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RESUMEN [1]

Este trabajo de revision tiene como
objetivo entender como se interpre-
ta el concepto de discapacidad en las
patologias diagnosticas en la vida
prenatal que puedan asociarse con
discapacidad en la vida postnatal.
Para ello se va a analizar el marco
juridico que reconoce los derechos
de las personas por nacer en quienes
se diagnostica una enfermedad que
puede asociarse con discapacidad en
la vida postnatal.

La posibilidad de que la persona por
nacer tenga un diagndstico acerca
de su estado de salud esta contem-
plada en nuestra legislacion, siendo
asumido por el sistema publico, el
sistema de obra sociales y el siste-
ma privado de salud. Nuestra legis-
lacion no contempla explicitamente
la terminacion de una gestacion,
excepto en los casos en que la
patologia diagnosticada se inter-
prete como incompatible con la
vida, y solo a partir de la viabilidad.
Entonces la implementacion del
diagnostico prenatal puede generar,
un dilema controversial. Es posible
interpretar al diagndstico prenatal
como una herramienta que permite

ABSTRACT

The objective of this review is to
understand how the concept of
disability in the diagnostic
pathologies in prenatal life, which
can be associated with disability in
postnatal life, is interpreted. In
order to do that, the legal
framework in which the rights of
the unborn persons who are
diagnosed with an illness that can
be associated with a disability in
postnatal life will be analyzed.

The possibility for the unborn
person to have a diagnosis of
his/her health is provided for by our
law, and assumed by the public
system, the reqular health
insurances and the private health
system. Our law does not explicitly
provide for the termination of fetal
gestation, except for those cases in
which the diagnosed pathology is
understood as incompatible with
life, and only based on the fetal
feasibility. So, the implementation
of the prenatal diagnoses can result
in a controversial dilemma.

It is possible to understand a
prenatal diagnosis as a tool that
can help to facilitate a better

[1] EI presente articulo estd basado en la ponencia de la autora en el marco del XIV Congreso Internacional del
Instituciones de Bioética, cuyo tema central fue “Hacia una Bioética Global que respete toda vida". Realizado en Buenos
Aires los dias 6 y 7 de noviembre de 2018.

52



Marco legal actual ante las enfermedades diagnosticadas en la vida prenatal / ARTICULOS

favorecer el mejor desarrollo y
adaptacion del nifio por nacer y sus
familias. O bien, asumir que el
diagnostico prenatal es una herra-
mienta que facilitara evitar el naci-
miento de nifios con estas patologi-
as, terminado tempranamente la
gestacion. El objetivo del trabajo es
realizar una reflexion bioética acer-
ca del reconocimiento que hace
nuestro sistema legislativo respecto
de las enfermedades que pueden
diagnosticarse prenatalmente.

INTRODUCCION

La Convencion sobre los derechos de
las personas con discapacidad define:
"Las personas con discapacidad incluirdn
a quienes tengan impedimentos fisicos,
mentales, intelectuales o sensoriales a
largo plazo que, al interactuar con diver-
sas barreras, pueden impedir su partici-
pacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con los
demas" (AJAC.265/2006/4, anexo I1). [2]

Segun esta definicion la discapacidad
se entiende como asociada a una combi-

development and adjustment of the
babies to be born and their
families. Also, it can be assumed
that the prenatal diagnosis is a tool
to prevent babies with such
pathologies from being born by
means  of  the premature
termination of the gestation. The
objective of this work is to make a
bio-ethical reflection about the
recognition on the part of our legal
system of those illnesses that can
be diagnosed prenatally.

nacion de factores propios de las perso-
nas y a factores externos que generen
impedimentos para que interactuen en
igualdad de condiciones en la sociedad.
Dado que el centro de la definicion esta
en la interaccion, este concepto debe ser
reinterpretado cuando se diagnostiquen
en la vida prenatal enfermedades genéti-
cas 0 anomalias congénitas que pueden
asociarse con discapacidad en la vida
postnatal. Entran aqui en juego dos con-
ceptos para analizar: la discapacidad,
asociada a la patologia diagnosticada en
la vida prenatal que puede ser interpreta-
da como constitutiva de la identidad de
la persona, [3] y la forma en que esta

[2] Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos. Convencion sobre los derechos de
las personas con discapacidad. [en linea] http://www2.ohchr.org/spanish/law/disabilities-convention.htm  [consulta: 3

de mayo de 2019].

[3] Stainton T. Identity, difference and the ethical politics of prenatal testing. J Intellect Disabil Res. 2003; 47(Pt 7): 533-

539.
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definicion se refleja en la proteccion
legal que reciben las personas diagnosti-
cadas prenatalmente con enfermedades
que pueden producir discapacidad.

