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RESUMEN

El diagnostico prenatal permite determinar enfermedades genéticas con un
alto grado de certeza, aunque su finalidad genera un dilema controversial.
Algunos autores sostienen que permite establecer medidas terapéuticas y
contencién familiar necesarias, que favorecen el mejor desarrollo y
adaptaciéon del niflo por nacer y sus familias, porque definen el estatuto
moral del feto como inherente, por lo que deben recibir las mismas
consideraciones morales que el nifio ya nacido. Otros autores consideran
que estos diagnosticos son medidas preventivas que disminuyen la
prevalencia de enfermedades genéticas, al evitar el nacimiento de nifios
con estas patologias. Asi, el niilo por nacer no es considerado como
persona y la discapacidad se interpreta como un dafio para el nifio y su
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familia, y por lo tanto debe ser evitada. Surge un punto de tensidon
centrado en determinar si el diagnostico prenatal es una practica médica
que estd al servicio del hombre, con el objetivo de limitar el dafio y
sufrimiento, y mantener el respeto por la integridad y dignidad de la
persona humana, o bien es una practica eugenésica que sostiene la
discriminacién hacia las personas con enfermedades fundantes de
discapacidad. Tres conceptos se involucran en este conflicto, el concepto
de persona; el concepto de discapacidad; y el concepto de prevencion de
enfermedades. La interpretacion de las diferentes definiciones antropo-
logicas, teorias éticas y perspectivas respecto a la persona, la enfermedad y
la discapacidad pueden derivar en conclusiones muy diferentes o explicar
cursos de accion contradictorios. El objetivo del trabajo es realizar una
reflexién acerca de la interpretacién de estos conceptos en las diferentes
visiones en bioética, que facilite una profundizacion de la compresién de
los mismos y permita aplicar los avances tecnoldgicos de manera que
respeten la condiciéon humana, al aceptar su diferencia, protegerla en su
vulnerabilidad y facilitar su bienestar

1- INTRODUCCION

Los avances en el conocimiento en genética médica conllevan la promesa
de poder desarrollar tratamientos y curas de las enfermedades genéticas.
Particularmente a partir de la terminacion del Proyecto Genoma Humano,
que ha permitido el desarrollo de compleja tecnologia para diagnostico y la
adquisiciéon de nuevos conocimientos acerca de la base genética de las
enfermedades, se abre una nueva posibilidad sin precedentes para predecir
estos datos desde etapas muy temprana de la vida de las personas. No
obstante, en la actualidad existe una gran discrepancia entre la capacidad
diagnostica y la posibilidad terapéutica. Ya que si bien, es posible realizar
diagnésticos de enfermedades genéticas con un alto grado de certeza y
desde etapas muy tempranas de la vida de la persona, como en el estadio
de embrién preimplantatorio o en la etapa fetal, en la actualidad la gran
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mayoria de estas enfermedades no tienen un tratamiento curativo que evite
su desarrolle o disminuya sus complicaciones clinicas. Sin embargo, tanto
en el aspecto médico como sanitario los diagnosticos preimplantatorio y
prenatal son considerados, actualmente, como una extension légica de los
cuidados médicos prenatales rutinarios. Muchos autores han remarcado el
valor de estos diagndsticos por su efectividad y la posibilidad de conocer
muy precozmente el estado de salud de embriones o fetos. No obstante, la
finalidad de los diagnosticos genera un dilema controversial. Por un lado,
algunos autores sostienen que estos diagnosticos tempranos permitiran
establecer las medidas terapéuticas, y la contencion familiar necesaria a
nivel social y emocional, que faciliten el mejor desarrollo y adaptacion del
nifio por nacer y sus familias. Estas corrientes definen el estatuto moral del
embrion y del feto como inherente, por lo cual deben recibir las mismas
consideraciones morales que el nifio ya nacido respecto a su derecho a la
vida, cuidado, y proteccion. Sin embargo, otros autores consideran que
estos diagnosticos tan tempranos son medidas preventivas que permiten
disminuir la prevalencia de enfermedades genéticas, especialmente en las
familias de alto riesgo, al evitar la transferencia de embriones o el
nacimiento de nifios con estas patologias. Estos autores se basan en
corrientes de pensamiento que consideran que existe una obligacion moral
hacia el hijo y aun hacia la sociedad de tener el mejor hijo posible. Desde
esta perspectiva el nifilo por nacer no es considerado como persona y la
discapacidad que pueda surgir a partir de esta enfermedades se interpreta
como un dafio para la madre, el nifio y su familia, y por lo tanto debe ser
evitado. Aqui surge un intenso punto de tension y division de corrientes de
pensamientos, respecto a los diagnoésticos tempranos de patologias que
producen discapacidad en la vida postnatal. El dilema se centra en
determinar si es una practica médica que estd al servicio del hombre, con
el objetivo de limitar el dafio y sufrimiento de las personas con desordenes
genéticos, y mantener el respeto por la integridad y dignidad de la persona
humana, o bien es considerada una practica eugenésica que sostiene la
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discriminacién hacia las personas con enfermedades fundantes de
discapacidad, y al evitar el nacimiento de personas con estas enfermedades
genéticas disminuir la prevalencia de la discapacidad. Tres conceptos se
involucran en este conflicto, el concepto de persona humana y coOmo se
aplica el mismo en la etapa prenatal de la vida del ser humano; el concepto
de discapacidad interpretado desde diferentes perspectivas; y el concepto
de prevencién de enfermedades genéticas, desde la practica clinica y la
salud publica. La interpretacion de las diferentes definiciones antropo-
logicas, teorias éticas y perspectivas respecto a la persona, la enfermedad y
la discapacidad pueden derivar en conclusiones muy diferentes o explicar
cursos de accion contradictorios. El objetivo del trabajo es realizar una
reflexién acerca de la interpretacidén de estos conceptos en las diferentes
visiones en bioética, que facilite una profundizacion de la compresién de
los mismos y permita aplicar los avances tecnoldgicos de manera que
respeten la condiciéon humana, al aceptar su diferencia, protegerla en su
vulnerabilidad y facilitar su bienestar.

2- METODOLOGIA

Se realizard una reflexion ética de caracter normativo de las corrientes de
pensamiento que fundamentan las distintas posiciones respecto a la
finalidad de los estudios genéticos de diagnoéstico prenatal de patologias
que son fundantes de discapacidad, basados en la interpretacion de los
conceptos de persona, prevencion de enfermedades y discapacidad.

