecimientos comunes con los apoyos necesarios previstos
gratuitamente, o0 en establecimientos especiales cuando en razén del grado de discapacidad

no puedan cursar la escuela comun.

Orientacion o promocion individual, familiar y social.

Por su parte, al Ministerio de Educacion se le han delegado las siguientes responsabilidades:

a)

b)

Orientar las derivaciones y controlar los tratamientos de los educandos discapacitados, en
todos los grados educacionales especiales, oficiales o privados, en cuanto dichas acciones
se vinculen con la escolarizacion de los discapacitados tendiendo a su integracion al
sistema educativo;

Dictar las normas de ingreso y egreso a establecimientos educacionales para personas
discapacitadas, las cuales se extenderan desde la deteccion de los déficits hasta los casos
de discapacidad profunda, aun cuando ésta no encuadre en el régimen de las escuelas de
educacion especial;

Crear centros de valuacién y orientacion vocacional para los educandos discapacitados;

Coordinar con las autoridades competentes las derivaciones de los educandos

discapacitados a tareas competitivas o a talleres protegidos;

Formar personal docente y profesionales especializados para todos los grados
educacionales de los discapacitados, promoviendo los recursos humanos necesarios para la
gjecucion de los programas de asistencia, docencia e investigacion en materia de

rehabilitacion.

Por todo lo expuesto de la ley N° 22.431, entendemos que el Estado solo presta sus servicios,

en aquellos casos en que la persona no se encuentre sujeta a un servicio de obra social, y

agregamos el caso de medicina prepaga, mientras que le delega ciertas responsabilidades al

Ministerio de Educacion, con el fin de cumplir con los derechos que se regulan.

Si bien es cierto que existe regulacion sobre educacion y discapacidad, lo legislado muchas

veces se contrapone con la realidad social y moral. Dichas normas hacen mencién “estar

destinadas a todos por igual” con iguales o distintas capacidades, pero la realidad es distante al

mostrar que las personas con Sindrome de Down no cuentan muchas veces con el acceso a la
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educacion que necesitan, ni a ciertos derechos que deberian poder ejercer (como por ejemplo
el derecho a ensefiar), ya sea por una conducta social de aislar a las personas con Sindrome
de Down, ya sea porque el legislador no se ha ocupado de sus derechos especificamente, dado
gue no surge ser uno de los temas primordiales por los que la sociedad se preocupe.

Tanto el articulo 8 de la ley 22.431, como la ley de contrato de trabajo y su convenio, incluyen
dentro de su normativa que cada empresa de manera obligatoria deberd contratar a una
persona con discapacidad en una proporcién no inferior al 4 % de su personal. El legislador
incluso otorga beneficios a la empresa que cumpla con el convenio, a pesar de ello, es infima la
cantidad de personas con discapacidad que uno pueda encontrar en el ambito empresarial y

laboral. Una vez mas, la legislacion se contrapone con la realidad en este punto.

Con lo expuesto anteriormente, debemos adentrarnos en la ley N° 24.901, que es la ley de
sistema de prestaciones basicas en habilitacion y rehabilitacion integral a favor de personas con
discapacidad. La misma, se ocupa de cuadrar las obligaciones que el Estado le delega a las
obras sociales, las cuales se pueden cumplir a través de servicios y medios propios o
contratados. Lo importante aqui, lo encontramos en el articulo 16 y 17, donde se establecen
dos modelos adecuados a la educacion:

a) Prestaciones terapéuticas educativas (art. 16): son “aquellas que implementan acciones de

atencion tendientes a promover la restauracion de conductas desajustadas, adquisicion de
adecuados niveles de autovalimiento e independencia, e incorporacion de nuevos modelos
de interaccion, mediante el desarrollo coordinado de metodologias y técnicas de ambito

terapéutico-pedagdgico y recreativo”.

b) Prestaciones educativas (art. 17): son “aquellas que desarrollan acciones de ensefianza-

aprendizaje mediante una programacion sistematica especificamente disefiada, para
realizarlas en un periodo predeterminado e implementarlas segin requerimiento de cada

tipo de discapacidad”.

Los derechos reconocidos por la normativa y en los diversos fallos judiciales, se establece la
responsabilidad en primer término del Estado Nacional que es quien debe garantizar tanto la
educacion como la salud de las personas con discapacidad. Ello se lleva a cabo a través del
sistema de cobertura en el sector publico para todos aquellos que no poseen obra social 0
prepagas. Respecto a las obras sociales, son quienes deberan brindar los servicios de sus
equipos y profesionales médicos a fin de garantizar los derechos del discapacitado.
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Quien no cumpla con lo expuesto, ya sea el Estado Nacional, la obra social o la prepaga, es
pasible de responsabilidad subjetiva. Ante dichos incumplimientos y especificamente
refiriéndose a las personas con Sindrome de Down, como asi también a cualquier otra persona
gue se encuentre impedida de ejercer con plenitud sus derechos, contamos con una
herramienta constitucional que tiene como fin obligar a los responsables a cubrir las
necesidades y respetar los derechos reconocidos, esto es mediante la accion de amparo, la
cual se encuentra garantizada en el articulo 43 de la Constitucion Nacional, la ley N° 16.986
gue es la de accion de amparo, y la ley N° 2145, ley de amparo de la Ciudad Autbnoma de

Buenos Aires.

A respecto, el articulo 43 de la Constitucion Nacional dice “Toda persona puede interponer
accion expedita y rapida de amparo, siempre que no exista otro medio judicial més idoneo,
contra todo acto u omision de autoridades publicas o de particulares, que en forma actual o
inminente lesione, restrinja, altere o amenace, con arbitrariedad o ilegalidad manifiesta,
derechos y garantias reconocidos por esta Constitucion, un tratado o una ley. En el caso, el

juez podra declarar la inconstitucionalidad de la norma en que se funde el acto u omision lesiva.

Podran interponer esta accion contra cualquier forma de discriminacion y en lo relativo a los
derechos que protegen al ambiente, a la competencia, al usuario y al consumidor, asi como a
los derechos de incidencia colectiva en general, el afectado, el defensor del pueblo y las
asociaciones que propendan a esos fines, registradas conforme a la ley, la que determinara los

requisitos y formas de su organizacion (...)".

Esta herramienta, nos permite exigir que no sean vulnerados los derechos de las personas con
diversidades. Diversos fallos judiciales nos sirven hoy en dia como antecedentes para solicitar
el cumplimiento de las prestaciones basicas, y es normado no solo por la ley N° 24.901, sino

también por la Constitucion Nacional, el derecho internacional y las leyes especiales.

El amparo ademés, nos permite el planteo de las medidas cautelares cuyo fin es tomar una
medida en el menor tiempo posible a fin de no perjudicar los derechos infringidos planteados
por el amparista. Siguiendo la doctrina y el Cédigo Procesal Civil y Comercial de la Republica

Argentina (articulos 230, 231 y 232)", entendemos que estas medidas pueden constar en

15 Art. 230. - Podra decretarse la prohibicion de innovar en toda clase de juicio siempre que:

1) El derecho fuere verosimil.

2) Existiere el peligro de que si se mantuviera o alterara, en su caso, la situacién de hecho o de derecho, la
modificacion pudiera influir en la sentencia o convirtiera su ejecucion en ineficaz o imposible.

3) La cautela no pudiere obtenerse por medio de otra medida precautoria.
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medidas de innovar, no innovar y prohibicion de contratar, y que ademas tienden a asegurar los

efectos practicos de una sentencia definitiva.

Para la procedencia de dichas medidas, es necesario el cumplimiento de los siguientes

presupuestos:

a) Verosimilitud en el derecho.

b) Peligro en la demora.

c) No frustracion del interés publico

d) Contracautela.

