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El concepto desalud y € proceso de genetizacion®

Juan Manuel Torres*

Resumen

Hoy la salud significa algo mas que la ausencia de enfermedad o no adolecer de una
discapacidad, como asumian las pioneras teorias de la salud. Ser sano involucra también
no poseer mutaciones genéticas que indican que, inexorablemente, se producira en la
plenitud de nuestra vida la muerte o una grave discapacidad. Los tests genéticos, cuyo
nimero y uso paralas diversas patol ogias de base génica crece diaa dia, son los que han
abierto estas posibilidades predictivas e, indirectamente, han hecho del concepto de
salud algo més estricto que la simple ausencia de enfermedad. La patologia conocida
como ‘corea de Huntington’ sirve de ejemplo sobre esta clase de situaciones. En la
medida en que € concepto de salud posee profundas implicaciones econdmicas, juridi-
casy éticas, es evidente que su modificacion -que aqui analizamos brevemente- influird
en la sociedad en general, como ya influye en varias practicas médicas. Este proceso de
transformacion de concepto de salud da razén, aunque solo en parte, ala tesis que afir-
ma que la sociedad transita por un proceso de genetizacion.

PALABRAS CLAVE: teorias de la salud, salud, enfermedad, proceso de genetizacion,
précticas médicas.

Abstract

Health means today something more than the absence of illness or suffering of disabil-
ity, as the pioneer theories of health had assumed. To be healthy also involves not hav-
ing genetic mutations that indicate inexorably premature dead or serious disabilities.
Genetic tests, whose amount and use grow day by day, have open these predictive pos-
sibilities for medicine and, at the same time, influenced for a more strict notion of
health. The pathology known as ‘Huntington’s Chorea’ is an example of this kind of
situations. Because of the concept of health has deep economical, ethical and legal im-
plications —among others-, it is evident that its modification will influence on society,
something that now is occurring in some medical practices. The transformation process
of the notions of health and unhealth supports —albeit in part- the sociological thesis that
affirm that west society is undergoing a geneticization process.

KEY WORDS: Theories of Headlth, Health, Iliness, Geneticization Process, Medical
Practices.

t Recibido: marzo 2014. Aceptado: abril 2014.
* Universidad Nacional de Cuyo, Argentina, jmvtorres@yahoo.com.ar



14 Revista de Humanidades de Valparaiso, Afio 2, N° 3

Introduccién

Afirmar que una sociedad atraviesa por un proceso inédito -en el sentido de un
proceso desconocido hasta el presente- requiere de una cuidadosa fundamentacion, pues
al menos se debe cumplir con tres requisitos: € primero es que el proceso debe ser muy
bien caracterizado y ser histéricamente peculiar. Decir que la sociedad transita hoy por
un proceso de tecnologizacion es correcto, pero no constituye una etapa peculiar pues
comenzo hace 200 afios con la revolucion industrial. Finalmente, €l tercer requisito es
gue la caracterizacion se gjuste a la realidad. Podemos definir muy claramente el tér-
mino ‘postmodernidad’, pero luego —usando la tradicional distincién- deberemos de-
mostrar que, ademas de significacion, posee denotacion o se corresponde con larealidad

El término ‘genetizacion’ fue acufiado por la socidloga canadiense A. Lipmann
(1991: 15-50) para caracterizar un peculiar proceso por € que estaria atravesando la
sociedad occidental: “...the ever growing tendency to distinguish people one from an-
other on the basis of genetics; to define most disorders, behaviors and physiological
variations as wholly or in part genetic in origin”. Como puede observarse en la cita 'y
otros textos de Lipmann (1992: 1469-1476 y 1994: 9-34), el proceso se encuentra bien
caracterizado y por tanto cumple con la condicién (i).

