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Resumen:

En este articulo se exploran los riesgos presentes en el Programa PoblAr, el biobanco
gendmico de la poblacidn argentina. Mientras que en las tiltimas décadas la secuenciacion
de genomas humanos ha estado atravesada por preocupaciones éticas vinculadas, sobre
todo, con la privacidad, en este trabajo retomo nociones analiticas de los estudios
biopoliticos y antropoldgicos para indagar en las dimensiones epistémicas y politicas
de dos riesgos presentes en los biobancos genémicos nacionales: esto es, primero, la
posibilidad de informar procesos de vigilancia genética empresarial y gubernamental
ejercida «desde arriba» y, segundo, la posibilidad de alimentar «desde abajo» la
construccién de identidades sociales y politicas excluyentes ancladas en las ontologfas
de lo natural que Rabinow denomina «biosocialidad». Siguiendo experiencias ptblicas y
privadas internacionales, la hipStesis propuesta en este articulo es que estos riesgos no son
mutualmente excluyentes, sino que sus dimensiones epistémicas y politicas funcionan en
complementariedad. Asi, mientras que los lineamientos que regulan el Programa PoblAr
prevén ambos riesgos, también conlleva el riesgo de limitar las instancias de participacién
publica mds alld de la esfera de decisién experta.
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National Genomic Biobanks: The Risks of Genetic Surveillance and
Biosociality

Abstract:

This article explores the risks in the PoblAr Program, the Argentinian population genomic
biobank. While throughout the last few decades human genome sequencing has been
shaped by ethical concerns linked most of all to privacy, in this work I draw on analytical
notions of biopolitical and anthropological studies to inquire into the epistemic and
political dimensions of two risks inherent in national genomic biobanks, namely, firstly,
the potential to giving room for corporate and governmental genetic surveillance “top-
down” processes, and secondly, the potential to feed “bottom-up” the construction of
social identities and exclusionary policies anchored in the ontologies of the natural world,
which Rabinow refers to as “biosociality.” Drawing on international public and private
experiences, we advance the hypothesis that those risks are not mutually excluding but
rather that their epistemic and political dimensions work in tandem. Thus, while the the
PoblAr Program policies foresee both risks, we call the attention also to the risks limiting
the instances of public participation to expert decisions.

Keywords: genomic; biobanks; genetic surveillance; biosociality; PoblAr.

Biobancos genomicos nacionais: 0s riscos da vigilﬁncia genética e a
biossociabilidade

Resumo:

Neste artigo estudam-se os riscos presentes no Programa PoblAr, o biobanco gendmico da
populagio argentina. Enquanto nas dltimas décadas a sequenciagio de genomas humanos
esteve atravessada por preocupagoes éticas vinculadas, sobretudo, com a privacidade,
neste trabalho retomo nogoes analiticas dos estudos biopoliticos e antropolégicos para
indagar nas dimensées epistémicas e politicas de dois riscos presentes nos biobancos
gendmicos nacionais: isto é, primeiro, a possibilidade de informar processos de vigilincia
genética empresarial e governamental exercida “desde cima’, e, segundo, a possibilidade
de alimentar “desde baixo” a construcio de identidades sociais e politicas excludentes
ancoradas nas ontologias do natural que Rabinow denomina “biossociabilidade”.
Seguindo experiéncias publicas e privadas internacionais, a hipdtese proposta neste artigo
é que esses riscos ndo sio mutuamente excludentes, mas que suas dimensoes epistémicas
e politicas funcionam de maneira complementdria. Assim, enquanto as diretrizes que
regulam o Programa PoblAr preveem ambos os riscos, também supdem o risco de limitar
as instancias de participacio publica para além da esfera de decisdo especializada.

Palavras-chave: gendmica; biobancos; vigildncia genética; biossociabilidade; PoblAr.
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Introduccién

El primer borrador con las secuencias del genoma humano hizo su aparicién piblica
en 2001. El Programa PoblAr, el biobanco genémico de referencia de la Argentina,
fue inaugurado oficialmente hacia fines de 2021. En el transcurso de estas dos
décadas han pasado muchas cosas, naturalmente, aunque aqui me concentraré en
dos acontecimientos histéricos que probablemente dejarin una impronta en el
devenir del biobanco genémico argentino: primero, el surgimiento de formas de
gestion politica y del riesgo basadas en lo que més recientemente se ha denominado
«gubernamentalidad algoritmica» (Rouvroy & Berns, 2018) y, segundo, la
emergencia de identidades ancladas en las ontologias de lo biolégico que Rabinow
(1996) denomina «biosocialidad». En este trabajo tomo estos acontecimientos como
matriz analitica para explorar dos riesgos presentes en el desarrollo de biobancos
gendmicos nacionales como PoblAr: esto es, el perfilamiento ejercido a través de las
distintas formas de gubernamentalidad basadas en la vigilancia y la emergencia de
esencialismos identitarios representados en la biosocialidad.