La discapacidad se puede interpretar
desde diferentes modelos. La vision sobre
la que se asienten estos modelos va a
definir el marco en el que se establece el
apoyo al desarrollo integral que requie-
ren las personas con enfermedades que
se asocian con discapacidad, y en conse-
cuencia las politicas de salud. Estas poli-
ticas cobran trascendental importancia
cuando estas enfermedades se diagnosti-
quen prenatalmente.

En los ultimos afos se introduce en el
cuestionamiento bioético el concepto de
discapacidad, porque se reconoce que el
mismo esta infundido por significados
descriptivos y valorativos, [4] es decir no
solo se describen ciertos hechos acerca
de la vida de las personas con discapaci-
dad, sino que también se realizan juicios
acerca de su valor moral cuando se deben
definir qué deberes se tiene respecto a las
personas con discapacidad, y como se

regulan estos deberes legalmente. Esto
implica reconocer que no solo deben ser
contempladas las dificultades fisicas o
sociales que tiene la persona, sino que
también es necesario asumir que la disca-
pacidad puede afectar el reconocimiento
de la dignidad completa de la persona, y
por ende su estatuto moral y legal. Esto
puede ocurrir particularmente, en aque-
llas enfermedades que se diagnostiquen
en la vida prenatal que puedan producir
discapacidad en la vida postnatal. [5] Es
aqui en que estos significados descripti-
vos y valorativos cobran vital importan-
cia, ya que pueden interpretarse desde
variadas perspectivas. Entonces, se corre
el riesgo de que el concepto de la disca-
pacidad se entienda como constitutivo
de la identidad de la persona. [6] Por lo
tanto, la discapacidad y no el reconoci-
miento de su dignidad, se vuelve la
caracteristica central que defina el esta-
tus moral y legal de la persona. [7]

En algunas perspectivas las personas
con discapacidad se ven como “desafor-
tunadas" debido a que se interpreta que
tendrian mas dificultad en disfrutar de

[4] Dunn M. Discourse of disability and clinical ethics support. Clinical Ethic. 2011; 6: 32-38.

[5] Palacios A. El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Madrid: Ed. Cinca; 2008.

[6] Mackenzie C, Scully JL. Moral imagination, disability and embodiment. J APPL Philos. 2007; 24(4): 335-351.

[7] Moya G. Valoracion ética del diagnostico de enfermedades fundantes de discapacidad en la vida prenatal.

Acta Bioethica 2014; 20 (1): 31-40.
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los beneficios sociales y materiales que
impone la sociedad contemporanea. [8]
Se entienden como vidas que no merecen
ser vividas porque son una carga para
otros, especialmente para los padres y
otros miembros de la familia, y aun para
la sociedad en su conjunto. [9] En algu-
nas culturas se pueden considerar a una
persona con discapacidad como un mal
presagio que puede "manchar el linaje".
[10] Pero al contrario, cuando logran
acceder a estos beneficios sociales y
materiales se las ubica en un lugar de
personas con “coraje excepcional”; o bien
cuando se toma conciencia de que sus

vista humano, y que como tal no deberia
afectar el respeto por la dignidad ni el
ejercicio de sus derechos. [12]

Por ello, tomar conciencia de que hay
diferentes modelos de interpretar los sig-
nificados descriptivos y valorativos de la
discapacidad es necesario para poder
analizar como se valoran a las personas
con discapacidad, y por ende entender
como se interpreta el espiritu que sostie-
ne a nuestro sistema legislativo acerca de
la forma en que regula la proteccion y
participacion en la sociedad de las perso-
nas con discapacidad. Este trabajo refle-

derechos deben ser reconocidos se colo-
can bajo la denominacion de "angeles" o
“eternos nifnos”, conceptos que solamen-
te remarcan la vision dramatica que tiene
la sociedad de su realidad. [11] Se desco-
noce en estos casos la posibilidad de
comprender que la discapacidad es una
situacion universal desde el punto de

xionara especialmente acerca del modelo
de las capacidades, como forma de inter-
pretar la discapacidad, y como se relacio-
na con el marco legal actual ante las
enfermedades diagnosticadas en la vida
prenatal que puedan asociarse a discapa-
cidad en la vida postnatal, ampliando
trabajos previos. [13]

[8] Crabtree D. Disability A Choice of Models 2003 [en linea] https://englishagenda.britishcouncil.org/sites/default/files/
attachments/models_of_disability.pdf [consulta: 21 de mayo de 2019].

[9] Rubeis G, Steger F A burden from birth? Non-invasive prenatal testing and the stigmatization of people with disa-
bilities. Bioethics. 2019 ;33(1):91-97. doi: 10.1111/bioe.12518. Epub 2018 Nov 21.

[10] Informe del Comité de los Derechos del Nifio. Asamblea General, Documentos Oficiales, Sexagésimo tercer periodo
de sesiones. Suplemento N° 41 (A/63/41). Articulo 6 - El derecho a la vida, la supervivencia y el desarrollo. Naciones
Unidas, Nueva York, 2008. [en linea] https://www.iom.int/jahia/webdav/shared/shared/mainsite/policy_and_research
fun/63/es/A_63_41_ES.pdf [consulta: 4 de junio de 2019].