Art. 231. - Cuando por ley o contrato o para asegurar, la ejecucion forzada de los bienes objeto del juicio, procediese
la prohibicion de contratar sobre determinados bienes, el juez ordenara la medida. Individualizara lo que sea objeto
de la prohibicién, disponiendo se inscriba en los registros correspondientes y se notifique a los interesados y a los
terceros que mencione el solicitante.

La medida quedara sin efecto si quien la obtuvo no dedujere la demanda dentro del plazo de CINCO (5) dias de
haber sido dispuesta, y en cualquier momento en que se demuestre su improcedencia.

Art. 232. - Fuera de los casos previstos en los articulos precedentes, quien tuviere fundado motivo para temer que
durante el tiempo anterior al reconocimiento judicial de su derecho, éste pudiere sufrir un perjuicio inminente o
irreparable podra solicitar las medidas urgentes que, segun las circunstancias, fueren mas aptas para asegurar
provisionalmente el cumplimiento de la sentencia.
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VI. Jurisprudencia

Resulta pertinente traer a colacién algunos casos de jurisprudencia argentina. Gregorio Badeni
sostiene que “mediante la jurisprudencia no se crean normas constitucionales ni se aportan
nuevos contenidos a la constitucién, sino que son precisados los alcances y significados
atribuidos a las clausulas contenidas en el texto constitucional, lo que otorga uniformidad y

estabilidad a la interpretacién constitucional”*®.

A continuacion se esbozan algunos casos relevantes, en los que no se cumple con las

normativas vigentes:

o “Alvarez Adriana Gabriela ¢/ OSDE s/ incidente de medida cautelar”, Buenos Aires, 22
de diciembre de 2009. Juzgado N° 9. Camara Nacional de Apelaciones en lo Civil y

Comercial Federal.

Adriana Alvarez es madre de Delfina Campos, una menor con Sindrome de Down gue asiste a
la Escuela Nuestra Sefiora de la Unidad. En calidad de actora, requiere que OSDE, se haga
cargo de los gastos que implican la continuidad de Delfina en dicho colegio. Sobre tal pedido, la
Justicia ordend que la prestadora prepaga en un plazo de cinco dias ponga a disposicion los
medios necesarios para que la menor pueda continuar con su escolaridad. Asi mismo, se la

obliga a hacer frente a los gastos de la maestra integradora.

OSDE, en calidad de demandada apela dicha resolucion y sostiene que la actora ha decido
inscribir a la menor en un colegio comun privado, sin previa consulta a ellos y fundamenta que
no se encuentra obligada a otorgar la cobertura pretendida, puesto que existen escuelas
publicas a las que puede asistir. Por otra parte, aclara que han contratado a la maestra
integradora que se encuentra trabajando con la nifia, pero el colegio no cumple con la
inscripcion al Registro de Prestadores de Servicios de Atencion de las Personas con
Discapacidad de las Superintendencia de Salud de la Nacion.

En respuesta a esta apelacién, la actora solicita que se confirme la resolucién apelada por
OSDE.

El tribunal resuelve conforme a la opinién de los peritos médicos quienes sostienen que la
menor se encuentra en un avance estable y positivo en la Escuela Nuestra Sefiora de la

Unidad, y junto a lo analizado en las presentes actuaciones. Es importante destacar el

'® BADENI, Gregorio. Manual de Derecho Constitucional. Pag. 13.
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considerando 3 parrafo 6 “La amplitud de las prestaciones previstas en la ley 24.901 resulta
ajustada a su finalidad, que es la de lograr la integraciobn social de las personas con
discapacidad”’. Finalmente, el Tribunal ha resuelto confirmar la sentencia de la anterior
instancia, puesto que estuvo por el “interés superior del nifio’. También es destacable el
considerando 6, en el cual se basan en un fallo de la Corte Suprema de Justicia, donde dice
que “...los discapacitados, a mas de la especial atencion que merecen de quienes estan
directamente obligados a su cuidado, requieren también la de los jueces y de la sociedad toda,

siendo que la consideracion primordial del interés del incapaz, viene tanto a orientar como a

"8 Es através de

condicionar la decision de los jueces llamados al juzgamiento de estos casos
la accion de amparo, que se llega a este fallo, donde se le atribuye la responsabilidad a la
prepaga de cubrir las necesidades de la persona afiliada a ella, en cumplimiento con la ley N°

24.901.

e  “Alvarez Adriana Gabriela ¢/ OSDE s/ sumarisimo”, Buenos Aires, 03 de mayo de 2012,
Juzgado N° 9. Camara Nacional de Apelaciones en lo Civil y Comercial Federal.

En este caso, vemos como se reabre la causa citada anteriormente. En esta oportunidad, la
madre de Delfina Campos, concurre a la justicia solicitando que la empresa de medicina
prepaga OSDE, se haga cargo de la cuota de la Escuela Nuestra Sefiora de la Unidad. En
base a ello, la decision judicial ha resuelto dar lugar el pedido, por lo que OSDE, debe abonar

los saldos en un plazo de diez dias de que recibe la factura cada mes.

En razon de elloo OSDE decide presentar agravios, y fundamenta al igual que lo hizo
anteriormente, que el régimen legal establece que la cobertura debera brindarse toda vez que
no esté asegurada por el sector publico y agrega que los padres de la menor han decidido de
manera voluntaria que la nifia asista a un colegio privado. Asimismo, cuestiona que la prepaga

deba enfrentar la totalidad de los costos educativos.

En esta oportunidad, el Tribunal ha puesto real importancia en la jerarquia constitucional que
obtuvo la salud a partir de la reforma de la Constitucion Nacional en el afio 1994, a través de la
adhesion a distintos tratados de derecho internacional. A respecto, el considerando 3, cuarto

parrafo se enuncia parte del articulo 75 inciso 23 de la Carta Magna “entre las atribuciones del

7 Considerando 3. Pag. 2. (ver anexo Il)
Idem.
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Congreso, legislar y promover medidas de accion positiva que garanticen la igualdad de
oportunidades y de trato, y el pleno goce y ejercicio de los derechos reconocidos por la
Constitucién y por los tratados internacionales vigentes sobre derechos humanos, en particular
respecto de los nifios, las mujeres, los ancianos y las personas con discapacidad, situacion en
la que se encuentra la menor afiliada de la demandada, en tanto padece sindrome de down”*®.
En el mismo considerando, los jueces se remiten a tratados internacionales, y de sus
enunciados, podemos concluir que la visiéon ha girado en torno a la proteccion integral de la
nifia, por lo que se debe brindar los medios para asegurar sus derechos, con la finalidad de que

pueda gozar de una vida adecuada a sus necesidades.

Por otra parte, se ha estado por laley N° 24.901, en lo que respecta a las prestaciones basicos,
donde el Tribunal sostiene que lo contenido alli, refiere a las obligaciones de la prepaga, quien
no puede desestimar de ello, puesto que la menor padece Sindrome de Down y por lo tanto, se
debe seguir a lo que sea mejor para ella, en este caso, atendiendo lo dicho por los informes
médicos, debe continuar con la permanencia en la institucion educativa en la cual se encuentra
inscripta.

Finalmente, se resuelve confirmar la sentencia, esto de acuerdo a la anterior instancia, las
opiniones de los peritos, y jerarquia de los tratados internacional, y ademas reflexionando en
que la educacion y el apoyo hacia la integracion son los dos pilares basicos que debe recibir la
menor en la condicién que se encuentra.

o “Garcia Otero Santiago ¢/ Unién Personal Obra Social de la Unién de Personal Civil de
la Nacién s/ amparo”, Buenos Aires, 16 de agosto de 2011. Juzgado N° 8. Camara

Nacional de Apelaciones en lo Civil y Comercial Federal.

Carlos Norman Garcia Otero y Diana Mirta De Los Reyes, inician una accion de amparo en
representacion de su hijo menor de edad, Santiago Garcia Otero, contra la Obra Social Union
Personal de la Union del Personal Civil de la Nacion. El objeto de la medida, es lograr la
cobertura de la escolaridad del menor en el Instituto “Sagrado Corazén”, como asi también con
las prestaciones médicas.

