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“La informacion es, al final, la moneda del reino genomico”

Los procesos de globalizacion suelen describirse como un rapido flujo de informacion,
capital y cuerpos humanos a través de las fronteras nacionales, surgido a partir de la
innovacion tecnologica y de la transformacion politico-econémica. Como varios analistas
han sefialado, tal circulacion global opera en relacion a técnicas regulativas y a estrategias
gubernamentales —a nivel local, nacional y transnacional- que promueven y limitan esos
flujos.” Entre los ejemplos de tales técnicas se incluyen regimenes de propiedad intelectual,
politicas inmigratorias y estandares medioambientales. La negociacion de regimenes
institucionalizados de coordinacion y armonizacion —la vinculacion de lugares a través de la
creacion de estandares conmensurables— suele ser necesaria para hacer posible tal
circulacion. Del mismo modo, los regimenes técnicos y regulativos pueden bloquear el
movimiento de bienes y personas, como sucede con los obstaculos a la venta de alimentos
genéticamente modificados o con los codigos éticos para el comercio de 6rganos humanos.*
Estudios recientes sobre el tema proporcionan herramientas tutiles para el anélisis de las
micro-practicas comprendidas en la creacion de zonas de circulacion potencial.’ Este
articulo combina una descripcion etnografica del proceso de coordinacion transnacional de
estandares con el andlisis de los contextos macro-politicos en los que se desarrollaron tales
practicas de conmensuracion. Analiza un conjunto particular de flujos transnacionales, que
involucra ADN humano, conocimiento biomédico y capital, cuya direccion esta
intimamente ligada a la presencia relativa de regimenes técnicos y regulativos dentro de
diferentes espacios nacionales.

Especificamente, analizo el intento, realizado por una empresa francesa de biotecnologia,
de encontrar y patentar genes ligados a una enfermedad psiquiatrica entre pacientes
argentinos. Esta investigacion gendmica fue significativa por su forma institucional asi
como por sus implicaciones potenciales para la reconfiguracion del conocimiento sobre
enfermedades mentales. Como alianza entre gendmica y psiquiatria a través de los
continentes, y entre instituciones publicas y privadas, representd un nuevo tipo de enlace
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orientado a la comprension y regulacion del comportamiento humano. El problema central
—a la vez practico y epistemologico— concernia a la wuniversalidad potencial del
conocimiento gendomico sobre desérdenes mentales. El éxito de la empresa giraba en torno
a la validez global del conjunto de estandares diagndsticos que, segiin se esperaba, harian
conmensurables, a partir de un esquema clasificatorio comun, experiencias de enfermedad
divergentes. Esa conmensuracion, por su parte, habilitaria la representacion de la
enfermedad psiquiatrica como informacion gendémica, y haria comparable la experiencia de
los pacientes argentinos con la de aquellos pacientes de otras partes del mundo. Cémo tal
experiencia se volvid liquida —esto es, capaz de circular y potencialmente adquirir valor
como informacidén— es el eje de este articulo. Muestro que, en el caso de la enfermedad
mental, el esfuerzo por generar un espacio en el cual la informacion circule libremente
entre la biomedicina y el mercado es desafiado por la dificultad de saber qué es
exactamente un desorden psiquiatrico. La extraccion de conocimiento valioso a partir del
ADN de los pacientes recae sobre el desarrollo de estandares diagnosticos cuya validez y
alcance permanecen en cuestion.

Liquidez diagnostica

En junio de 1997, la firma gendémica francesa Genset anuncié un trabajo en colaboracién
con el departamento de psicopatologia de un hospital publico de Buenos Aires, con el
proposito de recoger y mapear el ADN de pacientes afectados de desorden bipolar. En caso
de ser descubiertos, los genes o marcadores vinculados con la susceptibilidad al desorden
bipolar serian patentados por Genset como parte de una estrategia para asociarse a grandes
empresas farmacéuticas en el desarrollo de nuevas tecnologias de diagnostico y terapia.

La recoleccion de datos sobre la frecuencia de enfermedades en diferentes poblaciones ha
estado vinculada histéricamente a las iniciativas de salud publica: a fin de medir y mejorar
la salud de la poblacion, agencias de gobierno nacionales y transnacionales, en
colaboracion con profesionales médicos y cientificos, han buscado acumular conocimiento
epidemiologico. A diferencia de tales esfuerzos, la investigacion gendmica reciente en
lugares como China, Islandia, Rusia y Argentina, suele ser llevada a cabo por firmas
privadas en colaboracion con clinicas locales.® El caso que describo aqui —en el cual la
coleccion de ADN fue reunida por médicos locales trabajando en hospitales publicos, bajo
un contrato con una firma de bases de datos gendmicas— no es atipico como acuerdo. Este
patron de colaboracidon estd condicionado por recientes desarrollos econdmicos y tecno-
cientificos: por un lado, la emergencia de la salud como un mercado global significativo;
por otro, el rapido desarrollo de tecnologia de secuenciacion de ADN y de la
bioinformatica, a partir del Proyecto Genoma Humano. Por ello, firmas biotecnoldgicas
altamente capitalizadas se han interesado en la posibilidad de adquirir informacién genética
valiosa a través de la investigacion sobre poblaciones locales especificas. En el naciente
espacio de intercambio entre la industria y las ciencias de la vida, el papel del gobierno
continua siendo central: el mercado de la salud como objetivo de la innovacion tecno-
cientifica es estructurado por formas legales —esto es, regimenes de propiedad intelectual—
que aseguran que la informacion bioldgica adquiera valor.

% La invencion y difusién de estandares diagnosticos pueden verse como parte de una tarea més general de
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Deberia subrayarse que esta rama de la investigacion genomica apunta a los consumidores
de salud de los paises industriales avanzados. La informacion mas valiosa en el mercado de
la salud corresponde a tipos especificos de poblacion: norteamericanos y europeos en riesgo
de enfermedades cronicas, cuyas aseguradoras pagaran por el uso prolongado de
medicacion patentada. En este contexto, la clase de coleccion y analisis de ADN que
describo aqui busca sefialar poblaciones especificas que constituyen, a la vez, potenciales
segmentos de mercado. Como ilustra este caso, en otras partes del mundo se recurre a los
pacientes como fuente potencial de conocimiento —mas accesible debido a la laxitud de las
regulaciones— antes que como objetivo de mercado.

El estudio bipolar de Genset fue uno de los proyectos transnacionales que, hacia fines de
los ’90, vincularon a nacientes firmas gendémicas situadas en Estados Unidos o Europa
occidental con clinicas médicas de otras partes del mundo contratadas para extraer
provisiones de ADN de muestras poblacionales.” Se consideraba que habia riquezas
escondidas en los genomas de aquellos clinicamente diagnosticados como poblaciones
enfermas.® A medida que el Proyecto Genoma Humano progresaba, aquello que el jurista
James Boyle llam¢ “una colonizacion intelectual” comenzé con el lanzamiento de empresas
en busca de patentar genes o marcadores genéticos vinculados a desérdenes complejos
comunes.” Mientras el valor de esos genes aun era objeto de especulacion, estas compaiiias
genomicas apostaban a que la informacidn patentada se convirtiera en un recurso atractivo
en el floreciente mercado de la salud. En Argentina, Genset busco asegurar una provision
de muestras de sangre correspondiente a una poblacién étnicamente diversa cuyos
antecedentes genéticos fueran similares a los de los mercados europeos y norteamericanos,
eludiendo las complicaciones legales que caracterizan tal trabajo en el Norte.

La relacion entre verdad y valor en la economia biomédica global se ponia en juego en el
proceso de obtencion, analisis y desarrollo de conocimiento patentado a partir de muestras
de ADN de pacientes. En el plano cientifico, la traduccion de material genético a
informacion significativa dependia de la validez de los criterios de diagndstico utilizados en
la obtencion de las muestras poblacionales —criterios que, en el caso de los desordenes
psiquiatricos, habian surgido bajo circunstancias locales y contingentes. A su vez, el valor
econdomico de tal informacion estaba atado al régimen de propiedad intelectual que
garantizaba derechos monopolicos a la innovacion genémica y al mercado correspondiente.
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como si fueran una unica familia’, dijo Brandys”. A. Coghlan, “Chinese deal sparks eugenics protests”, The
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La epidemiologia transnacional, por su parte, hacia posible localizar ese mercado y estimar
su tamarno.

Una pregunta clave emergidé durante la investigaciéon de Genset, orientando la atencidon
hacia los mecanismos clasificatorios que serian utilizados en la obtencion de la muestra
poblacional: ;hasta qué punto cabria suponer que tales criterios median la misma cosa en
diferentes espacios? ;Como saber, por ejemplo, si un caso de desorden bipolar en Estados
Unidos era la misma “cosa” que un caso de desorden bipolar en Argentina? Trabajos
recientes en el campo de los estudios sociales de la ciencia y la medicina han investigado
los procesos a través de los cuales la validez aparentemente universal del conocimiento
biomédico esta material y discursivamente forjada mediante la estandarizacion de practicas
en diferentes dominios.'” Este trabajo sefiala que la difusion de protocolos estandarizados
no produce necesariamente practicas equivalentes en distintos lugares.'' En el caso de
Genset, debe examinarse el complejo proceso de conmensuracién que fue necesario para
que sujetos con historias diversas se reconocieran como portadores del desorden bipolar y
fueran asi clasificados por los médicos. Al mismo tiempo, las dificultades enfrentadas para
llevar a cabo el estudio ilustran los desafios epistémicos y politicos locales para tal
conmensuracion.

A fin de analizar el proceso de forjado de poblaciones enfermas consistentes que permitid
poner en circulacion el ADN de los pacientes argentinos, tomo prestado el término
“liquidez” del campo de las finanzas. Bruce Carruthers y Arthur Stinchcombe analizan la
liquidez en mercados futuros como un ejemplo de la produccion de valor estandarizado —la
creacion de conocimiento generalizado sobre el valor, a partir de conocimiento personal
idiosincrasico.'” Argumentan que la produccion de equivalencia a partir de entidades
especificas comprende tanto regulacion social como negociacion politica. La
estandarizacion es un logro social y cognitivo: compradores, intermediarios y vendedores
deben compartir la conviccion de que mercancias “equivalentes” son realmente lo mismo.
Transformar un activo no liquido en uno mas liquido es un proceso de reduccién y
estandarizacion de su complejidad.