Los proyectos de secuenciacién y andlisis de genomas humanos a gran escala,
entre los cuales podria incluirse el Programa PoblAr, son iniciativas destinadas a
secuenciar el material genético proveniente de ciertos individuos y poblaciones y,
posteriormente, agrupar esas secuencias en «mapas» que representan coincidencias
y diferencias genéticas y genealdgicas. A diferencia del Proyecto Genoma
Humano (PGH), cuyo objetivo habia sido generar una representacién lineal de
las secuencias que constituyen el ADN del ser humano como especie biolégica,
estos mapas se asocian con muestras y metadatos anonimizados de los individuos
que proporcionaron el material genético con el fin de identificar caracteristicas
biolégicas o riesgos de salud presentes en una poblacién. Uno de los primeros
proyectos de este tipo fue ejecutado en Islandia por la empresa deCODE genetics
hacia fines de la década de 2000. Hoy son alrededor de 90 los paises que cuentan
con proyectos nacionales de secuenciacién de genomas y casi todos ellos estin
orientados a la investigacion y desarrollo en el campo de los estudios biomédicos
y la genética poblacional (Kovanda er 4/., 2021). Al igual que en los proyectos
internacionales y empresas dedicadas al andlisis personalizado de genomas
humanos, los datos extraidos a través del Programa PoblAr estdn proyectados
hacia los campos de la medicina de precisién y la caracterizacién de la poblacién
argentina a partir del andlisis de su filiacién ancestral.

Uno de los acontecimientos histéricos en los que se inserta el desarrollo de
estos proyectos es el surgimiento de formas de gestién politica y del riesgo
inscriptas en las légicas de la gubernamentalidad algoritmica. Estas son formas de
ejercicio del poder que prescinden, en una primera instancia, de la constitucién
de subjetividades individuales y colectivas, asi como también de categorias
conceptuales para su clasificacién: en su lugar, operan a través de la captacién
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constante de datos y la produccién de saberes estadisticos «a-normativos»,
construidos a partir de «simples correlaciones» que permiten «anticipar, modelizar
y afectar por adelantado los comportamientos posibles» (Rouvroy & Berns 2018,
p. 130). Las redes sociales y las plataformas digitales, como habitualmente se las
denomina, constituyen algunos de los sitios m4s visibles en los que se manifiestan
estas formas de ejercicio del poder, sitios donde deseo y saberes son capturados
con cierta independencia de la voluntad de aquellos que los utilizan (Rodriguez,
2018; Couldry & Mejias, 2022).

Pero si ademds de deseo y saberes estos sistemas capturan, a través de una
vigilancia no siempre consentida ni informada, trazas de materia viva, también
facilitan el ejercicio de aquello que Costa (2017) denomina «vigilancia
genéticar. Asi, a pesar de tratarse de iniciativas tecnocientificas, los proyectos de
secuenciacién y mapeo de genomas humanos a gran escala no se circunscriben
tnicamente a la investigacién académica ni al desarrollo de tecnologias de salud
faltantes, sino que también convergen con procesos de vigilancia y explotacién
ejercidos por empresas y gobiernos a través de la utilizacién de informacién
genética para la produccién e perfiles estadisticos que informan la extraccién
no retribuida de valor econémico o la anticipacién de riesgos presentes en
individuos y poblaciones (Tavani, 2003; Zwart, 2009; Mitchell & Waldby,
2010; Fox, 2020).

Otro de los acontecimientos histéricos en el que estd inserto el desarrollo de
los proyectos de secuenciacién y mapeo de genomas humanos a gran escala es
la formacién de nuevas identidades que, como la «raza», remiten a diferencias
ancladas en lo genético y lo genealdgico (Van Baren-Nawrocka, 2013; Panofsky
& Donovan, 2019). Excluyentes o no, la formacién de estas identidades
representa aquello que Rabinow (1996) designa como «biosocialidad» y
ha sido puesta de manifiesto en las tltimas décadas con la proliferacién de
asociaciones de pacientes, aunque también con la emergencia de movimientos
basados lo que Castells (1997) denomina «identidades primarias». En este
marco, el influjo de datos genémicos —muchos de ellos disponibles en bases
de acceso publico— se constituye no solamente como un recurso utilizado
en la investigacién, sino también como un insumo para la construccién de
identidades politicas y sociales fundadas a partir de lo biolégico (Chow-White,
2012; Panofsky ez al., 2021).

Nacido entre los sistemas publicos de investigacién y de salud, el Programa
PoblAr ha sido fundamentado a partir de la percibida inadecuacién entre las
dindmicas de investigacién y desarrollo —dominadas por necesidades de salud
y de lucro propias de los paises centrales— vy las realidades de la salud publica
argentina. Para resguardar la privacidad de los individuos de los que extrae datos
y, al mismo tiempo, asegurar un retorno cientifico y tecnolégico de parte de
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las entidades que lo utilizan, el Programa cuenta con una serie de salvaguardas
éticas, legales y técnicas interpuestas a través de distintos dmbitos de decisién
cientifica y gubernamental. No obstante, las preocupaciones éticas sobre las que
ha llamado la atencién la literatura de la informacién genética parecen exceder
las nociones estindar sobre consentimiento y privacidad que existen en otros
dmbitos (Chadwick, 2021) e involucran, de este modo, un conjunto de riesgos
que se ubica mds alld del espectro estricto de la ética.

Aqui me concentraré en dos de estos riesgos. El primero es la utilizacién de
informacién genética en procesos de vigilancia que, sin ser necesariamente
coercitivos ni opuestos al consentimiento de sus donantes, también informan
la clasificacién arbitraria de individuos o poblaciones en esquemas de riesgo o
de raza y nacionalidad. El segundo es la formacién de identidades bioldgicas y
sociales —entendida a grandes rasgos como biosocialidad— en la cual los sujetos
involucrados ejercen su agencia politica y experticia adquirida para contestar
pronunciamientos cientificos o médicos sobre su condicién genética. Mi
propuesta, en este marco, es que las formas de ejercicio del poder «desde arriba»
(0, ubicuas, si se quiere) propias de la vigilancia genética no necesariamente se
oponen a aquellas formas «desde abajo» de la biosocialidad, sino que funcionan
en complementariedad. Y, ademds, que los saberes a-normativos —o, al decir de
Stiegler (2017), «a-te6ricos»— a través de los cuales opera la vigilancia genética
tampoco prescinden de los saberes producidos por la ciencia académica ni de
otras categorias histéricamente contingentes utilizadas para la clasificacién
genética y genealdgica de los individuos y las poblaciones (Caulfield ez al.,
2009; Panofsky ez al., 2021).

