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Editorial
La posgendmica en América Latina:
una hipétesis (adn) de contornos tenues

EN SU LIBRO El siglo del gen, la historiadora estadounidense de la ciencia, Evelyn
Fox Keller (2002), describe el vibrante proceso de surgimiento, consolidacion y
transformaciéon de la genética como campo de conocimiento. Ese camino no fue
lineal, ni tuvo una Unica calle. Su historia nos muestra cémo cada paso dado en
el conocimiento del ADN fue trayendo nuevas inquietudes, las cuales, a veces,
supusieron la refutacion parcial de hipo6tesis previas y, otras, la necesidad de re-
plantear cabalmente las preguntas, incluyendo los supuestos a menudo mecani-
cistas y reduccionistas detras de estas. La historia de la genética, parafraseando
a Fox Keller, es una historia de aprendizaje sobre mecanismos moleculares y bio-
tecnologias, pero, también, sobre las formas en las cuales la politica y la cultura
dialogan con la ciencia, sus metaforas y categorias.

Durante la primera mitad del siglo pasado, en un mundo convulsionado por
guerras mundiales y por la emergencia del nazismo, la curiosidad microscopica
y la idea atin imprecisa de gen orientaron a buena parte de las agendas de inves-
tigacion de una joven disciplina empecinada por conocer los “mecanismos de la
vida”. La descripcion de la estructura de doble hélice, caracteristica de la molé-
cula de ADN, a la que Rosalind Franklin, James Watson y Francis Crick arribaron
gracias a sus investigaciones en el Laboratorio Cavendish de la Universidad de
Cambridge a inicios de los afios 50 del siglo XX (Watson 2000), supuso un punto
de inflexién y la reorganizacién de un campo de saber cuyo conocimiento suma-
ba ahora de qué estaba hecho el ADN vy, aunque con definiciones variables, los
genes. Unos afios después se pudo conocer el “codigo genético” y “el dogma cen-
tral de la biologia molecular”, el cual rezaba que la funciéon de los genes era, al
fin y al cabo, la sintesis de proteinas (Crick 1970). Aunque esta idea se ha amplia-
do de manera significativa en los ultimos afios, el “libro de la vida” parecia abrir-
se y dejarse leer por una ciencia que ansiaba hacerlo.

En la segunda parte del siglo XX, tiempos de Guerra Fria, el desarrollo en tan-
dem de nuevos conocimientos sobre el ADN y de las tecnologias que asi lo iban
permitiendo sumaron complejidad e incertidumbre. Ejemplos de esto son el arri-
bo a la idea de genes “partidos” o “fragmentados” formados por exones e intro-
nes, asi como la descripcién de los complejos mecanismos de empalmes alterna-
tivos vinculados con la expresion genética y la sintesis de proteinas. En la década
de los afios 70 del siglo pasado, se difundié también la técnica conocida como
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ADN recombinante, la cual supuso un nuevo paso en la manipulacién del ADN,
asi como en los imaginarios sociales y culturales y en los debates politicos y
bioéticos vinculados con esa posibilidad (Berg y Mertz 2010). Los afios 80 vieron
la llegada de la técnica de la reaccién en cadena de la polimerasa (PCR), la cual
permite “copiar” de manera masiva y “amplificar” rapidamente segmentos de
ADN, facilitando el estudio detallado de material genético, antes indetectable.
Las posibilidades abiertas a partir del desarrollo de esta tecnologia se articula-
ron con la consolidacion de la biologia molecular como rama especifica de la bio-
logia. Paralelamente, se fue innovando en las tecnologias de secuenciacion del
ADN: hacia finales de los afios 70, se puso a punto una técnica de secuenciacion
conocida como Sanger, la cual fue remplazada 20 afios después por las llamadas
técnicas de secuenciacién de nueva generaciébn o next-generation sequencing
(NGS), difundidas comercialmente a mediados de la década de los afios 2000.