3- FUENTES

Busqueda bibliografica en bases de datos relacionados y referencias en la
practica clinica en diagnéstico prenatal.
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4- COMO SE APLICA EL CONCEPTO DE PERSONA EL MISMO EN LA ETAPA
PRENATAL DE LA VIDA DEL SERHUMANO

Definir cdmo se aplica el concepto de persona en las etapas tempranas
—embrionaria o fetal- de la vida prenatal del ser humano es un tema
central, que puede ser esclarecido desde una visidn transdisciplinaria, que
involucre a las ciencias bioldgicas, la filosofia, la teologia, la ética y el
derecho. Tanto en los aspectos filosoficos, éticos como teoldgicos existen
variadas corrientes de pensamientos e interpretaciones que generan un
dilema en la definicién del concepto de persona. También desde el punto
de vista legal cada sociedad determinara que valores deben considerase de
justo respeto, y requerir una regulacion y proteccion especial. Sin embargo,
desde la perspectiva biologica al tratarse de una ciencia de primer grado de
abstraccion, las evidencias son objetivas y demostrables, y basadas en el
método cientifico. Desde el momento de unién de las membranas del
ovulo y espermatozoide se desencadenan los procesos bioldgicos en un
orden gradual, continuo y coordinado de desarrollo. Este proceso de
desarrollo, ampliamente documentado, es intrinseco del embrion -ya que
depende de la organizacion de su genoma-, pero a su vez se sostiene en la
intima relacidén existente entre el embridn y el endometrio materno en los
momentos previos y durante su implantacién, (Edwards, 2003:97). Toda
esta informacion cientifica hace que se vuelva irrelevante cuestionarse
cuando comienza la vida humana. Actualmente, la cuestién es definir el
instante a partir del cual la vida humana adquiere significado moral; y en
consecuencia, como deben ser respetados moralmente los embriones y
fetos humanos. Ciccone (2005) propone evaluarlo, con un orden logico,
desde tres aspectos: 1-Estatuto ontologico: quién o qué es el embridn; 2-
Estatuto ético: qué deberes se tiene respecto al embridn; 3- Estatuto
juridico: cudles de estos deberes se tiene que legislar y reglamentar y si hay
que reconocer al embridn y tutelar sus derechos en sentido propio.

251 | AEP A



XII JORNADAS ARGENTINAS DE ESTUDIOS DE POBLACION

4.1. ESTATUTO ONTOLOGICO

Se proponen diferentes argumentos que sustentan el estatuto ontoldgico
del embrion.

Vison sustandaliga: Esta perspectiva equipara como sindénimos los
conceptos de “persona” y “ser humano”, ya que define a la persona como
un ser sustancial de naturaleza racional, basada en la definicion clasica de
“persona” establecida por Boecio (Ciccone, 2005). Esta naturaleza
racional es intrinseca a su ser, por ello se mantiene durante toda su
existencia desde las etapas iniciales de su vida hasta su muerte natural.
Tiene una sustancia interna natural cuya unidad estructural esta ordenada
al desarrollo de sus facultades fundamentales, que se manifiestan en una
serie de capacidades, actividades y funciones que, sin duda, pueden ser
consideradas como caracteristicas de la racionalidad, pero no reducidas a
ellas. Un ser sustancial no puede cambiar sus capacidades fundamentales,
es decir no puede perder su naturaleza fundamental y continuar su
existencia (Moreland, 1995:95). La persona humana es un organismo vivo,
cuya caracteristica diferencial respecto de otros seres es su facultad de ser
un agente moral racional. Esta facultad se mantiene idéntica durante su
existencia, aun no exprese las funciones, conductas, o actividades que
tipicamente se atribuyen a los agentes morales racionales, activos y
maduros. Al ser un agente moral racional tiene un valor moral intrinseco
mientras dure su existencia (Beckwith, 2007), porque es propio de su
naturaleza. Por lo tanto, desde las etapas muy tempranas de la vida del ser
humano —embrionaria y fetal- es el mismo individuo concreto, dotado de
naturaleza ontologica.

Otra manera de sostener esta perspectiva es decir que los seres
sustanciales son ontoldgicamente primero que sus partes o capacidades
(Beckwith, 2007). Esto significa que el organismo como un todo mantiene
una identidad absoluta en el tiempo en que se desarrolla, crece, madura,
envejece y muere, como resultado de su naturaleza que dirige e informa
estos cambios y sus limitaciones. El individuo y las partes del individuo, y
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su rol en la actualizacion de las capacidades basicas tienen una finalidad
intrinseca porque tiene como objetivo mantener la unidad del individuo y
su perfecciéon como un todo. El individuo puede adquirir o perder, parte de
o todas sus capacidades, pero mantiene su naturaleza humana idéntica en
el tiempo. Su naturaleza humana est4 en su ser y no se adquiere en forma
potencial, si se desarrollan los organos que permiten adquirir las
capacidades propias del ser humano, porque ya estdn inscritas en su
naturaleza. Es siempre una persona con potencial para desarrollar sus
facultades humanas, atn si ese potencial nunca puede ser actualizado
debido a una muerte prematura o falta de desarrollo parcial o completo de
los 6rganos que las sostienen y actualizan. Asi, el ser humano es un ser
sustancial perfectible, que se desarrolla y madura a través de la perfeccion
de sus capacidades naturales. Esto implica que el ser humano posee un
dignidad intrinseca, por lo tanto su derecho a la vida se sostiene en su
naturaleza, no es adquirido por sus capacidades u otorgado por terceros.

En resumen, el estatuto ontolégico del embridn se define desde criterios
intrinsecos: 1- su estatuto bioldégicamente humano desde la concepcidn, y
2- su finalidad intrinseca, llegara a ser individuo humano adulto si se le
permite completar su desarrollo natural (Eijek, 2008). Por ello, si se define
al embriébn como ser individual, concreto y unico, considerar una
humanizacion indirecta o gradual es dificil de sostener. El ser humano
“es” persona en virtud de su naturaleza racional, no se “convierte en”
persona debido al efectivo ejercicio de determinadas funciones (como son
la capacidad de relacionarse, la sensibilidad o la racionalidad). El ser
persona pertenece, entonces, al orden ontologico, un estatuto sustancial y
condicién radical, que no se puede adquirir ni disminuir gradualmente,
independientemente de su estadio de desarrollo fisico o social (Palazzani,
2005).