El objetivo de este trabajo es, por lo tanto, explorar las dimensiones epistémicas
y politicas de los riesgos presentes en biobancos genémicos nacionales como el
Programa PoblAr. A tal fin, presento el contexto del Programa y los desplazamientos
de la problemdtica ética para luego introducir los riesgos que se derivan hacia la
vigilancia genéticay labiosocialidad trazando paralelismos con laempresa de servicios
de andlisis genéticos directos al consumidor 23andMe el Proyecto Genoma de los
Paises Bajos. Posteriormente, intento mostrar cémo es que estos desplazamientos
en la problemdtica ética permiten anticipar algunas complementariedades entre
el ejercicio de la vigilancia genética y la constitucién de identidades biosociales,
complementariedades que involucran saberes y espacios de préctica académicos a
pesar de su cardcter paradéjico en apariencia. Finalmente, ofrezco algunas reflexiones
para la discusion de los riesgos presentes en los proyectos de secuenciacién de
genomas humanos a gran escala como el Programa PoblAr: esto es, la ausencia de
regulacion critica y la participacién publica insuficiente.
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El Programa PoblAr

PoblAr habia sido ideado como un programa de referencia y biobanco genémico
de la poblacién argentina a mediados de la década de 2010, aunque fue recién a
partir de 2021 que comenzd a tomar forma concreta.” La concepcién actual del
programa, inspirada en el UK Biobank del Reino Unido, involucra tres aspectos
centrales: la secuenciacién progresiva de genomas de la poblacién residente en
el territorio argentino; el almacenamiento, curacion y asociacion de estos datos
con la informacién clinica, antropométrica y genealdgica proporcionada por sus
donantes; y la posterior puesta a disposicién de estos recursos para su utilizacién
en la investigacién y el disefio de politicas de salud.* Segtin sus proponentes, el
sentido del Programa PoblAr es revertir las inequidades de salud que caracterizan
la investigacion biomédica contempordnea: los paises desarrollados priorizan la
investigacién y desarrollo en problemdticas de salud propias —problemdticas
que, a su vez, prevalecen en poblaciones con caracteristicas clinicas y genéticas
diferentes a las de la poblacién argentina—.

Es en este diferencial genético donde residiria la utilidad de PoblAr como programa
«de referencia» para la medicina de precisién y la salud publica argentina.’ Por
ejemplo, en el caso de enfermedades como el cdncer, o de enfermedades raras y
poco frecuentes, las especificidades genéticas de la poblacién argentina pueden
redundar en la inadecuacién de los diagnésticos y terapias existentes debido a que
estos han sido desarrollados mayormente a partir de la constitucién genética de las
poblaciones europeas y norteamericanas. Como contracara, el Programa PoblAr
vendria a llenar esta «vacante genética» al representar la poblacién argentina y la
especificidad de los individuos que la componen.®

Pero esta mayor representacién de la diversidad poblacional no solamente
informa la investigacién en dreas como la genémica médica, sino también
aquellas que estdin mds explicitamente atravesadas por la historia. Por ejemplo,
en el contexto de la prictica médica, existen prestadores de salud que orientan
los diagnésticos y tratamientos en funcién de los origenes poblacionales de cada
paciente, determinados a partir de su propia percepcion (Ruderman ez al., 2020).

’Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion. (2021). Resolucion 360/2021.

* Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacién (2023). Programa de Referencia y Biobanco Genémico
de la Poblacion Argentina (PoblAr). Documento Rector del Biobanco. Resolucion 826/23 (Anexo III).
Recuperado de https://www.argentina.gob.ar/normativa/nacional/resoluci%C3%B3n-826-2023-393373
5 El genoma «de referencia» de una poblacion es aquel que representa su variabilidad genética a partir
del conjunto minimo de genomas individuales que contienen las variantes «exclusivas» de esa poblacion.
¢ En una poblacion principalmente «mestiza» como la argentina, el componente «nativoamericano» seria
aquel que cuenta con menor representacion global en bases de datos gendmicas y, por esta misma razén,
el que reviste mayor interés para la investigacion y sus potenciales aplicaciones en la salud. Programa
Nacional de Referencia y Biobanco Gendémico de la Poblacion Argentina (2023). Estado actual y
proyeccion a futuro.
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En estos casos, el aspecto problemdtico no reside Gnicamente en la incorporacién
de informacién genética que a los fines médicos es inexacta, sino también en la
utilizacién de esquemas clasificatorios que reducen las problemdticas de salud
a supuestas diferencias étnicas o bioldgicas (Shahvisi, 2019; Lima ez a/., 2023;
Bird & Carlson 2024). Asi, al contribuir con el registro genético de poblaciones
menos representadas, el conjunto de datos provenientes del Programa PoblAr
pretende contrarrestar las desigualdades presentes en el acceso a diagnésticos y
tratamientos en el pais.