19 Considerando 3. Pag. 1y 2. (ver anexo llI).
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La obra social presentd agravios, sosteniendo que lo que se requiere en la cuestion no es una
prestacion especifica de la que deba hacerse cargo, puesto que la misma existe toda vez que

no exista una oferta escolar estatal, lo que no hace al caso.

Al igual que en los dos casos anteriormente citados, el Tribunal considera y analiza la cuestion
en virtud de la jerarquia constitucional de la cual esta dotada la Constitucion Nacional por medio
de los tratados internacionales. En consecuencia, en el considerando 3 ultimo parrafo, los
magistrados se remiten a la opinion de la Corte Suprema de Justicia y describen “el derecho a
la vida es el primer derecho de la persona humana, respecto de la cual los restantes valores

tienen siempre caracter instrumental”®.

De ese modo, vemos que mas alla de la discusion a
resolver, se intenta resguardar al vulnerable, recordando la condicion de igualdad de la que

goza cualquier ser humano.

Ademas, se remite a la ley N° 24.901 y recuerda que por medio del articulo 2, las obras
sociales tienen que cubrir en forma integra las prestaciones bésicas que se detallan en dicha
norma, siempre que la persona posea cualquier tipo de discapacidad. Por esta razon y
conforme a varios articulos de la ley citada (33, 34 y 35)%, la Obra Social Union Personal de la
Unién del Personal Civil de la Nacion no puede aislarse de lo que aqui se discute, ya que debe

garantizar el acceso a la educacion.

En consecuencia, el Tribunal ha estado por evaluar la legislacion vigente y los avances que ha

tenido el menor por su asistencia a la institucion educativa y resuelve confirmar la sentencia, ya

% Considerando 3. Pag. 2. (ver anexo IV).

2L Art. 33. Cobertura econémica. Se otorgarad cobertura econémica con el fin de ayudar econémicamente a una
persona con discapacidad y/o su grupo familiar afectados por una situaciéon econémica deficitaria, persiguiendo los
siguientes objetivos:

a) Facilitar la permanencia de la persona con discapacidad en el ambito social donde reside o elija vivir;

b) Apoyar econdmicamente a la persona con discapacidad y su grupo familiar ante situaciones atipicas y de
excepcionalidad, no contempladas en las distintas modalidades de las prestaciones normadas en la presente ley,
pero esenciales para lograr su habilitacion y/o rehabilitacion e insercion socio-laboral, y posibilitar su acceso a la
educacion, capacitacion y/o rehabilitacion.

El caracter transitorio del subsidio otorgado lo determinara la superacién, mejoramiento 0 agravamiento de la
contingencia que lo motivd, y no plazos prefijados previamente en forma taxativa.

Art. 34. Cuando las personas con discapacidad presentaren dificultades en sus recursos econdmicos y/o humanos
para atender sus requerimientos cotidianos y/o vinculados con su educacion, habilitacion, rehabilitacién y/o
reinsercion social, las obras sociales deberan brindar la cobertura necesaria para asegurar la atencion especializada
domiciliaria que requieren, conforme la evaluacion y orientacion estipulada en el articulo 11 de la presente ley.

Art. 35. Apoyo para acceder a las distintas prestaciones. Es la cobertura que tiende a facilitar y/o permitir la
adquisicion de elementos y/o instrumentos de apoyo que se requieren para acceder a la habilitacion y/o
rehabilitacion, educacion, capacitacion laboral y/o insercién social, inherente a las necesidades de las personas con
discapacidad.
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que conforme a la naturaleza del derecho, se deben proteger y garantizar los derechos del

menor con Sindrome de Down.
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VIl.  Caso polémico

Noelia Garella*

Es una joven de 29 afios que reside en la provincia de Cérdoba y padece Sindrome de Down.
En el mes de marzo 2014, el diario “La Nacién” le ha realizado una entrevista, dado que fue la

primer maestra con este sindrome en nuestro pais.

Ella cuenta que desde pequefia, habia querido ser maestra, y finalmente gracias al apoyo de
sus docentes y familia, ha logrado realizar el profesorado de maestra jardinera en un Instituto
Superior del Profesorado. Se encuentra trabajando en un jardin de infantes, donde tiene a su
cargo el sector de biblioteca y un taller literario para més de 130 alumnos del jardin. Los demas
docentes que trabajan en el lugar, comentan que es una “persona especial’, pero “especial”’ por

su forma de ser con los demas y de transmitir sus sentimientos.

Por otra parte, cabe destacar que Noelia, a pesar de su sindrome sabe leer, escribir y en cuanto

a su diccion no tiene dificultad alguna.

En sintesis, es un caso meramente para traer a colacién, dado que si la persona con sindrome
cuenta con el apoyo y el acompafamiento que merece por parte de la familia, de la escuela y

del Estado, puede lograr las mismas metas que una persona normal.

22
Ver anexo V.
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VIIl.  Conclusidén

Como resultado de la investigacion presentada, podemos decir que la Republica Argentina se
encuentra preparada para hacer cumplir los derechos y proteger los intereses de los mas

vulnerables de la sociedad, como en este caso, las personas con Sindrome de Down.

En la legislacion argentina hay muchos casos similares en los que se ha logrado promover una
ley especifica para regular y garantizar el cumplimiento de derechos en otros ambitos de
proteccion integral de los individuos, como por ejemplo, la ley N° 26.914, ley de diabetes. La
cual se ha logrado gracias al interés de distintas organizaciones sociales interesadas en el

tema, y en conjunto con el trabajo del Poder Legislativo.

A sabiendas de que la sociedad avanza y se moderniza, debemos entender que el derecho no
puede apartarse de ello, por lo que debe accionar hacia la actualizacion de normas, como asi
también en la promulgacion de nuevas leyes que acompafien ese avance, no solo trabajando
con las personas gue necesitan la ayuda, sino también en lo que respecta a la capacitacion de

personas que deben trabajar en el &mbito, y en brindar las herramientas necesarias.

Mas alla de la cuestion medica sanitaria, y en lo que hace al presente trabajo de investigacion,
es importante recordar que en la actualidad las personas con Sindrome de Down tienen una
expectativa de vida que llega a los 60 afios y que ademas la tasa de natalidad es considerable,
por lo que se torna necesario brindar derechos especificos que no solo se encaminen hacia el
sentimiento de igualdad e inclusion a través de distintas técnicas, sino hacia el desarrollo del
individuo para el futuro, es decir, instruirlo en el ambito escolar obligatorio (nivel inicial, primaria
y secundaria) y asegurar el acceso al ambito terciario y universitario, con la finalidad de que el
sujeto pueda dignificarse y alcanzar los objetivos propuestos, y sobre todo para que en su vida

adulta pueda lograr una subsistencia propia desde el ambito laboral con su formacion obtenida.

Por otra parte y teniendo en cuenta la reforma del Cédigo Civil y Comercial de agosto de 2015,
podemos decir que el legislador tampoco ha logrado regular la situacién legal de esta categoria
de discapacidad. Esto se confirma con lo redactado en el articulo 32, el cual deja abierta la
posibilidad de crear normativas que la complementen. Es debido a esto, que el sistema nos
deja abierta la posibilidad de crear una legislacion especifica que asegure la proteccion integral

del Sindrome de Down.

Por dltimo y para finalizar con este trabajo de investigacion, resulta interesante dejar una ultima

cita del Dr. Ricardo Luis Lorenzetti, donde dice que “Tenemos que encontrar puntos de
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consenso que permitan vivir en una “casa en comun”, y estos puntos de consenso tienen
mucha relacién con la afirmacion de los derechos humanos. Estos principios basicos que
nosotros declaramos vigentes, que Naciones Unidas declaré vigentes para este campo
especifico, son una parte de los consensos basicos que mantienen a los ciudadanos unidos y

comodos. Hay algo en lo cual podemos coincidir, y es que la dignidad humana debe ser

respetada”®.

