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Resumen

El presente articulo analiza los principales argumentos ofrecidos por la literatura en re-
lacién con la pregunta si debe permitirse la diagnostico y seleccién genética preimplan-
tacional en el contexto de técnicas de reproduccion asistida con miras a evitar la presen-
cia de una discapacidad. Las principales posiciones en el debate bioético se enfrentan
a un desafio adicional cuando se consideran las criticas provenientes del discurso sobre
la discapacidad. De este modo, cuando la dimensién social opresiva de la discapacidad
es tomada en cuenta, ella resulta en una serie de cuestionamientos que podrian poner
en entredicho las conclusiones mds decantadas del debate bioético. Sin embargo, el
modelo social no ha estado exento de criticas y una de ellas, la minusvaloracién de la
importancia de caracteristicas de origen biol6gico frente a una discapacidad de origen
social, resuena particularmente en el debate sobre seleccién genética preimplantacional.

Palabras clave: discapacidad, seleccién genética, autonomia reproductiva, modelo so-

cial de la discapacidad.

Abstract

This article analyzes the main reasons offered by the literature in relation to the ques-
tion of whether pre-implantation genetic diagnosis and selection should be allowed
in the context of assisted reproduction techniques to avoid the birth of children with
disabilities. The bioethical literature faces a challenge from the disability discourse.
When the oppressive social dimension of disability is taken into account, it results in
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a series of questions that could challenge the most settled conclusions of the bioethical
debate. However, the social model has not been without criticism and one of them,
the underestimation of the importance of biological traits origin against a disability of
social origin, resonates particularly in the debate on preimplantation genetic selection.

Keywords: disability, genetic selection, reproductive autonomy, social model of disa-

bility.

1. Introduccién

El diagnéstico genético preimplantacional (en adelante DGP), consiste en la revisién de
los genes del embrién en busqueda de algunas condiciones hereditarias o alteraciones cromo-
sémicas durante el proceso de fertilizacién in vitro. Los embriones resultados del proceso de
fertilizacién son incubados por un periodo de entre 2 y 5 dias, segin la técnica usada, tras lo
cual se realiza una biopsia en que se estudia el ADN celular extraido. El estudio podrd arrojar
como resultado que algunos embriones biopsiados presentan alternaciones genéticas por lo
que serdn descartados para ser transferidos y uno o mds de aquellos considerados sanos pro-
cederdn a ser transferidos al dtero.

El DGP se recomienda en diversas situaciones. En la mayor parte de los casos, se indica
en parejas con problemas reproductivos que se someten, por esa razon, a procedimiento de
fertilizacién in vitro (por ejemplo, edad materna mayor a 40 afos). En este caso, el DGP con-
tribuye tanto a seleccionar embriones con mayor probabilidad de un embarazo exitoso, como
a evitar transferir embriones con alteraciones cromosémicas que terminardn en su mayoria en
abortos, gestaciones anormales o recién nacidos con enfermedades genéticas. Otra indicacién
de DGP corresponde al grupo de personas que poseen una condicién genética hereditaria y
que, no teniendo problemas reproductivos, quieren evitar que dicha condicién sea traspasada
a sus hijos. Para esto, deben someterse a un procedimiento de fertilizacién in vitro y posterior
seleccién embrionaria. Si bien el DGP puede ayudar a evitar un gran niimero de enfermeda-
des genéticas, existen casos de enfermedades que no se pueden producir embriones sanos con
las células germinales de los futuros padres, por lo que la utilidad del DGP es limitada y debe
recurrirse a la donacién.

El desarrollo del DGP ha generado una importante discusién médica (El-Toukhy y Braude
2013), filoséfica (Dworkin 2002; Habermas 2014; Sandel 2009), legal (Bayefsky y Jennings
2015), bioética (Buchanan 2000; Wilkinson 2010) y multidisciplinaria (Karnein 2012; Scott
2007). Este desarrollo ha coincidido, irénicamente, con el surgimiento del movimiento social
de las personas con discapacidad como un actor politico relevante en el mundo occidental
(Shakespeare 1999). La discusién del DGP, por tanto, ha estado marcada por la participacién
de activistas y académicos que han introducido la perspectiva de la discapacidad en el debate
sobre su uso, reflexionado sobre el impacto que su aplicacién tiene en las personas con dis-
capacidad. Dentro de los académicos que han abordado esta cuestidn, las observaciones mds
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criticas han recurrido a argumentos basados en las premisas del modelo social de la discapaci-
dad. El propésito de este articulo es vincular la discusién bioética acerca de DGP con el mo-
delo social de la discapacidad, y utilizar este campo de preocupacién comun para identificar
algunas de las limitaciones del modelo social para dar cuenta cabalmente de la discapacidad.
Se busca reivindicar, de este modo, la necesaria ponderacién entre lo social y lo biolégico en
la configuracién de la discapacidad.