La infraestructura técnica de PoblAr es un tanto intricada debido a la
heterogeneidad de los procesos materiales que involucra. Estos procesos abarcan
desde la extraccién de muestras y la administracién de cuestionarios hasta la
generacién de bases de datos e interfaces necesarias para acceder a ellas. En el
medio se halla la preservacién y anonimizacién de las muestras, la secuenciacién
del material bioldgico, y su posterior curado y asociacién con el historial clinico,
genealdgico y antropométrico de cada donante. Las muestras se extraen iz situ en
una serie de «<nodos» desde donde se realizan campafias publicas para la captacién
de voluntarios (1.800 en su fase inicial).” Para ser seleccionados, los participantes
deben tener entre 20 y 65 anos de edad y pertenecer a la poblacién no hospitalaria
residente en la Argentina.® Cada uno de los seleccionados es sometido a un
registro del fenotipo (peso, estatura, perimetros de silueta y escaneo corporal en
tres dimensiones) y un cuestionario no obligatorio que indaga en «informacién
demogrifica, de hébitos y estilo de vida, de antecedentes de enfermedad vy [...]
percepcion sobre sus origenes».’

Algo mads intricada es su estructura institucional. Porque mds alld de las
incertidumbres que envuelven a los sistemas publicos de investigacién a partir
de la etapa politica abierta hacia 2024 en la Argentina, la normativa y acuerdos
sobre los que se sostiene el Programa PoblAr prevén la coordinacién con actores y
organizaciones en distintos sectores y niveles de gobierno. En primer término, su
estructura de gobernanza estd centrada en un Consejo Directivo presidido por el
Titular de la Secretarfa de Planeamiento y Politicas del exministerio de Ciencia,

"Los seis nodos definidos inicialmente son: Chubut, Noroeste, Noreste, Provincia de Buenos Aires, Cordoba
y Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Hasta el momento, se habian recolectado muestras en los nodos
Noreste y Provincia de Buenos Aires. A cargo de la guarda de biosespecimenes y secuenciacion gendmica se
encuentra la Administracion Nacional de Laboratorios e Institutos de Salud (ANLIS Malbran).

8 Esto es, haber nacido en el pais o tener diez afios de residencia, o bien contar con «padres/madres
nacidos en Argentina o en sus paises limitrofes». Programa de referencia y biobanco genémico de la
poblacién argentina. Campana de muestreo 2023. Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion.
Recuperado de https://www.argentina.gob.ar/files/26-10-202 3poblarrequisitosdonantejpg

 Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion. (2023). Consentimiento informado para la utilizacion
de material biolégico humano y/o datos destinados al Biobanco PoblAr: Cartilla Informativa para el/
la participante. Recuperado de https://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/informacion_para_
voluntarios-as.pdf
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Tecnologfa e Innovacién y un Coordinador Ejecutivo perteneciente al Consejo
Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas (Conicet). El resto del Consejo
estd integrado por representantes de Conicet, Fundacién InnovaT, Fundacién
Sadosky, el Consejo Interuniversitario Nacional (CIN) y la Red Federal de
Nodos del Programa. Junto con esta tltima red, la estructura de gobernanza se
completa con un Consejo Cientifico Técnico, un Comité de Etica Independiente
y un Comité de Asesoramiento Ciudadano." Recientemente, el Programa
acords la colaboracién con representantes del Instituto Nacional Central Unico
Coordinador de Ablacién e Implante (Incucai) y la Alianza Argentina de Pacientes
(Alapa, asociacién civil que agrupa a pacientes y personas con discapacidad)."

Asi, ademds de establecer las caracteristicas de gobernanza del Programa, su estructura
institucional define la normativa ética y los lineamientos de investigacién que regulan
el acceso a los datos y las muestras.'? Dicha normativa prevé una serie de salvaguardas
legales y éticas que, en combinacién con las técnicas,' protegen a los donantes de la
identificacién y exigen una utilizacién justa y cientificamente vilida de los datos y las
muestras contenidas en el biobanco y las bases de datos del Programa:

La informacién donada por las personas participantes y contenida en
la base de datos (biobanco) PoblAr estard disponible solamente para
investigadores/as que cuenten con la debida aprobacién cientifica y ética
para llevar adelante sus investigaciones. Esto puede incluir investigadores/
as que estén en otros paises, en el sector publico o privado, en busca de
nuevas estrategias de prevencién o tratamiento de enfermedades. No se
brindard acceso a la base de datos PoblAr si los y las investigadores/as
que solicitan acceder no firman un acuerdo formal que garantice que los
resultados estardn disponibles para el programa PoblAr una vez concluida

" También estd prevista la definicion de prioridades de investigacion por parte de la autoridad de salud
en cada jurisdiccion provincial. La articulacion con el Ministerio de Salud se basa en un Convenio marco
de cooperacion y asistencia técnica mutua. Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion (2023).
Resolucion 826/23.

I Se reunieron representantes de PoblAr, el Incucai y Alapa con vistas a futuras cooperaciones. 26 de
noviembre de 2023. Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion. Recuperado de: https://www.argentina.
gob.ar/noticias/se-reunieron-representantes-de-poblar-el-incucai-y-alapa-con-vistas-futuras-cooperaciones

2 Los lineamientos éticos estan definidos en acuerdos y normativa de mas largo alcance como la
declaracion de Helsinki para la investigacion médica, las Leyes N° 25.326 de Protecciéon de los Datos
Personales y 27.275 de Acceso a la Informacién Publica, o las disposiciones del Ministerio de Salud
respecto del manejo de muestras bioldgicas de origen humano con fines de investigacion: Resoluciones
1480/2011 (Guia para Investigaciones en Salud Humana) y Resolucion 2940,/2020 (Guia para biobancos
de muestras bioldgicas de origen humano con fines de investigacion), Direccion de Investigaciones en
Salud, Ministerio de Salud.