Para ser transferible —liquido— un activo debe perder su especificidad y su caracter local.
Las tecnologias clasificatorias trabajan para simplificar, estratificar y estandarizar los
activos. Por ello —para usar el ejemplo de Carruthers y Stinchcombe—, una casa particular
deviene un activo liquido sélo cuando existen convenciones previamente acordadas para
evaluarla en comparacion con otras casas. De modo similar, William Cronon mostré como
el trigo se convirtié en una mercancia liquida en el Chicago del siglo XIX, a través de la
invencion de un conjunto de estandares técnicos para clasificar parvas de trigo especificas
mediante grados de calidad mas generales, volviendo innecesario que los compradores

1%L os ejemplos incluyen estudios de donacién de drganos, protocolos basados en la evidencia e investigacion
financiada por el gobierno. Véase L. Hogle, “Standardization across Non-standards Domains: The Case of
Organ Procurement”, Science, Technology and Human Values 20(4), 1995; S. Timmermans y M. Berg,
“Standardization in Action: Achieving Local Universality through Medical Protocols”, Social Studies of
Science 27, 1997, S. Epstein, ““One Size Does Not Fit All’: Standardization, Resistance, and the Inclusion-
and-Difference Paradigm in U.S. Biomedical Research” en preparacion.

' Véase, por ejemplo, A. Mol y J. Law, “Regions, Networks and Fluids: Anaemia and Social Topology”,
Social Studies of Science 24, 1994.

12 B. Carruthers y A. Stinchcombe, “The Social Structure of Liquidity: Flexibility, Markets, and States” en
Theory and Society 28 (3), 1999, p. 356.



inspeccionaran cada parva comprada.' Las evaluaciones individualizadas de calidad fueron
asi suplantadas por criterios sancionados colectivamente, permitiendo que las parvas de
trigo fueran abstraidas y circularan como moneda. A fin de implementar tal sistema
exitosamente, es crucial la existencia y legitimidad de un cuerpo gobernante que regule la
practica de medicion.

Es posible considerar la circulacion del ADN de pacientes bipolares en términos de este
proceso de abstraccion a través de la clasificacion técnica: las enfermedades de los
pacientes asumieron potencial significatividad informacional —y consecuentemente, valor—
solo en la medida en que las trayectorias de vida especificas pudieron ser reunidas en un
mismo espacio de medicion. Es decir, sus enfermedades debieron hacerse “liquidas™. Desde
la perspectiva de la investigacion gendmica, no seria necesario saber sobre la trayectoria de
vida especifica de la persona cuyo ADN fue extraido a fin de evaluar la significatividad de
la informacion que contiene. El diagnostico es la convencion que produce tal equivalencia:
en el caso del desorden bipolar, lo que podia parecer como una asociacion improbable
deviene natural: una mujer joven que intent6 suicidarse en Buenos Aires es puesta en
relacion potencial con un hombre maduro de Chicago cuya empresa quiebra por
aventurarse en negocios riesgosos. Ambos son miembros de un grupo de individuos antes
particulares que ahora comparten un diagnéstico.'® El grupo resultante es alternativamente
una poblacién epidemioldgica, un segmento de mercado y una comunidad de auto-
identificacion.

En conclusion, mientras la “liquidez” es tipicamente comprendida en términos de finanzas,
aqui las técnicas de clasificacion permiten que el conocimiento biomédico sea asimilado al
terreno del intercambio de mercado, configurando un entorno hibrido comercial-
epistémico. En biomedicina, forjar tal espacio de liquidez requiere practicas clasificatorias
consistentes entre los médicos —un problema que permanece abierto en psiquiatria,
especialmente en Argentina. A continuacion, describo como en Buenos Aires los médicos
realizaron un trabajo clasificatorio con pacientes psiquiatricos a fin de hacer liquidas —esto
es, abstractas y asi intercambiables— sus enfermedades. Este proceso implicé la extension
temporaria del régimen de estandares tanto técnicos como éticos. La escena de la
recoleccion de ADN en Argentina revel6 no solo el apoyo de los objetos tecno-cientificos,
como los genes bipolares, en tales regimenes sino también los limites de su extension.

Redes circulatorias

El estudio bipolar se cristalizd a través de una cadena contingente de asociaciones y
oportunidades. En 1997 Daniel Mendelson, un bidlogo molecular argentino desempleado,
vivia de proveer material genético extraido de tejido organico humano a Genset, una
empresa francesa de biotecnologia que se encontraba construyendo una biblioteca de ADN
—una compilacion de genes humanos expresados utilizados en la deteccion de informacion
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argentinas. M. Blumenberg et al., “Genes, Proteins and Biallelic Markers Related to Central Nervous System
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genética significativa. La tarea de Mendelson era un poco espeluznante. Debia contactar a
quienes trabajaban en los laboratorios de patologia forense en los hospitales de Buenos
Aires y solicitarles que le enviaran tejido sano de cadaveres recientes. Genset queria varios
organos para su coleccion: higados, corazones, incluso cerebros. Una vez que recibia el
tejido, Mendelson debia procesarlo en un laboratorio rentado en el Instituto Campomar, un
centro de investigacion biologica de renombre cercano al Parque Centenario en Buenos
Aires. Alli hizo sus practicas de formacion antes de partir a Paris para realizar trabajo post-
doctoral en el Instituto Pasteur, junto con su esposa, Marta Blumenfeld, también bidloga
molecular. Al momento de la investigacion, ella era vicepresidenta de gendmica en Genset
y €l estaba luchando por establecer una base en Buenos Aires.

Mendelson tuvo una nueva idea: podian expandir su negocio de provision de material
genético, obteniendo muestras de ADN de pacientes con desordenes mentales. Para su
programa de descubrimiento de genes vinculados a enfermedades complejas, Genset
buscaba poblaciones de pacientes a quienes les hubieran diagnosticado esquizofrenia o
desorden bipolar. Un viejo compafiero de universidad de Mendelson y Blumenfeld
trabajaba entonces como psiquiatra en un hospital general de Buenos Aires. Alli, podrian
reclutar a los pacientes. Luego de un ida y vuelta de negociaciones, los detalles fueron
acordados: Genset daria cien mil dolares al Hospital Romero para la realizacion de mejoras
estructurales y, a cambio, los médicos del hospital proveerian muestras de sangre de
doscientos pacientes diagnosticados con desorden bipolar, tipos I 'y IL."?

Genset tenia prisa para obtener esa clase de material. Como compafiia de bases de datos
genoOmicas, su estrategia dependia de encontrar y patentar genes vinculados a la
susceptibilidad a enfermedades complejas comunes. Con su naciente portfolio de patentes y
tecnologias de bisqueda gendmica en mano, Genset pretendia asociarse a grandes firmas
farmacéuticas para desarrollar nuevas aplicaciones diagnoésticas y terapéuticas. Acababa de
establecer alianzas estratégicas con Abbott Pharmaceuticals, lider en el mercado
diagnostico y productor de la principal medicacion para el desorden bipolar, y con la
empresa farmacéutica Janssen, productor del antipsicotico Risperdal. Los estrategas de la
industria farmacéutica esperaban que los proximos descubrimientos de drogas para
desordenes mentales emergieran del Proyecto Genoma Humano; maés cercana en el
horizonte estaba la prospeccion de pruebas diagnodsticas ligadas a la susceptibilidad a la
enfermedad o a la respuesta a la medicacion. A fin de obtener los derechos comerciales de
tales productos, Genset tenia que vencer a un numero de competidores, tanto en el dominio
académico como en la esfera privada, enfrentados para descubrir los loci gendmicos
relevantes. La alianza con Abbott constituia una temprana sefial de que los grandes
jugadores de la industria farmacéutica veian la gendmica como una arena estratégica
importante. Dada la posibilidad de regalias en un amplio rango de productos, a fines de los
noventa —_momento de una intensa especulacion, tanto conceptual como financiera, en las
ciencias de la vida—, la informacién gendmica parecia poseer potencialmente un valor
exponencial. Como escribid un analista biotecnologico, “el acuerdo entre Genset y Abbott
esta claramente dirigido hacia la creacion de un recurso que la dupla puede vender una y

otra vez”.'®

!5 Una aclaracion sobre los nombres que aparecen en este articulo: utilicé seudénimos tanto para el hospital
como para los médicos del mismo, a fin de proteger la privacidad de mis informantes. Como la investigacion
de Genset es de conocimiento publico, no modifiqué el nombre de la firma ni los de sus empleados.

' Regalado, Op. Cit., p. 45.



El valor de tales recursos se apoyaba, antes que nada, en la perspectiva de que se
encontraria algo cientificamente significativo —lo cual no era, en ningin sentido, una
conclusion inevitable. A pesar de las décadas de investigacion académica y una cadena de
falsas alarmas, ninglin locus genémico habia sido atn certeramente vinculado a alguno de
los mas relevantes desordenes psiquiatricos. Segiin Mendelson, la caza seria de tales genes
solo se habia vuelto posible recientemente. Por un lado, los desarrollos en biologia
molecular y tecnologia de la informacion permitian ahora investigaciones genémicas de los
desordenes que involucran complejas interacciones genéticas y ambientales. El1 mapa del
polimorfismo de un solo nucledtido (SNP), propiedad de Genset, proveia densos
marcadores para guiar a sus investigadores a través del inmenso genoma humano, dandoles
una gran ventaja frente a los competidores académicos y privados.!” Por otro lado, ahora
era posible forjar poblaciones coherentes de pacientes clinicamente diagnosticados:
criterios estandarizados para el diagnostico del desorden bipolar habian sido expedidos en
1980 a partir de la publicaciéon de la tercera edicion del manual de diagnostico de la
Asociacion Americana de Psiquiatria (DSM-III) y perfeccionado en sus siguientes
ediciones.'®

Mendelson explico el proceso de busqueda de polimorfismos de un solo nucledtido —
variaciones naturales en el genoma— asociados al desorden bipolar: si Genset podia
encontrar una variacion analoga en numerosos pacientes, era probable que un centro de
susceptibilidad estuviera cercano o estadisticamente asociado con tal variaciéon. No era una
idea cientifica original, admitio, pero si un increible desafio en términos practicos. Cinco
afos antes habria sido técnicamente inimaginable.