[11] Crabtree D. Disability A Choice of Models 2003 [en linea] https://englishagenda.britishcouncil.org/sites/default/files/
attachments/models_of_disability.pdf [consulta: 21 de mayo de 2019].

[12] Pantano L. Clasificacion internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud (CIF): la version en len-
gua espafola la trastienda de la CIF, del modelo cultural y social subyacente. Revista Espafiola sobre discapacidad
Intelectual 2003;34(1):27-43.

[13] Moya G. Derechos de los pacientes con enfermedades que se asocien con discapacidad: marco legal actual. Arch
Argent Pediatr. 2016; 114(4):355-60.
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MODELOS DE DISCAPACIDAD

Dun describe que habria, al menos,
cinco modelos para “pensar y hablar
sobre discapacidad”, dependiendo de
donde se pongan los aspectos descripti-
vos y valorativos: 1- el modelo médico,
2- el modelo social, 3- el modelo feno-
menologico, 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. [14]

El modelo médico tiene una vision
individualista de la persona con discapaci-
dad, en la que la dificultad fisica o psico-
social es entendida como una desviacion
del promedio normal de funcionamiento
del ser humano. La discapacidad, es defi-
nida como una desviacion estadistica del
funcionamiento normal. Por lo tanto,
entiende que existiria algo intrinsecamen-
te malo en tener una discapacidad fisica o
mental porque la persona funcionaria por
debajo del rango normal, haciendo su vida
menos dichosa, ya que disminuiria su cali-
dad de vida. La discapacidad implica
entonces una descripcion negativa para la
persona y se valora su vida como en des-
ventaja respecto a otras. En esta vision la
obligacion moral es asistir a esta persona

con discapacidad para lograr su “normali-
zacion", intentando remover lo que es
intrinsecamente malo asociado a su disca-
pacidad. Por ello, la orientacion de este
modelo estd situada en el tratamiento
médico en forma individual.

Por su parte, el modelo social sostiene
que no es valido realizar un juicio de
valor basado en una desviacion estadisti-
ca del funcionamiento fisico o psicoso-
cial de una persona. Este modelo no
niega que las personas tienen dificulta-
des en su desempefio fisico o psicosocial,
pero argumenta que es incorrecto decir
que existe algo intrinsecamente negativo
en el hecho de que algunas personas ten-
gan ciertas capacidades y otras no, debi-
do a sus patologias. El componente valo-
rativo 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 discapaci-
dad. La sociedad, entonces, tiene la obli-
gacion moral de reconocer que la dificul-
tad no es mala en si misma, que debe
encontrarse con las necesidades, y modi-
ficar las condiciones ambientales en que
se desarrollan las personas.

A partir de estos extremos surgen
nuevas perspectivas del concepto de dis-
capacidad en las que intervienen la com-

[14] Moya G. Valoracion ética del diagnostico de enfermedades fundantes de discapacidad en la vida prenatal.

Acta Bioethica 2014; 20 (1): 31-40.
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binacion de ambos aspectos y nuevos
conceptos, como la experiencia indivi-
dual de vivir con una cierta dificultad
como centro del concepto de discapaci-
dad: [15] el bienestar como Unico valor
que sostiene la moralidad, y su maximi-
zacion como guia de la valoracion moral;
[16] o el desarrollo de las capacidades en
oportunidades reales como base de la
prosperidad de una persona segun sus
circunstancias personales y sociales. [17]

Sin embargo, esta gran disparidad de
perspectivas acerca de la definicion y la
forma de acercarse a la capacidad no es
necesariamente mala, ya que puede brin-
dar una perspectiva de la discapacidad en
un determinado contexto, que no podria
aplicarse en otro. [18]

Entender que existen perspectivas
diferentes es importante porque ser
consciente del modelo que se sostiene
permite definir mas claramente el objeti-
vo de las politicas que deben regularse, y
el beneficio que se espera de ellas. Los
diferentes modelos de pensar en la disca-
pacidad reflejan como se conceptualiza

la discapacidad como condicion, como
respondemos a esa condicion en otras
personas, y como cada uno de nosotros y
todos en general respondemos a las per-
sonas con discapacidad y sus necesidades
a través de las politicas. [19]

EL MODELO DE LAS CAPACIDADES

Este modelo se centra en que la pros-
peridad de una persona depende de que
no sélo tengan ciertas capacidades, sino
que tenga fundamentalmente oportuni-
dades reales basadas en sus circunstan-
cias personales y sociales, ya que son
estas oportunidades las que permiten el
desarrollo de sus capacidades. [20] En
esta vision es la desigualdad de oportuni-
dades lo que sostiene que una persona
con una enfermedad que se asocie con
discapacidad tenga una desventaja real
en la sociedad. Por lo tanto, el imperati-
vo moral es asegurar que las personas
que viven con una dificultad reciban una
igualdad de oportunidades para su pros-
peridad. La medida en que las personas
con discapacidad puedan desarrollarse
con buena salud, actuar con base en sus

[15] Palacios A. EI modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Madrid: Ed. Cinca; 2008.