% COHEN, Hugo. Salud mental y derechos humanos: vigencia de los estandares internacionales. Pag. 24.
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X. Anexos

e Anexol
IRAZG L. preracnas con indnome de Diow n CUBdrupliCAn o 51U 66 pof Bnas e vida en o6 limos B0 afos - 18.08.2014 - LA NACKON
LA NACION

Hoy viven en promedio hasta los 60 afios; se debe a los avances de la medicina;
también la calidad de vida es cada vez mejor

VIERMES 18 DE SEFTIEMBRE DE 2014 = 15:28

or los avances en la medicina y en la sociedad, las personas con Sindrome de Down no sblo

cuadruplicaron su esperanza de vida sino que la calidad de la misma es cada vez mejor. "En
la década del 30 la expectativa de vida de las personas con trisomia del par 21 era de 14 afos. Hoy,
es de 60", asegurd el Médico Neurblogo Daniel Bistritsky en una Jornada sobre Diversidad e
Inclusién en la Universidad de Flores, y explict el porqué de los avances.

El sindrome de Down es una alteracién genética provocada por un cromosoma extra del par 21,
responsable de disfunciones de tipo morfolégico o bioquimieo que repercute en diversos organos,
especialmente en el cerebro.

"Sigue siendo menor que la expectativa de vida de la poblacién general porgue hay situaciones de
salud propias. El sindrome de Down no es solo retraso mental. Tal vez éste sea el rasgo menos
importante. Conlleva malformaciones cardiacas, digestivas, tendencias a enfermedades
hematologicas, entre otros problemas”, explict el especialista.
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Lag personag con sindrome de down vivan
més y con mejor calided de vida, Fofo:
Archive / LA NACION

¢A qué se debe esta evolucion?

Principalmente al avance de la medicina y a los eambios sociales. Las mejoras en las técnicas de
deteccidn temprana ayudaron a la constatacion anticipada de la semiologia Down, lo que permite
la prevision de los problemas y la biisqueda de las complicaciones especificas que afectan a cada
uno de manera variable y particular. Ello hace que el tratamiento pueda iniciarse antes de que se
complique su situacion v de que las afecciones se tornen irreversibles. Las cirugias cardiovascular
y del aparato digestivo corrigen los defectos, en algunas oportunidades definitivamente y en otras
requieren de algunos ajustes posteriores, pero generalmente permiten que funcionen
correctamente v brindan la posibilidad de una vida més larga y en mejores condiciones.

Unio de cada mil nifios nace con sindrome de Down

Pero otro aspecto importante para este incremento en la expectativa de vida es, sin dudas, el
cambio social que se produjo en las dltimas décadas. Segin cont6 el Bistritsky, "a fines de siglo
XIX, el retrasado era visto como un estadio anterior a la propia evolucién. Llegd un momento que
la palabra mogélico tomb un aspecto despectivo. Recién en la década del '60 la ONU decidié
llamarlo Sindrome de Down". Aungue él no esté a favor del término: "No esti bueno premiar con
un epinimo a alguien con una idea tan errénea coma la de John Langdon Haydon Down. Deberia
llamar trisomia del par 21. Cada vez que decimos Down estamos usando un epénimo de alguien

que pensaba en términos de diseriminacidn étnica”.
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BEI0E Las personas con sindroma de Down cuadnpiicanon su oS poranes de vids on (06 Giimee B0 afios - 19092014 - LA RACION

Abandonar la reclusion

Hasta no hace mucho, buena parte de estas personas pasaban sus vidas recluidas y sin contacto
alguno con el medio social. La inclusion familiar también logrd que elevara su sobrevida.
Cualquiera sea el coeficiente intelectual, la estimulacién temprana, la educacién para la autonomia
dentro de sus posibilidades y la consideracion de sus preferencias, sentimientos, deseos ¥
pensamientos, es decir, su educacitn integrada a la familia, a la sociedad y la existencia de un

ambito en el que sea visto como una persona integra mejoran ld calidad de vida y la prolongan.

"Hubo un cambio de consciencia en las dltimas décadas acerca de las potencialidades que esas
personas tenian, y también hubo un cambio en la familia de mantenerlo en su seno. Aunque
todavia es dificil, el Down pasd de una representacion social y cultural ultra vergonzante a una de
menor medida, con mavor nivel de inclusién social. Son mantenidos en las casas, mandados a
colegios, se adaptan, viajan en colectivo, tocan instrumentos. {Cambib el cerebro de los Down que
se morian a los 14 afios de los de ahora? No, pero si hubo un cambio en la capacidad de
aprendizaje. Pero ese cambio no depende exclusivamente de su cerebro sino del contexto social
donde se encuentra sumergido, donde se le puede ofrecer una posibilidad de potencia que en otro
dmbito no se daba”, asegurd el médico en la conferencia sobre "Identidad, Integridad, Integracién:
la (Neuro) Plasticidad y los problemas del Encéfalocentrismo contemporineo” que realizd en la
Jornada de la UFLO.

En la actualidad en la Argentina no existan estadisticas ni datos oficiales sobre la cantidad de
personas con esta discapacidad, aunque en paises como Espaia, los registros indican que uno de

cada mil nifios nace con sindrome de Down, una cifra mucho més baja que hace algunos afios (uno
de cada 600).

Si tenés un hijo con Sindrome de Down no estds solo
LA NACION | Sociedad
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Anexo I

cenlra do riormacein judicisl
A - W - o ——

Podon o, Judioial da b Neoitn

Causa 10.536/09 -1-“ALVAREZ ADRIANA GABRIELA ¢/ OSDE &/
Juzgado n® 9 INCIDENTE DE MEDIDA CAUTELAR"
Secretaria n® 17

Buenos Aires, 22 de diciembre de 2009.
Y VISTO:

El recurso de apelacidn imerpuesto por la demandada OSDE a fs. 38 —
que fue fundado a fs. 8090 y la contestacién de traslado de fs. 91/94~, contra la resolucién de
fs. 28,y

CONSIDERANDO:

1.- La resolucidn apelada concedit la medida cautelar solicitada y, en
conseceencia, ordend 3 OSDE que en el plazo de cioco dias arbitre Jos medios necesasios para
que la menor Delfina Campos prosiga su ateacién en la Escuela Nuestra Sefiora de la Unidad,
como asi también hacer frente o Jos gastos que genere el acompafamienio de la maesira
integradora que la asiste en al actualidad, en los limites de la cobertura que contempla ¢l
Notlendndamobobpotlamodaciénn‘d‘lwm.o.ddu.‘.m) y sus modificaciones.

La demandsda OSDE se agravié porque, sostiene, la parte actora
pretende que se cubra los costos de la escocla comén privada, a la que asiste sin haber
consultado a la prepaga. Afirmé que existen otras escuelas piblicas comunes a las cuales
podria asistir y que, por 1o tanto, no estd obligada a otorgar la cobertura pretendida. Puso de
relicye que contrataron el apoyo a la integracién escolar en forma particular ¢ inconsulta y que
el colegio al cual asiste Ja menor no se encuentra inscripto en el Registro de Prestadores de
Servicios de Atencitn a las Personas con Discapacidad de la Superintendencia de Servicios de
Salud de Ia Nacién

La parte actora 6 el I sob do que se fi la

resolucion apelada.
2.- En primer lugar, cabe destacar que no estd discutida en el “sub lite”
Ia condicion de discapacitado del menor —cfr. copia del certificado de discapacidad obrante a

fs. | que da cuenta de que padece sindrome de down— ni su condicién de afiliada 2 OSDE -
fs. &,

UsSO OFICIAL

Esté en debate, en cambio, la obligacién de la demandada de proveer
cautelarmente la coberturn de la “escolaridad comun en la escuela Nuestra Seiora de la
Unidad con la maestra integradora que la asiste en la actualidad”, segn al prescripeadn del
médico tratante —fs, 5-.