Una vez que Mendelson y Blumenfeld acordaron con Genset, por un lado, y con el hospital,
por otro, se interpusieron algunos inconvenientes en la recoleccion del ADN. Primero, el
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires bloqued el proyecto bajo el argumento de que
violaba la ley contra el trafico de sangre. Luego de que las partes involucradas
convencieron a la oficina legal del municipio que el ADN era diferente de la sangre, y por
ende vendible, otro problema surgié: de acuerdo a las regulaciones municipales, un hospital
publico no podia recibir dinero de una empresa privada a cambio de sus servicios. Esta
regulacion fue eludida, con la ayuda de contactos en el Gobierno de la Ciudad, cambiando
la letra del contrato de pago a donacion voluntaria. Pasaron seis meses hasta la superacion
de estos obstaculos regulativos.

Finalmente, cuando el estudio comenzo, los médicos del hospital debieron enfrentar un
problema inesperado: no podian encontrar suficientes pacientes bipolares. En Argentina, el
desorden bipolar era poco diagnosticado. El sistema de diagnostico estadounidense que lo
admitia no habia permeado el mundo de la salud mental argentino. Tampoco la “identidad
bipolar” se habia extendido como forma de dar cuenta de la enfermedad entre los
pacientes.” Sin tales técnicas de clasificacion, la extraccion e intercambio de ADN no
podia comenzar. Los médicos de la sala de hombres del Hospital Romero continuaban
necesitando donantes incluso después de reclutarlos de un reciente grupo de auto-ayuda

"7 Esta ventaja estratégica resulté temporaria: entrevisté a Mendelson antes del anuncio del “SNP
Consortium” en 1999. Dicho acuerdo fue disefiado para recortar la posicion estratégica de las empresas de
bases de datos, como Genset. Véase nota al pie 28.

'8 Su antecedente, la afeccion “maniaco-depresiva”, fue asi denominada por Emil Kraepelin hacia 1900.
Véase E. Kraepelin, “Stages of Maniacal-Depressive Insanity”, en Lectures on Clinical Psychiatry, Thomas
Johnstone (ed.), Londres, Bailliere, Tindall and Cox, 1904.

K. Redfield Jamison, An Unquiet Mind, Nueva York, Random House, 1997.



para pacientes con desorden bipolar, y debieron recurrir a avisos en los periddicos
solicitando voluntarios. En julio de 1998, aparecieron varios articulos en los grandes diarios
de la ciudad describiendo los sintomas del desorden bipolar y promocionando el estudio del
Romero.”’ Estos articulos se dirigian en parte a informar al pablico sobre lo que era el
desorden bipolar, dada la falta de conocimiento general sobre el mismo. La campafia de
publicidad resultd bastante exitosa en atraer voluntarios al hospital, y hacia fines de
septiembre, los psiquiatras de la sala de hombres ya habian reunido casi dos tercios de las
doscientas muestras requeridas. Tuve oportunidad de observar parte del proceso de
recoleccion.

Recoleccion (1)

El Hospital Romero esta situado en un barrio de clase trabajadora del sur de la ciudad de
Buenos Aires. No parece un lugar apropiado para una investigacion gendmica de avanzada.
Construido en los afios treinta, gran parte del Romero esta visiblemente derruida,
testimonio de las condiciones actuales de la infraestructura de salud publica en Argentina.
El servicio de Psicopatologia presenta un estado especialmente critico —la donaciéon
prometida por Genset serviria de mucho, segun parece. A la mafiana de un martes de
septiembre, varias personas se pasean entre los bancos de madera de la entrada, esperando
para ser atendidas: pacientes con sus familiares, visitadores médicos conocidos como
valijas” por los maletines llenos de muestras y catdlogos promocionales que llevan, y
varios gatos que se colaron desde los jardines del hospital. Al cruzar la puerta a mi
izquierda, entro al ala de hombres. En el camino hacia los consultorios, atravieso una
docena de viejos cubiculos, donde algunos pacientes estan recostados sobre desvencijadas
camillas. Otros pacientes juegan cartas o escuchan la radio. Las ceramicas del piso, en parte
rotas, lucen de un blanco descolorido; el aire huele a amoniaco.

Una mujer de cincuenta afios, ayudada por su hija, entra a un pequefio cuarto, amoblado
con solo unas sillas. Viajaron una hora hasta el Romero desde una localidad periférica,
luego de leer un articulo publicado en La Nacion que hablaba de los estudios sobre
desorden bipolar que alli se realizaban. Después de una entrevista telefonica preliminar,
fueron invitadas para un examen. Ni madre ni hija parecen especialmente interesadas en los
detalles del estudio de genes. Mas que para dar sangre, vinieron para pedir ayuda: un
diagnostico, una droga, un médico competente. Gustavo Rechtman, un joven psiquiatra del
plantel, las entrevista por aproximadamente cinco minutos. Su tono es formal y conciso,
preguntando primero si la mujer sufri6 alguna depresion. Si, contesta, mirando a la hija en
busca de su confirmacién. Muy serias —agrega la hija— con pensamientos suicidas. Y, ;a
veces le siguen euforias? Ella asiente. ;Toma alguna medicacion? Antes tomaba
antidepresivos, y litio —aunque quiza en dosis demasiado pequefias, advierte Rechtman. Su
peso indica que puede tener un problema de tiroides. Rechtman da su diagnostico: desorden
bipolar, tipo II —con hipomania. Menciona a FUBIPA, el grupo de apoyo para pacientes
bipolares y sus familias que ayud6 a publicitar el estudio, pero desalienta la busqueda de
tratamiento en el Romero: esta demasiado sobrecargado, dice, y ademads, ésta es una sala de

2 Como expresaba un articulo de La Nacién: “Actualmente, el hospital necesita que los pacientes mas
esporadicos completen la muestra para enviar a Francia”. G. Navarra, “De la euforia a la depresion,” La
Nacion, 22 de julio de 1998, Seccion 6, p. 4.

" En espaiiol, en el original. [N. de la T.]



hombres.?! En lugar de eso, él va a escribir una nota para el doctor con que se atiende
informandole sobre su diagnostico.

A continuacion, Rechtman les explica sobre la investigacion cientifica que realizan: un
laboratorio francés estd haciendo un estudio genético en vistas de crear, si es posible, un
tratamiento, para ver si los genes de los pacientes son diferentes a los genes normales. No
va a traer ningun beneficio para ella. ;Quiere participar? Una ojeada a la hija. Seguro.
Completan un formulario: edad, género, estado civil, ocupacién, etnicidad, estado
financiero, antecedentes familiares, medicacion. Entonces, es llevada a una habitacion mas
grande, donde los tubos de ensayo descansan sobre una mesa, algunos ya llenos de sangre.
Un enfermero, luego de considerables dificultades, encuentra una vena. Se hacen
anotaciones en un cuaderno, se coloca un codigo numérico en el tubo de ensayos. Mientras
extraen la sangre, le alcanzan un formulario de consentimiento a la mujer. Ella lo ojea
rapidamente antes de firmar. La sangre sera transportada por la misma ruta que antes siguio
el tejido orgénico —el ADN seré extraido en el Instituto Campomar y enviado por correo
especial al campus de investigacion de Genset en Evry, en las afueras de Paris.

La posibilidad de transferir material genético dependid no solo de las capacidades técnicas
de Genset para derivar informacion de la sangre del paciente sino también de la extension
de un régimen ético-legal que sancionaba la técnica: normas y regulaciones que rodeaban la
circulacion de material genético entre instituciones publicas y empresas privadas, y a través
de las fronteras nacionales. El formulario de consentimiento separaba legalmente al
paciente de su ADN. Redactado por psiquiatras en el Romero, no mencionaba la
posibilidad de que el material genético extraido fuera patentado. En un contexto donde la
investigacion biomédica era poco comun y los médicos retenian una autoridad significativa,
el formulario de consentimiento no era un mecanismo reconocido, y por ende se asemejaba
a un ritual vacio disefiado para corresponder a las demandas éticas provenientes del
Atlantico Norte —como parte del protocolo que la firma deberia cumplir ante cualquier
logro cientifico a fin de solicitar una patente u obtener una publicacién. Aquello que el
paciente recibia en el hospital no era un pago sino un diagndstico y una derivacion.

En general, las circunstancias del estudio no preocupaban especialmente a los observadores
con quienes hablé en Buenos Aires. S6lo una compaiia extranjera — nunca el Estado —
podia realizar una investigacion cientifica tan avanzada, me dijeron muchos. Dada la
historia reciente de violencia estatal y corrupcion politica en Argentina, tenia poco sentido
la idea de que el Estado pudiera ser mas confiable que las empresas privadas. Comparado a
algunos escandalosos experimentos recién publicitados, éste, que so6lo demandaba la
extraccion de sangre, parecia bastante inocuo a la vez que podia conducir al avance
cientifico.”” Mientras tanto, pocos se preocupaban por las implicaciones politicas de
descubrir genes vinculados a la enfermedad mental, sin hablar del retorno de la eugenesia —
sin embargo, existia un considerable escepticismo, sobre todo entre los miembros del
abultado cuerpo de psicoanalistas portefios, acerca de la posibilidad de descubrir algo
significativo. Tampoco se preguntaban mucho si los genes deberian ser patentables,

21 A diferencia de los grupos de apoyo a pacientes de los Estados Unidos, agrupaciones como FUBIPA son
relativamente marginales en Argentina. Ademaés, suelen estar dirigidas por expertos locales en el trastorno
mas que por pacientes y sus familiares.