B Por ejemplo, las interfaces de acceso seguro desarrolladas por la empresa Epidata a partir del concurso
publico y los requerimientos definidos por Fundacion Sadosky, o los acuerdos sobre los niveles de servicio
de ciberseguridad logica y fisica definidos por la Direccion de Sistemas del antiguo Ministerio de Ciencia
y Tecnologia (2023) en el Procedimiento Operativo Estdandar (POE) para la proteccion de los datos y
bioespecimenes.
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la investigacién. De esta manera, el Estado Nacional a través del Ministerio
de Ciencia, Tecnologia e Innovacién y del Ministerio de Salud, garantiza
que la informacién estratégica para el pais redunde en beneficios para la
propia poblacién. Las companias aseguradoras, entidades empleadoras,
familiares y/o fuerzas de seguridad o armadas no podrdn acceder a los datos
de identificacién de la base de datos PoblAr, a menos que un fallo judicial
asi lo indique. Los resultados de las investigaciones emanadas de la base de
datos PoblAr serdn siempre puestas a disposicion de los y las participantes
y la poblacién en general.'

De este modo, el acceso a los datos y las muestras provistas por el biobanco debe
contar con una aprobacién cientifica y ética ex ante que recae sobre el Consejo
Directivo, el cual recibe asesoramiento no vinculante del Consejo Cientifico
Técnico y del Comité de Etica.’ En términos formales, aquellos agentes no
avocados a la investigacién cientifica no cuentan, en principio, con la posibilidad
de acceder a los datos, y la identificacién de los sujetos se habilita solamente en
caso de mediar una orden judicial.

De la ética y la privacidad a la vigilancia genética y la biosocialidad

Como deriva de las preocupaciones éticas abiertas con el PGH, la literatura
identifica una serie de riesgos vinculados con la informacién genética que no se
agotan en la minuciosidad de su anonimizacién ni en la robustez de la seguridad
operativa. Ante todo, ;qué constituye «informacién genética»? Chadwick (2021),
por ejemplo, plantea que la asociacién
de secuencias genéticas digitalizadas con

1 Preguntas frecuentes sobre el Programa PoblAr.

Recuperado de: https://www.argentina.gob.ar/ . . L. o .
ciencia/seppCTl/poblar/preguntas-frecuentes#14 historias clinicas y genealoglcas tiene el
" La utilizacion de los datos y muestras se | potencial de devenir «informacién» y no

asegura pr@mpalmentg a través de un acuerdo de «datos» solamente, informacién queaun
transferencia de materiales. R o .
encontrdndose anonimizada permite
calcular y anticipar riesgos de salud o caracteristicas del comportamiento presentes
en individuos y poblaciones. De este modo, aunque la informacién genética en si
misma pueda no ser suficiente para identificar a un individuo en particular, permite
no obstante inferir una serie de aspectos genéticos, fenotipicos, clinicos, o del
comportamiento hallables en individuos o poblaciones con caracteristicas similares.

Esta posibilidad de hallar coincidencias entre la informacién perteneciente a un
sujeto andénimo y una poblacién con la que comparte caracteristicas es algo propio
de la estadistica. En campos de estudio poblacionales, como la epidemiologia, las
generalizaciones no distributivas pueden volver un perfil individual indistinguible
del perfil poblacional a partir de la inferencia probabilistica de ciertas caracteristicas
(Vedder, 1999; Mailin & Sweeney, 2004; Kosinski ez al., 2013). No obstante,

los proyectos de secuenciacién de genomas humanos a gran escala inauguran al
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menos dos interrogantes éticos sobre privacidad que exceden al problema de las
generalizaciones: primero, porque la disponibilidad de las muestras biol6gicas
y los datos genéticos puede implicar, a futuro, usos no consentidos ni previstos
al momento de su obtencién, incluyendo la combinacién con nuevos tipos de
informacidn; y segundo, porque el valor que las muestras y secuencias tienen para la
investigacién depende de la posibilidad de ser vinculadas y actualizadas nuevamente
con otros datos provenientes de aquellos individuos que las originaron.

Para autores como Lunshof e al. (2008, p. 409), este tipo de interrogantes
requiere ubicar la privacidad genética en el dominio del «consentimiento abierto»,
una forma de consentimiento dentro de la cual los individuos «deberian ser
conscientes de que son potencialmente identificables y que su privacidad no puede
ser garantizada».'® La veracidad aparece entonces como una obligacién moral
para el investigador, quien, al igual que los sujetos de investigacién, no detenta
informacién privilegiada. Asi, el dominio del consentimiento abierto demanda
un alto grado de «altruismo informacional», altruismo que ata la confianza de
los sujetos a la transparencia de la investigacién y relega a un segundo plano el
ejercicio de su autonomia."”