3, Ello sentado, es importante puntualizar que la ley 24.90] instituye un
sistema de prestaciones bdsicas de arencién integral a favor de las personas con discapacidad,
contemplando acciones de prevencitn, asistencia, promocitn y proteccidn, con el objeso de
brindaries una cobertura integral a sus necesidades y requerimaentos (art. 1).

En lo concemiente a 1as obras sociales, dispone que tendrin a su cargo,
con cardcter obligatorio, la cobertur total de las prestaciones bésicas enunciadas en la ley, que
necesiten los afiliados con discapacidad (art. 2),

Eatre estas prestaciones se cacuentran las de: transporte especial para
asistir al establecimiento educacional o de rehabilitacion (art. 13); rehabilitacion (art, 15);
terapéuticas educativas (ans. 16 y 17); y asistenciales, que tenen la finalidad de cubrir
requerimientos bésicos esenciales de la persona con discapacidad (art. 18),

Ademds, 1a ley 24.901 contempla la prestacidn de servicios especificos,
enumerados al sdlo efecto enunciativo en el capitulo V, que integrarin las prestaciones bisicas
que deben brindarse a las personas con discapacidad, en concordancia com criterios de
patologia (tipo y grado), edad y situwacin socio-famibiar, pudiendo ser ampliados y
modificados por la reglamentacifn (ar. 19).

También establece prestaciones complementadas (cap, VI de:
cobertura econdmica (arts. 33 y 34); apoyo para facilitar o permitir 2 adquisicién de
elementos y/o instrumentos para acceder a la rehabilitacién, educacidn, capacitacion o
insercién social, inhcrente a las necesidades de las personas con discapacidad (art, 35);
atencibn psiqusitrica y tratamientos psicofarmacolégicos (art. 37); cobertura total por los
medicamentos indicados ean el ant. 38; estudios de diagndstico y de control que no estén
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coptemplados dentro de los servicios que brinden los entes obligados por esta ley (art. 39, inc.
b).

La amplitud de las prestaciones previstas en la ley 24.901 resulta
ajustada a su finalidad, que s la de lograr la integracién social de las personas con
discapacidad (ver arg. arts. 11, 15,23 y 33).

Por lo demds, la ley 23.661 dispooc que los agentes del seguro de salod
deberdn incluir, obligatoriamente, entre sus prestaciones las que requicran la rehabilitacion de
las personas discapacitadas, debiendo ssegurar la cobertura de medicamentos que cstas
prestaciones exijan (art. 28; cfr. esta Sala, causa 7841 del 7/2/01).

A su vez, la ley 24.754 determina en su daico artfculo que las empresas
de medicina prepaga se encuentran obligadas a dar la misma cobertura que las obras sociales
(confr. esta Sala, causas 5475/03 del 14-8-03 y 15.768/03 del 5-8-04).

4.- En 1ales condiciones, considerando los especificos 1érminos de la
prescripcidn del médico tratante (cfr. fs. S)ywma-docnwemqudnwlodch
pretensidn cautelar s6lo es posible mediante una lims aproximacién a la iba de fondo
sin que implique avanzar sobre la decissén final de la controversia, cabe concluir que el
manteaimiento de la medida precavtoria decretada no ocasiona un grave peguicio a la
demandada, pero evita, en cambio, el agravamiento de las condiciones de vida de la menor

discapacitada.

5.- Asimismo, ¢l mantenimiento de la medida dictada por el seflor juez
es la solucin que, de acuerdo con lo indicado por el médico iratante, mejor se corresponde
con la naturaleza del derecho cuya proteccitn cautelar se pretende —que compromete la salud
¢ integridad fisica de las personas (Corte Suprema de la Nacién, Fallos: 302:1284)—,
reconocido por los pactos internacionales (art. 25, inc. 1, de la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos y el art, 12, inc. 2, ap. d, del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Socigles y Culturales), de jerarguia constitucional (art. 75, inc. 22, de Ia Constitucion
Naclonal: cfr. esta Sala, causas 22.354/95 del 2/6/95, S3.078/95 del 18/4/96, 1251197 del
18/1297, 436/99 del 8/6/99, 720898 del 4/11/99, 53101 del 157201 y 2038403 del 1V7/03,
entre otras; en igual seatido, C.S. Mendoza, Sala I, del 17393 y C. Fed. La Plata, Sala 3, del
8/5/200, ED ded 5/9/2000).

6.- Por lo demés, no es ocioso recordar que el Alto Tribunal ha
sostenido que “..Jos discapaciiados, a mds de la especial atencidn gue merecen de quienes
estdn directamente obligados a su cwidado, reguieren también la de los jueces y de la
sociedad loda, siendo que la consideracion primordial del interés del incapaz, viene tanto a
oriersar como a condiclonar la decisién de los jueces llamados al juzgamiento de estos casos™
(cfr. Corte Suprema, in re “Lifschitz, Graciela Beatriz y otros o/ Estado Nacional™, del 15-6-
04; en igual sentido, doctrina de Fallos 322:2701 y 324:122).

De igual modo, es vilido traer a colacién que la Coavencitn sobre los

Derechos del Niiio, e su tutela el do el “interés superior” de los nfanies al mango
de pencipio (cfr. Corte Swuprema, Fallos 318:1269; 322:2701; 323:2388; 324:112, entre
muchos otros).

En definitiva, la recumrente no se hace cargo de fa recomendacitn
profesional del médico tratante, quien enfatizd la importancia de que la menor discapacitada
mmnmwlwmmmmmbmﬂbtxm
fundamento en “los avances obtenidos en su desarrollo, salud, funci y
soctal” (cfr. fs. 5).

v

Enc ia, debe a las pr indicadas por el médico
tratante, que es el profesional id6peo en la materia y quien asume la responsabilidad en el
tratamiento de la menor discapacitada. Por ello, resultan inadmisibles los agravies de la
recusrente.

Por lo expuesto, el Tribumal nssum_v&mnmummah
28, Las costas de Alzada sc distribuyen en ¢l orden causado atendicndo a las
que presentd la cuestion (asts. 68 y 69 del Codigo Procesal Civil y Comercial de la Nacibn).
Registrese,

notifiquese —a la Sra. Defensora Oficial en su despacho— y
devuélvase.

Marin Susana Najurieta - Martin Diego Farrell - Fruncisco de los Carrerns.
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Causa 6047/09 -I- “ALVAREZ ADRIANA GABRIELA ¢/ OSDE &/
Juzgado n® 9 IMO™
Secretarian® 17

Buenos Aires, 3 de mayo de 2012,
Y VISTO:

El recurso de apelacion interpucsto par la demandada OSDE
afs. 228 —cuyo memorial de fs. 2427250 fue contestado por la parte actora a fs.
252/257—, contra |a resofucion de fs. 223/226; y

CONSIDERANDO:

1- La resolucion apelada hizo lugar a la demands
promovida por Adriana Gabricla Alvarez —cn represestacién de su hija menor
Deifina Campos- y, en consecuencia, ordend a OSDE que brinde la cobertura total
de la prestacién de cscolandad comin en el Colegio “Nuestra Sefiora de la
Unidad", sin limitaciones temporales y con 1a modalidad de pago deatro de un

. plazo prudencial de diez dias a partir de la presentacidn de s facturas
correspondicntes a cads mes. Las costas se impusieron 2 cargo de la demandada.

La parte demandada se agravid porque, sostiene, el régimen
legal de discapacidad establece que deberd otorgurse la cobertura cuando la misma
no esté asegurada a través del sector plblico. Afimmd que los padres decidieron
voluntariamente que ¢l menor concurra al establecimiento educativo privado y
cuestiond que la obra social deba cubrir el 100% del costo del mismo.