Varios estudios sociolégicos de campo intentaron confirmar estas creencias en
los actores sociales (Condit, 1997). Dicho en otras palabras, si cumple con € requisito
(ii). Se trata de determinar si efectivamente los actores sociales, personas, colectivos,
instituciones y organizaciones estan imbuidos de esas ideas y actdan en consecuencia.
Pero hasta ahora los resultados no parecen concluyentes, razén por la cual la afirmacion
gue atravesamos un proceso de genetizacion estaria requiriendo de més estudios de
campo (Arnason and Hjorleisson, 2007: 417-431).

A nuestro entender existe un modo indirecto de resolver la cuestion, a menos
parcialmente, y que es gjena al trabajo de realizar encuestas para conocer cuan profun-
damente los actores sociales estan influidos por |os avances realizados en el campo de la
genética'y sus implicaciones. Esta estrategia consiste en determinar si tales avances han
modificado conceptos fundamental es relacionados con €l temay préacticas médicas cuya
incidencia social se encuentra fuera de toda duda. Esta es la linea de investigacion se-
guida por € autor de esta contribucion, quien focaliza la nocion de salud. Esta posee
innegables implicaciones sociales, legales, econémicas y éticas. Politicas sanitarias,
presupuestos, estigmatizaciones o justicia, son algunos de los items que se afectan
cuando se modifica la nocién de salud. ¢Ha cambiado la nocién de salud bajo lain-
fluencia de los avances en genética? Natural mente, alguien podria pensar que agui nue-
vamente se plantea el trabajo sociolégico de campo para determinar qué piensan las
personas acerca de la salud. Pero esto no necesariamente es asi pues podemos atender a
lo que de hecho sucede en la préctica médica y socia en general. Por gjemplo, no es
necesario hacer encuestas para saber si la gente esté influida por la informatica ya que
para ello basta ver las cosas que hace a diario y que dependen directamente de este
adelanto.



El concepto de salud... / Juan Manuel Torres 115

Clasicasteoriasdela salud y un principio fundamental

Desde Aristoteles es una doctrina ampliamente aceptada que corresponde a la
Filosofia el andlisis de |as nociones generalisimas. Estas pueden ser caracterizadas como
aquéllas que son comunes a varios campos de conocimiento o tienen importantes impli-
caciones para el hombre. Asi, corresponde a la Filosofia la exploracion del significado
de términos como 'ser’, 'persona’, 'valor’, 'belleza’, 'conocimiento’, ‘libertad’, etc. En
consonancia con esta tradicién, fueron filésofos quienes exploraron por vez primera de
un modo sistematico qué es la salud y, por tanto, otras categorias relacionadas con ella
como no salud, enfermedad, discapacidad, desventgja, etc. Antes de proseguir advirta-
mos que la nocion de no salud juega un rol vital en estas discusiones y es de uso comin
en la lengua inglesa —actualmente la lengua universal del mundo académico-, donde se
expresa con € término 'unhealth' y su adjetivo 'unhealthy'. El problema es que traducirla
por 'insano’ es problemético, pues en el uso comiin del espafiol 'insano’ se aplica a las
personas con algun desorden de conducta. Por esta razon usaremos la expresion 'no
sano’ en vez de ‘insano’. Como demostraremos aqui, no sano no es equivalente a enfer-
mo.

Hecha la aclaracion terminol6gica, proseguimos. Naturalmente, uno estariain-
clinado a pensar que la exploracion del significado de ‘salud’ y las condiciones para su
aplicacion corresponde a los médicos o a instituciones como la Organizacién Mundial
delaSalud (O. M. S.), pero no alos fildsofos. Sin embargo, histéricamente esto no ha
sido asi. Ademaés, mientras que no hay unanimidad entre los médicos sobre qué es la
salud, la O.M.S. da una definicion que involucra items referidos a sus causas, circuns-
tancias, efectos, cuestiones politicas, etc. que son genas a la nocién misma. Finalmente,
una cosa es dar una caracterizacion intuitiva de un concepto y otra muy diferente hacer
un pormenorizado andlisis de €l vy, justamente, esta fue la tarea pionera de Christian
Boorse (1975 y 1977).