Vision empirista o fundonalista: Esta perspectiva considera que hay dife-
rencia entre los conceptos “persona” y “ser humano”. Algunos autores
sostienen que el utilizar estos términos como sindnimos lleva a confusion
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(Brown, 1986:201). Por ello, definen el concepto de “persona” como
cualquier ser, humano u otro, que tiene la funcion mental suficiente como
para que se considere su destruccion deliberada como intrinsecamente
mala. Mientras que el término “ser humano” se refiere a cualquier ser
miembro de la especie Homo Sapiens, sin considerar la naturaleza de su
vida mental (Brown, 1986:201). Del mismo modo John Locke (1690),
también define el concepto de persona principalmente por sus funciones
racionales y su autoconciencia: . un ser pensante intdigente provisto de
razon y de reflexion, y que puede congderarse a S§ migno como § mismo, una
misma cosa pensante en diferentes tiempos y lugares; 1o que tan solo hace porque
tienecondend a, que esinsgoarable dd pensamientd. Engelhardt (1996) también

¢

propone una distincién entre persona y ser humano a partir de los criterios
de actualidad: “...no todos los seres humanaos son personas, no todos son auto-
reflexivos, rad onales o capaces de formarse un concepto sobre d mérito dela culpa o
dd dogio. Los fetos las criaturas los retrasados mentales profundos y 1os que se
encuentran en coma profundo son gemplos de seres humanos que no son personas’.
Sostiene, asi, que el concepto de persona en la expresion de las
capacidades naturales humanas y no sélo en su naturaleza humana. Estas
capacidades pueden establecerse en grados —Ej.: racionalidad, autocon-
ciencia, habilidad para comunicarse, entre otras- , es decir que el ser
persona se puede interpretar como una propiedad mensurable, y solo
aquellos seres humanos que cumplan con un determinado umbral de
capacidades pueden ser considerados personas. Entonces, es necesario
diferenciar dos conceptos: las facultades naturales que son propias de cada
ser, y las habilidades ejecutables por cada persona. Entonces, las facultades
naturales no vienen en grados porque dependen de la naturaleza del ser,
pero las habilidades, si, son mensurables. (Beckwith, 2007) Si el ser
persona y su dignidad vienen en grados, no todos los seres humanos tienen
el mismo valor moral intrinseco, sino que el valor moral sera un atributo
adquirido o perdido en forma cuantitativa. En ese caso el respeto por la
dignidad de la persona humana, y en consecuencia su derecho a la vida,
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seran graduales y se aplicaran en ciertas etapas de la vida y no en otras,
siendo estos derechos asignados en forma arbitraria y subjetiva.

En esta concepcidn es evidente que hay una divergencia entre ontologia
y fenomenologia, indicando que el ser persona es un atributo del ser
humano que se adquiere o se puede perder en forma cuantitativa a lo largo
de la vida.

4.2. ESTATUTO MORAL

La definicién de estatuto moral es controversial. Se puede interpretar
como una caracteristica propia del ser, que deviene de su dignidad
ontoldgica como propiedad intrinseca de la naturaleza humana y de la que
emanan los derechos atribuibles a todos los seres humanos (Eijek, 2008). O
bien como una caracteristica cuantitativa adquirida u otorgada, tener
estatuto moral significa ser moralmente considerado por otros, tener una
posicion moral o ser protegido por normas morales, incluyendo principios,
reglas, obligaciones y derechos (Beauchamp, 2009). En estas perspectivas
implica ser una entidad, hacia la cual los agentes morales pueden tener
obligaciones morales; es decir considerar sus necesidades, intereses O
bienestar, en las deliberaciones acerca de esa entidad (Warren, 1997). En
este caso, la controversia es definir los criterios que deben ser evaluados
para adscribir el estatuto moral a diversos tipos de entidades. Miller
(1994:10) sostiene que una entidad puede ser un agente moral, cuando es
capaz de una accidén, cuyo acto puede ser evaluado como correcto o
incorrecto; o un padente moral, aquellas entidades cuyo trato puede ser
evaluado como correcto o incorrecto. Serian agentes morales las personas
adultas normales, probablemente los animales adultos de las especies
superiores o quiza las corporaciones y las naciones, pero no las personas
muy jovenes, los insanos, los severamente retardados, o los comatosos. Un
nifio, por ejemplo, no seria un agente moral, pero si un paciente moral, ya
que es importante valorar la manera en cémo es tratado. Engelhardt
(1996), también, considera que no todos los seres humanos son iguales,
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solo las personas y no los seres humanos, pueden ser incluidos en las
discusiones éticas, por ser especiales. “Los seres humanos adultos competentes
tienen una categoria intrinseca moral mucho mas eevada que los fetos humanos o
que induso los nifics pequenos’ (Engelhardt, 1996). Surge de estas teorias el
concepto de que un ser humano comienza su existencia sin ser persona,
luego se desarrolla como persona y después en alguna etapa de su vida
puede dejar de ser persona, aunque continua siendo ser humano. Harris
(1999:293) propone un flujo continuo de vida humana que comienza con
los gametos y contintia con un individuo, el ser humano transita su vida en
etapas que designa: “pre-personas’—‘“personas’—“ex-personas”’, el criterio
que define la aparicidon o desaparicion de la persona es la capacidad de

M« M«

valorar su propia existencia. Esta vision, de poder “no ser persona”, luego
“ser persona” y por ultimo “dejar de ser persona”, genera dificultades
filosoficas, especialmente relacionadas con la idea de la identidad (Gillon,
1985:1646), se justifica por la negacidon de la persona como ser complejo,
jerarquico e integrado (Donadio, 1998:57). Asi, se construye un concepto
de persona humana, no objetivo u ontoldgico, sino que basado en
propositos subjetivos o intersubjetivos en funcion de sus capacidades o en
funcién de su utilidad. El concepto de persona es considerado, asi, como
un “constructo social”, es decir como un atributo conferido socialmente a
algin ser humano por otros seres humanos (Gillon, 1985:1646).

Por lo tanto, el concepto de persona y de su estatuto moral en etapas
tempranas del desarrollo de la vida, sobretodo en la vida prenatal puede
interpretarse desde distintas corrientes de pensamiento y por tanto
otorgarse un distinto respeto por la vida de las personas por nacer.

5- EL CONCEPTO DE DISCAPACIDAD INTERPRETADO DESDE
DIFERENTESPERSPECTIVAS

En los ultimos afos se introduce el cuestionamiento bioético en el concep-
to de discapacidad, se reconoce que necesariamente involucra realizar
juicios acerca del valor moral como también la descripcion de ciertos
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hechos acerca de la vida de las personas con discapacidad, es decir se
acepta que el concepto de discapacidad estd infundido por significados
valorativos y descriptivos (Dunn, 2011:32). Particularmente, el concepto
de discapacidad en la vida prenatal tiene implicancias particulares, porque
se predice la discapacidad de la persona con diagnostico de alguna
enfermedad genética. Entra en juego el concepto de que la discapacidad es
constitutivo de la identidad de la persona (Stainton, 2003:533), como una
caracteristica que define el estatus moral de la persona.