[16] Scully JL. Disability bioethics: Moral bodies, Moral difference. Lanham MD: Bowman &t Littlefield; 2008.

[17] Mackenzie C, Scully JL. Moral imagination, disability and embodiment. J APPL Philos. 2007; 24(4): 335-351.

[18] Mitra Sophie. The Capability Approach and Disability. Journal of disability policies studies 2006;16(4):236-247.
[19] Rutherford Turnbull Ill H, Stowe M J. Five Models for Thinking About Disability: Implications for Policy Responses.

Journal of disability policies studies 2001;12(3): 198-205.

[20] Mackenzie C, Scully JL. Moral imagination, disability and embodiment. J APPL Philos. 2007; 24(4): 335-351.
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pensamientos y emociones, desarrollar
actividades personales, y participar en
actividades de la comunidad, politicas y
economicas, va a depender de como se
define nuestro deber, como sociedad, para
ayudar a estas personas a desarrollarse.

El modelo de las capacidades, de-
sarrollado por Amartya Sen, esta centra-
do en la interrelacion entre el bienestar
economico y el bienestar de las personas.
[21] Este modelo entiende la discapaci-
dad como la privacion en términos de
capacidades o de funcionamiento, que
resulta de la interaccion de tres factores:
las caracteristicas personales (dificultad
fisica o intelectual, edad, origen étnico,
sexo); los recursos propios de la persona;
y el ambiente en el que se desarrolla la
persona (social, cultural, economico,
politico). [22] Para Sen la capacidad no
depende de una habilidad fisica o mental,
sino que depende de la real posibilidad de
oportunidades practicas para desarrollar
esas habilidades. Entiende el desarrollo
de estas habilidades como funcionamien-
to, es decir el logro real del individuo a

través de lo que puede o no puede hacer.
Pero son esas oportunidades las que faci-
litan que la vida de las personas con dis-
capacidad, puede verse enriquecida y
expresarse plenamente.

Este enfoque permite una vision inte-
gral de las personas en su ambiente social
y cultural, y se corresponde con la
Clasificacion Internacional de
Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud de la OMS (CIF, para lengua
espafiola, 2001). [23]

La CIF es una clasificacion de las con-
secuencias de las enfermedades en las
personas que intenta proporcionar un
marco conceptual para la descripcion de
la salud y los estados "relacionados con la
salud", y lograr un lenguaje unificado
estandarizado para el entendimiento
universal de estas consecuencias. La CIF
pretende incorporar una perspectiva en
la que las caracteristicas propias de la
persona, su ambito de desarrollo social y
el entorno cultural intervienen en el
desarrollo de sus capacidades. [24] EI

[21] Cejudo Cordoba R. Capacidades y libertad. Una aproximacion a la teoria de Amartya Sen. Revista Internacional de

Sociologia (RIS) 2007;LXV(47): 9-22.

[22] Mitra Sophie. The Capability Approach and Disability. Journal of disability policies studies 2006;16(4):236-247.
[23] Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud: CIF. Organizacion Mundial de la
Salud, 2001 [en linea] https:/[apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/43360/9241545445_spa.pdf?sequence=1[con-

sulta: 21 de mayo de 2019].

[24] Pantano L. Clasificacion internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud (CIF): la version en len-
gua espafola la trastienda de la CIF, del modelo cultural y social subyacente. Revista Espafiola sobre discapacidad

Intelectual 2003;34(1):27-43.
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componente social estructural puede
agravar o aliviar las consecuencias de la
dificultad del funcionamiento de las per-
sonas, y el entorno cultural en el que vive
la persona es el que brinda un marco
fundamental para orientar su desarrollo.
Este componente cultural se expresa de
distintas maneras ya sea evitando o pro-
fundizando la estigmatizacion de la per-
sona, o la invisibilidad de su situacion.
Para ello, la CIF recurre como base a
ambos modelos clasicos -el médico y el
social- cuando define las nociones de
funcionamiento y discapacidad. Define
Funcionamiento como los aspectos posi-
tivos de la interaccion entre un individuo,
con una "condicion de salud" que puede
producir una dificultad en su desarrollo,
y sus factores contextuales, es decir los
factores ambientales y factores persona-
les, los cuales pueden diferenciarse como
barreras o facilitadores segun la repre-
sentacion que cada persona haga de
ellos. A su vez define Discapacidad como
los aspectos negativos en la interaccion
entre un individuo con esa condicion de
salud que genera la dificultad y sus fac-
tores contextuales (CIF, 2001).