La precursora teoria de la salud de Boorse fue rapidamente seguida por otras,
de las cuaes agunas coincidian parcialmente con sus conclusiones, mientras que otras
eran diametralmente opuestas, especialmente en lo referente al marco tedrico elegido
por Boorse. Entre las Ultimas, nos detendremos en la de Lennart Nordenfelt (1986, 1995
y 1996). De esta manera procederemos a ilustrar brevisimamente dos perspectivas muy
diferentes y actuales sobre qué esla salud, las que lideran las corrientes sobre € tema.

Segun Boorse, en sus primeras contribuciones, el término ‘sano’ se aplica con
propiedad a una persona si paralos andlisis fisioldgicos los resultados estan dentro de la
media estadistica. Como es evidente, tal afirmacién explica bien por qué su teoria se
llama ‘bio-estadistica’ y puede considerarse de cufio positivista. Es mucho mas lo que
puede decirse acerca de esta teoria, pero con relacion a nuestro propdsito nos interesa
uno de los axiomas de los que parte Boorse, a saber: si uno no esta sano, entonces esta
enfermo y viceversa. Si bien esto parece una obviedad, mostraremos que es una afirma-
cién equivocaday que laraiz de su inadecuacion se encuentra en los avances de la gené-
ticaclinica.
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Por su parte, Nordenfelt, quien posee una perspectiva humanista como marco
tedrico de su teoria, adopta como punto de partida un principio que esta en consonancia
con la tradicion aristotélica: el ser humano es un ente que anhela la felicidad. Pero, en
nuestra opinion a menos, la felicidad requiere como una condicién necesaria -aunque
no suficiente- tener la capacidad de realizar los fines propios de nuestra naturaleza en
funcion del sexo y laedad. Ental sentido, estar fuera de la media estadistica para nues-
tras funciones fisiolégicas u otras caracteristicas que pueden hacernos diferentes no
justifica la aplicacion del término ‘enfermo’, si es que no impiden llevar adelante las
actividades que hacen alarealizacion de unavida plena. Asi, la anormal baja frecuencia
de respiracion de un yogui o € anormal pulso de un atleta profesional no dan lugar —
contrariamente a pensamiento de Boorse- a la aplicacion de la categoria de enfermo.
Ciertamente, Boorse y quienes siguen su pensamiento han tratado de responder a éstas y
otras criticas, pero debemos aqui dejar de lado estas controversias. Para nuestros prop6-
sitos interesa saber que, aunque de una manera mas moderada, Nordenfelt también
comparte la idea de que s uno no esta enfermo, entonces es porque estd sano. En su
lenguaje: uno puede desarrollar las actividades que le son abiertas por su peculiar natu-
raleza.

Laincidencia del test genético sobrela nocién de salud

¢Hacambiado la nocién de salud? Si y para advertir como, debemos considerar
la aparicion de los test genéticos cuyo nimero y uso crece dia a dia. Estos tests son
capaces de determinar la presencia de mutaciones en nuestros genomas que: (i) en el
futuro causaran inexorablemente una enfermedad que nos Ilevara tempranamente a una
importante discapacidad o a la muerte; (ii) nos podran en riesgo de padecer una enfer-
medad; (iii) atendiendo a los principios mendelianos de dominancia y recesividad, indi-
can cud es la probabilidad de tener un descendiente con una enfermedad o propension a
ela; (iv) exhiben el perfil sanitario general de una poblacién o etnia, cuando €l test se
aplica en tareas de screening; (v) en e contexto de lafertilizacién in vitro, posibilitan a
las parejas elegir embriones que no sufriran en el futuro de una enfermedad producto de
la herencia genética de uno de ellos o0 de ambos. Més aln, elegir un embrién sin ADN
indeseable, pudiendo llamarse a este tipo de acciones ‘supereugenesia’, las cuales estan
en la mira de la corriente trans-humanista y sobre cuya dudosa moralidad no nos expe-
dimos aqui. Una descripcion de esta linea de pensamiento, cuyos objetivos pueden co-
brar realidad a medida que progresan las técnicas genéticas de deteccion de errores de
informacion, y su confrontacion con €l pensamiento conservativo de Habermas y otros,
puede verse en Edgar Andrew (2009: 157-167).