Los problemas bioéticos generados por el DGP no difieren totalmente de aquellos gene-
rados por la también relativamente reciente proliferacién y perfeccionamiento de técnicas de
diagnéstico genético prenatal. Estas tienen la finalidad de identificar anomalias genéticas en
el embrién/feto ya implantado y en desarrollo. La principal diferencia entre estos dos tipos
de herramientas es el tipo de medidas que pueden proceder respecto de un embrién o feto
diagnosticado con un problema genético. En el caso del DGP, las alternativas existentes son la
transferencia o la no transferencia del embrién o la seleccién del o los embriones a transferir.
En el caso del diagnéstico genético prenatal, las alternativas principales consisten en la con-
tinuacién del embarazo (y la eventual utilizacién de tratamientos genéticos in utero, cuando
estos estén disponibles) o la interrupcién de éste. Esta diferencia, especialmente considerando
el profundo desacuerdo que existe respecto de la legitimidad de la procedencia de la interrup-
cién del embarazo, hace que la discusién separada de estos dos fenémenos esté justificada. Si
bien para algunos la interrupcién del embarazo es una cuestién que puede ser justificada en
ciertas (o cualquiera) circunstancias, para muchas personas, incluyendo potenciales progeni-
tores, causar un aborto es una practica inaceptable en la medida que se estd terminando con
una vida humana en gestacién. El DGP puede no ser rechazado por todas aquellas personas
que se oponen a la terminacién voluntaria del embarazo. Ello puede deberse, no sélo a que al-
gunas personas ellas crean que el embrién preimplantacional tiene un estatus moral diferente
al del embrién implantado (lo que puede estar basado en una determinada teoria del inicio de
la persona humana), sino también a que el DGP no implica la inmediata eliminacién de un
embridn sino sélo seleccionar para su implantacién a un embrién sano, que es preferido res-
pecto de otro embrién con problemas genéticos (McMahan 2005). En estos términos el DGP
permite distinguir entre dos momentos asociados a la prictica de fecundacién in vitro, esto
es, la seleccién de embriones y la eliminacién de embriones. Una persona que esté de acuerdo
con la primera accién no necesariamente tiene que estar de acuerdo con la segunda accién. En
la medida que dichas acciones no son separables en el diagnéstico genético prenatal, queda
por tanto justificada la diferencia entre ambas hipétesis desde un punto de vista ético.

Esta restriccién del objeto de estudio no obsta a que varias de las cuestiones que serdn
discutidas en este trabajo ciertamente puedan provenir de discusiones generadas o ser llevadas
al terreno del estudio de embriones y fetos durante el periodo del embarazo (Scott 2007, pp.
143-196). Sin embargo, el abordar el DGP de forma independiente permite enfocar el and-
lisis en el objetivo y los efectos de la prictica de la seleccién antes que en los medios usados
para dicha seleccién, que, en el abordaje del diagndstico prenatal, implican la terminacién del
embarazo. En la medida que este trabajo pretende vincular el desarrollo de la biotecnologia
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en el campo reproductivo con el modelo social de la discapacidad, el caso del DGP permite
delimitar los términos de una discusién bioética muy compleja y enfocar los esfuerzos del
trabajo en la prictica concreta de excluir embriones que podrian sufrir un problema genético
que llevaria al desarrollo de algtn tipo de discapacidad.

Para la redaccién de este trabajo se revisé la bibliografia que da cuenta de las principales
discusiones bioéticas que han abordado el DGP en los tltimos 20 afos (1999-2019), pres-
tando especial atencidn a aquellos trabajos que han formulado o abordado las criticas que
consideran el punto de vista o los intereses de las personas con discapacidad.

El desarrollo del trabajo adoptard las siguientes etapas. En la Seccién II se presenta un
panorama general del debate bioético sobre la seleccién genética en general y el DGP en
particular, incluyendo los principios bioéticos relevantes y los casos problemadticos del uso de
DGP. En la Seccién III se expone los argumentos en contra del uso del DGP: eugenesia, dafio
y expresion. En la medida que esos argumentos provienen primariamente de defensores del
modelo social de la discapacidad, la Seccién IV efecttia un breve andlisis de las implicancias
de la discusién de esas criticas para el modelo social. El articulo concluye que, si bien algunos
aspectos de las objeciones presentadas por la critica de la discapacidad deben ser atendidos,

ello no deberfa afectar la permisibilidad general del DGP.

2. Debate bioético sobre el DGP

El debate bioético sobre la intervencién genética en la reproduccién estd marcado por la
preponderancia del principio de la autonomia reproductiva de los padres, sobre otras consi-
deraciones que en ciertos casos calificados pueden erigirse como limites. En esta seccién se
revisard la operacién general de ese principio en el supuesto de DGP y se identifican los casos
controversiales y no controversiales de su uso.

La practica reproductiva humana en el siglo XXI ha estado marcada por la emergencia
y consolidacién del principio de autonomia reproductiva. Este principio, que es una forma
concreta del principio bioético de la autonomia (Beauchamp y Childress 2001), consiste en
que las personas deben tener un amplio abanico de libertad en lo que respecta al ejercicio de
su funcién reproductiva y, por tanto, no deben ser coaccionados a tomar decisiones diferentes
a las libremente planificadas y auténomamente decididas. El contenido de este principio in-
cluirfa poder decidir si procrear o no, con quien procrear y por qué medios, cudndo y cudnto
procrear, y que clase de hijos tener (Buchanan 2000, pp. 206-213). Este tltimo elemento del
principio de autonomia reproductiva es el que resulta mds interesante para este trabajo dado
que resulta directamente involucrado en la utilizacién del DGP y porque es el que entra en
conflicto mds fécilmente con otras consideraciones, como es, por ejemplo, el bienestar de los
embriones y los potenciales hijos. Bajo este supuesto, uno puede interpretar la voluntad de
los potenciales padres de someter a los embriones a un DGP y seleccionar entre los embriones

Revista de Humanidades de Valparaiso, 2021, No 18, 133-149

©8G CC BY-NC-ND

136



La seleccién genética preimplantacional frente a la critica del modelo social de la discapacidad

Pablo Marshall

biopsiados como un ejercicio de su autonomia reproductiva. Puede, asimismo, entenderse la
prohibicién del uso de DGP o su restriccién a determinados supuestos, como una restriccion
a su autonomia reproductiva, que puede o no estar justificada por otras consideraciones.