En esta manera de interpretar la dis-
capacidad, se entiende que la misma no

es constitutiva de la persona, sino que
depende de la real posibilidad de des-
arrollar sus capacidades y esta en concor-
dancia con las ciencias del desarrollo
humano: es decir reconoce que el ser
humano adquiere diferentes capacidades
en el trascurso de su vida. [25]

Por lo tanto, es deber moral de la
sociedad en conjunto participar brindan-
do a las personas con enfermedades que
producen discapacidad la posibilidad
directa de desarrollar todas sus capacida-
des. Pero cuando la persona por sus cir-
cunstancias no puede desarrollarse en
forma directa, ya sea por su edad o por
sus capacidades limitadas, debe optar por
dar todas las oportunidades a sus cuida-
dores. [26] Este punto es importante
cuando nos referimos a las enfermedades
que se diagnostican en la vida prenatal.

Marco legal que requla a las perso-
nas con enfermedades que se asocian a
discapacidad cuando se diagnostican
en la vida prenatal.

La organizacion politica de la
Republica Argentina se sostiene en una
forma representativa republicana federal
de gobierno. De esta manera, el ordena-

[25] Rutherford Turnbull Ill H, Stowe M J. Five Models for Thinking About Disability: Implications for Policy Responses.

Journal of disability policies studies 2001;12(3): 198-205.

[26] Nussbaum, M. Frontiers Of Justice. Disability, Nationality, Species Membership. Cambridge, MA: Belknap (Harvard

University Press), 2006, ISBN 0-674-01917-2.
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miento juridico argentino se fundamenta
en una Constitucion Federal, sancionada
en 1853 por primera vez. En el afio 1994
se introdujeron reformas muy profundas.
Entre estas reformas se hace especial
referencia a la proteccion del nifio por
nacer y a las personas con discapacidad.

La Constitucion Nacional de 1994
hace una unica referencia especifica para
las personas con discapacidad en su
Articulo 75 inciso 23 en el que establece:
“Legislar y promover medidas de accion
positiva que garanticen la igualdad real
de oportunidades y de trato, y el pleno
goce y ejercicio de los derechos recono-
cidos por esta Constitucion y por los tra-
tados internacionales vigentes sobre
derechos humanos, en particular respec-
to de los nifios, las mujeres, los ancianos
y las personas con discapacidad.”

En este articulo se centra en las opor-
tunidades que merecen todas las perso-
nas, especialmente si se encuentran en
alguna situacion en la que estas oportuni-
dades puedan verse afectadas.

De ello, se desprende una vision sobre
las personas con discapacidad que tiene
puntos en comun con el modelo conocido

como de las Capacidades, [27] ya que se
centra en que la prosperidad de una per-
sona va a depender de que tengan ciertas
capacidades, y oportunidades reales, basa-
das en sus circunstancias personales y
sociales. En esta vision la igualdad de
oportunidades es lo que sostiene que una
persona con alguna condicion que pueda
asociarse a discapacidad tenga una ade-
cuada integracion en la sociedad y puedan
asi desarrollarse en forma prospera.

La Constitucion Nacional, también a
partir de su reforma de 1994, establece
en el Articulo 75 inciso 22 que ciertos
tratados y convenciones internacionales
sobre derechos humanos tienen jerarquia
constitucional. En el sistema adoptado
resulta claro que estos tratados y con-
venciones integran la Constitucion,
deben ser interpretados como la
Constitucion misma. [28]

Los tratados internacionales a los que
nuestro pais se ha adherido reconocen
que la vida humana comienza desde el
momento de la concepcion, por lo cual
en ese mismo instante quedaria estable-
cida la obligacion de garantizar su bien-
estar. Entre los tratados internacionales
que tienen jerarquia constitucional y se

[27] Nussbaum M. Frontiers of justice: Disability, nationality, species membership. Cambridge, MA: Harvard University

Press; 2006.

[28] Barra RC. El derecho del por nacer a la vida y la despenalizacion del aborto. El derecho 2018 14.425 (LVI): ED278
[en linea] http://www.elderecho.com.ar/diario.pdf [Consulta: 22 de marzo de 2019 ].
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refieren particularmente a la proteccion derechos iguales e inalienables de
de la vida desde el momento de la con- todos los miembros de la familia
cepcion contamos con la Declaracion humana es la base de la libertad, la
Universal de los Derechos Humanos justicia y la paz en el mundo...". [33]

(1.948), [29] la Convencion Americana
sobre Derechos Humanos, Pacto de San
José de Costa Rica (aprobada por la ley
23.054/1.984), [30] la Convencion sobre
los Derechos del Nifio (aprobada por la
ley 23.849/1.990), [31] y la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (aprobada por la ley
26.378/2006). [32]