22 Un caso muy publicitado fue la prueba de campo de una vacuna antirribica recombinante realizada por el
Wistar Institute en 1986. El experimento, que involucraba al ganado de las afueras de Buenos Aires, no fue
informado a ninguna autoridad nacional. Véase B. Dixon, “Genetic Engineers Call for Regulation”, The
Scientist 2(8), 2 de mayo de 1988.



excepto en la medida en que el discurso bioético transnacional comenzaba a ser importado
via las redes humanitarias globales.”> Ni los miedos ni las promesas en torno al Proyecto
Genoma Humano, tan difundidas en el Norte, habian llegado a la Argentina.**
Para algunos cientificos argentinos, la publicidad en torno al estudio proveia una
oportunidad para fomentar el interés local sobre el asunto. Mariano Levin, un bidlogo
molecular que habia trabajado en Francia con el director cientifico de Genset, Daniel
Cohen, sugirid que Argentina constituia un lugar atractivo para el estudio precisamente por
su falta de regulaciones en torno a la investigacion genética y el patentamiento, por no decir
que era un buen negocio para Genset. Cohen es un “marchand de tapis” (un mercader de
alfombras), subrayd. Por lo que en el campo de la gendmica no era mas que unas pocas
monedas, Genset recibiria muestras de pacientes diagnosticados provenientes de una
poblacién cuyo origen étnico era similar al de los objetivos de mercado en Europa y
América del Norte. Como Blumenfeld senal6, el “crisol” de Argentina, su poblacion de
ascendencia predominantemente italiana, espafiola y judia, constituyd una razon, junto con
la gran cantidad de profesionales idoneos, para que Genset eligiera trabajar en Buenos
Aires.
Entre los numerosos articulos publicados en la prensa argentina a proposito del estudio de
genes, s6lo uno, aparecido en Siglo XX (un semanario progresista de corta vida), era critico.
El texto estaba rodeado de imégenes de Barbies y Kens, y acompafnado de un cuadro,
traducido de Mother Jones, mostrando los titulos de genes patentados por las compaiiias
farmacéuticas multinacionales. El texto comenzaba con una alusion ironica a la propension
argentina a la melancolia:
En Canada, estudian el gen de la obesidad. En Chile y en Tristdn da Cunha, el del asma. En
Islandia, el del alcoholismo. En Gabon, el del HIV. En la division internacional del cuerpo
por la Iniciativa Genoma Humano... la firma privada francesa Genset eligié Argentina para
investigar las raices genéticas de la afeccion maniaco-depresiva, como si esta enfermedad
fuera un rasgo innato del ser nacional.”
El estudio de Genset servia, en el articulo, como punto de partida para una discusion sobre
los abusos potenciales de la investigacion gendémica transnacional. “Es un gran negocio a
mitad de camino entre la medicina y la biopirateria”, aseveraba un especialista en genética
que preferia permanecer andénimo. ;Por qué Genset se molestd en ir hasta Argentina en
busca de genes? El articulo citaba a Mariano Levin: “En este pais, no existen leyes de
investigacion genética o patentamiento, lo que disminuye riesgos y costos si algo sale mal,
y aumenta los beneficios si la investigacion es exitosa”. El argumento de Levin no consistia
en abolir ese tipo de investigacion sino, mas bien, en implementar nuevas formas de
regulacion —e, idealmente, en desarrollar un sector de investigacion biotecnoldgica propio—
a fin de evitar ser explotados por firmas multinacionales en busca de recursos genéticos
POCO CcOstosos.

2 Este discurso, difundido a través de la iniciativa bioética de la UNESCO, aparecia representado en
Argentina por el jurista Salvador Bergel, quien se oponia a las licencias sobre el material genético. S. Bergel,
“Patentamiento de genes y secuencias de genes”, Revista de Derecho y Genoma Humano 8, 1998, pp. 31-59.
2% S la imagen de un futuro genético distopico habia penetrado la imaginacién popular, podia vincularse mas
a la pelicula Gattaca que a las editoriales de vigias alertas. Esto puede ser contrastado con el caso deCODE en
Islandia. Véase G. Palsson y P. Rabinow, “Iceland: The Case of a National Human Genome Project”,
Anthropology Today 15(5), 1999. Por otro lado, Argentina fue uno de los paises que prohibié la clonacion
ante las repercusiones de Dolly, mostrando el poder de la Iglesia Catolica Argentina para definir los limites de
la reproduccion humana.

2 'W. Goobar, “De quien es esa naricita?”, Siglo XXI, 27 de agosto de 1998, p. 66.



Alejandro Noailles, Director de Psicopatologia del Romero, sospechaba que la situacion
periférica de los profesionales argentinos convertia al pais en un buen lugar para la
investigacion de Genset. Es una empresa privada con una logica pura de costo-beneficio,
remarcd en nuestra primera reunion, y es relativamente poco costoso para ellos hacer el
estudio en Argentina. Més aun, no deberan compartir los derechos de patente con quienes
hacen el trabajo de recolectar las muestras: si la empresa hiciera esto en Europa o en los
Estados Unidos, conjeturaba Noailles, deberia repartir las ganancias con los médicos.

Un mecanismo legal clave permitia volver potencialmente valiosos los genes de
susceptibilidad a la enfermedad. Se trataba de un acuerdo que habilitaba el registro como
propiedad intelectual de genes bien caracterizados. Este documento habia sido apoyado,
aunque no sin controversias, por las oficinas de patentes de Estados Unidos y de Europa
luego de una pionera decision de la Suprema Corte [norteamericana] en 1980 que permitid
el patentamiento de organismos vivos.”® Las patentes garantizan una licencia exclusiva para
comercializar los descubrimientos por un periodo de tiempo limitado —normalmente 20
afnos. La cuestion de qué tipo de informacion era suficiente para adquirir los derechos de
patente era un tema aun en discusion. En 1998, el Director de Control Biotecnologico en la
oficina de marcas y patentes estadounidense dio una respuesta provisional: “Para patentar
ADN, éste debe ser original y no obvio a la luz de la informacion sobre ADN o ARN
estructuralmente relacionados que se ensefla en la bibliografia sobre no pacientes o se
puede inferir de los pacientes previos”.”” Luego de un momento inicial de amplia
aceptacion de los reclamos de patentes vinculados a informacidon genética nueva, la
tendencia hacia fines de los noventa era la de acotar la definicién de patentabilidad —
insistiendo en que la funciéon y el uso potencial de la informacion estuviera bien
demostrado. Con o sin patente, el valor eventual de la informacidn era incierto, en tanto los
productos gendémicos permanecian lejanos en el horizonte.?*

La estrategia de investigacion de Genset, dirigida a buscar poblaciones de pacientes
genéticamente heterogéneas, no era compartida por otras compafiias genoémicas, como
deCODE. Esta privilegiaba la homogeneidad étnica, los registros genealégicos detallados y
la amplia informacion clinica disponible sobre la poblacién islandesa por su potencial valor
informacional.”’ Esta investigacién tampoco suscitd la misma sorda respuesta entre el
publico: mientras el proyecto de deCODE condujo a un referéndum nacional y a un
acalorado debate transnacional sobre sus implicaciones éticas, investigaciones como las de
Genset continuaban como un ruido de fondo del boom biotecnolégico de los noventa. Una
excepcion fue el articulo que The Guardian publico en 2000, donde sefialaba que el
patentamiento genético estaba lejos de ser un fendmeno exclusivamente norteamericano:

2 p_ Rabinow, Making PCR: A Story of Biotechnology, Chicago, The University of Chicago Press, 1995; S.
Jasanoff, Science at the Bar: Law, Science, and Technology in America, Cambridge, Harvard University
Press, 1995.

277, Doll, “The Patenting of DNA,” Science 280, 1998, p. 690. Véase también J. Boyle, Op. Cit.

2 De hecho, un grupo de grandes compaiiias farmacéuticas, asociadas al Wellcome Trust, pudo eludir el
esfuerzo biotecnologico de obtener patente y licencia para SNPs —al formar un consorcio en 1999 que
permitia que tales marcadores estuvieran publicamente disponibles, obstaculizando significativamente la
estrategia de mercado de compaiias como Genset. En 2000, Genset debi6 redefinirse a si misma como una
empresa de desarrollo de drogas, dada la no comprobada rentabilidad de las firmas de base de datos
genodmicas.

¥ Véase Palsson and Rabinow, Op. Cit. Otra diferencia era que, en Argentina, los sujetos del estudio de
Genset no eran considerados como consumidores potenciales de las tecnologias a desarrollar mientras el
proyecto de deCODE garantizaba a los islandeses el acceso a los productos Hoffman-LaRoche desarrollados.



Las firmas europeas se han transformado en unos de los mas entusiastas tenedores de titulos
sobre el ADN humano. Los pedidos de patente de no menos de 36.083 genes y secuencias
de ADN -28,5% del total hasta el presente— han sido presentados por una tUnica firma
francesa, Genset. André Pernet, gerente ejecutivo de Genset, afirmd: “Va a ser una carrera.
El genoma completo va a estar patentado dentro de dos afios, si atn no lo esta”.*’
Genset se habia promocionado como una compaiiia especializada en desordenes del sistema
nervioso central —especificamente desorden bipolar y esquizofrenia. Como aseverd su
fundador Pascal Brandys, “Creo que el cerebro es la proxima frontera, no sélo de la
gendmica sino de la biotecnologia en su totalidad”.*! Dado el tamafio creciente del mercado
del sistema nervioso central (SNC), los genes vinculados a la enfermedad mental que
pudieran apuntar a nuevos objetivos para la innovacion en drogas o en tecnologias de
diagnostico abrian un panorama potencial bastante lucrativo. La venta de drogas para
desordenes del SNC alcanz6 los 30 mil millones de délares en 1999, y el SNC era el sector
del mercado farmacéutico que mas venia creciendo; hacia 2000 los desérdenes del SNC
habian suplantado las enfermedades gastroenteroldgicas como el segundo mayor segmento
de mercado luego de los problemas cardiovasculares.’? Un capitalista especulador sefialaba
el interés creciente en el mercado del SNC, invocando la imagen de una carrera: “Todo
médico sabe que el cerebro es la frontera final de la medicina, pero los capitales de riesgo
recién estan empezando a acariciar la oportunidad. Habrd muchas oportunidades de jugar
en este sector porque hay tantos problemas que se encuadran bajo el titulo SNC”.** Tales
oportunidades varian desde el mal de Alzheimer hasta el trastorno por déficit de atencion,
ansiedad y esquizofrenia. Una pregunta crucial para el éxito potencial de la empresa era si
las poblaciones clasificadas como enfermas, de acuerdo a los estandares diagndsticos de la
Asociacion Estadounidense de Psiquiatria, podian ser delineadas a nivel genético.