Que el principio de autonomia reproductiva comprenda la clase de hijo que los potencia-
les padres estdn dispuestos a tener (y, consecuentemente, el tipo de embriones que ellos estin
dispuestos a transferir), estd dado por el importante impacto que un hijo con una discapaci-
dad, y particularmente con una discapacidad severa, puede tener en la calidad de vida de los
padres (Robertson 1994). No sélo existen muchos otros compromisos que podrian ser in-
compatibles con el cuidado de una persona con discapacidad (como cuidar otros familiares o
desarrollar otras causas sociales relevantes) sino que los esfuerzos que estdn vinculados a dicho
cuidado son unos que una persona querria legitimamente evitar, no obstante estar dispuesta
a realizar los esfuerzos de cuidado de un hijo sin discapacidad. Puesto en términos concretos,
la autonomia reproductiva cubriria la decisién acerca de tener o no un hijo con discapacidad.

Frente al principio de autonomia reproductiva pueden encontrarse otros principios bioé-
ticos que podrian justificar limitaciones en el ejercicio de la autonomia. Se encuentra, en pri-
mer lugar, el principio de la beneficencia reproductiva, que ordena que quienes se reproducen
deben seleccionar a aquel hijo, de los posibles hijos que podrian tener, que se espera que tenga
la mejor vida, o al menos una vida tan buena como los demds, basdndose en la informacién
relevante disponible (Savulescu 2001, 2007). El principio de la beneficencia reproductiva es
una forma concretizada del principio bioético de la beneficencia (Beauchamp y Childress
2001), del cual se distingue por una caracteristica saliente: es un principio de caracteristicas
impersonales, en la medida que no se dirige a garantizar el bienestar de ninguna persona
particular. Este principio se distingue, por otro lado, de principios como el interés superior
o el bienestar del nifio o nifia, en la medida que estos son principios personales y resultan
aplicables una vez que un individuo ha sido seleccionado y puede ser objeto de cuidados, pero
inaplicable para el supuesto de DGP en que lo que estd en discusién es cudl individuo va a ser
seleccionado para existir (Parfit 1984; Buchanan 2000; Karnein 2012).

El principio de la beneficencia reproductiva ha sido criticado dado que podria deman-
dar que los padres eligieran entre los embriones sanos disponibles, esto es, excluyendo los
aquejados por problemas genéticos, aquellos que tengan mds potencial de bienestar. En el
actual desarrollo biotecnoldgico eso podria redundar en que eligieran un embrién masculino
sobre uno femenino, pero en el futuro podria llevar a exigir que eligieran un embrién que
al desarrollarse estard mejor dotado, por ejemplo, en términos de altura, inteligencia, color
de ojos o pelo, o tendencias psicoldgicas. Las complejas implicancias de esta obligacién, que
han generado una gran discusién alrededor del principio de la beneficencia reproductiva y
sus potenciales consecuencias para el disenio de ninos (designer babies) (Buchanan 2000, pp.
104-203; Wilkinson 2010, pp. 186-208), y para la ética del mejoramiento genético mds en
general (Clarke ez 2. 2016; Savulescu y Bostrom 2009), aconsejan una reformulacién menos
polémica de la obligacién para los padres que fluye del principio de beneficencia reproduc-
tiva, consistente en, simplemente, excluir la discapacidad de sus futuros hijo o incluso, sélo
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excluir las condiciones que involucrarian una discapacidad severa o grave (Barker y Wilson
2019; Sandel 2009; Sparrow 2010). Si bien la distincién en torno al uso terapéutico o de me-
joramiento en el uso de la biotecnologia no es del todo pacifica, especialmente por la falta de
contornos claros, ella ha sido abordada en el derecho y en la bioética con actitudes claramente
diferentes, mediante la autorizacién del primero y la prohibicién del segundo (McGee 2020).

La interaccién de los principios de beneficencia y autonomia reproductiva puede verse
en propuestas como la de Rosamund Scott, segtin la cual los potenciales padres tendrian el
derecho moral prima facie de evitar tener un hijo con discapacidad basado en el principio de
autonomia reproductiva, sujeto, por un lado, al grado de avance de desarrollo del embrién o
feto, que en el caso del DGP es una consideracién con muy limitado impacto y, por otro lado,
a la gravedad de la condicién genética del potencial hijo, lo que en el caso de condiciones
graves volveria tal derecho prima facie en un derecho definitivo (Scott 2007).

A la luz del actual desarrollo de las técnicas biotecnoldgicas, pueden identificarse cuatro
supuestos en el uso de DGP. El primer supuesto es considerado generalmente como no con-
trovertido en términos bioéticos y podria ser denominado el uso estindar. En ¢él, los padres
buscan evitar que el embrién que serd introducido en el ttero de la madre tenga un problema
genético que pueda (i) imposibilitar que el embarazo llegue a término, (ii) causar la muerte
del hijo nacido en el corto plazo, o (iii) causar la presencia de una enfermedad o discapacidad
de origen genético severa.