El concepto de dignidad de la persona
humana es punto central y fundamental
de la Declaracion, ya que la define como
una caracteristica intrinseca y propia del
ser humano que iguala a todos en un
mismo parametro de valoracion, y la
constituye como el sustento e interpreta-
cion de todas las afirmaciones, principios
y derechos que se mencionan en la toda
TRATADOS INTERNACIONALES Declaracion. De esta manera, define a la
dignidad como un valor objetivo, que no
depende de una interpretacion subjetiva,
la contempla como un valor que no se
adquiere en determinado momento del
desarrollo de la vida o debido a la expre-
siobn de ciertas capacidades funcionales
“Considerando que el reconocimiento tipicamente humanas, y tampoco se
de la dignidad inherente y de los otorga por unos seres humanos a otros

La Declaracién Universal de los
Derechos Humanos establece en su pre-
ambulo:

[29] Declaracion Universal de Derechos Humanos, Preambulo. UNESCO, 1948 [En linea] <http://unesdoc.unesco.org/ima-
ges/0017/001790/179018m.pdf > [Consulta 10 de abril de 2019].

[30] Convencion Americana sobre Derechos Humanos, Pacto de San José de Costa Rica [En linea] http://servicios.info-
leg.gob.ar/infolegInternet/anexos/25000-29999/28152/norma.htm [Consulta 12 de septiembre de 2018].

[31] Convencion sobre los Derechos del Nifio [En linea] http://servicios.infoleg.gob.ar/infoleglnternet/anexos/0-
4999/249/norma.htm Naciones Unidas, Oficina del Ato Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos,
Convencion sobre los Derechos del Nifio, [en linea], http://www2.ohchr.org/spanish/law/crc.htm [Consulta: 12 de sep-
tiembre de 2018].

[32] Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad [en linea], http://servicios.infoleg.gob.ar/
infolegInternet/anexos/140000-144999/141317/norma.htm[Consulta: 12 de septiembre de 2018].

[33] Declaracion Universal de Derechos Humanos, Preambulo. UNESCO, 1948 [En linea] <http://unesdoc.unesco.orgli
mages/0017/001790/179018m.pdf > [Consulta: 12 de septiembre de 2018].
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seres humanos. A su vez interpreta que el
ser humano forma parte de la familia
humana, ello significa que estamos liga-
dos por lazos familiares, que incluyen los
conceptos biologicos, culturales y socia-
les. Concluye que el reconocimiento de
esta dignidad inherente de los seres
humanos es la base de la libertad y la jus-
ticia, y es lo que otorga al mundo la posi-
bilidad de convivir pacificamente.

La Declaracion no hace distincion entre
los conceptos de "hombre”, “individuo”,
“ser humano”, “persona” y "persona
humana”, ya que utiliza estos vocablos en
forma indistinta en todo el texto. Por ello,
en el Articulo 3 sostiene que todo indivi-
duo tiene derecho a la vida, a la libertad y
a la sequridad de su persona. [34]

Del mismo modo Ila Convencion
Americana sobre Derechos Humanos,
Pacto de San José de Costa Rica (1969)
sostiene en el punto 2 del Articulo 1 que
“para los efectos de esta Convencion, per-
sona es todo ser humano." [35] Es decir,
que con el mismo espiritu que la

Declaracion  Universal de Derechos
Humanos iguala los conceptos de persona
y ser humano. Sostiene, a su vez, en el arti-
culo 4 que toda persona tiene derecho a
que se respete su vida, y que este derecho
estara protegido por la ley y, en general, a
partir del momento de la concepcion.

Desde 1924 surge una necesidad de
reconocer en forma especifica una protec-
cion especial al nifio, y esta necesidad
queda plasmada en la Declaracion de
Ginebra sobre los Derechos del Nifio. Esta
Declaracion define que “el nifio, por su
falta de madurez fisica y mental, necesita
proteccion y cuidado especiales, incluso
la debida proteccion legal, tanto antes
como después del nacimiento”. Estos con-
ceptos luego son ampliados en la
Convencion sobre los Derechos del Nifio
[36] adoptada por la Asamblea General en
1959, y también reconocidos en el Pacto
Internacional de Pacto Internacional de
Derechos  Econdmicos, Sociales vy
Culturales y el Derechos Civiles y Politicos
(Ley 23.313/ 1986 en particular, en los
articulos 10, 12 y 24). [37] La Convencion

[34] Declaracion Universal de Derechos Humanos, Preambulo. UNESCO, 1948 [En linea] <http:/[unesdoc.unesco.org/i
mages/0017/001790/179018m.pdf > [Consulta: 12 de septiembre de 2018].

[35] Organizacion de los Estados Americanos,

Departamento de Derecho Internacional [en linea],

<http://www.oas.org/juridico/spanish/tratados/b-32.html> [Consulta: 12 de septiembre, 2018].

[36] Naciones Unidas, Oficina del Ato Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, Convencion
sobre los Derechos del Nifio, [en linea] https://www.ohchr.org/SP/Professionallnterest/Pages/CRC.aspx [Consulta: 4 de
junio de 2019].

