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“Genética y Derechos Humanos,
encuentros y desencuentros”

de Victor B. Penchaszadeh (comp.).

Buenos Aires, Editorial Paidés. Tramas sociales.

Ellibro pone en discusion tensiones del campo
de la genética humana: lo social y lo biolégico, lo
heredado y lo adquirido, lo individual y lo colec-
tivo, el mercado y el derecho a la salud.

Se cuestiona el determinismo genético y su re-
duccionismo para explicar las caracteristicas hu-
manas y los procesos de salud-enfermedad.

Se presenta evidencia que contradice la exis-
tencia de razas y demuestra que la variabilidad
interindividual es mayor que las diferencias entre
linajes genealdgicos.

Se analiza la influencia del movimiento euge-
nésico en Argentina en las politicas migratorias, el
genocidio de los pueblos originarios y el llamado
al “aniquilamiento de los elementos sociales inde-
seables” durante la dltima dictadura.

Se discuten los dilemas éticos en torno de los
bancos de datos genéticos y los riesgos de su uti-
lizacién con fines discriminatorios.

Varios capitulos se refieren a la importancia de
las nuevas tecnologias genéticas para la identifica-
cién de personas en la reparacion de la violacién
del derecho a la identidad, tanto en Argentina co-
mo en Chile y Colombia.

Victor Penchaszadeh aborda el aspecto del ac-
ceso a la salud como derecho humano. Aclara la
diferencia entre las enfermedades propiamente
genéticas (cromosdmicas y monogénicas), y las
multifactoriales, de causalidad compleja, en las
que muchos genes son predisponentes pero de-
penden de factores ambientales desencadenantes.

Si bien las pruebas de analisis cromosémico y
del ADN se utilizan cada vez mds para el diag-
nostico de las enfermedades propiamente gené-
ticas —en pacientes afectados y en diagndstico
prenatal—, el autor advierte sobre la presion de las
compaiiias biotecnoldgicas para imponer pruebas
diagnoésticas para enfermedades complejas, para
las que tendrian bajo valor predictivo e insuficien-
te validacion.

Aunque la investigacion gendémica permite
comprender mejor la biologia de estas enferme-
dades, no se ha traducido atin en nuevos enfo-

GENETICA Y
DERECHOS HUMANOS

ENCUENTROS Y DESENCUENTROS
VICTOR B, PENCHASZADEH (comp)

BIBLIOTEC,
NAGIONAL

PAIDOS TRAMAS SOCTALES 69

ques preventivos o terapéuticos y, al exagerarse
la importancia del factor genético en la salud, se
relegan otros determinantes cuyos perjuicios (i.e.
tabaquismo) o beneficios (i.e. alimentacién ade-
cuada) estdn probados, tanto para personas ge-
néticamente susceptibles como no susceptibles.

Para finalizar, un comentario personal. Los
defectos congénitos (de causa genética, multifac-
torial o teratogénica) representan en Argentina
el 25% de la mortalidad infantil y son su segun-
da causa.

Cuando no son letales, son generalmente gra-
ves y crénicos, con alto impacto para las familias
y el sistema de salud. El diagnodstico y asesora-
miento especializado estd a cargo de médicos ge-
netistas, aunque muchas son las situaciones que
puede resolver el equipo de salud en la difusién
de acciones de prevencién.

Sin embargo, la disciplina todavia se conside-
ra solamente objeto de investigacién bésica y no
como una especialidad médica. Persiste inequi-
dad en la distribucién de servicios de genética y,
en muchas regiones, el acceso de la poblacién de-
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pende de la orientacién fortuita de algtn médico,
o de la capacidad de pago de las personas. Estos
son dilemas éticos en torno de la genética y el de-
recho a la salud.

De todos modos, en los tiltimos afios se han
dado pasos alentadores. El Centro Nacional de
Genética Médica (ANLIS) y el Programa “Red
Nacional de Genética Médica” del Ministerio de
Salud, vienen trabajando en la capacitacién de
equipos de salud, el fortalecimiento de servicios
provinciales y la produccién de informacion epi-
demiolégica.

No “todo” es genético, pero los conocimientos
de la genética humana pueden contribuir a mejo-
rar la salud. Con el foco no sélo en los individuos,

sino especialmente en las familias y la poblacion,
los procesos de comunicacién sobre acciones de
prevencion son la herramienta bésica de los gene-
tistas, para que las personas comprendan con au-
tonomia su riesgo y el de su descendencia.

En este campo es indispensable asegurar que
el acceso a la informacién sea un derecho para
todos.
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