Los otros tres usos del DGP han generado controversia en el debate bioético y juridico
(Salas, s. f.). El primero es el uso de DGP para la seleccion del sexo del embrién. Padres que
buscan un hijo de un sexo determinado pueden utilizar DGP para que sélo los embriones del
sexo preferido sean transferidos al dtero de la madre. La seleccién de sexo puede traslaparse
con el uso médico del DGP cuando la enfermedad genética que busca evitarse es transmitida
s6lo a un sexo determinado. Sin embargo, existen usos no médicos de la seleccién de sexo
por razones de balance familiar y por razones de preferencia personal o social por uno de
los sexos (Wilkinson 2010, pp. 209-250; Savulescu y Dahl 2000; Ethics Committee of the
American Society of Reproductive Medicine 2004). El segundo uso es el de los hermanos
salvadores (saviour sibiligs), en el que se seleccionan embriones que puedan servir para un
posterior trasplante de células madre. En estos casos, los padres incapaces de encontrar un
donante adecuado, buscan un nuevo hijo que tenga compatibilidad de tejidos con su hijo
ya nacido (Boyle y Savulescu 2001; Taylor-Sands 2013; Wilkinson 2010, pp. 99-129; Wolf
et al. 2003). El tercer supuesto, y quizds el mds polémico de todos, es el uso del DGP para
asegurarse de que el embrién que serd implantado posea una discapacidad determinada, esto
es, usar esta técnica para la seleccién de una discapacidad (selecting for disability) en vez de
para evitarla (selecting against disability). Este caso ha recibido atencién dado que padres con
sordera o con enanismo (acondroplasia) han solicitado la seleccién de embriones con dichas
caracteristicas genéticas (Becerra 2015; Elliston 2012; Garland-Thomson 2012; Wilkinson
2010, pp. 57-98).

Revista de Humanidades de Valparaiso, 2021, No 18, 133-149

©8G CC BY-NC-ND

138



La seleccién genética preimplantacional frente a la critica del modelo social de la discapacidad

Pablo Marshall

Pese a estar vinculados al problema que busca examinarse, su complejidad recomienda
dejar a un lado al andlisis de estos tres supuestos. La siguiente seccién se enfocard solamente
en el uso estdndar de DGP. Lo que se busca es problematizar, desde el punto de vista de la
discapacidad, la idea de que la prictica del DGP sélo involucra extender la autonomia repro-
ductiva de los padres en direcciones que coinciden con beneficios para sus potenciales hijo.

3. El DGP ante la critica de la discapacidad

Activistas y académicos de la discapacidad han alzado la voz contra el DGD, especialmente
contra su uso para prevenir la discapacidad. Al hacer esto, han puesto de manifiesto que las
personas con discapacidad tienen un interés que debe ser considerado al evaluar la prictica
del DGP y que, por tanto, los potenciales padres y las futuras personas no son los dnicos
involucrados. Los argumentos que se han planteado por los criticos en la literatura bioética y
de los estudios sobre discapacidad han sido tres: (1) el DGP es una forma contemporinea de
eugenesia; (2) la practica del DGP produce un dano o es una forma de discriminacién para
la comunidad de personas con discapacidad, y; (3) el DGP expresa una forma de desprecio
frente a las personas con discapacidad. Todos estos argumentos son también, y quizds pri-
mariamente dirigidos contra el diagndstico genético prenatal, pero debe recordarse que esta
seccién expondrd y evaluard estos argumentos sélo respecto al DGP.

3.1. El argumento eugene’sico

El primer argumento sostiene que el DGP serfa un procedimiento eugenésico. La eugene-
sia es un término con una carga negativa enorme, que describe programas estatales disenados
para promover la salud y el bienestar de la poblacién en general a través de medidas tomadas
sobre asunciones sobre la heredabilidad de ciertas condiciones y discapacidades. Tanto pro-
gramas de educacién sobre la base de prejuicios, como medidas coactivas como esterilizacio-
nes forzadas, campos de concentracién, experimentacién médica y exterminio masivo son
algunas de las medidas asociadas a este término. En la medida que la nueva investigacion
biotecnolégica ha expresado su preocupacién por la prevencién de la discapacidad a través de
alternativas reproductivas que son ofrecidas voluntariamente a los potenciales progenitores,
algunos genetistas han defendido la idea de una eugenesia liberal, plenamente conforme con
los principios bioéticos liberales de autonomia y beneficencia y de una investigacién médica
basada en evidencia cientifica, consideraciones que fueron radicalmente desatendidas por lo
que ha sido ahora llamada la antigua eugenesia (Goering 2014; Hampton 2005)yetits histo-
rical connotations tie it to the selective breeding programs,horrifying concentration camps,
medical experiments, and massexterminations promoted by Germany’s Nazi regime in World
War II.Undoubtedly, we have an obligation never to forget the Holocaust, orto allow history
to repeat itself. Yet intuitively we have some moralobligation to promote good births—to
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have, in the most literalsense, eugenic aims. Indeed, if parents are encouraged to provide
thebest environment for their children (good nutrition, education, healthcare, a loving family
situation, etc..