Infraestructura diagndstica

Noailles acababa de regresar de una visita al laboratorio de alta tecnologia de Genset en las
afueras de Paris, equipado con maquinas de secuenciacion de genes y computadoras de alta
generacion por valor de millones de dolares. Alli un comité de psiquiatras europeos habia
revisado el protocolo de investigacion para asegurar una practica diagnodstica consistente.
Se esperaba que tales protocolos estandarizados mediaran entre la interpretacion subjetiva
del médico del Romero y la evidencia impersonal del gen.** El protocolo de Genset suponia
que, a los fines de forjar poblaciones consistentes, los desordenes psiquiatricos no eran
inherentemente diferentes de otras enfermedades comunes con patrones de herencia
complejos, como la osteoporosis o la diabetes. Si tal era el caso, el proceso de hacer liquida
la enfermedad debia haber resultado relativamente directo, al menos a nivel del diagnostico.
Sin embargo, como la experiencia de Genset en Argentina demostrd, la ecologia de la
experticia y la dindmica de identidad de los pacientes son considerablemente singulares en
lo tocante a desordenes psiquiatricos.

30 J. Meek, “Why you are first in the great gene race”, The Guardian, 15 de noviembre de 2000.

3! Genetic Engineering News, julio de 2000.

32 Fuente: IMS Health. Véase www.imshealth.com.

3. Herrera, “The Biotech Boom: Revenge of the Neurons”, Red Herring, 1 de octubre de 2001.

** La categoria diagnostica estandarizada era, entonces, un “objeto limitrofe” potencial, en el sentido que
Georf Bowker y Leigh Star dan al término: “Aquellos objetos que habitan numerosas comunidades de
practica y, a la vez, satisfacen los requerimientos informacionales de cada una de ellas. En la practica laboral,
existen objetos que pueden viajar a través de los limites asi como mantener cierta suerte de identidad
constante.” Bowker y Star, Op. Cit., p. 16.



El proceso de recoleccion de Genset estaba basado en un supuesto mas general en la
psiquiatria cosmopolita: la existencia de un espacio epidemiologico global indiferenciado.
La Organizacion Mundial de la Salud estimaba que el 2,5% de la poblacion mundial entre
los 15 y los 44 afios de edad, sufria de desorden bipolar.® Si era asi, ;donde estaban los
pacientes bipolares argentinos? ;Por qué resultaba tan dificil reunir las doscientas
muestras? Como la OMS, el protocolo de investigacion de Genset presuponia que el
desorden bipolar era una entidad coherente y estable con propiedades universales. Pero,
como algunos analistas de la produccion de conocimiento cientifico argumentaban, la
existencia de un objeto tecno-cientifico dado —aqui, el desorden bipolar— es contingente en
relacion a su red de produccion y estabilizacion.®® Una experiencia individual de
sufrimiento deviene un caso de desorden psiquiatrico sdlo en un contexto institucional en el
cual el desorden es reconocido, a través del uso de conceptos y técnicas especificos que
formatean las complejidades de la experiencia individual en una convencion generalizada.
Desde la publicacion de la tercera edicion del Manual Diagnostico y Estadistico de la
Asociacion Estadounidense de Psiquiatria [DSM-III] en 1980, una infraestructura
diagnostica vino a apuntalar diversos fendémenos dentro de la psiquiatria de ese pais, desde
el desarrollo de drogas y su regulacién hasta el reembolso a terceros, la investigacion
clinica y la auto-identidad del paciente. El objetivo de estos estandares clasificatorios era el
siguiente: si la misma persona iba a dos centros de tratamiento diferentes, recibiria el
mismo diagndstico y tratamiento en ambos. Tales estandares hacian posible forjar
poblaciones comparables para la investigacion y medir la eficacia relativa de técnicas de
intervencion especificas. El Research Diagnostic Criteria (RDC), antecesor del DSM-III,
surgid en la psiquiatria estadounidense en los setenta por la misma razén —la necesidad de
un parametro estandarizado para que los investigadores pudieran medir la respuesta a
medicaciones dadas por parte de diferentes poblaciones. El RDC estaba dirigido al
problema de la baja confiabilidad de los procedimientos diagnoésticos, la cual impedia la
investigacion psiquiatrica comparativa a gran escala. Como sus creadores escribieron, “uno
de los grandes propodsitos del RDC es posibilitar a los investigadores la seleccion de grupos
de sujetos relativamente homogéneos segun criterios de diagnostico especificos™.”’

La conexion entre el RDC y el DSM-III es sugerente en lo que se refiere a como las
regulaciones gubernamentales sobre la entrada al mercado de productos farmacéuticos —los
requerimientos de prueba clinica del FDA" — jugaron un papel clave en la transformacion
de la epistemologia psiquiatrica, estructurando la necesidad de estandares diagnodsticos que
llevaron al revolucionario DSM. Una vez establecidas, estas convenciones resultaron utiles
a través de un amplio campo de administracion y practica —para la administracion de
seguros, la epidemiologia transnacional, la auto-identificacién de los pacientes y la re-

3% Organizacion Mundial de la Salud, World Health Report, 2001. En la bibliografia sobre genética bipolar,
las estimaciones tipicas rondan el 1%. Algunos expertos pensaban, sin embargo, que llegaba al 5%. Estas
diferencias dependian mucho de los criterios de inclusion, y de los medios para distinguir el desorden bipolar
de sindromes superpuestos tales como esquizofrenia, depresion unipolar y déficit de atencion.

3% Para una descripcion de como ciertos desérdenes mentales pueden crecer en nichos politicos, culturales y
profesionales especificos, véase 1. Hacking, Mad Travelers: Reflections on the Reality of Transient Mental
Illnesses, Charlottesville, University Press of Virginia, 1998. Bruno Latour discute la pregunta ontolégica de
si puede decirse que la tuberculosis existié en el Egipto antiguo, en “On the parcial existence of existing and
non-existing objects”, en L. Daston (ed.), Biographies of Scientific Objects, Chicago, University of Chicago
Press, 2000.

37 Spitzer y Endicott, “Research Diagnostic Criteria”, en Archives of General Psychiatry 35, junio de 1978.

" Food and Drug Administration (Administracién de Alimentos y Drogas, Estados Unidos). [N. de la T.]



biologizacion de la psiquiatria como una empresa de investigacién clinica.”® La
estandarizacion diagnostica en psiquiatria hizo entonces transferible la enfermedad mental a
través de los dominios de la industria, el gobierno y la biomedicina.

Sin embargo, los médicos formados para ver a los pacientes en términos de un curso de
vida individual suelen resistirse a la imposicién de sistemas de diagndstico estandarizado.*’
Dicha clasificacion supone un singular modelo de enfermedad, descripto por Charles
Rosenberg como el “modelo de la especificidad” caracteristico de la biomedicina
moderna.”” Segun este modelo, preeminente desde mediados del siglo XIX, las
enfermedades son entidades estables que existen fuera de su encarnacion en individuos
particulares y pueden explicarse en términos de mecanismos causales especificos
localizados dentro del cuerpo del enfermo. La especificidad de la enfermedad es una
herramienta de administracion: hace posible regular la practica profesional a través de la
institucion de protocolos; desarrollar estudios epidemiologicos a gran escala; racionalizar la
practica de la salud en general.* En la interseccion entre sufrimiento individual y
administracion burocratica, la tecnologia de nosologia estandarizada “ayuda a hacer legible
la maquina de la experiencia”, como escribe Rosenberg.*?

Mientras el DSM respondi6 a la falta de practicas de diagnodstico consistentes entre
diferentes lugares, seguia pendiente saber si el armado de tales poblaciones estaba basado
en criterios de inclusién validos —y no sélo confiables.”” Las medidas psiquiatricas
estandarizadas se fundan en acuerdos contingentes sobre escalas de evaluacion elaborados
entre expertos, antes que en medidas pato-fisioldgicas. Era aqui donde la investigacion
genomica del estilo de la de Genset enfrentaba un acertijo. Por un lado, esta investigacion
necesitaba de estandares de diagnostico codificados. Por otro, aspiraba a rehacer
eventualmente estos estandares al producir nueva tecnologia de medicion, la herramienta de
diagnostico por genes.

El problema de coémo reconocer definitivamente el fenotipo de una enfermedad dada
continuaba siendo critico para la investigacion de genomica psiquiatrica, conduciendo la
reflexion profesional hacia el problema del ajuste mutuo entre la superficie y el sustrato del
desorden mental. En un anuario de 2002 sobre la “psiquiatria en la era post-genémica”, dos
expertos reconocidos se centraron especificamente en este desafio —como problema
conceptual y practico a la vez—:

*¥ En este sentido, el DSM puede considerarse como una “plataforma biomédica” potencial, como Peter
Keating y Alberto Cambrosio describen. Esta plataforma opera conectando convenciones clinicas con
convenciones bioldgicas, individuos con poblaciones. Véase Keating y Cambrosio, “Biomedical Platforms”
en Configurations 8, 2000, pp. 337-387.

3% Para una distincion entre lo clinico y lo administrativo como modos diferentes de justificacion del trabajo
médico, véase N. Dodier, “Clinical Practice and Procedures in Occupational Medicine,” en M. Berg y A. Mol,
Differences in Medicine: Unraveling Practices, Techniques, and Bodies, Durham, N.C., Duke University
Press, 1998.

0 Rosenberg, “The Tyranny of Diagnosis: Specific Entities and Individual Experience,” en Milbank
Quarterly 80,2002, pp. 237-260.

*! Para un analisis de la relacion entre la estandarizacion de categorias de enfermedad y los esfuerzos por
administrar la salud via la “medicina basada en la evidencia”, véase S. Timmermans y M. Berg, The Gold
Standard: The Challenge of Evidence-Based Medicine and Standardization in Health Care, Filadelfia,
Temple University Press, 2003.

2 Rosenberg, Op. Cit., p. 23.

* Para un licido analisis de las cuestiones de la confiabilidad y la validez en el diagnostico psiquiétrico, véase
A. Young, The Harmony of Illusions: Inventing Post-Traumatic Stress Disorder, Princeton, Princeton
University Press, 1996.