[37] Pacto Internacional de Pacto Internacional de Derechos Economicos, Sociales y Culturales y el Derechos Civiles y
Politicos [en linea] http://servicios.infoleg.gob.ar/infoleglnternet/anexos/20000-24999/23782/norma.htm[Consulta: 4
de junio de 2019].
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en el articulo 1 entiende por “nifio” a todo des como la base de la integracion social y
ser humano menor de 18 afos. [38] Sin del desarrollo individual.

embargo, nuestro pais realiza una reserva

en el articulo 2 de la ley 23.849 en la que LEGISLACIONES CENTRADAS

dispone que el articulo 1 debe interpretar- EN LAS PERSONAS CON

se en el sentido "que se entienda por ENFERMEDADES QUE SE ASOCIAN
‘nifo’ todo ser humano desde el momen- A DISCAPACIDAD

to de su concepcion y hasta los 18 afios
de edad.” [39] Nuestro pais reconoce que,
tal como fue planteado en la Declaracion
sobre los derechos del Nifio en 1929 que-
dan incluidos los nifios por nacer en la
definicion de 'nifo’, y por ello se debe
reconocer legalmente una proteccion
especial al pertenecer a una poblacion
considerada como vulnerable, entre ellos a
los nifios con enfermedades que se aso-
cian con discapacidad. Este punto lo espe-
cifica en el articulo 23, en que reconoce el
respecto por la dignidad del nifio que pue-
den tener necesidades especiales, tanto el
nino como sus padres o cuidadores; y que
es responsabilidad del estado que el nifio y
su familia tengan las oportunidades nece-
sarias para que “logre la integracion social
y el desarrollo individual, incluido su des-
arrollo cultural y espiritual. Nuevamente
esta Declaracion reconoce las oportunida-

Nuestra legislacion sostiene dos
maneras de proteger los derechos de las
personas con discapacidad: reconociendo
su dignidad y proteccion, y sus necesida-
des en salud. Por un lado, reconoce su
dignidad y proteccion mediante la a) Ley
25.280/2000 que aprueba la Convencion
Interamericana para la Eliminacion de
Todas las Formas de Discriminacion con-
tra las Personas con Discapacidad, y b)
ley 24.714/2000 que establece
Régimen de asignaciones familiares, con-
templando la asignacion a las personas
con discapacidad desde el diagnostico y
la asignacion prenatal. Por otro lado,
hace referencia especial a la atencion en
salud en la a) ley 22.431/1981 Ley de
Sistema de Proteccion Integral de las
personas con discapacidad, [40] b) Ley

[38] Naciones Unidas, Oficina del Ato Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, Convencion
sobre los Derechos del Nifio, Parte | Articulo 1[en linea] https://www.ohchr.org/SP/Professionallnterest/Pages/CRC.aspx
[Consulta: 4 de junio de 2019].

[39] Ministerio de Jefatura de Gabinete de Ministros, Convencion sobre los derechos del nifio adoptada por la Asamblea
General de las Naciones Unidas, Nueva York 20/11/89 - Aprobacion [en linea], <http://www.gob.gba.gov.ar/legisla-
cion/legislacion/l-23849.htmI> [Consulta: : 4 de junio de 2019].

[40] Ley de Sistema de Proteccion Integral de las personas con discapacidad [en linea],
http://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/anexos/20000-24999/20620/texact.htm[Consulta: : 4 de junio de 2019].
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23.661 Ley de Sistema Nacional del
Seqguro de Salud, [41] y ¢) la Ley
24.901/1997 Ley de Sistema de
Prestaciones Basicas en Habilitacion vy
Rehabilitacion Integral a Favor de las
Personas con Discapacidad. [42] Asi, la
Ley de Sistema de Prestaciones Basicas en
Habilitacion y Rehabilitacion Integral a
Favor de las Personas con Discapacidad es
la que hace una referencia especial res-
pecto del diagnostico prenatal de enfer-
medades que pueden producir discapaci-
dad. En el Capitulo IV de Prestaciones
basicas, especifica en el Articulo 14 refe-
rido a Prestaciones preventivas, que "La
madre y el nifio tendrdn garantizados
desde el momento de la concepcion, los
controles, atencion y prevencion ade-
cuados para su optimo desarrollo fisico-
psiquico y social" Interpreta claramente
que el cuidado y la proteccion del nifio
comienzan desde el momento de la con-
cepcion, particularmente si hay factores
de riesgo o si se diagnostica patologia
discapacitante en la madre o en el feto.
En todos los casos contempla no sélo los
aspectos fisicos, sino que también los
sociales y los psicologicos. Es decir, puede
interpretarse desde el modelo de las
capacidades entendiendo que la oportu-

nidad de diagnostico temprano de la
enfermedad, y de tratamientos precoces
daran una opcion de evitar o compensar
la discapacidad, y que estas oportunida-
des deben comenzar en forma tan tem-
prana como la vida prenatal del nifo.