2.- En primer lugar, cabe destacar que no esté discutida en el
“sub lite” la condicion de discapacitada de Ja menor —<fr, copia del centificado de
discapacidad obrante a fs. 1-, la enfermedad que padece ~sindrome de down- ni la
necesidad de continuar asistiendo a la escuela Nuestra Sedora de ls Unidad con
maestra integradora, segin |0 indicd ¢l médico tratante (fs. 5 y 25).

Tampoco se encuentra debatido el cardcter de afiliada de la
menor (fs. 4),

3.- Conviene comenzar pomiendo de manifiesto que a pastir
de Ja reforma constitucional de 1994 el derecho a la salud se encuentra
expresamente reconocido con jerarquia constitucional por ¢f art. 75 inc. 22 de la
Carta Magna, que asigna 1al calidad o los tratados que enumera. Entre ellos, cl art,
25 de Ia Declaracion Universal de Derechos Hum dispone que toda persona
tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia, la
salud y bienestar y en especial la asistencia médica y los servicios sociales
necesarios (esta Sala, causa 79805 del 27.12.05).

En ¢l mismo seatido, el art. X1 de la Declaracién Americana
de los Derechos y Det de!l Hombre establece que toda persona tiene derecho a
que su salud sca preservada por medidas sanitarias y sociales, relativas a la
alimentacidn, el vestido, la vivienda y la asistencia médica comrespondiente al
nivel que permitan los recursos pablices y los de la comunidad (causa 79805
antes citada).

A su vez, el art. 12 del Pacto lnternacional de Derechos
Econdmices, Sociales y Culturales establecidé que entre las medidas que log
Estados partes deberian adoptar 8 fin de asegurar la plena efectividad del derecho
de toda persons al disfrute del mis alto nivel posible de salud fisica y mental,
deberian figurar la prevencibp y el tratamiento de las enfermedades epidémicas,
endémicas, profesionales y de otra indole, y la lucha contra ellas y la creacién de
condiciones que aseguren a todos asistencin médica y servicios médicos en caso de
enfermedad (causa 798/05 antes citada).

En procura de la consecucién de los mismos fines, el ant. 75
inc. 23 de la Conmstitucién Nacional, cstablece -—cn cuanto aqui resaita
pertinente— entre las stribuciones del Congrese, legislar y promover medidas de
wcwnmmnquemhuwtmmduydem y el pleno
goce y ejercicio de los derech idos por In Constitucién y por los tratados
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intenacionales vigentes sobre derechos humanos, en particular respecio de los

maflos, 1as muj los i ¥ las p con discapacadad, situscidn en la
que s encuenira la menor afilinda de ln denandada, em tanto padece sindrome de
dowm (confr. . 5).

4. Ahor bien, en el caso debe decidirse si |2 demandada
OSDE se emcucnira obligasda a otorgar la cobertura de la prestacidn objeto de
reclamao.,

Al respecto se debe sefialar que la ey 24.901 imstituye un
sisiema de prestaciones bdsicas de atencidn a favor de lag personas discapacitadas
(eonfs. esta Sala, causas 2228/00, 651103 ¥ 1623303 citadas; esta Camara, Sala
z.cmtl\'ﬂm3dd$-3-03} En est combexto, la demandada mo puede —como

principio— desalender las necesidades de su afilinda, :lunmpldlncllud.rmdc
down (fe. 5) v la continuidad en |2 institucidn edacativa fue recon dada por el
mbdico tratarite (. 5 y 25).

En este confexio, esta Sala también hace mérito de que la
solaciin propiciada es la que mejor se corresponde con la naturalezs del derecho
cuya proteccifn se pretende -que compromete la salud ¢ integridad fizica de las
pemsonas (Corte Suprema de Justicia de la Macidn, Fallos 302: 1284}, reconockdo
por los pactos internacionales (arl, 25, inc. 1, de |a Declorasion Universal de los
Derechos Humanos y art. 12, inc. 2, ap. d, del Pacto Intermacional de Dercchos
Econdmices, Socinles ¥ Cultarales), de jerarquia constitucional (art. 75, inc. 22, de
la Comstirucitn Macional; cfr. esta Cémara, Sala |, cansas 2235495 del 26,95,
SEO0TROS del 18496, 125097 del 18.12.97, 43699 del 8699 y 5300 del
15.2.01; en igual sentido, ver CSMendoza, Sala |, del 1.3.93; CFed. La Platn, Sala
3, del 8.5.00, ED del 5.9,00).

5.- Asimdismo, debe recordarse también que el Programa
Meédico Obligatorio (PMO) fee concebido como wn régimen minimo de
prestaciones que las obras sociales deben garantizar (Resolucibn 200002 v 199105
del Ministerio de Salud).

Es que, como gostuve este Tribunal e casos que guardan
cierts simalitud con el preseabe, el PMO no constituye una limitscibn par los
agenmies del seguro de saled, sino que consiste en una enameracidn no taxativa de
la cobertur minime que log beneficiarios estin en condiciones de exigir & las
obras sociales (cfr. esta Sala, doctr. caugss 630003 del 15-4-03 y 14/2006 del 27-4-
(6, entre otras), ¥ ¢l mismo conliene un coojunbe de servicios de carficler
obligatonio como pise prestacional por debape del cual pinguna pergona. deberin
ubicarse en ningin contexto (ch. esia Sala, causas 8545 del 6-11-01, 630/03 del
15403 y 142006 del 27-4-06).

6.- Finalmemte, debe ponderarse qoe la perite médico
caplicd que “&l eguipo iaterdisciplinario del colegio fue promoviends la
iniegraciin ¥ mo la sobreproteccida fomiliar™ ¥ que “er impresciadible gue
Delfina continte con este tr d dado la buena evolucidn gue ha temide
harta el preseats y gue va a réquerir de modera continea™ (. 16W1TI).

Posteriormente acland que “seria nefasio para elly sacaria
de dicke extablecimiento dade los b Iogras dr la menor en of mismo y a la
camienciin gue réquieren exne [ipo de pacientes™ (cfr. 5. 178).

En este contexio, s advierte que la escolaridad y apoyo 2 la
imtegracebn que recibe [& paciente &4 el tratarmiento mdicado por ks médicos para
paliar la enfermedad que padece. Por consiguiente, debe confirmarse |a resabucion
apelnda en cuanto ordend a la demandada otorgar In cobermum de Ia instituciGn
cducativa y apoyo A la inlegraciin que recibe en la actuslsdad.

Por todo le expuesto, el Tribunal RESUELVE: confirmar la
resolucion de B 125129, Lag costas de Alzada se distribuven en el orden causado
atendiends a las panticularidades que presentd la cuestidn (ans. 68 v 59 del Codigo
Procesal).

Alendiendo al mérito, a la exlensidn y a la eficacia de los
trabajos desarrollados en la anterbor instancia, a la naturalers de la causa ¥ a los
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derechos involucrados, se confirman los honoranos regulados a faver de la
direccion betrada de la parte actora, Dres. Diege Leandro Agiliero y Laums Mariana
Sdnchez; ars. 6,7, 9, 36, 37 y 39 del arancel de abogados ¥ procuradores.

En atencidn al mérito, a la extensidm v & la eficacia de la
labor desarrollada ¥ a la naturalera del juicio; considermndo ademis la extensiin
del informe periciol de 3. 1697171 y las respectivas ampliaciones de fs. 178 ¥ 183,
y stendiendo a |n ndecuada proporcién que los honorarios de los peritos deben
guuﬂnrm]mmcle:mnupmduilunhpmrninmhd:la; para
procesos de estas camcieristicas (conf Corte Suprema, Fallos 300:70, 303: 1569,
entre otros), se confinman los hooorarios de |8 perito médico Dra. Silvia B
benéndez.