Dun (2011) describe que habria cinco maneras de “pensar y hablar
sobre discapacidad”, dependiendo de dénde se pongan los aspectos
valorativos y descriptivos y como se consideren los imperativos morales: 1-
el modelo médico, 2- el modelo social, 3- el modelo fenomenologico, 4- el
modelo bienestarista y 5- el modelo de las capacidades. Los dos primeros
modelos ocupan dos extremos, definiendo el concepto de discapacidad en
términos médicos e individuales o en términos sociales con sus valora-
ciones particulares. A partir de estos extremos surgen nuevas perspectivas
del concepto de discapacidad en las que intervienen una combinacion de
ambos aspectos. Concluye que estos modelos pueden dar soporte a la ética
clinica tanto en la toma de decisiones como en el marco del proceso de
sostén de la bioética,

5.1. MODELO MEDICO

Se basa en una vision individual en que la discapacidad es equivalente a
una dificultad fisica o psicosocial, entendida como una desviacion del
promedio normal de funcionamiento del ser humano. Se define la
discapacidad como una desviacion estadistica del funcionamiento normal.
Por lo tanto, existiria algo intrinsecamente malo en tener una discapacidad
fisica o mental porque la persona funcionaria por debajo del rango normal,
haciendo su vida menos buena, ya que disminuiria su calidad de vida. La
discapacidad implica entonces una descripcidon negativa para la persona y
se valora su vida como en desventaja respecto a otras. En esta vision la
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obligacion moral es asistir a esta persona con discapacidad para lograr su
“normalizacién”, intentando remover lo que es intrinsecamente malo
asociado a su discapacidad. Por ello, la orientaciéon de este modelo esta
situada en el tratamiento médico en forma individual. Pero en los casos en
que no es posible remover la causa de la discapacidad, como es en las
enfermedades genéticas, se considera el uso de las tecnologias repro-
ductivas para evitar que una persona con estas enfermedades lleguen a la
existencia. En esta corriente, la normalizacion implica una obligacion
moral de que la persona se integre a una vida en un ambiente normal o
bien generar un medio adecuado en instituciones con servicios especiales
que puede generar un aislamiento de la persona respecto al resto de la
sociedad. La persona con discapacidad puede recibir un apoyo extra que
los pueda asistir para vivir una vida mas normal.

5.2. MODELO SOCIAL

Se opone al modelo anterior, porque sostiene que es no es valido realizar
un juicio de valor basado en una desviacion estadistica del funcionamiento
fisico o psicosocial de una persona. Este modelo no niega que las personas
tienen dificultades en su desempeio fisico o psicosocial, pero argumenta
que es incorrecto decir que existe algo intrinsecamente negativo en el
hecho de que algunas tengan ciertas capacidades y otras no, debido a sus
patologias. E1 componente valorativo de este modelo se centra en el
reclamo de que la sociedad ha fallado en adecuarse a la realidad de las
diferencias individuales vinculadas con la discapacidad. La sociedad,
entonces, tiene la obligacion moral de reconocer que la dificultad no es
mala en si misma, que debe encontrarse con las necesidades, y modificar
las condiciones ambientales en que se desarrollan las personas.

5.3. MODELO FENOMENOLOGICO

Este modelo situa a la experiencia individual de vivir con una cierta
dificultad como centro del concepto de discapacidad (Scully, 2008).
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Incorpora el concepto médico de la discapacidad, aceptando que se puede
hacer una valoracién acerca de la vida de las personas que tienen dificultad
para realizar determinadas acciones, que pueden afectar su calidad de
vida. Pero también, considera que tener una dificultad aun severa, no debe
considerarse como algo intrinsecamente malo, de manera que no exista
una obligacién moral de corregir esa dificultad. En cambio el alcance de la
discapacidad de una persona depende enteramente de cOmo esa persona
experimenta la dificultad tanto en su corporeidad como a nivel social. Se
reconoce la discapacidad como contingente, existente en el aspecto fisico
de la persona y que la experiencia de la misma esta vinculada a la vivencia
social, orientada relacionalmente, temporalmente contingente, que dan un
marco de la experiencia individual de estar en el mundo. (Dunn, 2011:32)
Entonces la valoracién acerca de la discapacidad dependera de la
experiencia personal de vivir con esa discapacidad y la valoracion de esa
vida serd individual, desde la narracion de la experiencia personal. La
valoracion ética sera relativa a la experiencia personal de cada una de las
personas y requerira una vision que expanda el horizonte moral para poder
entender y sostener mejor cada proyecto de vida individual (Mackenzie,
2007:335).

5.4. MODELO BIENESTARISTA

En este modelo, desarrollado por Kahane y Savulescu (2011:45), el
bienestar es el unico valor que sostiene la moralidad, y la maximizacién
del bienestar debe ser la guia de la valoracién moral. Es una teoria
consecuencialista en la que cualquier estado fisico o psicosocial de la
persona es una discapacidad si ese estado hace que la vida de esa persona
sea probablemente peor en términos de su bienestar, en una determinada
circunstancia social y ambiental. A diferencia del modelo médico, no
considera la discapacidad como una desviacion estadistica de lo normal, ni
entiende la discapacidad en término esencialistas, tampoco como el
modelo social, acepta que el dano asociado a la discapacidad es
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enteramente debido a una prejuicio o injusticia social, sino que considera
la discapacidad como un estado de dafio generado por la interaccidén entre
la biologia o psicosociologia de la persona y el ambiente que la rodea.
Determinar si una persona tiene o no una discapacidad depende del juicio
sobre el bienestar de esa persona, observando quién esa persona y cOmo
vive su vida, y si su vida implica un cierto bienestar. En este caso el
concepto de discapacidad se evalia con base en el bienestar de la persona
y es relativo a la circunstancia. Por lo tanto, la obligacion moral frente a la
discapacidad es maximizar el bienestar de la persona, a través de dos
caminos, por un lado cambiando sus circunstancias sociales y por otro
alterando sus propiedades fisicas y psicosociales. L.os autores se cuestionan
que es necesario profundizar en este concepto de bienestar antes de llevarlo
a la practica, ya que debe validarse el significado la medida de bienestar y
si este estado de bienestar realmente estd disminuido y la intervencion
propuesta realmente maximizara el bienestar.

5.5. MODELO DELASCAPACIDADES

Este modelo se centra en que la prosperidad de una persona depende de
que las personas tengan ciertas capacidades, y oportunidades reales, basa-
das en sus circunstancias personales y sociales, sin esas oportunidades la
vida puede verse empobrecida (Nussbaum, 2006). En esta vision es la
desigualdad de oportunidades lo que sostiene que una persona con
discapacidad tenga una desventaja en la sociedad. Por lo tanto, el
imperativo moral es asegurar que las personas que viven con una dificultad
reciban una igualdad de oportunidades para prosperidad. La medida en
que las personas con discapacidad puedan desarrollarse con buena salud,
actuar con base en sus pensamientos y emociones, desarrollar actividades
personales, y participar en actividades de la comunidad, politicas y
econdmicas, va a determinar el ambito de nuestro deber para ayudar a
estas personas a desarrollarse.
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6- EL CONCEPTO DE PREVENCION DE ENFERMEDADES GENETICAS O
ANOMALIASCONGENITAS, DESDE LA PRACTICA CLINICA Y LA SALUD
PUBLICA