El cambio de milenio vino con profusas novedades. Entre ellas, la expansion de
un proceso conocido como “globalizacién” y la consolidacién temporal y precaria
de paradigmas juridicos multiculturalistas en buena parte del mundo occidental.
En este escenario, se consolido el Proyecto Genoma Humano (PGH) a inicios de los
afos 90, y cuyos resultados se publicaron en 2003. El PGH fue una iniciativa de co-
laboracion internacional, con epicentro en Estados Unidos, de gran envergadura.
Su objetivo era mapear y secuenciar por primera vez el genoma humano. Autoras
como Fox Keller (2015) y Richardson y Stevens (2015) coinciden en sefialar que este
proyecto fue un parteaguas, un antes y un después no solo en el conocimiento de
la genomica, sino principalmente en las formas de entender lo humano. La “era
posgenomica”, inaugurada con este evento, se caracterizaria, asi, por la hibridacién
antes insospechada entre disciplinas como la biologia y la informatica, la concep-
cién del gen como informacion, la visién no determinista de los genes y la apertura
de un horizonte de transformacién radical en lo referente a las terapias médicas,
ahora vueltas moleculares, preventivas, personalizadas y basadas en big data. Este
pasaje paradigmatico seria corroborado por el descubrimiento y desarrollo de téc-
nicas de edicién genética como CRISPR-Cas9 (la cual vali6 el Premio Nobel 2020 a
las cientificas Emmanuelle Charpentier y Jennifer A. Doudna), y el desarrollo de los
estudios de secuenciacion del genoma completo (GWAS, por sus siglas en inglés),
cuya creciente accesibilidad vino acompafiada de modificaciones rapidas y profun-
das en las formas de investigar, entender y dar forma a las relaciones entre genéti-
ca, gendémica, salud, enfermedad, ambiente, ancestria, clase y género.

El presente dosier pretende contribuir a los multiples debates suscitados a
partir de tres dimensiones relacionadas entre si. La primera se vincula con el in-
tento por dar “encarnadura” al andlisis de las transformaciones caracterizadas por
la posgenémica. Buscamos con esto ofrecer andlisis empiricos, los cuales puedan
dar cuenta a través del estudio de casos concretos y situados de como la “era pos-
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gendmica” estd tomando cuerpo en nuestras latitudes latinoamericanas. La segun-
da tiene también que ver con el contexto latinoamericano, pero se pregunta por el
lugar futuro o deseable de la posgendémica en el marco de sistemas de salud fragi-
les y fragmentados, de inequidades sociodemograficas persistentes y de practicas
cientificas usualmente dependientes de los “centros” de produccién de “conoci-
miento globales”, y mal o poco financiadas: ;es posible, o deseable, la posgendémi-
ca en América Latina? Un interrogante concreto en esta linea tiene que ver con las
maneras en las cuales la posgenémica podria articularse con sistemas publicos de
salud, especialmente con el primer nivel de atencion en salud. La tercera y ultima
dimension se relaciona con la necesidad de debates politicos y bioéticos en pos de
un decantamiento de la posgenémica por la construccion de mundos mas vivi-
bles, para mayor cantidad de personas, y en funciéon de la reducciéon de las des-
igualdades. Conforman este nimero, como veremos, trabajos aproximandose a
estas tres dimensiones y dandoles diferente énfasis a cada una de ellas.

En el articulo titulado “Interrogantes y desafios de la oncologia de precision
e inmunoterapia en México: perspectivas sobre acceso y equidad”, Martha Este-
fania Vazquez-Cruz y Carla Daniela Robles Espinoza describen aspectos de la
oncologia de precision en América Latina, particularmente en México, y se inte-
rrogan sobre el acceso y la equidad a tales tratamientos en un escenario marcado
por dos datos dramaticos: la duplicacién proyectada de casos de cancer para
2070 y el incremento actual de costos y desigualdades en el acceso a medica-
mentos oncolégicos. En efecto, resaltan la urgencia del disefio e implementacion
de, en sus palabras: “estrategias integrales, las cuales prioricen tanto la preven-
cion como el acceso equitativo a tratamientos efectivos y de calidad” (p. 26). En-
tre los escenarios especificos en los cuales analizan el problema de la inequidad
y frente a los cuales delinean preguntas y posibles acciones alternativas, se en-
cuentra la “brecha traslacional”, es decir, la distancia existente entre los desarro-
llos que tienen lugar en los ambitos de investigacién basica y las alternativas
diagnosticas y terapéuticas a las cuales puede acceder un/a paciente; las barre-
ras para la implementacion de las tecnologias gendémicas en la practica clinica; el
costo econdémico abismal de los tratamientos y los desafios que suponen lidiar
con las grandes empresas farmacéuticas, muchas veces transnacionales, como
actor principal en esta labor. ;Cual es el papel de las farmacéuticas y de Estados
como los latinoamericanos en el acceso a un tratamiento potencialmente curati-
vo por parte de quien padece una enfermedad? ;Qué oportunidades brinda la
medicina de precisién para las sociedades latinoamericanas? ;Cuanto de su
aprovechamiento se relaciona con la gestion sanitaria? Segun las autoras:

[...]la oncologia de precision y la inmunoterapia representan avances revolucionarios
en el tratamiento del cancer, pero su beneficio permanece limitado para la mayoria de
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pacientes en América Latina debido a costos prohibitivos, deficiencias de infraestruc-
tura y brechas en la investigacién traslacional. Las desigualdades persistentes no son
solo técnicas o econ6micas, sino éticas. (pp. 34 y 35)

