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Florencia Luna y Eduardo Rivera Loépez (compiladores), Etica y
genética, Los problemas morales de la genética humana, Buenos
Aires, Catalogos, 2004, ISBN 950-895-146-X, 222 pp.

La obra resefiada retine una seleccién de los resultados de la
labor de un grupo de investigadores volcados a la reflexién en torno
de la nueva genética y los problemas morales a los que esta contro-
vertida disciplina da lugar, en especial los vinculados con la infor-
macion y las intervenciones en humanos. Los dilemas son tan varia-
dos como en apariencia insalvables: jtiene sentido la informacién
genética cuando, por el momento, existe una enorme desproporcién
entre el namero de diagnésticos y las escasas terapias disponibles
para las enfermedades diagnosticadas? ;Pueden los seguros de
salud usar (y abusar de) la informacién genética para hacer de esta
un factor de exclusion social o laboral? Estos y otros complejos plan-
teos seran el centro de este conjunto de estudios que abordan dichas
problematicas tanto en sus aspectos éticos y juridicos como en los
cientificos y médicos.

El primero de los capitulos, “El derecho a conocer y a no cono-
cer”, firmado por Julieta Arosteguy, presenta la particularidad de la
informacién genética en el marco de la practica profesional, en la
medida en que proporciona informacién no solo de un individuo,
sino de terceros relacionados por lazos de parentesco. Asi se advier-
te que, en principio, la informaciéon genética es confidencial y el
paciente tiene derecho a que no sea divulgada. No obstante, se inte-
rroga la autora, en el caso de que este derecho a la intimidad (cuya
contraparte es la confidencialidad) implique poner en riesgo la
salud de personas futuras, /no ha de ser privilegiado el derecho a
conocer de los familiares, por sobre el derecho a que se preserve la
confidencialidad? Eduardo Rivera Loépez prosigue con la misma
tematica, pero enfocada, esta vez, desde la dptica publica, en “La
informacién genética y la distribucién de los servicios de salud”,
donde ofrece un revelador informe sobre dichos servicios en la
Argentina. El autor muestra que, de implementarse, la informacién
genética provista en un sistema privado puro de financiamiento de
la salud conducira al abuso del acceso a la informacién con el efecto
mediato de excluir a las personas afectadas del seguro de salud; o,
en el mejor de los casos, para encarecer el servicio, a pesar de que la
informacién provista procede de individuos con una mayor suscep-
tibilidad a padecer determinadas enfermedades, sin que dicha pro-
pension sea determinante en la mayoria de los casos. Asimismo, nos
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advierte que en un sistema de financiacién publica, la politica sani-
taria deberia fundarse en un cuidadoso analisis de si los beneficios
globales de usar la informacién genética superan a los costos y a los
riesgos. Desde el ambito del Derecho, Mariela Puga aborda en
“Informacién genética y discriminaciéon en el empleo” las desigual-
dades introducidas por la informacién genética como instrumento
de discriminacion y exclusién laboral. A juicio de la autora, la auto-
rizacion o prohibicién de la utilizacion de tests genéticos como parte
de los examenes preocupacionales u ocupacionales involucran, al
igual que otros exdmenes de rutina, cuestiones asociadas con la dis-
criminacion en el mercado laboral. Aboga entonces por la proteccién
del derecho de las personas al trabajo, a la salud y hasta a negarse
a participar de un test genético —pese a que este derecho es gene-
ralmente desplazado por la situacién de necesidad del postulante,
quien se debe someter al test, aun en contra de su deseo, para obte-
ner el empleo—.

A diferencia de los topicos tratados en los otros capitulos, cen-
trados en la tecnologia genética como proveedora de informacién de
instrumentos de modificacién de nuestro genoma, la cual es aplica-
da en contextos tales como el acceso a la informacidn, las decisiones
reproductivas o las alternativas terapéuticas, en “La tecnologia
genética y la justicia distributiva”, Eduardo Rivera Loépez se inte-
rroga sobre cémo incidira o puede incidir la tecnologia genética en
la distribucién de cargas y beneficios sociales, explorando la hipéte-
sis segun la cual la desigualdad a la que puede dar lugar la investi-
gacidén en genética no se reduce a una mera desigualdad material de
recursos o de oportunidades, sino que —en palabras del autor— “se
trataria de una desigualdad que pondria en peligro la base misma
de la cooperacion social” (p. 112), especialmente en paises como el
nuestro, donde no se autoriza el aborto eugenésico y solo las pobla-
ciones de mayores recursos tienen acceso a los exdmenes genéticos,
que se realizan exclusivamente en clinicas privadas, a consecuencia
de lo cual las enfermedades genéticas cada vez m4s, previsiblemen-
te, corren el riesgo de volverse un problema de la gente pobre. En
contrapartida, “las personas que sepan que su probabilidad ex ante
de tener una enfermedad genética o de tener un hijo con una enfer-
medad genética es despreciable, naturalmente careceran de incen-
tivo alguno para compartir el peso de la comparaciéon con aquellos
para los cuales el riesgo no es despreciable” (pp. 122-123).