El Dir. Francisco de las Camreras no suscribe la preseate por
hallarse en use de licencia (an. 109 del RN}

Reglstrese, notifiguese —a la sefora Defensorn Oficial en su
despacho- y posteriormente devoéivase,

Maria Susana Najarista - Martin Diego Famell,
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Cagsa 805709 -1 “GARCIA OTERO SANTIAGO o UNION PERS
Juzgado n® B OBRA S50C DE LA UNION PERS CTVIL DE LA
Secretarian® 1S NAC &f AMPARO

Buemncs Airea, 16 deagosto de 201 1

¥ VISTO:
El recurso de apelacsta imterpoesio por la demandada Obra Sockal Unida
Personal de Ia Unifn del Personal Civil de 1a Macidn a fa. 147150 —que foe fandado en ese
mmxmjhmmmﬁitlmlﬁdﬂupﬂmdﬂ . 155159—, comtra la
resoluwcion de fs. 1417143, y

COMNSICHER AND:

l.= La resolucidn apelada hizo lugar a la accifn de ampann interpucsta
por Carlos Norman Garcia Otero y Diana Mirta De Los Reyes en represemtacion de su hijo
menor Santiage Garcla (tero y, en consecuencia, ordend a la Obra Social Unide Perscaal de
la Uniéin del Pérsonal Civil de la Macitn que garantice |a cobertura dé esoslandad comin en &l
Instifuto  “Sagrsdo Corardn” de Cmsselar, como asf tambidn a continmar en forma
iminterrumipida cubriendo la referida prestacin, de acwerdo a los valores establecidos en la
Resolucsfn Miniserio de Salud o® 42899 v sus modificatorias y a a8 indicacionss gque
prescriba el médico tratante. Con costas.

2.~ La demardada se agravid porque, sostiene, la escolaridad oo es una
prestacion especifica pars personas discupacitadas, por lo cual las obras socialss no s
encuentran obligadas a oworgar s cobertara. Destacd también que la obra soclal debe prestar [a
cobertura cuande no haya oferta escolar estatnl ¥ que no se demosird esa caremcia en cstas
soluaciones.

3.- En primer lugar, cabe destcar qoe mo e discutids en el “sub loe™
Ia condicitn de discapaciado de] menor —cfr. copia del certificado de discopacidad obrante a
fe. 10—, la enfermedad que padece (sindrome de down), ni la necesidad de lo contimsdad en la
institucidn escolar & |a que asiste &l menor discapacitado (ofr. fs. 1 y 98).

Tampoco s¢ cacuentrn debatido el cordcter de afiliado del menor (. 4).

Jammwmmwpoquotmrfnnuqulﬂhrtl-
reforma constifscional de 1994 of derecho a la salod se éncucnira Expr
con jerarquia constitucional por el art. T3 inc. 22 de la Carta Magna, qul:mpmlﬂlldl:ln
los ratsdos que emamera. Entre ellos, el art. Z5 de la Declamciin Universal de Derechos
Humanos dispone que toda persona tene derecho & un nivel de vida adecuado que le asegure,
asl como o su famdlia, la salud y beenestar y en especial la asistencia médica y los servicios
sociales pecesarios (esta Sala, caugs 798105 del 27,12.05).

En ¢l mizsmo sentido, el an. XI de la Declarscidn Amerscana de bos
Derechos ¥ Deberes del Hombre establece que toda persona tiene dereche & que su salud sea
preservada por medidas samilarias y sociales, relativas a la alimentacifn, el vestdo, la vivienda
y la asistencia médica comespondiente al nivel gue permitan los recursos pdblicos v los de la
comunidad (causa TREOF antes citada).

A su vez, ¢l an. 12 del Pacio Intermacional de Derechos Econbmicos,
Sociales y Culiurales establecid que entre las medidas que los Estadios panes deberian adopar
A fim de asegurar la plena efectividad del derecho de tda persoma al disfrowe del més albo nivel
posible de salud fisica y mental, deberion figurar la prevenciin y el tratamiento de las
enfermedades epidémicas, endémicas, profesionales ¥ de otra indole, ¥ la lucha contra ellas ¥
la creacidin de condiciones que aseguren o lodos nsistencia médica y servicios médicos en caso
de enfermedad (causa Y980 amtes citada).

En procura de la consecucién de los mismos fines, el art. 75 imc. 23 de la
Constinackba Macional, establece —en cuanto squl resulta perianente— entre las atribuciones
del Congreso, legislar ¥ promover medidas de accifn positive que garanticen la igealdad de

uso
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oporianidades y de taio, y e pleno poce y ejercicio de los derechos recomocidos por la
Constitucadn ¥ por los tratados intermacionales ¥igentes sobre derechos humanos, en particular
respecto de lod adfod, las mujeres, los ancianos ¥ las personas con discapacidad, situacitn en
I que: se encoenira el menor afilindo de la demandada, en tanto padece sindrome de down,

En este mismo orden de deas, no es ocioso recordar que el Albo
Tribunal ha sostenido que e derecho a la vida eg el primer derecho de la persoma humana,
respecio de la cual los restantes valores tienen siempre cacficter instrumental (confi. Core
Supiema, Fallos: 323:3220 y esa Sals, cauga TORAS antes citada).

4,- Ahora bien, em ¢l caso debe decidirse si 1o demandada Unbdm
Personal se encuentra obligada a olorgar |a cobertura de In prestacicn objeto de reclamo,

Al respectn, e8 importante punbualizar gue la ley 24901 instiuye un
sisiema de prestaciones bisicas de atencidn integral & favor de las personas con discapacidad,
oontmplando acciones de prevencion, asistencia, promocidn y proteccion, con el objeio de
brimdaries una cobertura integral a sus necessdades y requerimdentos (an. 1)

En lo concemiente a las obras sociales, dispone que €stas tendrin a su
cargo, con carheter obligatorio, la cobertura wotal de lus prestaciones bisicas enunciadas en la
ley, que pecesiten bos afiliados con discapacidad (ar. ).

Entre estas prestaciones se encucntran lns de: tmasporte especial pam
asistir ol establecimiento edocacknnl o de rehabilitscidn (art. 13); rehabilitscion (ar. 15);
terapéuticas educativas (arts. 16 y 17} y asistenciabes, que tienen la finalided de cubrir
requenmentod bisicos esenciales de la persona con discapacidad (art. 18).

Adembs, la ley 24,901 contempla la prestacidn de servicios especificos,
enumerados al ik efecio enunciativo en el capitule ¥, que integrarin las prestociones bdsicas
que deben brindarse a las persomas con discapacidsd, en concordancia com criterios de
patologia (tpe y grado), edad y skoocidn socio-familiar, pediendo ser ampliados ¥
maodificados por la reglamentacién (art. 19),

Tambiin establece prestaciones complementarias (cap. VT de:
cobertura econfmica (ars, 33 y Mk apoyo para facilitar o permitic la adquisicidn de
elementos Yo nstrumentos para acoeder a la rehabilitacstn, educackim, capacilacion o
imsercidn social, inheremte & las necesidades de las personss con discapacidad (ari. 35}
atencedm priquilitrica y tratamientos psicofarmacolégicos (art. 37); coberum total por kos
medicamentos indicados en el an. 38: estudios de diagndstico v de contnd que po eslén
contemplados dentro de los servicios que brinden los entes obligados por esta ley (an. 39, inc.
b

La amplitud de las prestaceoncs previsias en la ley 24900 resulla
ajustada a su finalidad, que ex la de lograr la infegmcitn social de las personas con
discapacidad {ver arg. arts. 11, 15, 23 y 33).

Por lo demds, la bey 23.661 dispone que los agentes del seguso de salud
deberin incluir, obligatoriamente, entre sus prestaciones las que requieran la rehabilitacidin de
les personas discapacitadas, debiendo asepurar la coberura de medicamentos que estas
prestaciones exijon (ar. 28; cfr. esta Sala, cousa TE41 del 77201

Eni es2 contexto, |a demandads no puede -como principio- desatender las
necesidades de su afiliado, en tante padece sindrome de down y bos progresos derivados de su
asistencia a la instituciin educativa ham sido reflejados en avtos (fs. 98) en vird de su
HSISIERCIA 3 und imsloeldn gue brimde escolandad con alencitn especializada y, por bo lanto,
deben ser ohjeto de especial valuracidn por pante del Tribunal.