La mayoria de los problemas crénicos de salud en la infancia son debidos
a enfermedades genéticas o malformaciones congénitas, y son causa de
discapacidad motora, sensorial, visceral o intelectual. Se han descrito, en
la actualidad, mas de 15.500 enfermedades genéticas diferentes
(McKusick, 1994), muchas de ellas genéticamente heterogéneas y otras de
las que aun no se conoce la etiologia (Moser, 1995:4). Las enfermedades
genéticas y anomalias congénitas son desordenes poco frecuentes en forma
aislada, pero en su conjunto afectan a alrededor del 3-5% de los recién
nacidos (Robinson, 1993), son responsables de aproximadamente el 20-
30% de las muertes infantiles (Berry, 1987:171), y del 30-50% de las
muertes post-neonatales (Hoekelman, 1988:582). En nuestro pais
representan la segunda causa de mortalidad infantil, siguiendo a las
enfermedades perinatales (Bronberg, 2012:469). Contribuyen también
como causa comun de morbilidad, siendo motivo frecuente de las
admisiones en hospitales pedidtricos, alrededor del 11.1% debidas a
enfermedades genéticas y el 18.5% por anomalias congénitas. (Scriver,
1973:1111), en el caso de las internaciones en hospitales del adultos
alrededor del 12% son por causas genéticas (Emery & Rimoin, 1990). A su
vez las enfermedades genéticas se vinculan a alrededor del 50% de las
causas de discapacidad intelectual (Emery & Rimoin, 1990).

En este contexto nace el concepto que los recientes avances en la
tecnologia en genética permitiran un mas amplio interés médico y del
publico en general en utilizar esta tecnologia para prevenir la discapacidad.
Las estrategias de prevencién que incluyen las intervenciones a nivel
primario, secundario y terciario, fueron propuestas hace mas de 50 afios y
categorizan las intervenciones a nivel tanto médico y como de la salud
publica (Dolk, 2009:378). Estos niveles de prevencién en genética se
aplican de la siguiente manera:
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Prevencion primaria: busca evitar la ocurrencia de la enfermedad
genética o anomalias congénitas. Para aquellas enfermedades poco
frecuentes, génicas, o cromosdmicas, las medidas de intervencion a nivel
médico y comunitario se centran en distintas estrategias de prevencion. A-
En el caso de las anomalias congénitas cuya ocurrencia esta influenciada por
factores ambientales, el objetivo es evitar estos factores, como los téxicos,
(alcohol, cigarrillo, abuso de drogas, entre otros), los fArmacos o quimicos
conocidos o sospechosos de ser teratogénicos, o las radiaciones. B- En el
caso de las enfermedades infecciosas —rubéola, varicela-, la prevencion con
las estrategias de vacunacion o evitar el contagio de mujeres gestantes en los
casos en los que aun no se han desarrollado inmunizaciones especificas. C-
En otros casos la prevencion se relaciona con la incorporacion de ciertos
nutrientes en la dieta como la complementacion con 4acido folico
periconcepcional que disminuye la ocurrencia y recurrencia de defectos del
cierre del tubo neural. D- El tratamiento de enfermedades materna que
puedan afectar el desarrollo del feto, como la diabetes, la fenilcetonuria, o la
hipertensioén. E- En el caso de las enfermedades genéticas, la deteccion de
portadores y el asesoramiento genético preconcepcional puede alertar a las
familias acerca de riesgo incrementado y asi, facilitar la toma de decisiones
reproductivas. En algunas comunidades con riesgo incrementado de ciertas
enfermedades genéticas existen programas de estudio de portadores, por
ejemplo el caso de enfermedades de Tay Sachs en personas con ascendencia
Judia Ashkenazi en Estados Unidos (Ekstein, 2001:297)", Israel o Canada
(Kaback, 1974:103; Merz, 1987:2636; Imukopoulos, 1991:79; Imwden,

" Dor Yeshorim: es un sistema de deteccién genética confidencial e internacional usado
mayoritariamente por Judios Ortodoxos, que intenta prevenir la transmision de
desordenes genéticos que tienen un frecuente incremento entre los miembros de las
comunidades judias Ashkenazies. El sistema fue establecido para seguir la ley Judia, que
no permite el aborto, reconociendo al mismo tiempo que esta prueba puede prevenir el
nacimiento de un nifo afectado. Fue designado en los afios 80 por un rabino ortodoxo,
y el sistema analiza a jovenes adultos antes de casarse. Los participantes pueden usar este
sistema para ver su compatibilidad genética con su potencial pareja.
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1977), o Anemia Falciforme en personas Afroamericanas (Sullivan,
1987:830), o talasemia en Chipre, Cerdena (Rowley, 1984:677; Cao,
1989:277).

Prevencidn secundaria: una vez ocurrida la enfermedad el objetivo se
enfoca en evitar las manifestaciones clinicas, como la deteccion temprana,
y la intervencidon en las fases preclinicas de la enfermedad. Un clasico
ejemplo es el sxreening de recién nacido para enfermedades como fenil-
cetonuria, galactosemia y la intervencion temprana centrada en la dieta, o
hipotiroidismo y la suplementaciéon hormonal temprana. En estos casos se
ejemplifica, claramente, la interaccion entre los factores genéticos y
ambientales en enfermedades con base principalmente genética como la
fenilcetonuria en la infancia y la hemocromatosis hereditaria en la adultez,
en las que es manifiesto el impacto de una dieta pobre en fenilalanina, o de
una dieta pobre en hierro en pacientes con genotipo de hemocromatosis
hereditaria, respectivamente, en la expresion de las manifestaciones
clinicas de la enfermedad.

Prevencidn terciaria: se centra en intentar reducir los efectos de la
enfermedad diagnosticada y las manifestaciones clinicas evidentes por la
prevencidn de las complicaciones, secuelas y deterioro. En estos casos, las
actividades estan centradas en los tratamientos médicos, quirdrgicos,
rehabilitacion e integracion a la sociedad. Uno de los desafios mas impor-
tantes en las enfermedades genéticas es que muchas de las condiciones que
causan discapacidad intelectual, no pueden ser revertidas una vez que
ocurre el déficit intelectual, esto implica que es necesaria la intervencidén y
cooperacion de varios especialistas (Finucane, 2003:66), y que
eventualmente deben implementarse medidas previo al nacimiento.