Es en esta ausencia de privacidad y dependencia «altruista» donde los proyectos
de secuenciacién de genomas humanos se inscriben en las problematizaciones
mds amplias de la vigilancia algoritmica. Aqui, las secuencias de genomas
completos y su asociacién con informacién clinica y antropométrica, sumada
a los datos que surgen de otras formas
1Esta y todas las traducciones al espafiol realizadas d ol ia dicital bi o
en este articulo son propias. € Vlgl ancia lglta y lometrica,
7 La anonimidad vy el secreto, que refieren a la no | abre la poslbllldad de identificar
difusion de informacion que cada sujeto no | . divid lecti través de |
estaria dispuesto a hacer publica, quedan también Individuos y colectivos a traves de la
limitados en el modelo del consentimiento abierto producci(')n de «dobles estadisticos»
t Lunshof et al. (2008).
propuesto por Lunshof et al. (2008) (Rouvroy & Berns, 2018), dobles que
no necesariamente «son» dichos individuos o colectivos pero que, a partir de
sus comportamientos y caracteristicas medibles, poseen suficiente probabilidad
de coincidir con aquellos. En un sentido mds especifico, y que excede ya la
dimensién estrictamente ética de la investigacién, este tipo de perfilamiento
introduce lo que Costa (2017) denomina «vigilancia genética», una forma de
vigilancia que opera a través de las coincidencias y correlaciones estadisticas
que existen entre la informacién genética y otros atributos medibles expresados
como perfiles probabilisticos.

Mis alld de los estdndares técnicos utilizados para la anonimizacién de la
informacidn, el Programa PoblAr obturaria la posibilidad de realizar este tipo de
perfilamiento al revisar ex antelos aspectos cientificos y éticos de las investigaciones
que utilizan sus datos. Por lo demds, el Programa se basa en un modelo de
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consentimiento no abierto, el cual establece limites a la renuncia de la privacidad
y restringe el acceso de terceros (e incluso de sus voluntarios) a los datos en crudo,
limitando también asi el aspecto «altruista» propio del consentimiento abierto.'®

Sin embargo, en lo que sigue, tomo como ejemplos dos proyectos mds bien
disimiles de la secuenciacién de genomas —la empresa 23andMe y la iniciativa
publica del Proyecto Genoma Neerlandés— para mostrar cémo el ejercicio de
la vigilancia genética depende también de la integracién de saberes estadisticos
«a-normativos» o «a-teéricos» con saberes que emergen de la investigacién
académica disciplinar y de otras categorias arbitrarias provenientes de la
estadistica censal y la demografia, y no solo de regulacién ética o la proteccién
de la privacidad. Es en esta integracién o complementariedad entre epistemes
aparentemente disimiles, precisamente, donde residen los riesgos epistémicos y
politicos que circundan el Programa PoblAr y mds generalmente los proyectos de
secuenciamiento de genomas humanos a gran escala.

Primer riesgo: la vigilancia genética

Las afinidades entre la genémica y los procesos tipicos de la gubernamentalidad
algoritmica han sido discutidas largamente en la historia de la ciencia. Debido a
que muchos de estos trabajos anteceden la introduccién del concepto por parte
de Rouvroy & Berns (2018)," sus discusiones suelen centrarse en algunos de
los elementos que la caracterizan: por ejemplo, la digitalizacién y correlacién de
datos genéticos para la obtencién de saberes no comprendidos por taxonomias,
hipétesis, o teorias disciplinares previas (Lenoir, 1998; Keller, 2002, 2003) y la
generacion de «perfiles» que pueden coincidir con individuos o poblaciones reales
y permiten anticipar riesgos y comportamientos en términos probabilisticos

(Tavani, 2003; Zwart, 2009; Costa, 2017).%°

Criticadas por tener un anclaje mds discursivo que real, la historia de la ciencia
también mostré una afinidad limitada entre las pricticas de la gendmica de la
época y el supuesto «cambio de paradigma» mds amplio representado por la

18Se trata de un consentimiento combinado porque combina las instancias de recoleccion de muestras
y de utilizacién de la informacién. Esta previsto que a futuro el consentimiento sea dindmico y pueda
consultar la voluntad del donante frente a aspectos de investigacion imprevistos; por lo demas, el modelo
ético y de consentimiento del Programa PoblAr busca superar el estado de situacion hallado en otros
biobancos (por ejemplo, de pacientes), los cuales estarian siendo implementados con excesiva amplitud
(integrantes del Consejo Directivo, entrevista, 19 de noviembre de 2024).
1 El articulo original fue publicado en francés en Réseaux (2013).
20 El término genomics surgié en 1987 en una revista del mismo nombre. Sus mentores trazaban alli un
paralelismo entre este significante y el de «semantica» ideado décadas antes por Anatol Rapoport:
Hay dos sufijos [...] que sugieren conocimiento organizado. Uno es la venerable «ologia» académica,
que hace recordar el curriculo universitario y la erudicion. El otro es la energética y algo misteriosa
«ica», que tiene un sabor connotativo de la magia. Alli donde «ologia» sugiere aislamiento académico
[...] «ica» sugiere un método de ataque sobre los problemas de la vida. (Rapoport, 1952, p. 123, en
McKusick & Ruddle, 1987, p. 1)

Tabula Rasa. Bogotd - Colombia, No.54: 193-215, abril-junio 2025 ISSN 1794-2489 - E-ISSN 2011-2742

203



Huco Ferrozzi

Biobancos gendmicos nacionales: los riesgos de la vigilancia genética y la biosocialidad

emergencia de la «sociedad de la informacién». En efecto, durante los primeros afios
del siglo XXI, la percepcién de no haberse cumplido las expectativas tenidas para
con el PGH y sus potenciales aplicaciones —la llamada «promesa incumplida» de la
genémica (Garcfa-Sancho, 2006)— obligé a revisar aquella afinidad declamada por
sus proponentes en torno a las grandes iniciativas genémicas de la época, presentadas
ante el publico como un «matrimonio natural» entre la biologfa y la informacién.”