CONCLUSION

Reconocer que existen diferentes
maneras de interpretar la discapacidad en
sus aspectos descriptivos y valorativos
permite comprender que dependiendo de
estas perspectivas se van a debatir en
forma diferente los fundamentos que sos-
tienen la proteccion y promocion de las
personas, su regulacion legal, y la manera
diferente en que se orientan las politicas
de gestion respecto de las necesidades que
tienen las personas con discapacidad.

Entender estas perspectivas diferentes
es importante porque ser consciente del
modelo que se sostiene permite definir
mas claramente el objetivo de las politi-
cas que deben regularse, y qué beneficio
es el que se espera de ellas. Los diferentes
modelos de pensar en la discapacidad
reflejan como se conceptualiza la disca-

[41] Ley de Sistema Nacional del Seguro de Salud [en linea], https://www.sssalud.gob.ar/index/normativas/consul-

ta/001240.pdf [Consulta: : 4 de junio de 2019].

[42] Ley de Sistema de Prestaciones Basicas en Habilitacion y Rehabilitacion Integral a Favor de las Personas con

Discapacidad [en linea],
Consulta: : 4 de junio de 2019].
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pacidad como condicion, como respon-
demos a esa condicion en otras personas,
y como cada uno de nosotros y todos en
general a través de las politicas respon-
demos a las personas con discapacidad y
sus necesidades.

El modelo de las Capacidades recono-
ce que el ser humano adquiere varias
capacidades en el trascurso de su vida y
para ello necesita distintas estrategias y
niveles de proteccion en las diferentes
etapas de su vida.

Si bien el modelo médico es un mode-
lo dominante como sustento de las poli-
ticas de salud, es claro que en nuestro
pais la legislacion se fundamenta en el
modelo de las capacidades. Nuestra legis-
lacion no demuestra haber sido influen-
ciada por el movimiento eugenésico pre-
ponderante en las politicas de salud en
otros paises como Francia, [43] China,
[44] Cuba, [45] o Estados Unidos, [46]
entre otros. Del mismo modo, Estados

Unidos en el aio 2008 sanciono una ley
federal en Estados Unidos conocida como
“Ley de concientizacion de las condicio-
nes diagnosticadas prenatal y posnatal-
mente". Los puntos principales de esta ley
son 1- incrementar la referencia a servi-
cios de apoyo de las mujeres que reciban
un resultado positivo para Sindrome de
Down u otra condicion diagndstica pre-
natal y posnatalmente, como también
brindar informacion actualizada acerca
del pronostico de personas que viven con
esa condicion médica, 2- fortalecer las
redes de apoyo actuales, y 3- asegurar a
los pacientes que reciban informacion
actualizada y basada en evidencia acerca
de la certeza de los estudios. [47]

Es importante resaltar que nuestro sis-
tema legislativo incluye una perspectiva
en la que el diagnostico prenatal de pato-
logia que puede generar discapacidad en
la vida postnatal reconoce la importancia
de un diagnostico temprano, y esta orien-
tada hacia el tratamiento, hacia la bus-

[43] Gaille M, Viot G. Prenatal diagnosis as a tool and support for eugenics: myth or reality in contemporary French
society? Med Health Care Philos. 2013;16(1):83-91. doi: 10.1007/s11019-012-9429-1.
[44] Qiu R.Z., Bioethics Asian Perspectives: a Quest for Moral Diversity, Paises Bajos, Kluwer Academic Publisher, 2004, p.

189.

[44] Castillo Abreus DA, Mederos Ramos N, Barrios Herrero L.; “Etica medica en la educacion superior. Diagnostico pre-

natal”, Rev Cubana Educ Med Super, 15 (2005): 22-9.

[46] Asch A. Prenatal diagnosis and selective abortion: a challenge to practice and policy. Am J Public

Health. 1999;89:1649-1657.

[47] OPEN CONGRESS FOR THE 112 UNITED STATES CONGRESS, S.1810-Prenatally and Postnatally Diagnosed Conditions
Awareness Act [en linea], disponible en: <http://www.opencongress.org/bill/110-s1810/show> [Consulta: : 4 de septiem-

bre de 2018].
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queda de estrategias que faciliten la inte-
gracion social de las personas con enfer-
medades genéticas que se vinculen a dis-
capacidad en la vida postnatal.

Es un desafio en nuestra sociedad
actual sostener politicas de salud publica
que promuevan eficientemente el avance
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del desarrollo cientifico y simultaneamen-
te promueva la contencion e inclusion de
las personas con enfermedades que gene-
ren discapacidad. Sin embargo, es necesa-
rio reconocer que nuestro sistema legisla-
tivo actual respeta los derechos de las per-
sonas con enfermedades que se asocian
con discapacidad desde la vida prenatal.