Habra grandes dificultades conceptuales y ninguna es mas importante que redireccionar los
fenotipos relativos a los desordenes mentales. La capacidad de las herramientas gendémicas
para encontrar el/los gen/es especificamente relacionado/s a determinada enfermedad es
limitada por la “calidad” u homogeneidad de la muestra fenotipica... Serd un proceso
circular, en cierta medida, entre la comprension del fenotipo y la del genotipo. Esta
circularidad puede parecer desconcertante ¢ insatisfactoria para los puristas filosoficos pero
es dificil ver una salida de este proceso de ajuste constante. Mientras tanto, es fundamental
que recolectemos informacion fenotipica amplia y cuidadosamente sin restringirnos a los
paquetes de criterios diagndsticos establecidos porque, si bien son confiables, nunca fueron
elaborados para representar entidades de diagnostico validas.**
Los expertos estaban usando las definiciones acordadas de fenotipos tales como desorden
bipolar y, al mismo tiempo, asumiendo que eran provisionales y deberian ser superadas por
los avances en gendmica. En realidad, los psiquiatras que recolectaban las muestras de
sangre en el Romero permanecian escépticos sobre las posibilidades del protocolo
diagnostico dado por Genset para la deteccion de un gen: en nuestras discusiones,
resaltaban que varias formas diferentes de la enfermedad estaban siendo incluidas en el
estudio. Un relato periodistico sobre el mismo se refiere a esta preocupacion:
Para los psiquiatras argentinos, esta clasificacion podria resultar insuficiente. De hecho,
admiten que otros esquemas clasificatorios apuntan a la existencia de hasta seis tipos de
presentacion de esta enfermedad, por mucho tiempo considerada una psicosis y ahora
caracterizada como un desorden afectivo.*’

Genotipo y fenotipo

(Como surgio la forma moderna de “desorden bipolar”? Es una categoria de enfermedad
especialmente intrigante porque parece existir a ambos lados de cierta frontera clave
respecto al desorden mental —el limite entre desorden afectivo y desorden de pensamiento,
o en la epistemologia psicoanalitica, entre neurosis y psicosis. Mas aln, su creciente
visibilidad durante las tltimas dos décadas se relaciona al desarrollo de tratamiento
farmacéutico en psiquiatria.

Desde comienzos del siglo XX hasta la introduccion de los psicofarmacos en los cincuenta
y sesenta, las “psicosis funcionales” tales como la maniaco-depresiva y la esquizofrenia,
eran consideradas como condiciones cronicas y requerian institucionalizacion de por vida.
Con la introduccién de la medicacion psicotrdpica y las subsiguientes demandas regulativas
en torno a las pruebas clinicas, se cre6 un mercado de anti-psicoOticos y estabilizadores
emocionales, y se delinearon poblaciones para la investigacion clinica.*® Una vez que la
efectividad del litio fue confirmada en los sesenta, el desorden bipolar se transform6 en una
rara historia de éxito dentro de la psiquiatria, pasible de ser manejado si no curado.’” A

* K. Kopnisky y S. Hyman, “Psychiatry in the Postgenomic Era” en TEN 4(1), 2002, pp. 27-31.

* Navarra, Op. Cit.

% Para una historia de la emergencia del modelo de la “especificidad” en psicofarmacologia en relacién a las
demandas regulativas, véase D. Healy, The Creation of Psychopharmacology, Cambridge, Harvard University
Press, 2002; para una historia de las regulaciones del FDA y la demanda de una prueba de eficacia y
seguridad en los examenes clinicos, véase H. Marks, The Progress of Experiment: Science and Therapeutic
Reform in the United States, 1900—1990, Cambridge, Cambridge University Press, 1997.

7 Aunque descubierto en 1949, el litio no fue ampliamente adoptado hasta que su efectividad se confirmé a
principios de los setenta —en parte porque no se trataba de un compuesto apropiable y, por ende, no existian
grandes incentivos de mercado para realizar los examenes clinicos necesarios, pero también porque, ante el
predominio de los psiquiatras psicodinamicos en Estados Unidos, el interés por el tratamiento bioldgico de la
afeccion maniaco-depresiva era escaso.



pesar del lugar relativamente privilegiado dentro de la disciplina, los contornos del
desorden asi como el origen y los sintomas definitorios permanecieron en cuestion incluso
durante los noventa.
Segtn el DSM-IV publicado en 1994 por la Asociacion Estadounidense de Psiquiatria —que
guid la elaboracion del protocolo de Genset—, el desorden bipolar se caracterizaba por
fluctuaciones en el estado de &nimo, desde estados de excitacion maniaca hasta periodos de
depresion pronunciada. La presencia de desordenes afectivos en la familia del paciente
también proveia una pista para el diagnodstico. Se distinguian al menos dos tipos de
desorden bipolar: tipo I era la afeccion maniaco-depresiva ‘“clasica”, caracterizada por
severos cambios en el estado de animo entre extrema mania y depresion; el tipo II incluia
casos en los que la depresion severa se combinaba no con una mania intensa sino con una
euforia mas leve, “hipomania”.*® El diagnéstico debia ser longitudinal dado que en estado
sincrénico podia ser dificil diferenciar la fase maniaca del desorden bipolar de los sintomas
alucinatorios de la esquizofrenia, o en el otro extremo, de la melancolia de un cuadro de
depresion severa.
Sin embargo, no estaba claro que el desorden bipolar fuera realmente distinguible de la
esquizofrenia y/o de la depresion, como el status ambiguo de “desorden esquizoafectivo”
sugeria. Estudios genéticos y neurologicos continuaban desalentando a los investigadores
que intentaban establecer medios consistentes de diferenciacion. Estimaciones de su
prevalencia entre la poblacion variaban entre el 0,5% y el 5%, dependiendo de los criterios
de inclusién utilizados.* Algunos psiquiatras argumentaban que existia un “continuum
psicotico” del desorden bipolar a la esquizofrenia, desde un predominio de los rasgos
afectivos hasta el desorden de pensamiento.’’ Mientras tanto, expertos que defendian el
diagnostico proclamaban que muchos pacientes bipolares, diagnosticados incorrectamente
con depresion unipolar y tratados con antidepresivos, se encontraban en riesgo de sufrir
episodios maniacos a causa del error.”’ Tales especulaciones expandian significativamente
la poblacion bipolar. Los especialistas en genética luchaban por definir los contornos del
desorden a fin de obtener poblaciones consistentes para la investigacion:
Existe un acuerdo cada vez mayor de que, ademas del trastorno bipolar, el trastorno
maniaco-depresivo agrupa varios desordenes animicos relacionados fenomenologica y
genéticamente con el trastorno bipolar. Entre ellos, el desorden bipolar tipo II... algunos
casos de desorden depresivo severo sin sintomas maniacos... y algunos casos de desorden
esquizoafectivo (en el cual los sintomas de psicosis persisten aun ante la ausencia aparente
de desdérdenes animicos). El fenotipo del trastorno maniaco-depresivo puede incluir otros

* American Psychiatric Association, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders: DSM-1V,
Washington DC, American Psychiatric Association, 1994. [Se utilizd la version castellana del manual
(traduccion: Manuel Valdés Miyar)].

4 Una diferencia clave consiste en incluir tanto el tipo I como el tipo II del desorden bipolar. En el estudio del
Romero, se incluian ambos tipos. Véase R. Kessler et al., “The epidemiology of DSM-IIIR bipolar I disorder
in a general population survey”, Psychological Medicine 27/5, 1997; J. Angst, “The emerging epidemiology
of hypomania and bipolar II disorder”, Journal of Affective Disorders 50(2-3), 1998, pp. 143—-151.

%0 Por ejemplo, el psiquiatra Timothy Crow escribié: “Las psicosis constituyen un confinuum genético antes
que dos diatesis sin relacion alguna”, T. J. Crow, “The Continuum of Psychosis and its Implication for the
Structure of the Gene”, British Journal of Psychiatry 149, 1986, pp. 419—-429.

! H. Akiskal, “The Prevalent Clinical Spectrum of Bipolar Disorders: Beyond DSM-1V”, Journal of Clinical
Psychopharmacology 16(2), 1996, Supl. 1, 4S—-14S.



desordenes del espectro maniaco-depresivo mas suaves, como depresion leve, hipomania

sin depresion severa, distimia y ciclotimia, aunque esto es més dudoso.’>
(Podria asirse la coseidad del desorden, encontrando genes de susceptibilidad? En el campo
de los estudios académicos sobre la genética del desorden bipolar, a fines de los noventa,
sobrevino un tiempo de frustracion. Mientras los estudios de gemelos y parientes indicaban
susceptibilidad por herencia desde los afios treinta, las esperanzas de encontrar los
mecanismos bioldgicos implicados, a partir del desarrollo de técnicas de identificacion de
genes, se vieron frustradas. Luego de un periodo de entusiasmo durante los ochenta, cuando
diversos informes indicando /oci para tales genes aparecieron, las llamas cedian ante los
sucesivos fracasos para repetir tales estudios.” Los expertos daban claras muestras del
estado del campo: “En ningun otro campo, la dificultad [para encontrar genes vinculados a
trastornos complejos] ha resultado mas desalentadora que en el campo de la genética
psiquiatrica. La afeccion maniaco-depresiva (el trastorno bipolar) proporciona un caso
tipico del problema”, escribieron dos especialistas en genética de Stanford en 1996.>* Hacia
2001, hallazgos recientemente reportados de un locus de susceptibilidad en el cromosoma
10 despertaron la atencién de los investigadores.>
Se podian sefalar a varios posibles sospechosos para explicar los confusos resultados: “la
imposibilidad de identificar definitivamente /oci del trastorno bipolar, por aproximaciones a
loci estandar, refleja probablemente incertidumbre respecto al modo de herencia, altas tasas
de fenocopia, dificultad para demarcar fenotipos especificos, y presumible heterogeneidad
genética”, escribié un equipo de la UCSF.>® En otras palabras, estos investigadores
pensaban que las dificultades conceptuales para definir el fenotipo con fines diagnosticos
acarreaban un desafio técnico insuperable. Los investigadores de Stanford, en cambio,
argumentaban que el gen dominante no habia sido encontrado a causa de la complejidad
biolégica del mecanismo de herencia.”’ Examinando el estado del campo, algunos
genetistas plantearon una preocupante pregunta sobre la entidad diagnostica de lo que
observaban: “La pregunta sigue abierta: ;nuestras definiciones modernas de los sindromes
clinicos (actualmente considerados como fenotipos) reflejan con precision los sustratos
genéticos subyacentes (genotipos)?”® En otras palabras, para los propositos de la
investigacion genética, /existia algo asi como el desorden bipolar?