No es dificil entender cémo el argumento eugenésico funciona. Vinculando la nueva eu-
genesia con la antigua eugenesia sus criticos buscan producir un efecto expresivo que apela al
hecho de que el objetivo eugenésico es el mismo, esto es, la creacién de un mundo sin perso-
nas con discapacidad a través del medio de politicas reproductivas. Mds alld de su dimensién
expresiva (que se analizard mds abajo), sin embargo, el argumento eugenésico tiene poca
fuerza. En gran medida, lo que resulta horroroso de las practicas reproductivas eugenésicas
del siglo XX, no es su objetivo, esto es la eliminacién de la discapacidad, sino que es (i) su
imposicién coactiva a personas con discapacidad y (ii) su falta de base realmente cientifi-
ca, cuestiones, ambas, que son abiertamente rechazada por la nueva eugenesia (Shakespeare

2006, pp. 85-88).

La terminacién del embarazo por razones vinculadas a la discapacidad, después de un
estudio genético prenatal, podria ser criticable desde el punto de vista del argumento euge-
nésico en la medida que eliminando un embrién implantado en desarrollo las similitudes
entre nueva y vieja eugenesia dejan el terreno de los objetivos y transitan por el terreno de
los medios. Sin embargo, en el caso del DGP, como se menciond, ninguna vida humana es
eliminada, sino que uno o varios embriones son seleccionados para ser implantados frente a
otros que son no lo son. Esto permite defender al DGP frente al argumento eugenésico en
la medida que ningtin individuo (embrién) eses eliminado debido a su futura discapacidad.
Ello no implica, como se verd, negar que personas con discapacidad existentes puedan verse

perjudicadas por la prictica del DGP.

3.2. El argumento del dafio

El argumento del dafo considera que el uso de DGP podria producir un dano no sélo a
las personas con discapacidad potencialmente existentes, como el argumento eugenésico ya
descartado afirmaria, sino que también a las personas con discapacidad actualmente existen-
tes. El argumento del dano tiene al menos dos supuestos.

En primer lugar, el dafio podria consistir en que la disminucién del nimero de personas
con discapacidad afectadas por condiciones genéticas diagnosticables por medio del DGP.
Ello implicaria que la vida de dichas personas consecuentemente empeoraria debido a que
su discapacidad serfa menos visible y los recursos estatales y privados destinados a mejorar su
experiencia de vida, serfan destinados a otros fines socialmente mds demandados (Gyngell y
Douglas 2018, p. 323). Por ejemplo, la disminucién de las personas que experimentan una
discapacidad podria llevar a que una farmacéutica deje de producir un medicamento.

En segundo lugar, las personas con discapacidad podrian experimentar una forma indi-
recta de discriminacién: debido a la existencia de practicas como el DGP, la sociedad asume
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ciertas nociones acerca de lo que es vivir con una discapacidad que lleva a tratar a las personas
con discapacidad de cierta manera. Por ejemplo, si hubiera un uso extendido del DGP para
evitar el Sindrome de Down, eso puede llevar a considerar que las personas con esa condicién
como errores, y esa clase de actitud no contribuye a mejorar sus oportunidades de integracién
social (Scott 2007).

Al considerar el argumento del dano, pueden rdpidamente identificarse los problemas de
imputacién de responsabilidad a los futuros padres por el dafno producido, en la medida que
dicho dafo no tiene una relacién de causalidad con la decisién de los padres o tiene una muy
lejana relacion, el dano es producto del ejercicio de un derecho y hay otros intereses funda-
mentales involucrados que deben ser ponderados con el dano alegado. Todo ello transforma
al argumento del dafio en un argumento débil frente al respecto de la autonomia reproductiva
de los padres y la beneficencia reproductiva respecto de futuras personas.

3.3. El argumento expresivo

Quizés la critica mds importante y con mayor resonancia vinculada a los intereses de las
personas con discapacidad es el argumento expresivo, que puede ser formulado de la siguiente
manera: el uso de DGP para evitar el nacimiento de nuevas personas con algin tipo de dis-
capacidad envia un mensaje a aquellas personas con dicho tipo de discapacidad actualmente
existentes cuyo contenido es que ellas no deberian haber nacido y que sus vidas en algtn
sentido valen menos que las vidas de las personas sin discapacidad. Ese mensaje resuena par-
ticularmente en personas que viven con una discapacidad que el DGP estd dirigido a detectar
(Asch 2019; Parens y Asch 2003).

Las respuestas que se han dado a este argumento oscilan entre, por un lado, negar su im-
portancia y, por otro lado, reconocer su relevancia, pero matizarla y reinterpretarla, especial-
mente al ponerla en relacién con otros intereses involucrados.