En el escrito titulado “;Qué ética, desde qué mundo y para qué mundo? Apun-
tes tedricos y metodologicos para la ensefianza y accion bioética en escenarios
posgendmicos desde una perspectiva critica latinoamericana”, de Nahuel Pallitto
y Natacha Salomé Lima, nos encontramos con una propuesta de reflexion ética
partiendo de un paso mas atras, interrogandose por el mundo en el cual los desa-
rrollos de la posgenémica, llamada aqui agudamente (pos-)genémica, tienen lu-
gar. A partir de un ejercicio ensayistico reflexivo inscrito en una trayectoria de
pensamiento bioético latinoamericano, Pallitto y Lima ponen en primer plano el
mundo desde el cual piensan y para el cual piensan. “Hoy”, dicen, “con el avance
exponencial de nuevas tecnologias (pos-)genémicas y moleculares nos parece
mas urgente que nunca que la enseflanza de la bioética pueda brindar los concep-
tos y los métodos filoséficos que hacen a ese pensar critico y situado” (p. 44). Des-
de alli introducen preguntas fundamentales como: “;es la (pos-)genémica una
respuesta adecuada para la pluralidad de mundos latinoamericanos?, ;con qué
conceptos contamos para pensar en qué casos si y en qué casos no?” (p. 44). Tales
interrogantes introducen la posibilidad de reflexionar (y el llamado a hacerlo co-
lectivamente) sacandonos de la dindmica inercial del flujo de los desarrollos bio-
tecnologicos en el campo de la genética y la genémica. Precisamos pensar sobre
esto situada y participativamente y, para eso, nos hablan sobre la necesidad de
una bioética capaz de considerar no solo el aspecto 6ntico de los fen6menos, sino
también, y principalmente, sobre sus caracteristicas y efectos ontol6gicos y me-
tafisicos. Este tipo de reflexion, colectiva y critica, resulta crucial para el desarro-
llo de alternativas y respuestas cientificas y médicas socialmente utiles.