2D, MacKinnon, K. Redfield Jamison, y J. Raymond DePaulo, “Genetics of Manic Depressive Illness”,
Annual Reviews in Neurosciences 20, 1997, p. 356.

3 M. Leboyer et al., “Psychiatric genetics: Search for phenotypes”, Trends in neurosciences 21(3), 1998, pp.
102—-105; N. Risch y D. Botstein, “A manic depressive history”, Nature Genetics 12, 1996.

> Risch y Botstein, Op. Cit., p. 351.

>> J. Bradbury, “Teasing out the genetics of bipolar disorder”, The Lancet 357, 19 de mayo de 2001, p. 1596.

" Universidad de California, San Francisco. [N. de la T.]

36 M. Escamilla et al., “Assessing the Feasibility of Linkage Disequilibrium Methods for Mapping Complex
Traits: An Initial Screen for Bipolar Disorder Loci on Chromosome 18, American Journal of Human
Genetics 64, 1999, pp. 1670-1678. En otro articulo, el mismo grupo descarg6 tintas sobre la incertidumbre de
la relacion entre fenotipo y genotipo, por las formas aparentemente multiples en que la “enfermedad
subyacente” se expresaba: “Los estudios genéticos de los desordenes psiquiatricos en humanos no resultan
concluyentes debido a la dificultad para definir fenotipos y la heterogeneidad subyacente.” L. Alison
Mclnnes, et al., “Mapping genes for psychiatric disorders and behavioral traits”, Current Opinion in Genetics
and Development 8, 1999, pp. 287-292.

> “Creemos que la explicacién reside en otro lado [més que en la heterogeneidad genética], es decir, que el
mecanismo genético subyacente a la enfermedad en estas familias es mas complicado que lo postulado,
conduciendo a una reduccion en el poder [estadistico].” Risch y Botstein, Op. Cit.

¥ Leboyer et al., Op. Cit.



El problema del fenotipo credé una paradoja para estos estudios: por un lado, la
investigacion genética prometio6 resolver tales problemas aclarando los procesos biologicos
subyacentes: “Hoy el mayor problema es la validez biologica desconocida de las actuales
clasificaciones psiquidtricas y conviene recordar que los avances en genética molecular
pueden ser utiles proveyendo la primera validacion fuerte de nuestro esquema
diagnostico.” A fin de que tal validacién tuviera lugar, los investigadores debian conocer
aquello con lo que trabajaban. Pero carecian de herramientas objetivas para hacerlo: “Ante
la falta de una comprension clara de la biologia de las enfermedades psiquiatricas, las
fronteras exactas entre el desorden bipolar y otros desérdenes afectivos y psicoticos
permanecen indefinidas.”® Los estudios genéticos podian incluso terminar socavando toda
clara distincion entre estos desordenes:
Un desarrollo prometedor ha sido la emergencia de una region superpuesta entre la
esquizofrenia y el desorden afectivo, derivada de estudios sobre pedigries comprobados
independientemente. Estos resultados plantean la posibilidad de que existan genes
compartidos entre la esquizofrenia y el desorden afectivo, y de que estos genes contribuyan
como soporte molecular de la psicosis funcional.®’
La promesa irrealizada por la genética devolvid a la psiquiatria a una vieja maldicion, el
problema de como estabilizar sus objetos —esto es, como asegurar que las enfermedades
eran cosas “reales”, cuyos contornos podian reconocerse y acordarse entre diferentes
expertos. A pesar de la adopcion de modelos neurocientificos, y de la continua
investigacion en genética y en técnicas de neuroimagen para los desoérdenes mentales, la
pregunta por la relacion de la psiquiatria con la biomedicina continuaba pendiente: ;en qué
medida podia considerarse a las enfermedades psiquiatricas como equivalentes a las
“somaticas”? El esfuerzo por alcanzar tal equivalencia fue una razéon fundamental para la
re-biologizacién de la psiquiatria estadounidense desde los ochenta.®* Las dificultades para
confirmar el nexo genético desafiaban la legitimidad del conocimiento psiquiatrico, y la
propia existencia de sus objetos. Un investigador reconocido expresaba su frustracion ante
el lugar de la psiquiatria en la investigacion genética:
[Los especialistas en genética psiquiatrica] contintian enfrentando un obstaculo que no traba
a los colegas que investigan enfermedades no-psiquiatricas; los fenotipos psiquiatricos, tal
como se definen actualmente, tienen por toda base la historia clinica y frecuentemente
informes subjetivos antes que comportamientos directamente observados... En ninguna otra
rama de la medicina, los investigadores (y profesionales) deben demostrar una y otra vez
que las enfermedades que estudian son verdaderamente enfermedades.®

Entorno epistémico

Este problema era especialmente palpable en Buenos Aires, donde los doctores luchaban
por localizar pacientes diagnosticados con desorden bipolar. La escasez de sujetos bipolares
en Argentina no se debia a una diferencia cultural en la expresion de la patologia o a la

¥ D. Wildenauer et al., “Do schizophrenia and affective disorder share susceptibility genes?” Schizophrenia
Research 39, 1999, pp. 107-111.

% Ibid.

*' Ibid.

62 A. Lakoff, “AdaptiveWill: The Evolution of Attention Deficit Disorder,” Journal of the History of the
Behavioral Sciences 36/2, Primavera 2000; T. Luhrmann, Of Two Minds: The Growing Disorder in American
Psychiatry, Nueva York, Knopf, 2000.

637, Gelernter, “Editorial: Genetics of Bipolar Affective Disorder: Time for Another Reinvention?”, American
Journal of Human Genetics 56, 1995, pp. 1762, 1766.



herencia genética nacional sino a un conjunto diferente de concepciones y practicas, dentro
del entorno profesional, acerca de las formas prominentes de desorden y las tareas de los
expertos.** La revolucion nosolégica experimentada en la psiquiatria norteamericana —el
paso al DSM-III y sus sucesores a partir de 1980— no se habia extendido al Cono Sur. En
Argentina, el DSM era resistido por los profesionales desde postulados tanto
epistemologicos como politicos. Los modelos psico-dindmicos, que permeaban el mundo
de los profesionales psi, conducia a enfatizar lo unico del encuentro clinico entre doctor y
paciente, y a sospechar de las categorias diagnosticas que pretendian generalizar entre
casos. Mientras tanto, la oposicion politica a la incursion de tales estandares se basaba en
que eran impuestos por intereses de la industria farmacéutica y de los servicios de cuidado.
Muchos psiquiatras argentinos asociaban el uso del DSM con el neoliberalismo, la
privatizacion de las empresas estatales y el desmantelamiento del Estado de Bienestar.®
Ciertas ausencias también volvian mas practicable esta resistencia a la estandarizacion: a
diferencia de la situacién norteamericana, en Argentina, la profesion psiquiatrica no estaba
estructurada sobre una demanda para forjar poblaciones dirigidas a la investigacion
epidemiologica y neurocientifica. El prestigio disciplinario no derivaba de la produccion de
articulos cientificos en revistas transnacionales, y la formacion profesional no ponia el
énfasis en las clasificaciones diagnosticas estandarizadas. Mas aun, los sistemas de
reembolso de las aseguradoras no requerian el uso de protocolos “basados en la evidencia”
para tomar decisiones diagnoésticas e intervenir. Por ello, mientras la poblacion argentina se
habia vuelto disponible para la investigacion gendémica en términos ético-legales (a partir
del contrato entre Genset y el Hospital Romero y el formulario de consentimiento), no se
habia vuelto equivalente en términos epistemologicos.

Al otro lado del pasillo donde se desarrollaba el estudio genético, el servicio de
psicopatologia de la sala de mujeres alcanzaba el sorprendente logro de practicar analisis
lacaniano dentro de un hospital publico que atendia una poblacion predominantemente
pobre y marginal.®® En varias oportunidades, las mujeres que habian sido diagnosticadas
con desorden bipolar y habian proporcionado muestras de sangre para el estudio de Genset
en la sala de hombres, fueron hospitalizadas mas tarde por episodios psicoticos en la sala de
mujeres. Sus reclamos de ser bipolar eran desatendidos por los médicos-analistas, quienes
veian tal auto-diagndstico como una forma de resistencia a la exploracion subjetiva en
términos psicoanaliticos, mientras consideraban el “desorden bipolar” como una condicién
que mucho debia a los esfuerzos promocionales de la industria farmacéutica.” Segun su
perspectiva, ellos debian penetrar mas alla de estas categorias generalizadoras para entender
la historia de vida y el proceso de formacion subjetiva del paciente en su singularidad.

6 Lawrence Cohen describe un problema similar en la India: una falta aparente de pacientes con Alzheimer.
Ante sus preguntas, la respuesta inicial era que “no hay edad en la India”, que el mal de Alzheimer era un
desorden de la modernidad, de la mala familia. L. Cohen, No Aging in India: Alzheimer’s, The Bad Family,
and Other Modern Things, Berkeley, University of California Press, 1998.

% A. Lakoff, Pharmaceutical Reason: Technology and the Human at the Modern Periphery, Cambridge,
Cambridge University Press, 2005.

% Para el contexto historico del psicoanalisis en Argentina, véase M. Plotkin, Freud in the Pampas: The
Emergence and Development of a Psychoanalytic Culture in Argentina, Stanford, Stanford University Press,
2000; y H. Vezzetti, Aventuras de Freud en el Pais de los Argentinos: De José Ingenieros a Enrique Pichon-
Riviere, Buenos Aires, Paidos, 1996.

7 Describo estas dindmicas mas detalladamente en A. Lakoff, “The Lacan Ward: Pharmacology and
Subjectivity in Buenos Aires,” Social Analysis 47(2), 2003.