El primer tipo de respuesta, por ejemplo, ha sostenido que para juzgar el argumento ex-
presivo debe distinguirse entre el significado de una prictica y la intensién de los participan-
tes. Mientras el significado puede ser (vagamente) ofensivo, la voluntad de evitar tener un
hijo con una discapacidad puede estar vinculada a importantes consideraciones (autonomia
reproductiva) del todo diferentes que la de ofender a las personas con discapacidad (Nelson
1998). Frente ello, se ha afirmado que la dimensién expresiva del DGP no necesita estable-
cer la intencionalidad ni busca responsabilizar a los intervinientes en esta prictica. Dicha
expresién puede derivarse de la compleja interacciéon de valores, objetivos y comunicaciones
que involucran a los padres, los miembros del equipo médico y a la sociedad en su conjunto
(Klein 2011). Otra observacién con particular resonancia, en este primer grupo, ha sido que
hay muchas instancias en que “devaluamos (y buscamos evitar) ciertas caracteristicas que al-
gunos individuos tienen sin devaluar a los individuos que las tienen”, en este caso, “no son las
personas con discapacidad a quienes devaluamos; son sus discapacidades” (Buchanan 2000).
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Esta observacién se encuentra con el problema de que, si bien es posible hacer la distincién
conceptualmente, muchas veces es dificil para los involucrados separarse de su discapacidad
en la prictica — y con particular intensidad en el caso de condiciones congénitas —, en la me-
dida que ella es parte importante de su identidad personal. Este vinculo es particularmente
intenso cuando nos enfrentamos a la discusién sobre el uso del DGP, como una instancia en
que, por un lado, el evitar la discapacidad s6lo puede lograrse a través de evitar la existencia
misma de la persona con discapacidad y, por otro lado, el hecho de poseer caracteristicas ge-
néticas determinadas es la principal razén que orienta la seleccién de embriones. Como puede
observarse, negar totalmente la relevancia del argumento expresivo resulta dificil.

Un segundo grupo de respuestas estd compuesto por aquellas esgrimidas por quienes acep-
tan el argumento expresivo de una manera matizada. Por un lado, destacan que los otros
intereses involucrados en el proceso reproductivo tienen una importancia que no ha sido
debidamente considerada por los defensores del argumento expresivo. Sin embargo, también
advierten que un aspecto desatendido por los criticos del argumento expresivo es aquel que
dice relacién con la calidad de la informacién que se les entrega por parte de los equipos mé-
dicos a los potenciales padres acerca de la vida de las personas con discapacidad, en particular
una informacién que distinga claramente entre las dificultades intrinsecas a la deficiencia
bioldgica vinculada a la alteracidén genética y las dificultades causadas por la discriminacidn,
el estigma y la falta de apoyos que afecta a las personas con discapacidad (Klein 2011; Shakes-
peare 2006). En la medida que esta informacién sea presentada desde una perspectiva poco
balanceada, afectada por estereotipos negativos sobre las personas con discapacidad que son
predominantes en la profesién médica (por ejemplo, que las personas con discapacidad son
una carga), el argumento expresivo tiene una importancia critica (Rubeis y Steger 2019). Es-
tas actitudes respecto de la discapacidad podrian ser entendidas como una forma de fomentar
los estudios genéticos y tomar decisiones sobre la base de informacién errénea y tendenciosa.
Si la defensa mds importante del DGP se basa en la autonomia reproductiva de los futuros
padres y el bienestar de los futuros hijos, esta clase de mensajes discriminatorios contra las
personas con discapacidad podria erosionar las bases de un ejercicio auténomo de las decisio-
nes reproductivas (Hall 2013; Klein 2011).

Tom Shakespeare (1999, 2011), por ejemplo, concluye que tanto los activistas de la disca-
pacidad como los genetistas y en general los equipos médicos involucrados en la prictica del
DGP se beneficiarian de un conocimiento pormenorizado de las deficiencias y las barreras
sociales concretas que podrian afectar la vida de futuras personas con discapacidad, limitando
sus oportunidades de desarrollo y causdndoles sufrimiento. Si bien es posible reaccionar opo-
niéndose a las précticas genéticas contempordneas, es importante no ignorar la autonomia y
la responsabilidad de los padres involucrados en un procedimiento como el DGP. Mejorar la
calidad de la informacién que se brinda respecto de la vida de las personas con discapacidad
(Madeo ez al. 2011; Rubeis y Steger 2019) y apoyar emocionalmente a los futuros padres
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impidiendo la rutinizacién de la decisién (Birko ez a/. 2018), son medidas que intenta con-
ciliar todos los intereses en conflicto, al mismo tiempo facilitando y constrifiendo decisiones
reproductivas auténomas (Boardman 2014).

4. El modelo social de la discapacidad y el DGP

En esta dltima seccién se analizard las implicancias que tiene para el modelo social de la
discapacidad la discusién sobre las criticas al DGP desde la discapacidad. En la medida que
generalmente las criticas se basan en aspectos importantes del modelo social, se argumenta
que su rechazo tiene el efecto de expresar la insuficiencia de dicho modelo para capturar la

complejidad de la discapacidad.