Sin embargo, es posible que la gestién creciente de saberes basada en el
procesamiento automatizado y la correlacién estadistica haya marcado un
acercamiento mds reciente entre la gendémica y los procesos de vigilancia ejercidos
en el contexto de la gubernamentalidad algoritmica.? Este acercamiento no remite
solamente a los métodos utilizados en la investigacién, sino también a las légicas
a partir de las cuales los datos cobran sentido en diferentes espacios de prictica,
espacios que incluyen la ciencia académica pero también la exceden. Una forma
de ilustrar esto se encuentra en una entrada de blog del gurt tecnolégico Kevin
Kelly, titulada 7he Google Way of Science. para Kelly, es posible «saltear la parte de
la teorfa» una vez se obtienen volimenes suficientemente grandes de datos. Asi,
en muchas ciencias, como la génomica,

suficientes correlaciones bastan. Hay un buen paralelismo en la salud. Gran
parte de la medicina trabaja en el enfoque correlativo. Es posible que el médico
nunca encuentre la causa real de un padecimiento, o que no la entienda [...]
pero puede predecir correctamente el curso y tratar el sintoma.”

Actualmente, uno de los espacios que mejor representa la integracion de estas
l6gicas estd ocupado por empresas como 23andMe, empresas de servicios directos
al consumidor que ofrecen andlisis personalizados del genoma por unos cientos

2 Esta misma retorica auguraba que la nueva realidad computacional de la biologia resolveria problemas
relacionados con la creciente magnitud de la investigacion y la puesta a disposicion de los resultados
(Gilbert, 1991). Insinuado alli se encontraba también el desciframiento «del libro de la vida» (Kay, 2000)
o la «piedra de roseta» McKusick & Ruddle (1987), y la homologacion del codigo genético con el software
y las maquinas (Keller, 2003; Rodriguez, 2010). Lo que ocurrié fue mas bien un proceso de circulacion e
intercalacion de personas, técnicas y saberes que se reconvertian parcialmente. Estos procesos operaron
a través de los «espacios de convergencia» (Chow-White & Garcia-Sancho, 2012) que habilitaban
innovaciones de las distintas partes sin sustituir sus fundamentos epistemoldgicos previos (Keller,
2004). En estos espacios, los intercambios entre la biologia y la computacion fueron estabilizindose en
instituciones y campos disciplinares propios como el de la gendmica.
22 Cosa que podria rastrearse también al ejercicio biopolitico de homologacién de los polos «especie» y
«poblacion» que identificara Foucault (2006) hacia las décadas de 1970 y 1980, o a las transformaciones
reflejadas por Castel en La gestion de los riesgos (1984).
2 The Google Way of Science. 28 de junio de 2008. The Technium. Recuperado de: https://kk.org/
thetechnium/the-google-way/. Esta entrada de blog es en parte una respuesta a lo que proclamaba
entonces el gurt tecnoldgico Chris Anderson (2008) en un registro similar al de Kelly:
Afuera cualquier teoria de comportamiento humano, de la lingtiistica a la sociologia [...] {Quién sabe
por qué las personas hacen lo que hacen? El punto es que lo hacen, y que podemos rastrearlo y medirlo
con una fidelidad sin precedentes. [...] Podemos analizar los datos sin hipétesis [...] que los algoritmos
estadisticos encuentren patrones donde la ciencia no puede.
Anderson representa en la obra de Stiegler (2017) un exponente del nihilismo capitalista consumado.
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de ddlares.” El ment es més variado de lo que puedo detallar aqui, pero consiste
bésicamente en depositar un hisopado faringeo en un tubo de ensayo y enviarlo
a la empresa por correo postal, envio tras el cual el interesado recibe, aplicacién
mévil mediante, un «informe» que revela su ascendencia geneal6gica, caracteristicas
bioldgicas generales, y datos sobre alimentacién preferencial asociados con su perfil
genético: «el 75 % de las personas con tus resultados tiene mds probabilidad de
aclarar su cabello con la exposicién solar» o «probablemente no te guste el cilantro».
Resultados menos glamurosos incluyen perfiles de riesgo asociados con ciertos
tipos de enfermedades. A tal efecto, la empresa ofrece servicios de investigacién y
desarrollo de blancos terapéuticos que surgen de «haber alcanzado una masa critica
de datos genéticos, fenotipicos y bioldgicos, desarrollando la tecnologia necesaria
para analizarlos y [...] traducir sus descubrimientos en medicamentos».” Segun
Jennifer King, investigadora en politica y privacidad de los datos en Stanford School
of Law, «la ciencia que atraviesa todo eso probablemente sea basura total’ (Molla,
2019).* Hasta 2019, cerca de 26 millones de personas en el mundo habrfan
solicitado andlisis para determinar su ancestria. 23andMe se llevaba el 35 % de este
mercado (Regalado, 2019).%

Mas alld de la problemadtica ética y juridica que envuelve a este tipo de practicas,
parte de lo que entra en juego aqui es el «desciframiento algoritmico de los
individuos», desciframiento que emerge a través de la correlacién estadistica
de datos genéticos y otras trazas digitalizadas (Costa, 2017). Pero no se trata
de un desciframiento estrictamente «a-tedrico», ni tampoco estd confinado al
dmbito de la vigilancia algoritmica empresarial: se produce, en su lugar, con
conocimientos que provienen de los dominios cientifico y politico, dominios
que también introducen una anticipacién arbitraria de la «normalidad» a partir
de las caracteristicas genéticas y genealdgicas de los individuos y las poblaciones

(Caulfield ez al., 2009; Fujimura & Rajagopalan, 2011; Panofsky ez al., 2021).