Si bien la aplicacién de estos términos es clara en la prevencidén de
enfermedades en general, pueden entrar en confusién cuando se relaciona
con la prevencion de las anomalias congénitas. Ya que algunos autores
incluyen en el concepto de prevencidn primaria el diagnéstico prenatal y la
interrupcion voluntaria del embarazo, y el diagndstico de preimplantacidén
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y la seleccion embrionaria. El conflicto surge porque en este caso no se
evita la ocurrencia de la enfermedad sino que se evita el nacimiento del
nifio o la transferencia de embriones portadores de esa enfermedad. Esto se
sostiene con una perspectiva de que la discapacidad es una tragedia a nivel
individual y familiar, y una catastrofe a nivel social (Munger, 2007:121), y
la aceptacibn mas amplia del aborto selectivo de personas con
enfermedades que generen discapacidad, considerando en forma extrema
al aborto del nifio como tratamiento médico: “En nuestro medio el
tratamiento mas difundido que existe para los fetos malformados es el
aborto terapéutico...” (Castillo Abreus, 2005:22). Este conflicto surge,
particularmente, en aquellas enfermedades genéticas que actualmente no
tienen un tratamiento curativo, reconociéndose un vinculo estrecho entre
genética y discapacidad intelectual (Munger, 2007:121), donde prevalece la
perspectiva del modelo médico del concepto de discapacidad. Esto puede
generar que no se incluyan en la perspectiva del diagnéstico prenatal otros
modelos para definir la discapacidad que se centren en las necesidades de
las personas o en la problematica social y asi, se corre el riesgo de que se
disminuya la importancia y la motivacion de los investigadores hacia el
tratamiento y curacion de los desérdenes genéticos, ya sea in utero o luego
del nacimiento del nifio (Aksoy, 2001:3) o hacia la busqueda de estrategias
que faciliten la integracion social de las personas con enfermedades
genéticas que se vinculen a discapacidad en la vida postnatal. Asi, el
derecho a la vida del embriébn o feto con patologias genéticas es
completamente dependiente de la decisién de los padres y de los médicos.
Por ello, algunos autores argumentan que pueden ocurrir dilemas morales
durante la gestacion cuando el médico considera que su obligacién por
respetar la decision de la madre entra en conflicto con su obligacion de
proteger al feto, se describe como “conflictos materno-fetales” (Mahowald,
1993:131). En este caso se puede priorizar el derecho de autodeter-
minaciéon de los padres por sobre al derecho a la vida del nifio en
gestacion.
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En la vision liberal tradicional los derechos individuales son
considerados como el argumento moral mas trascendente, y en el area de
la salud el principio de la autonomia, como el derecho individual de
aceptar o rechazar un procedimiento médico. En diagnoéstico prenatal son
los padres quienes tienen la posibilidad de utilizar tales herramientas
diagnosticas, que no se aplicardn directamente para obtener informacion
sobre su condicién de salud, sino que obtendrdn informacién sobre la
salud del feto, quien es sujeto del diagnoéstico. En esta vision, el feto no
tiene posibilidad de ejercer su autonomia, sus derechos estarian tutelados
en funcion de su autonomia de la madre (Milunsky, 2004). Dos principios
se desprenden de estas perspectivas: libertad reproductiva y beneficencia
procreativa.

Beauchamps y Childress (2009), definen la autonomia personal como el
autogobierno que permite la toma de decisiones con sentido, e implica ser
libre de sendos supuestos: la interferencia del control de otros y de
limitaciones en la comprension, y decidir acciones basados en sus valores y
creencias personales. En area del diagnoéstico prenatal, la autonomia se
define en relacion a la voluntariedad de los padres de realizar o no los
estudios y a la opcién de continuar o no con la gestacion. Por ello, algunos
autores consideran que no es ético implementar el uso del diagnostico
prenatal en paises que no tienen una legislacion favorable al aborto
eugenésico (Ballantyne, 2009: 48). Sostienen que la ausencia de una
legislacién genera: stress psicolégico, distribucidn injusta de las cargas
entre las distintas clases socioeconomicas, y cargas economicas a la
sociedad y a la familia. En un enfoque utilitarista y liberal, sostienen que
los médicos, genetistas y legisladores tienen el deber ético y profesional de
bogar por el cambio hacia la aceptacion del aborto eugenésico en orden de
minimizar estos danos, pero no hacen referencia acerca del sostén y
cuidado médico y social, que requieren la familia y la persona afectada por
un desorden congénito. Por ello, si se considera al feto como el
beneficiario del diagnostico prenatal, la utilizacion del principio de
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autonomia como principio cardinal orientador es de muy dificil aplicacion,
ya que el nifio por nacer no puede ejercerlo y debe ser representado por sus
padres, en quienes prevalece su derecho a la libre decisién. Debido a esta
dependencia, Scott (2007:149) precisa este principio como autonomia
reproductiva o libertad procreativa: el interés moral o legal, protegido en
distintos grados de acuerdo a la ley, que tienen las personas de asumir o
rechazar el nacimiento de un nifio o un cierto numero de nifios. Contiene
la cuestién de elegir qué tipo de hijo se quiere tener, e inclusive, si el nacer
con una condicidn patologica estd en contra del interés de esa misma
persona. Pone el acento en que la seleccion debe realizarse segin los
intereses de la persona que probablemente nazca con esa condiciéon o en
los intereses de los padres.

El principio de beneficencia se aplica en diagnostico prenatal de manera
diferente segin como sea interpretado el estatuto moral del feto, como
paciente o no, e independiente o no del estatuto moral de la madre. Este
principio liberal implica la opcidon que se le brinda a los padres de
seleccionar el niflo quien, segin sus caracteristicas genéticas, se espera
tenga la posibilidad de disfrutar del mejor bienestar. Savulescu (2007:284)
lo amplia como Principio de Beneficencia procreativa: el principio de
seleccionar el mejor hijo de los hijos posibles que se puedan tener, de quien
se espere tenga la mejor vida, basada en informacion relevante y
disponible. Entre estas caracteristicas propone la inteligencia, la memoria,
la autodisciplina, la prudencia, ente otras (Savulescu, 2001:413).
Considera que aun no podamos conocer el valor de una vida completa,
podemos conocer qué condiciones son buenas o malas, siendo estas
razones suficientes para preferir traer a la existencia nifios sin esas
condiciones, y hacer mejores nuestras vidas y las de nuestros hijos. Asi,
existe la posibilidad técnica de elegir las caracteristicas genéticas que
nuestros hijos porten, no por la manipulaciéon de su genoma, sino por su
seleccion y descarte entre un rango de embriones o fetos (Kahn, 2002:753).
Por ello, algunos autores sostiene que el diagndstico prenatal discrimina en
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contra de las personas con discapacidad (Saxton, 1997) y coloca a las
mujeres en una situacion de vulnerabilidad, ya que muchas veces se
interpreta que son responsables de la patologia del nifio y que no ha
realizado los estudios diagnosticos en tiempo de detectarla tempranamente
(Hillyer, 1993). En estos casos la actitud de los médicos y del sistema de
salud es condicionante de las decisiones maternas y del respeto de la vida
del nifio por nacer.

Surge el dilema acerca de la finalidad del diagndstico prenatal, si
realmente beneficia directamente al feto, permitiendo un diagnostico e
intervencion temprana, o se interpreta que su proposito es aumentar la
eleccion reproductiva de las mujeres y su familia (Parens y Ashc, 2003), y
asi, seleccionar el tipo de hijo que se desea tener. En esta vision Parens y
Asch (2000) han articulado una critica desde los derechos de las personas
con discapacidad del diagnostico prenatal considerando los siguientes
puntos:

1. El diagnostico prenatal en vez de mejorar la situacion médica y
social de las personas con discapacidad hoy o en el futuro, refuerza la
vision del modelo médico, que la discapacidad en si misma y no la
discriminacién de la sociedad de las personas con discapacidad es el
problema a ser resuelto.