La discapacidad es un fenémeno cuya comprensién ha sido sujeta a un debate politico
y académico durante las tltimas décadas. Si bien varias posturas acerca de qué y cémo de-
bemos comprender la discapacidad han sido desarrolladas y tienen influencia en distintas
esferas, las visiones predominantes y eventualmente en conflicto suelen asociarse a las ideas
de un modelo individual y un modelo social (Barnes ez a/. 1999). Si bien hay una variedad
de formulaciones, lo que caracteriza a todas ellas, conforma a Tom Shakespeare (2006) es que
el modelo social de la discapacidad considera a la discapacidad como un problema generado
socialmente y, por tanto, aboga como solucién la completa inclusién de las personas con dis-
capacidad dentro en la sociedad. Asimismo, considera que la causa de la discapacidad no son
las deficiencias individuales y la distancia que ellas representan respecto a la normalidad del
funcionamiento humano, sino que ella es causada por la interaccién de las personas afectadas
por dichas deficiencias con una serie de barreras sociales, ya sea fisicas, legales o actitudinales,
presentes en el medio ambiente donde habitan. El modelo social, por lo tanto, se opone a la
tradicional visién individual y biomédica, que ve la discapacidad como un asunto biolégico
y corporal que es considerado inherente a la persona con discapacidad y que es la causa que
produce que su funcionamiento y, por anadidura su calidad de vida y su salud, sean m4s bajas
que lo normal. Los principales problemas de las personas con discapacidad, conforme a los
proponentes del modelo social, son la falta de apoyos y la discriminacién. Los esfuerzos de
la sociedad para abordar la discapacidad deben ir dirigidos, por tanto, a la eliminacién de las
barreras que previenen que las personas con discapacidad puedan ser integradas socialmente
en todos los aspectos de sus vidas.

Pese a que el modelo social de la discapacidad ha logrado consolidarse como un discurso
autorizado y oficial acerca de la discapacidad, especialmente gracias a la adopcién de la Con-
vencién de Derechos de las Personas con Discapacidad, este no ha estado exento de criticas.
En particular, para el propésito de este articulo es relevante considerar aquellas criticas que se
han dirigido al modelo social afirmando que minusvalora la importancia de las deficiencias
fisicas frente a las barreras sociales en la generacién de la discapacidad y que la respuesta social
a las deficiencias individuales, cualquiera sea su extension e intensidad, no puede eliminar los

efectos de una discapacidad (Shakespeare 2006, Capitulo 2).
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Una de las estrategias favoritas de los criticos del modelo social es recalcar el hecho de
que, si los efectos negativos de la discapacidad son puramente sociales, entonces causar una
deficiencia o impedir que esa deficiencia reciba tratamiento o cura no deberfa ser considerado
incorrecto. Mds alld de sus méritos filoséficos, que son puestos a prueba, por ejemplo, cuan-
do se distingue, por un lado, el desvalor del hecho de estar en una situacién de discapacidad
respecto del acto de causar la discapacidad, y por otro lado, el sufrimiento producido por el
hecho de nacer con una deficiencia respecto del hecho de adquirir una deficiencia (Barnes
2016), lo que esta estrategia quiere poner de relevancia es que, por los menos respecto a cier-
tas deficiencias, las premisas del modelo social de la discapacidad no coinciden con impor-
tantes intuiciones morales compartidas por la sociedad occidental, pero tampoco coincidiria
con la experiencia de las propias personas con discapacidad.

La afirmacién de que las personas afectadas por una deficiencia son simplemente diferen-
tes y que su deficiencia biolégica no los hace necesariamente estar en una peor situacién que
aquellos que no la padecen, sino que es neutra en relacién con el bienestar/malestar puede
ser cuestionada (DeVidi y Klausen 2017)we consider the ‘mere-difference’ view of disability,
a popular strategy amongst disability theorists and advocates. This view is nicely summarized
by Elizabeth Barnes, who claims that disability is “a natural part of human diversity [and]
something that should be celebrated” instead of something to be pitied or cured (2014, in-
cluso sin la necesidad de recurrir al concepto de funcionamiento humano estdndar o normal.
Jonathan Glover (2006), por ejemplo, sugiere que las deficiencias pueden ser consideradas
como una limitacién funcional que perjudica la capacidad para desarrollarse como ser hu-
mano. Lo que ha sido llamado el impacto diferencial o gradual de la deficiencia (Shakespeare
20006) puede llegar a impedir la capacidad para desarrollarse como ser humano e invita a
pensar en la particularidad de las caracteristicas biolégicas como fuentes de la discapacidad y
sobre cémo estas son procesadas por un modelo social centrado en el medioambiente social.
Por otro lado, sin recurrir a ningtn concepto de bienestar, Anja Karnein (2012) sugiere que
las personas con discapacidad estarian sujetas a un mayor riesgo de vivir una vida menos in-
dependiente, y por tanto, con mayor vulnerabilidad a relaciones de dominacién y abuso que
las personas sin discapacidad.

La resonancia bioética de dicho impacto gradual o diferenciado es importante al conside-
rar los casos de DGP que buscan diagnosticar alteraciones genéticas vinculadas a deficiencias
con gran impacto en la vida de las personas. Ciertas personas nacen con una deficiencia que
causa tal sufrimiento — como la Enfermedad de Tay-Sachs' o el Sindrome de Lesch-Nyhan? —
que es claro que son vidas que experimentan un muy bajo nivel de bienestar y que han sido

! La enfermedad de Tay-Sachs es un desorden genético hereditario que degenera progresivamente el sistema
nervioso central. Se manifiesta a los 6 meses de vida y los infantes van perdiendo gradualmente sus capacidades
fisicas y mentales. La expectativa de vida es de 5 afos de vida. No existe tratamiento disponible.