Los test genéticos posibilitan también el conocimiento de muchas otras cosas,
tanto en el ambito de la salud, como en otros genos a ella. En tal sentido, nos basta
recordar la importancia que poseen para la identificacion de personas, parentescos o
ciertas enfermedades, cuando los signos de éstas son débiles o confusos, etc.

Nos interesan particularmente aquéllos tests descriptos en (i). Un caso tipico es
€l test para la deteccion de las mutaciones que causan la enfermedad conocida como
‘corea de Huntington’ y que yacen en el cromosoma 4, consistiendo en una anormal
repeticion de bases (CAG). El punto fundamental es que detectada esta mutacion en la
persona que acepta tomar el test (se trata de una patologia de naturaleza dominante)
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nada puede hacerse paraimpedir que en la adolescencia o la adultez aparezca esta gravi-
sima enfermedad que normalmente lleva alalocura o la muerte por suicidio. La confec-
cién de tests capaces de detectar mutaciones de esta clase de patologias, las cuales tie-
nen una clara etiologia genética y apareceran tardiamente en la vida de las personas, ha
ido en aumento. Por razones obvias, podriamos denominar a estos genes anormales de
consecuencias tardias ‘genes bombas de tiempo’. Es crucia destacar que situaciones
como las que produce la sola posibilidad de contener en el genoma estos peculiares
errores de informacion en el ADN no son thought experiments, por usar la conocida
expresion inglesa. Rommetveit y Porz (2009, 12: 9-16) analizan un caso real, a cua
enfocan alternativamente desde la teoria de Arist6teles sobre la tragedia y la Grenzsi-
tuationen descriptas por Karl Jaspers, para echar luz sobre €l fendmeno existencial que
produce en las personas testeadas este tipo de situaciones y también para iluminar sobre
ello abioeticistas y profesionales de la salud.

Ahora procede una pregunta fundamental: ¢debemos considerar sana a una per-
sona que lleva sobre si una inexorable sentencia de muerte o de una seria discapacidad a
una edad temprana? Notemos, antes de responder, que tal persona —antes de que las
mutaciones hagan sentir su efecto sobre el organismo o fenotipo- no esta enferma pues
no redne los requisitos universalmente reconocidos para afirmar en ella un estado de
enfermedad: signosy sintomas. Por €ello sus andlisis estaran dentro de la media estadis-
tica, por concordar con la teoria de Boorse, y alin no tiene afectadas sus capacidades
parareadlizar 1o que en funcion de su naturaleza, edad y sexo puede hacer, concordando
en esto con la teoria de Nordenfelt. Seguin el axioma compartido por las teorias expues-
tas, como esa persona no esta enferma, esta sana. Pero esta respuesta nos parece inco-
rrecta, especialmente s ampliamos la caracterizacion de salud hecha por Nordenfelt,
algo en lo que esta contribucién quiere ser original. No se trata solo de si en el momento
actual estamos intactos para realizar actividades, esto es, no poseemos actual mente
discapacidades para nuestros fines. Se trata también de que debemos concebir al hombre
Como una ser capaz de transitar por tres periodos clésicos: crecimiento, madurez y de-
clinacién. A esta condicién general podemos denominarla requisito bioldgico basico
(Torres, 2002: 9: 43-51).

Ciertamente, el hombre es un ser para la muerte, como alguna vez expresd
Heidegger. Pero este es un rasgo que no le es peculiar pues todos los vivientes llevan
sobre si e signo de lafinitud de su existencia. Lo que si le es peculiar es que, en virtud
de su naturaleza inteligente, es capaz de proyectarse a futuro y planificar su propio
destino. Elegir un modo de vida, formar una familia o trazar planes de largo alcance.
Pero laraiz de estas posibilidades es la libertad, entre otras cosas y con relacion a nues-
tro tema, en no poseer un genoma gue ab initio muestre que ese desarrollo de potencia-
lidades no seréd posible o se vera afectado. En la medida en que €llo radique en su pecu-
liar genoma, debemos decir que esa persona No es sana pues su genoma es parte de su
biologia, por hablar asi. Pero notemos, una vez mas, que tampoco es enferma.