2. Al evitar el nacimiento de un nifio por su posible discapacidad, los
padres sugieren que ellos no desean aceptar un nifio diferente al que
esperan, y una caracteristica del nifio, como una patologia fisica o
intelectual se vuelve la base del rechazo total del hijo sin considerar
otras caracteristicas.

3. Cuando los futuros padres seleccionan en contra de un feto por su
posible discapacidad, realizan una eleccion desafortunada. Muchas
veces poco informada, que el nifio no tendra la calidad de vida que ellos
buscan para sus hijos.
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Los autores refieren en estos tres puntos que el diagnostico prenatal
seguido del aborto es moralmente problematico y esta dirigido habitual-
mente por la desinformacion (Asch, 2003:315-342), ya que existe una
enorme brecha entre el conocimiento tedrico de la enfermedad genética y
el conocimiento de la vida de las personas con esa enfermedad (Munger,
2007:121). Esto genera una caracterizacion y estigmatizacion injusta de las
personas con enfermedades genéticas que pueden expresar mensajes
negativos acerca de su valor y puede reforzar su exclusion y desventaja
social. Si la informacién que los padres reciben acerca de la potencialidad
de desarrollo de sus hijos es limitada o incorrecta, sera imposible que los
padres realicen un decision informada acerca de los mejores controles pre
y perinatales necesarios.

El desear tener un hijo sano no implica que si el nifio no lo es, no sera
amado o cuidado cuando se diagnostique la enfermedad en la vida
postnatal o que los padres no le dardn el sostén, amor y cuidado que
requiera. El desafio es encontrar un camino que permita ubicar los
métodos diagnosticos prenatales de manera que honren la dignidad de la
persona humana y que permita orientar el valor de las intervenciones en
forma evidente hacia la persona en gestacion.

CONCLUSIONES

Existe una diferente interpretacion de la definiciébn del concepto de
persona en la vida prenatal, ya sea se defina desde una perspectiva
ontoldgica o sustancialista o desde una vision empirista o fenomenologica.
También existe una diferente vision del concepto de discapacidad segun se
centre en los aspectos médicos, sociales o bien en la persona misma.
Aunque se considere que la finalidad de disminuir la prevalencia de
enfermedades que fundan la discapacidad como un bien para la persona en
forma individual, para la familia y para la sociedad en su conjunto, este
concepto debe diferenciarse claramente del concepto eugenésico de evitar
el nacimiento de las personas diagnosticadas con estas patologias en las

268 | AEDP A



XII JORNADAS ARGENTINAS DE ESTUDIOS DE POBLACION

etapas tempranas de su vida. El derecho a la vida de todos los seres
humanos se interpreta como inherente, no como un derecho adquirido u
otorgado por otros, por ello se deben adoptaran todas las medidas
necesarias para garantizar este derecho a todas las personas, particular-
mente a las personas con enfermedades que pueden generar discapacidad y
en igualdad de condiciones con las demas. Es un desafio establecer
politicas publicas que promuevan eficientemente el avance del desarrollo
cientifico y simultdneamente promueva contenciéon e inclusiéon de las
personas con enfermedades que generen discapacidad en la sociedad. La
propuesta es la implementacion de educacion académica y publica acerca
de la vision de las personas con enfermedades que generen discapacidad en
nuestra sociedad, y de la definicion del valor que tiene la vida humana. Es
una tarea que involucra a los pacientes y sus familias, a los médicos, a las
organizaciones cientificas y gubernamentales y al publico en general. El
Comité de los derechos del nifio, dependiente de Naciones Unidas publica
en el 2006, la Observacién General Numero 9, acerca de los derechos de
los nifios con discapacidad. En el articulo 6 sobre el derecho a la vida, la
supervivencia y el desarrollo de los nifios con discapacidad hace un

43

llamamiento concreto contra el infanticidio y el aborto e “...insta a los
Estados Partes a que adopten todas las medidas necesarias para poner fin a
esas practicas, en particular aumentando la conciencia publica,
estableciendo una legislacién apropiada y aplicando leyes que garanticen
un castigo adecuado a las personas que directa o indirectamente violan el
derecho a la vida, la supervivencia y el desarrollo de los nifios con

discapacidad.”

BIBLIOGRAFIA

Aksoy, S. (2001). “Antenatal screening and its possible meaning from
unborn baby's perspective” BMC Medical Ethics(2):3.

269 | AEDP A



XII JORNADAS ARGENTINAS DE ESTUDIOS DE POBLACION

Asch, A. (2003). “Disability equality and prenatal testing: Contradictory or
compatible? Symposium: genes and disability—defining health and the
goals of medicine” Florida State Univ Law Rev (30).

Ballantyne, A.; Newson, A.; Luna, F. y Ashcroft, R. (2009). “Prenatal
Diagnosis and Abortion for Congenital Abnormalities: Is It Ethical to
Provide One Without the Other?” The American Journal of Bioethics(9).

Beauchamp, T.L. y Childress, J.F. (2009). Prindples of Biomedical Ethics
New York, Oxford University Press.

Beckwith, F.J. (2011). The Human Being, a Person of Substance: A
Response to Dean Stretton, en Persons Moral Worth, and Embryos, S.
Napier (ed.), Philosophy and Medicine 111, Springer Science+Business
Media B.V.

Berry, R.J.; Buehler, JJW. y Strauss, L.T. (1987) “Birth weight-specific
infant mortality due to congenital abnormalities, 1960 and 1980 Public
Health Report (102)

Bronberg, R.A.; Gutiérrez Redomero, E.; Alonso, M.C. y Dipierri, J.E.
(2012) “Mortalidad infantil por malformaciones congénitas y condicion
socioeconomica: el caso de la Argentina” Rev Panam Salud Publica.
31(6).

Brown, J. (1986) “Research on human embryos - a justification” JME (12)

Cao, A.; Rosatelli, C. y Galanello, R. (1989) “The Prevention of
Thalassemia in Sardinia,” Clinical Genetics(36)

Castillo Abreus, D. A.; Mederos Ramos y Barrios Herrero, L. (2001)
“Etica médica en la educacion superior. Diagndstico prenatal.” Rev
Cubana Educ Med Super;(15).

Ciccone, L. (2005) Bioética: Historia, Prinapios Cuestiones, Madrid, Editorial
Palabra,

Comité de los derechos del nifio, Naciones Unidas, Observacion General
Numero 9, Derechos de los nifios con discapacidad, 2006 [en linea],

270 | AEP A



XII JORNADAS ARGENTINAS DE ESTUDIOS DE POBLACION

<http://www.iom.int/jahia/webdav/shared/shared/mainsite/policy_
and_research/un/63/es/A_63_41_ES.pdf> [Consulta 9 de junio 2010]

Dolk, H. (2009) What is the "primary" prevention of congenital
anomalies? EUROCAT Project Management Committee. Lancd. 74,
(9687).