2 El sindrome de Lesch-Nyhan es un desorden genético hereditario que afecta solo a varones y que causa una
sobreproduccién de 4cido trico en el cuerpo, lo que genera una forma de artritis y problemas en los rifiones.
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descritas desde la perspectiva de la primera persona afectada como vidas que no valen la pena
ser vividas (Scott 2007). Respecto de esos casos, no sélo es dable considerar que los futuros
padres deberfan tener derecho (y quizés la obligacién) de evitar el nacimiento de dichas per-
sonas, sino que también son casos que ponen claramente en entredicho la afirmacién de que
la discapacidad es socialmente producida y que la deficiencia es neutral al bienestar.

Existen otras personas que, si bien estdn afectadas por una condicién que limita de forma
relevante sus oportunidades de integracién social, esto es, no obstante serios obstdculos para
vivir una vida que les permita desarrollarse como seres humanos — como el Sindrome de
Down? y la Fibrosis Quistica* - las particularidades de dichos obstdculos no permiten afirmar
que sus vidas no valen la pena ser vividas. Estos son casos del uso del DGP que desde el punto
de vista bioético son mds dificiles que los anteriores, en la medida que el peso del principio de
beneficencia reproductiva serfa menor (Krahn 2011). Inclusive bajo estas premisas, es dificil
argumentar que los intereses de las personas con discapacidad actualmente existentes permi-
ten contrapesar los intereses de los futuros padres en tener un hijo sin discapacidad.

El entusiasmo entre sus simpatizantes y el espanto entre los activistas de la discapacidad
que genera el desarrollo de la biotecnoldgicas sobredimensionan el poder de las nuevas tec-
nologias genéticas para modificar el mundo. Por un lado, s6lo un porcentaje menor de las
discapacidades tiene un origen congénito. Por otro lado, la eliminacién del sufrimiento y las
desventajas que las personas con discapacidad experimentan no es un asunto que tenga fécil
solucién y admite una considerable variedad de matices en cuanto a sus objetivos y medios a
emplear.

5. Conclusiones

Del andlisis de la literatura bidtica sobre DGP puede sostenerse que, si bien el asunto tiene
aristas problemdticas, su uso estandarizado, se considera un ejercicio legitimo de la autono-
mia reproductiva de los padres en armonia con el principio de la beneficencia reproductiva.
Sin embargo, algunas de las criticas de la discapacidad frente a dichas conclusiones siembran
ciertas dudas respecto al uso del DGP. Se revisaron tres argumentos que pueden encontrarse
en la literatura bioética y de los estudios de la discapacidad y se concluyé que su rendimiento
es limitado. Si bien el argumento eugenésico tiene un peso retorico importante, la caracteris-

Ademis estd asociado a problemas neuroldgicos que incluyen falta de control muscular, retraso en el crecimiento
y discapacidad intelectual moderada. Problemas de comportamiento asociados incluyen automutilacién y otros
comportamientos autodestructivos. No existe tratamiento disponible.

3 El sindrome de Down es un trastorno genético no hereditario que se caracteriza por un grado variable de
discapacidad intelectual y por rasgos fisicos particulares. Ademds, tienen mayores probabilidades de padecer
enfermedades al corazdn, al sistema digestivo y al sistema endocrino.

4 La fibrosis quistica es una enfermedad genética hereditaria que afecta crénicamente a los pulmones producien-
do un mayor riesgo de infecciones pulmonares. La expectativa de vida es considerablemente menor que la de la
poblacién general. No existe tratamiento disponible.
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ticas voluntarias y cientificamente informadas de las biotecnologfas involucradas en el DGP
hacen que la comparacién entre antigua y nueva eugenesia pierda parte importante de su
sentido. El argumento del dano adolece de problemas de imputacién importantes que hacen
que el perjuicio efectivamente experimentado por las personas con discapacidad sélo pueda
ser imputado indirectamente a las caracteristicas expresivas de la practica del DGP. Es en el ar-
gumento expresivo donde las mds importantes consideraciones pueden encontrarse. Si DGP
tiene la capacidad de expresar el menor valor que tiene la vida a una persona con discapaci-
dad, su utilizacién resultaria considerablemente problemdtica para personas cuya identidad
personal estd marcada por su discapacidad que el DGP busca evitar. Sin embargo, aceptar el
poder expresivo asociado al DGP no tiene que ir necesariamente asociado a una prohibicién
de su utilizacién. Si consideramos los otros intereses involucrados en el proceso reproduc-
tivo, el argumento expresivo podria motivar que la informacién brindada a los potenciales
progenitores no estuviera prejuiciada en contra de las personas con discapacidad y brindara
informacién balanceada respecto de sus experiencias de vida, especialmente distinguiendo las
barreras y dificultades asociadas la deficiencia individual de aquellas generadas socialmente
evitando los sesgos de los futuros padres.

Mirando mis alld de las criticas de la discapacidad individualmente y llevando el anilisis
hacia el modelo social de la discapacidad desde el cual estas son concebidas, la discusién so-
bre el DGP resuena en el debate acerca de en qué medida la modificacién del entorno social
tiene la capacidad de eliminar las barreras que las personas con discapacidad enfrentan. De
esta manera, una distincién relevante podria ser trazada entre deficiencias que podrian ser
superadas a través del cambio social y aquellas que, no obstante adaptaciones, implicarian un
sufrimiento individual y familiar importante que legitimamente podria ser evitado. Esta dis-
tincién no solamente podria guiar una practica biotecnoldgica respetuosa de las personas con
discapacidad sino que permite entender que la discapacidad, en su abismante complejidad,
estd social e individualmente constituida.
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