¢Qué es o que sucede aqui? Simplemente que el concepto de salud es hoy mas
estricto o, aternativamente, el de no salud mas amplio. Este dltimo no sdlo denota a
quienes padecen una enfermedad sino también a aquellos cuyo genoma contiene una
inexorable sentencia de muerte o de una grave discapacidad ala edad en que uno estaen
la plenitud de su vida. ¢Coémo esta diferencia no pudo ser advertida por los tedricos de
la salud? La respuesta es sencilla: porque ellos elaboraron sus teorias antes de la apari-
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cién de estas herramientas bi otecnol 6gicas que permiten ver el genoma, por hablar asi v,
en algunos casos, predecir un futuro inexorable o con probabilidades cercanas a 100%.
Es importante advertir que los resultados del Proyecto Genoma Humano (P.G.H.) acele-
raran la confeccion de mas tests para identificar mutaciones causantes de este tipo de
enfermedades.

Con relacion al P.G.H. es bueno aclarar que éste no nos dice donde estan los
genes que codifican nuestra anatomiay fisiologia, cual es su secuencia de bases y dénde
se encuentran |os errores de informacion causantes —muchas veces- de patologias. Sim-
plemente, los datos provenientes del PGH pueden ayudar a la confeccion de los test
cuando ya existe una cierta localizacion de los genes involucrados en una patologia.
Esta localizacion es lograda por la comparacion de los genomas de miembros de familia
de afectados por una misma patologia. Asi se entiende que, contrariamente a una creen-
cia muy extendida, los tests genéticos no debieron esperar al PGH y su historia se re-
monta a final de la década de 1970. Una acotacion més para €l lector no totalmente
familiarizado con esta temética: los test genéticos no detectan genes deletéreos, p. e, €
causante de la fibrosis quistica. Ellos solo detectan la mutacién para la que han sido
confeccionados e ignoran toda otra. Asi, el test mas comin con relacién a la patologia
recientemente citada detecta la mutacion Delta F 508 e ignora cualquier otra (las muta-
ciones son mas de 600 aunque no tan frecuentes con ésta).

¢Estigmatizacion gratuita?

Podemos preguntar abruptamente: ;qué se gana con calificar de ‘no sana’ a una
persona que no esta enferma, pero que un andlisis genético anticipa que tempranamente
adolecera de una grave patologia? ¢No se trata de una estigmatizacion gratuita que en
nada ayuda a |la situacion de las personas invol ucradas?

Nos parece que a menos son dos las respuestas a ambas preguntas. La primera
de ellas eslasiguiente: no ser sano, en el aspecto indicado, podria ser objeto de estigma-
tizacion social, pero lo fundamental es que tal condiciéon da derecho a la proteccién
social. Aqui, naturalmente, se plantea entonces otra cuestion: ¢qué proteccién se puede
dar cuando la futura enfermedad es inevitable e incurable? Una, entre varias respuestas,
es ésta: que esa persona pueda disponer de sus ahorros de retiro a una edad temprana ya
que no podra hacerlo en la tercera edad pues no arribara a ese estadio de lavida. La otra
respuesta a las dos preguntas que encabezan la seccion es la siguiente: €l leguaje ordina
rio es ambiguo y por lo mismo, a menudo engafioso o confuso. Siguiendo las palabras
de Nordenfelt, al tratar la diferencia en lengua inglesa entre ‘illness’ y disaease’, deci-
mos: “...a constructive theory of disease and illness... [...] ...cannot stick completely to
all ordinary-language intuitions surrounding the use of terms’ (2001: 76).