Donadio Maggi de Gandolfi, M.C. (1998) “La Nueva moral”
Sapientia;(53)

Dunn, M. (2011) “Discourse of disability and clinical ethics
support” Clinical Ethic (6)

Edwards, A. (2003) “Aspects of the molecular regulation of early
mammalian development” Reoroductive BioM edicine Online6.

Eijek, J.W. (2008) “Los criterios de la individualidad organica y el estatuto
bioantropoldgico del embrién preimplantatorio” en E. Sgreccia, J.
Laffite, El embrion humano en |a fase de pra mplantacd on, aspectos dentificos y
consderadones biodicas Pontificia Academia Pro Vita. Biblioteca de
Autores Cristianos, Madrid

Ekstein, J. y Katzenstein, H. (2001) “The Dor Yeshorim story:
community-based carrier screening for Tay-Sachs disease” Adv Genet
(44).

Emery, A.E.H. y Rimoin, D.L. (1990) “Principles and Practice of Medical
Gendics” Second Edition. New Y ork, Churchill Livingstone.

Engelhardt, H.T. (1996) “The foundation of Bioethics" New York, Oxford
University Press.

Finucane, B.; Haas-Givler, B. y Simon, E. W. (2003) “Genetics, mental
retardation, and the forging of new alliances” Am J Med Genet (117).

Gillon, R. (1985) “To what do we have moral obligations and why? I”” Br
Med J (290)

Harris, J. (1999) “The concept of the Person and the value of life” Kennedy
Ingtituteof EthicsJournal. (9).

271 | AEP A



XII JORNADAS ARGENTINAS DE ESTUDIOS DE POBLACION

Hillyer, B. (1993) “Feninisn and disability” Norman, University of
Oklahoma Press.

Hoekelman, R.A. y Pless, I.B. (1988) “Decline in mortality among young
American during the 20th century: Prospects for reaching national
mortality reduction goals for 1990” Pediatrics(82)

Imukopoulos, D. (1991) “Screening for Thalassemia and HbS in the East
Mediterranean,” Am J Hum Genet (49Supp.).

Imwden, J.A. y Davidson, J. (1977) ‘“Tay-Sachs Screening and
Prevention: The Canadian Experience,” Tay-Sachs Disease: Screening and
Prevention, en Kaback MM, New York NY: Alan R. Liss, Inc.,

Kaback, M.M.; Zeiger, R.S. y Reynolds, L.W. (1974) “Approaches to the
Control and Prevention of Tay-Sachs Disease,” Progress in Medical
Gendics(10)

Kahn, J.P. (2002) “Choosing our children’s future or choosing our future
children?” JAndrol.12,(6)

Locke, J. (1975) “An essay concearning human understanding” Book 1II ch 27.
Reprinted in Perry J, ed. Personal identity. Berkely: University of
California Press

Mackenzie, C. y Scully, J.L. (2007) “Moral imagination, disability and
embodiment” J APPL Philos(24)

Mahowald, M.B. (1993) “Women and children in health care: an unequal
majorit”. New York: Oxford University Press

Mckusick, V.A. (1994) “Mendédian Inheritance in Man: A Catalog of Human
Gendiics and Gendic Disorders’ 11th Edition. Baltimore: The Johns
Hopkins University Press

Merz, B. (1987) “Matchmaking Scheme Solves Tay- Sachs Problem,’
JAMA (258)

Miller, H.B. (1994) “Science, Ethics, and Moral Status.” Beween the spedies
(10)

272| AEP A



XII JORNADAS ARGENTINAS DE ESTUDIOS DE POBLACION

Milunsky, A. (2004) “Gendic disorders and the fetus: diagnos's prevention, and
treatmen”, Baltimore Maryland, The John Hopkins University Press.

Moreland, J.P. (1995) “Humanness, personhood, and the right to die”.
Faith and Philosophy 12(1)

Moser, H.W. (1995) “A role for gene therapy in mental retardation” Ment
Retard Dev Disabil Res Ref1)

Munger, K.M.; Gill, C.J.; Ormond, K.E. y Kirschner, K.L.. (2007) “The
next exclusion debate: assessing technology, ethics, and intellectual
disability after the Human Genome Project”. Ment Retard Dev Disabil
ResRev.;13(2) :121-8.

Nussbaum, M. (2006) “Fronties of judice Disability, nationality, spedes
membership”. Cambridge MA,: Harvard University Press

Palazzani, L. (2005) “I significati filosofici del concetto di persona” en
Ciccone L, Biodtica: Historia, Principios Cuesiones, Madrid, Editorial
Palabra

Parens, E. y Asch, A. (2000) “Prenatal tesing and disability rights”
Washington, DC: Georgetown University Press.

Robinson, A. y Linden, M.G. (1993) “Clinical Genetic Handbook”, Boston,
Blackwell Scientific Publications

Rowley, P.T.; Lipkin, M. y Fisher, L. (1984) “Screening and Genetic
Counseling for Beta- Thalassemia Trait in a Population Unselected for
Interest: Comparison of Three Counseling Methods,” Am J Hum Genet
(36) :677- 689

Savulescu, J. (2001) “Procreative beneficence: why we should select the
best children.” Bioethics 15(5-6).

Savulescu, J. (2007) “In defence of Procreative Beneficence” J Med Ethics
(33).

Savulescu, J. y Kahane, G. (2011) “Disability: a welfarist approach”
Clinical Ethics(6)

273 | AEDP A



XII JORNADAS ARGENTINAS DE ESTUDIOS DE POBLACION

Saxton, M. (1997) “Feminist bio-ethics and disability”. [En linea, consulta

13-7-12] <http://www.rehabinternational.org/publications/Leadership_
Women/SAXTONMarsha.html>.

Scott, R. (2007) “Why parents have no duty to select ‘the best’ children”
Clinical Ethics (2)

Scriver, C.R.; Neal, J.L.; Saginur, R. y Clow, A. (1973) “The frequency of
genetic disease and congenital malformation among patients in a
pediatric hospital” CMAJ (108)

Scully, J.L. (2008) “Disability bioethics: Moral bodies, Moral difference”
Lanham MD: Bowman & Littlefield,

Stainton, T. (2003) “Identity, difference and the ethical politics of prenatal
testing”. J Intellect Disabil Res.;47(7)

Sullivan, L.W. (1987) “Risks of Sickle-Cell Trait: Caution and Common
Sense,” NEJM (317),

Warren, M.A. (1997) “Moral statute, obligations to persons and other
living things” New York, Oxford University Press Inc.

274| AEDP A