En este conlexte, esta Sala también hace mérite de que la solecidn
propiciada es la que mejor se comesponde con la nataraleza del derecho cuys prideccitn se
preiende -que compromeie lo salud ¢ infegridad fisica de las personas (Corte Supreman de
Justicia de la Nacidn, Fallos 302:1284)-, reconocida por los pactos infemacionabes (am. 25,
imc. 1, de la Declaracion Universal de loa Derechos Humanes y ant. 12, inc. 2, ap. d, del Pacto
Internacional de [erechos Econdmicos, Sociales y Culturales), de jerarquia constitucional (art.
75, inc. 22, de la Constitucién Nacignal; cfr. esta Clmara, Sala 1, causas 22.354/95 del 2.6.95,
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53.078/95 del 18.4.96, 125197 del 18.12.97, 43699 del 8.6.99 y 53/01 del 15.2.01; en igual
sentido, ver CSMendoza, Sala 1, del 1.3.93; CFed. La Plata, Sala 3, del 8.5.00, ED del 5.9.00).

5.~ Por lo demds, no es ocioso recordar que ¢l Alto Tribunal ha
sostenido que ... kos discapacitados, a mds de la especial atencidn que merecen de quicnes
estdn directamente obligados a su cuidado, requieren también la de los jueces y de la
sociedad toda, siendo que la consideracion primordial del interés del incapaz, viene tanto a
arientar como a condicionar la decisidn de los jueces llamados al juzgamiento de estos casos™
(cfr. Corte Suprema, in re “Lifschitz, Graciela Beatriz y otrus o/ Estado Nacioaal™, del 15-6-
04: en igual sentido, doctrina de Fallos 322:2701 y 324:122).

En ese contexto, debe estarve a la solucin que mejor resguarde los
derechos del menor discapacitado, en este caso, mediante la continuidad de su asistencia a la
institucién educativa a Ia cual concurre actualmente,

Por todo lo expuesto, el Tribunal RESUELVE: confirmar la resolucién
de fs. 141/143. Las costas de Alzada sc imponen a la demandada en su cardcter de parte
vencida (arts. 68 y 69 del Codigo Procesal).

Arendiendo al mérito, a la extensidn y a la eficacia de la totalidad de los
trabajos desarrollados en la anterior instancia, a la naturaleza de la causa y a los derechos
involucrados, asf como a los montos que habitualmente fija el Tribunal el litigios donde se
cuestiona el acceso al sistema de salud, se reducen los honorarios de la letrada patrocinante de
Ia parte actora, Dra, Patricia Iris Molina, a la suma de pesos dos mal (S2000); ans. 6. 7, 9, 33,
36, 37 y 39 del arancel de abogados y procuradores.

Por las tarcas desarroliadas ante la Alzada, valorando la extensién de los
trabajos realizados, asi como cl éxito obtenido, se fijan los bonorarios de la letroda
patrocinante de la actora, Dra. Patricia Ins Molina, en la suma de pesos ochocientos (S800);
art. 14 y cit. del arancel,

Registrese, notifiquese ~a la seflora Defensora Oficial en su despacho- y
8 posteriormente devuélvase.
D Francisco de las Carreras < Martin Diego Farrell - Maria Susana Najurieta.
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ZNANE L hisloria de Moslia Garella, la primera massta con sindromes de Down - 21.03.2014 - LA RACION

LA NACION

La historia de Noelia Garella, la primera maestra con
sindrome de Down ‘

En el Dia Mundial del sindrome de Down, un relato que muestra el esfuerzo de esta
joven de 28 afios que trabaja desde 2012 como docente en el jardin de infantes
"Capullitos” en Cérdoba; "Amo a los chicos; éste era mi suefio”, dice

Verdnica Dema LAHACION  VIERNES 21 DE MARZO DE 24 - 0756

Moelia Garella se la ve rodeada de chicos. Cada uno le acerca un libro de cuentos diferente.
Ella lee: "Una maiiana un bebe hipopotamo tenia tanta prisa por ir a jugar que olvidé darle

un beso a su mamé". Los pequefios la miran, la rodean, escuchan.

Noelia tiene 28 afios y cursé el profesorado de maestra jardinera en el Instituto Superior del
Profesorado Dr. Antonio Sobralla de la ciudad de Cérdoba. Desde 2012 es una de las docentes del
jardin "Capullitos”, en Villa Cornd, en la ciudad de Cérdoba.

"Les cuento cuentos a los chicos para que aprendan a leer. Hago actividades también con ellos”,
comenta a LA NACION, desde su teléfono celular.” Por ejemplo, leemos un cuento, luego
escuchamos una musica y después dibujamos. La literatura es importante para que cuando lleguen
a ser grandes los chicos aprendan a ser bien fuertes y bien educados”, sefiala.

Ella dice que desde chica sofiaba con ser maestra jardinera. "De chiquita me gustd maestra
jardinera porque amo a los chicos. Les dije a mis papés Delfor y Mercedes que me gustaba y
empecé a estudiar. Es un profesorado prestigioso aca”, aclara.
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SHEHITE La hesiona de Moslin Carella, L pri meens m s ira con 8 indrome de Down - 29002004 - LA NACION

Ahora revisa su vida y dice que estd contenta con lo que
construyd. Tiene una carrera, alin vive con sus padres v su
hermana pero tiene planes de independizarse. Esta de novia
con Nicolds, un joven de 24 afios eon sindrome de Down que

estudia promocién de medio ambiente.

Noelia Garella, rodeada de algunos do sus £ su lugar de trabajo también se siente a gusto. "Con mis

alumnas del fardin. Foto: Facebok compafieros realmente me llevo muy bien. En el jardin todo
es lindo. La directora es muy buena ¥ con mis compafieras
compartimos las cosas de todos los dias sin problemas”, dice.

La directora de la institucifin es Maria Alejandra Senestrari, que coordina desde hace afios este
jardin, uno de los 37 de la ciudad de Cérdoba. En didlogo con LA NACION agradece la inclusion de
Noelia entre sus colaboradoras y sefiala que es una experiencia iinica en la provincia. Ella cuenta
que estd a cargo de un espacio literario por el que transitan 137 alumnos de las seis salas de jardin
que tiene el colegio. También esti a cargo de coordinar con las mamds de los chicos un sistema de
préstamo de los libros del jardin.

"Trabajar con ella es una experiencia de crecimiento. Porque Noelia es especial no por su
sindrome, sino porque es una persona especial. Tiene todas las caracteristicas que tiene que tener
un docente: carifiosa, expresiva, tiene una capacidad amorosa finica. El ejercicio de estar con ella
genera un clima de trabajo totalmente distendido”, dice.

Se explaya: "En un grupo de mujeres suele haber complicaciones y Noelia, con esta capacidad
amorosa, franca de proponer las cosas, con la alegria y las ganas que tiene, nos Ilega a todas”. La
directora también habla de la emocién de los padres de los chicos cuando la ven en el aula leyendo

cuentos. "Se emocionan hasta las ligrimas”, sostiene.

Noelia también agradece. Se despide recordando que el 21 de marzo es el Dia Internacional del
Sindrome de Down. Y concluye: "Tenia un suefio que era ser maestra jardinera y tener un buen
sueldo para mantener mi vida cotidiana. Hace cuatro afios que estoy de novia con Nicolds
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RE L hiateria de Noikka Garslla, 1a prieners mass s con sindroms da Down - 21032004 - LA NACION
Arguello. Tenemos planes de casarnos, de tener un hijo muy lindo para que sea feliz. Asi yo podré
leerle todos los cuentos”,

Debido a la sensibilidad del tema, esta nota fue cerrada a comentarios

LA NACION | Sociedad Derechos Humanos
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