En “Genética y decisiones reproductivas”, Florencia Luna y
Julieta Manterola se interrogan sobre el impacto al que dara lugar
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el reconocimiento de la posibilidad de transmitir graves deficiencias
genéticas a los futuros hijos, tanto de las decisiones preconcepcio-
nales como de las decisiones posconcepcionales (planteadas antes o
después, respectivamente, de obtener un embrién o de comenzar un
embarazo). Las autoras sugieren que la severidad, la probabilidad y
la irreversibilidad del dafio deben ser los factores determinantes en
las obligaciones morales de los padres hacia sus futuros hijos: no
transmitir enfermedades genéticas a la futura descendencia. En
“Intervenciones genéticas en linea somatica y en linea germinal”, la
recién citada Julieta Manterola comienza por describir la distinciéon
somatica (realizada sobre células inespecificas, al introducir en las
células a tratar una copia normal de un ser defectuoso) y en linea
germinal (realizadas sobre dvulos y espermatozoides, sobre cigotos
0 sobre embriones primitivos que estan conformados por dos a cua-
tro células) y que, al igual que en la somatica, se introduce en las
células a tratar una copia normal de un gen defectuoso, pero en este
caso modificando todas las células del cuerpo de un individuo, dado
que cambian el primer conjunto de células a partir del cual el indi-
viduo se desarrollard, al transmitirse de generacién en generacion.
Con el propésito de examinar la moralidad de las intervenciones
genéticas en linea germinal, presenta argumentos en contra del uso
de estas técnicas, fundados en los riesgos que las intervenciones en
linea germinal implican para los individuos en los cuales se realizan
y en la ausencia de necesidad de estas intervenciones para el trata-
miento de las enfermedades genéticas. En opinién de la autora, el
intento de utilizar las intervenciones genéticas con el propdsito de
impedir la transmisiéon de enfermedades genéticas (las que podrian
ser prevenidas mediante el diagnéstico y el descarte o el aborto
selectivo de los embriones o fetos afectados) revelan que solo se pro-
cura justificar los incipientes experimentos en seres humanos y
acrecentar el conocimiento sobre los genes y su funcionamiento. A
largo plazo, concluye, se usaran muy probablemente para el mejo-
ramiento de los rasgos normales de una persona, practica que incre-
mentara la de por si ya desigual distribucién de los recursos dispo-
nibles.

Finalmente, la obra se cierra con dos capitulos dedicados a los
aspectos cientificos y médicos de la genética. El primero de ellos, “La
herencia. Historia y significado actual”, lleva las firmas de Lidia
Daleffe y Judith Diacovetzky, quienes tras describir el proceso que
daria nacimiento a la genética contemporanea, se dedican a la expli-
cacién de algunas de las caracteristicas basicas de la herencia, a las
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leyes mendellianas, y a las propiedades de los genes, grandes hitos
de la ciencia que culminarian en 1953 con el descubrimiento del
ADN como la molécula portadora y transmisora de la informacién
genética. El ultimo de los textos pertenece a Daniela Montanari,
quien se consagra a la genética médica, y abarca con este término
las enfermedades de este orden y las malformaciones congénitas,
tengan o no una causa genética.

Como es casi una regla general en las compilaciones, el nivel
de las exposiciones es desparejo. En contrapartida, el valor de la
obra consiste en reunir en un solo volumen trabajos de especialistas
de distintas disciplinas ocupados en examinar conflictos éticos tan
novedosos como de creciente importancia en el contexto de los pro-
blemas que caracterizan a las poblaciones latinoamericanas, a las
que a menudo les resulta ajeno el paradigma usualmente “importa-
do” que trata estas tematicas en particular. (Diana Cohen)
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