El lenguaje correcto proviene, a menos en estos contextos, de lo que la ciencia
nos va informando sobre la base de hipétesis bien confirmadas. Dicho de otra manera, la
correccién de las expresiones en estos contextos tiene como marco de adecuacion los
avances en medicina clinica y biologia molecular. Ciertamente, se pueden usar siempre
expresiones eufemisticas, pero si tengo un potencial problema fundado sobre mi pecu-
liar biologia, entonces tengo un problema de salud.
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Esto es mas claro alin cuando prevemos que en un futuro no lejano algo podra
hacerse con relacién a una patologia como el corea de Huntington y otras similares en el
ambito de la medicina molecular, algo que no desestima intentos con tratamientos clési-
cos. Hace 25 afios comenzaba la terapia génica, esto es, la vectorizacion de genes co-
rrectos para suplir la funcién de los incorrectos que a causa de su naturaleza mutada son
incapaces de instruir ala célula parala produccién de la enzima o proteina eficiente que
el organismo requiere. Luego de un esporadico éxito en 1991 con relacion a la patologia
causada por la carencia de la enzima adenosina deaminasa, la terapia génica no pudo
mostrar més éxitos, a punto que fueron varios los que estimaron que no se justificaban
el dinero y las horas de investigacion invertidas en este peculiar proyecto. Pero en nues-
tra opinidn, se debia perseverar pues los principios generales eran correctos y solo se
debian afinar los procedimientos teniendo en cuenta que los organismos son entidades
sensibles al contexto (Torres, 2009: 203-207 y 2007: 181-194). En noviembre de 2013
la Comision Europea aprobo € tratamiento con terapia génica parala grave enfermedad
producida por la deficiencia de lalipasa de la lipoproteina, que es una sustancia crucial
para €l metabolismo de las lipoproteinas y cuya ausencia provoca severos trastornos
pancredticos. Hasta ahora los resultados son satisfactorios. Més alin, también el pasado
ano, la terapia génica se ha mostrado también exitosa con relacién a la enfermedad del
sistema inmune denominada ‘leuco distrofia metacromatica’, aplicada por el Dr. Aiutti
en el hospital San Rafeele de Milan. Este segundo caso es particularmente importante
con relacién a nuestros propositos porgue el tratamiento comenzd antes de que se pro-
dujeralaenfermedad.

Hacemos aqui esta incursion sobre la terapia génica porque ya en 1995 (Torres,
1995: 133-135) habiamos anticipado como posibilidad real el tratamiento génico tera-
péutico en linea preventiva, esto es, antes que la del eterea mutacion genética haga sentir
sus efectos sobre € organismo. Por tanto, ya se deberia suponer en la mira de los inves-
tigadores esta perspectiva para enfermedades como el corea de Huntington. Pero una
conditio sine qua non para estos tratamientos —que indudablemente implican riesgos- es
aceptar que se aplican porque esa persona no es sana y, paraddjicamente para las con-
cepciones tradicionales, no es enferma.

Conclusiones

El andlisis conceptual realizado nos muestra que el avance de la medicina a
través de la confeccion y aplicacion exitosa de |os tests genéticos — los cuales han abier-
to el camino de la medicina predictiva — justifican plenamente la modificacién del con-
cepto de salud haciéndolo més estricto para su aplicacién y, contrariamente, méas amplio
al de no salud. De modo diferente a intentado por quienes buscan confirmar la existen-
cia de un proceso social de genetizacién haciendo encuestas sobre los diferentes actores
sociales, nuestra investigacion se ha movido en € terreno del andlisis conceptual vis a
vis los avances tecnoldgicos y précticas médicas recientes. Ciertamente, si la genetiza-
cion implica, aunque sea parcialmente, un cambio importante en los conceptos de salud,
no salud o enfermedad, entonces estamos — a menos en este sentido — comenzando a
transitar tal proceso
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Para finalizar nos parece muy conveniente citar las premonitorias palabras del
profesor Bayertz: “Genetic diagnostic could thus lead to a profound ateration in our
understanding of health and disease” (1997: 247-254).
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