Mientras tanto, permanecia abierta la pregunta de como los pacientes mismos entendian su
condicion. Dado el peso del psicoanalisis en Argentina, y la ausencia de movimientos de
auto-ayuda como los que transformaron el entorno norteamericano, no se trataba de un
lugar especialmente receptivo a la inculcacion de la “identidad bipolar”. El problema de
Genset era, en un nivel, técnico: cdmo encontrar una serie de pacientes disponibles para la
investigacion gendmica. Pero, en la medida en que el diagndstico psiquiatrico también da
nombre a un modo subjetivo, el problema involucraba asimismo la auto-identidad. La auto-
identidad bipolar —que emergid en los Estados Unidos como parte del floreciente aparato de
autoayuda— no se hallaba propagada en Argentina. ;En qué medida los sujetos que iban al
Romero llegaban a ver sus propias trayectorias de vida en términos de una enfermedad
caracterizada por alteraciones animicas extremas con un soporte bioldgico? Un caso
excepcional que tuvo lugar durante la recoleccion de muestras ilustraba algunas de las
interacciones complejas entre la comprension de si del paciente y el diagndstico profesional
que caracterizan los estados psiquiatricos.

Recoleccion (II)

Un jueves a la mafana en la sala de hombres, mientras mas donantes potenciales de ADN
esperaban su turno, una joven mujer entra al consultorio. Habla mucho y rapido, en raptos
desconectados. Es psicoanalista, explica, y no cree en las explicaciones genéticas. Pero un
paciente suyo, un amigo —que leyd sobre el estudio en el diario— le dijo que ella tenia
ciertas caracteristicas que podian ser “bipolares”, por eso decidi6 venir, por las dudas, por
curiosidad. No quiere dar su nombre: profesionalmente, dice, seria malo para su reputacion
si se enteraran de que vino a averiguar sobre su composicion genética. Pronto se vuelve
claro que la mujer piensa que ya existe un test genético disponible para detectar el desorden
bipolar, y vino al Romero para hacérselo. No esta segura si realmente quiere saber, o
incluso si seria posible saber tal cosa por una prueba de sangre. Cuando Rechtman
finalmente aclara que, de hecho, no existe aun ese test, pero que el hospital esta
recolectando muestras con la esperanza de encontrar tales genes, ella comienza a criticar la
premisa basica del estudio.

“;,Como puede uno saber el diagnostico de una persona si no lo esta tratando?”, pregunta.
Interrumpe la respuesta de Rechtman, explicando que, en psicoanalisis, uno tiene que
establecer una relacion de transferencia con el paciente a fin de ver su estructura psiquica.
Toda la operacion le parece bastante sospechosa. Mira al antropologo: ;qué esta
escribiendo ¢€1? Rechtman trata de calmarla, explicando la razon fundamental del
diagnostico: “hay ciertos signos del desorden —para el caso, ;qué fue lo que su amigo
not6?” La mujer enumera algunos sintomas: insomnio, uso de cocaina, depresiones,
desordenes alimentarios. “Mi analista dice que soy una obsesiva”, explica.

“Pero el psicoanalisis tiene sus limites”, medita. “;Y si hubiera algo fisico?” Continuan
discutiendo, con idas y vueltas, y la conversacion se pone aspera. Finalmente, Rechtman
intenta dar por terminado el examen: “Yo no la incluiria en el estudio, porque no es seguro
qué es lo que tiene.” “Pero, ;qué mas podria ser?”, pregunta ella, ahora casi deseando ser
convencida. “Puede que sea lo que su analista dice, neurosis obsesiva”, sugiere
escépticamente. “Pero yo sospecho que sea desorden bipolar”. La mujer medita por un
momento, luego pregunta: “;Qué tiene que ver el Prozac en todo esto?” Rechtman alza las
manos. Por fin, arribaron a una trabajosa conclusion, acordando desacordar. Su ADN no
serd incluido entre las muestras enviadas a Paris. Ella rescatdo su orgullo profesional, y



renuncié a cambiar de identidad. Educada, de clase media y porteiia, retiene su modelo de
malestar mental.

A pesar de sus criticas, la presencia de la mujer en el hospital indicaba una cierta urgencia
por cambiar su concepcion de si misma, de intentar nuevas explicaciones e intervenciones.
Como la experiencia del desorden psiquidtrico interactia con las caracteristicas del
desorden, su diagnéstico es un blanco mévil.®® La psiquiatria, en parte porque depende de
los informes subjetivos de los pacientes sobre sus sintomas, ha transitado un largo camino
para transformar los desordenes bajo estudio en cosas estables del mundo. La busqueda de
genes relacionados a la enfermedad mental es, entre otras cuestiones, un intento de
convertir a los desordenes mentales en entidades mas durables. Aun cuando el
descubrimiento de los loci de susceptibilidad genética no necesariamente haria a tales
enfermedades menos complejas. Como la interaccion relatada ilustra, el conocimiento de la
susceptibilidad afiade probablemente un escalon mas a la complejidad de la auto-
comprension del paciente, y provee un conjunto de nuevas posibilidades de intervencion,
antes que reducir la enfermedad mental a pura determinacion organica.®’

Condiciones locales

El historiador Ken Alder escribe, “comprender el proceso por el cual ciertos artefactos
llegan a trascender las condiciones locales en que fueron concebidos y producidos deberia
ser una de las tareas centrales de cualquier enfoque satisfactorio hacia la tecnologia”.”® El
DSM surgio6 de una coyuntura especifica dentro de la psiquiatria norteamericana durante los
setenta, y se expandid a otros espacios —administrativos y cientificos— por su capacidad
para hacer transferible la patologia de comportamiento. E1 DSM no fue s6lo un conjunto
aislado de innovaciones técnicas dentro de la psiquiatria: su amplio alcance en los entornos
profesionales (y las controversias derivadas de tal uso) se relacionaban con su capacidad
para servir a un conjunto diverso de necesidades: para el desarrollo de drogas dentro de
margenes regulativos; para los protocolos de seguros fundados en la “medicina basada en la
evidencia”; para la re-profesionalizacion de la psiquiatria como ciencia biomédica.

Como he argumentado, los protocolos técnicos tales como los estandares diagndsticos,
estructuran la produccion de un espacio de liquidez: median entre los campos de la ciencia,
de la industria y de la administracion sanitaria. Tales tecnologias forman parte de una
infraestructura, tanto material como conceptual, que permite que las mercancias, el
conocimiento y el capital fluyan a través de las fronteras administrativas y epistémicas.
Vinculan necesidades sociales tales como la salud con emprendimientos de busqueda de
beneficios y con comunidades cientificas. El uso de estas tecnologias en practicas

" En espaiiol, en el original. [N. de la T.]

% Jan Hacking sugiere que la identidad psiquiatrica es un ejemplo del tipo de clasificacion que denomina
“clases interactivas”. Como opuestas a “clases indiferentes” tipo arbol, aquéllas son clasificaciones que
interactuan con la cosa clasificada. 1. Hacking, The Social Construction of What?, Cambridge, Harvard
University Press, 1999.

5 Paul Rabinow proporciona algunos lineamientos para pensar el modo en que la identidad genética podria
interactuar con nuevas formas de racionalidad politica. Identifica algunos grupos cuya afiliacion se basa en
desérdenes comunes o riesgos genéticos, que influencian la politica sanitaria y la investigacion cientifica,
como signos emergentes de la biosociabilidad. “Tales grupos”, escribe, “tendran sus especialistas médicos,
sus laboratorios, sus narrativas y una pesada panoplia de cuidadores espirituales que los ayuden a
experimentar, compartir, intervenir y ‘comprender’ su destino.” Rabinow, Essays on the Anthropology of
Reason, Princeton, Princeton University Press, 1996, p. 102.

" Alder, Op. Cit., p. 501.



materiales tales como la estandarizacion profesional y la recoleccion de ADN subyace en la
abstraccion de una economia de la informacién biomédica global.

Sin embargo, el caso también apunta a los limites de tal trascendencia de lo local. El
establecimiento en Argentina indica que la extension de una infraestructura diagndstica no
se desarrolla uniformemente a lo largo del espacio sino, antes bien, tiene lugar a través de
redes, y debe ser apoyada o impuesta por demandas institucionales y regulativas. El cambio
en la psiquiatria de América del Norte y Europa Occidental desde las normas “clinicas” a
las “administrativas” no habia ocurrido en Argentina hacia fines de los noventa, a pesar de
los esfuerzos por privatizar partes de la gerencia de la salud siguiendo las lineas
norteamericanas. El desarrollo del DSM, como elemento de un aparato sanitario orientado
hacia la administracion burocratica, no habia permeado el entorno argentino. Tampoco
existia un movimiento de pacientes-activistas significativo que actuara colectivamente por
el reconocimiento y la legitimidad de desérdenes especificos. Mdas atn, estaba arraigada
una cultura profesional cuyas formas epistemoldgicas eran inconmensurables con respecto
al DSM. Por estas razones, cada médico individual retenia una autonomia considerable en
términos de practicas diagndsticas y terapéuticas.

Las dificultades para encontrar pacientes bipolares en Buenos Aires apuntaban no solo a la
limitada extension de estandares diagndsticos sino también a la de los modos de auto-
identificacion en torno a etiquetas para la enfermedad tales como desorden bipolar. A fin de
constituir una entidad diagndstica viable, el desorden necesitaba un nicho epistémico en el
cual enraizar y crecer. El desorden bipolar se hizo realidad temporariamente en la sala de
hombres del Hospital Romero, pero sélo bajo el imperativo de encontrar suficientes
muestras para el estudio de Genset. Desaparecia, a su vez, apenas los pacientes entraban a
la sala de mujeres. Las enfermedades se volvian liquidas sin transformar permanentemente
la identidad del paciente, porque no existia una infraestructura diagnostica para administrar
la salud en términos de sub-poblaciones especificas. Por ende, alin cuando la informacién
pueda ser “la moneda del reino gendmico”, su extraccion y circulacion no es un problema
sencillo. En el caso de la enfermedad mental, el valor de la informacion genomica depende
de la estabilizacion de la cosa que reclama representar —el desorden mismo.
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