La reflexién bioética encuentra una nueva vuelta en el trabajo titulado “El caso
particular de los datos gendémicos generados por next generation sequencing
(NGS) en pediatria: un analisis desde la perspectiva de la autonomia progresiva”,
de Veronica Goris y Laura F. Belli. Las autoras asumen el desafio de reflexionar de
manera situada respecto del abanico de problemas y posibilidades abiertos por el
conocimiento de “hallazgos incidentales”, posibles a partir del uso de tecnologias
de secuenciacién de nueva generacion (next generation sequencing, NGS) en el
ambito pediatrico, especificamente publico, en Argentina. Sefialan que, en los ul-
timos afios, el uso de tales tecnologias para el diagnéstico molecular se incremen-
t6 de manera sostenida en el ambito pediatrico en paises como Argentina. Se tra-
ta de técnicas permitiendo analizar de manera simultanea un elevado niimero de
genes, y pudiendo arrojar “hallazgos incidentales con implicancias clinicas tanto
inmediatas como futuras” (p. 66). Las autoras contintian: “En este contexto, el ma-
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nejo de la informacién gendémica en nifias, nifios y adolescentes representa un
desafio ético y normativo para los equipos de salud” (p. 66). Este tipo de conside-
raciones vinculadas con los efectos de la produccién y gestién de informacién
genomica en las vidas de nifias, nifos y adolescentes y sus familias, colaboran en
el mejoramiento de las practicas diagnosticas como la secuenciacién, permitien-
do reflexionar sobre los alcances y limitaciones del uso de las NGS (frente a estu-
dios mas orientados como la secuenciacion dirigida o T-NGS, targeted next gene-
ration sequencing). La reflexion bioética propuesta se orienta a la pertinencia y
formas de gestion de esta informacion en relacion con la nocién de autonomia
progresiva, el consentimiento y los derechos de los nifios, nifias y adolescentes.
¢(Como incorporar la nocién de autonomia progresiva en el disefio del consenti-
miento informado, no para reforzar la legitimidad del acto médico, sino para pro-
mover practicas mas respetuosas, inclusivas y contextualizadas en el uso de tec-
nologias gen6micas? Las autoras nos muestran la relevancia de poner en practica
este tipo de interrogantes en contextos especificos, mas aun cuando se carece de
consensos respecto a la conducta a seguir referida a los hallazgos incidentales.
En el estudio “Mutaciones genéticas, mutaciones subjetivantes. Aproximaciones
a las tecnologias genéticas de deteccion de mutaciones BRCA en la experiencia de
mujeres que transitan cancer de mama en Argentina”, Leila Martina Passerino ana-
liza los efectos de las tecnologias genéticas, particularmente de las pruebas gené-
ticas, las cuales permiten conocer mutaciones en los genes BRCA1 y BRCA2, en las
vidas y subjetividades de mujeres cuyas trayectorias estan atravesadas por el can-
cer de mama padecido por ellas mismas y/o por alguna/s familiar/es directa/s. Es-
tas pruebas, comenta Passerino, siguen una estimaciéon estadistica y surgen de al-
goritmos en actualizacion permanente organizados con base en grandes datos (big
data). En su articulo, muestra como este tipo de tecnologias transforman la com-
prension de las caracteristicas biol6gicas del cAncer de mama, asi como el abanico
disponible de alternativas preventivas y terapéuticas. Passerino ilustra como no-
ciones abstractas como riesgo genético son sopesadas y puestas en acto por parte
de distintas mujeres. En efecto, el analisis empirico de este trabajo muestra que las
pruebas genéticas no redundan necesariamente en practicas preventivas eficaces
ni en el mejoramiento de la atencion del cancer; a veces gravitan en el incremento
del estrés y de la responsabilizacién individual y en el sobrediagnostico, desnu-
dando su caracter ambivalente. Sin perder de vista que la esperanza asociada con
la disponibilidad de este tipo de tecnologias puede redundar en efectos positivos
para la salud, la propuesta del articulo es analizar como las pruebas genéticas, los
genes y las mutaciones en los genes BRCA se conforman como artilugios culturales
altamente performativos pudiendo redundar en practicas iatrogénicas.
Finalmente, en el trabajo “;Para qué? ;Coémo y cuando? La medicina de preci-
sion y la formacion médica publica argentina”, Ana Mines Cuenya explora las ma-
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neras en las cuales la medicina de precision, sus principales definiciones epistemo-
l6gicas y herramientas practicas dialogan con los procesos de formacién médica en
Argentina. A través de una investigacion empirica, se analizan tres dimensiones en
las cuales es posible ver este proceso: 1) las dinamicas de transformacién/actuali-
zacion de las carreras y sus planes de estudio; 2) la enseflanza de lo genético y lo
genomico a lo largo de la formacién, y, 3) el aprendizaje de habilidades clinicas
vinculadas con antecedentes heredofamiliares, el ambiente y los estilos de vida. El
trabajo nos muestra, primero, cbmo se ponen en acto las tendencias al disefio de
planes de estudios “mas abiertos e integrados”, en donde la separacion estanca en-
tre contenidos biomédicos y el aprendizaje de habilidades clinicas, antes cabal, se
va matizando. También nos da a conocer como en el aprendizaje de conocimientos
vinculados con la genética y la gen6mica van ganando, lentamente, terreno, tanto
en el tramo inicial de las carreras, como en el contenido especifico, como en la eta-
pa final, como dimensién relevante para la atencién clinica de enfermedades comu-
nes. El trabajo nos muestra los desafios practicos, epistemolégicos y ontolégicos
vinculados con el aprendizaje de habilidades clinicas basicas, como la realizacion
de un interrogatorio y la confeccién de una historia clinica: ;como se aprende a
considerar en una consulta clinica inicial los antecedentes heredofamiliares de una
persona?, ;y, el “ambiente?, ;qué se hace con esa informacion?, ;qué quiere decir
“estilo de vida” para la medicina, como se pregunta sobre esto y cudles son los efec-
tos de esa informacion en la respuesta médica? El trabajo aporta analisis significa-
tivos para identificar y comprender algunos de los desafios aparejados al aprendi-
zaje de una medicina capaz de hacer propios los aportes de la postgendémica.

El presente dosier incorpora también una entrevista realizada con la doctora
Rosa Liascovich titulada: “Abriendo caminos: una genética para la salud publica
y comunitaria”, realizada por Lucia Ariza y Ana Mines Cuenya. Esta supone un
registro fundamental para pensar criticamente los aportes posibles y potenciales
de la genética en el ambito de la salud publica. Para cerrar, el dosier suma una
resefia de un libro de referencia para reflexionar sobre las relaciones entre geno-
mica, nacién, raza y salud en América Latina: Gendmica mestiza. Raza, nacion y
ciencia en Latinoamérica, de Carlos Lopez Beltran, Peter Wade, Eduardo Restrepo
y Ricardo Ventura Santos (editores), realizada por Ana Mines Cuenya.

Esperamos que la compilacién de trabajos propuesta colabore a los necesa-
rios debates vinculados con las posibilidades, riesgos, alcances y posibilidades
de los desarrollos de la genética y la gen6mica en nuestras latitudes. ID

Ana Mines Cuenya, Lucia Ariza,
Carla Daniela Robles Espinoza y Rosa Liascovich
Editoras invitadas
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