En el 4mbito publico, uno de los ejemplos que puede ilustrar este espacio es
el Proyecto Genoma de los Paises Bajos. En su andlisis del caso, Van Baren-
Nawrocka (2013) identifica el conjunto de supuestos fenotipicos genealdgicos
—tales como «raza» y «ancestria»— que, a pesar de encontrarse cuestionados,
son operacionalizados en el disefio bioinformatico del proyecto a los efectos de

2 Por contraste, la ejecucion del PGH demando mas de una década y alrededor de mil millones de dolares.
2 A esto se suma colaboraciones con empresas farmacéuticas como GlaxoSmithKline (Fox, 2020). Ver,
por ejemplo, The Future of Genetics in People’s Lives. 9 de marzo de 2014. 23andMe Blog. Recuperado
de: https://blog.23andme.com/articles/the-future-of-genetics-in-peoples-lives.

26 23andMe también ha sido foco de litigios judiciales y controversias por ofrecer como diagnésticos clinicos
lo que en realidad constituye resultados genéticos. Mas recientemente, un ciberataque capturé informacion
genética de clientes con ciertos perfiles «raciales» que luego eran vendidos en las honduras de la web
(Carballo et al., 2024).

7 Incidentalmente, Anne Wojcicki cofundadora y actual CEO de 23andMe, es hermana de Susan, CEO
de YouTube hasta 2023, y conyuge de Sergey Brin, cofundador de Google (Spiegel, 2022).
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construir un genoma de referencia y determinar la variacién genética propia de la
«poblacién neerlandesa nativar. En este caso, la infraestructura del proyecto integra
criterios de pertenencia nacional, disputados por diversos actores en el dmbito
experto, con verificaciones empiricas de la estadistica censal y la demografia. Los
conocimientos resultantes —el genoma de referencia neerlandés— representan
una instancia de naturalizacidn de criterios utilizados para la clasificacién de
individuos y poblaciones, criterios arbitrarios e histéricamente contingentes que,
asi, devienen objetivos.

Pero esta clasificacién y anticipacién de perfiles individuales y poblacionales
en funcién de un sustrato genético y genealdgico naturalizado no siempre es
impuesta desde arriba por empresas y gobiernos ni por saberes académicos en
pugna. También constituye una posibilidad de apropiacién desde abajo por parte
de individuos y colectivos que a partir de ello redefinen su identidad y su rol
politico y social, dando lugar a lo que Rabinow (1996) denomina biosocialidad.
En las formas de categorizacién y organizacién que asumen estas identidades,
cualquier aspecto de lo biolégico —sea la raza, la enfermedad, o una mera «variante
de la normalidad»— puede funcionar como un ordenador de la experiencia y
un pardmetro para la representacién politica y social. Asi, en un contexto de
progresiva disponibilidad de datos genéticos y acceso a infraestructura genémica,
la biosocialidad problematiza «lo natural» y lo hace un objeto de disputa biolégica
y social; una disputa que, no obstante, puede prever la existencia de otredades
negativas irreconciliables.

Segundo riesgo: la biosocialidad y la formacién de identidades biolégicas y
sociales

Si la sociobiologia pretendia reflejar lo social a través de metdforas bioldgicas, la
biosocialidad ofrece, segin Rabinow (1996), una nueva base para romper con la
pretendida escision entre naturaleza y cultura. En las dltimas décadas, la difusién
de técnicas vinculadas a la secuenciacién de genomas y la edicién génica habria
dado lugar a este «nuevo juego» dentro del cual lo biolégico proporciona un
anclaje para la accién politica y social, pero también una experiencia subjetiva que
es objeto de disputa y reelaboracién permanente (Inda, 2005).

Uno de los ejemplos que mejor corporeiza este nuevo juego se encuentra en las
asociaciones de pacientes. Trabajos como los de Rabeharisoa & Callon (2002),
Taussig e al. (2005) y Novas (2006), entre otros, muestran casos en los que
distintos individuos —pacientes, cuidadores, familiares— se organizan en
torno a una enfermedad o condicién genética comidn para participar en los
procesos de produccién de conocimiento experto, intervenir en la legislacién y
el acceso a terapias, y brindar asesoria para posicionar sus intereses en la agenda
publica. Asi, la reelaboracién que realizan las asociaciones de pacientes permite
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a los individuos y colectivos afectados redefinir su identidad y construir nuevas
solidaridades para correrse del rol heterénomo que les asigna la experticia
médica y el estigma de la opinién publica.

Sin embargo, esta reelaboracién habilitada por la biosocialidad también informa
la redefinicién de identidades que presuponen la existencia de una otredad
negativa. Panofsky & Donovan (2019), por caso, las examinan en los repertorios
del supremacismo blanco en los Estados Unidos a partir de las pruebas de ancestria
genética que sus adherentes solicitan a empresas como 23andMe: frente a hallazgos
desfavorables (tales como la presencia de marcadores genéticos «no blancos»), los
solicitantes utilizan foros en linea para interpelar a sus pares y resignificar dichos
resultados. En esta reelaboracién biosocial —un repertorio argumentativo que
se extiende desde las conspiraciones judias en la academia hasta la imposibilidad
de reflejar objetivamente la dimensién histdrica y performativa de la raza— los
sujetos movilizan selectivamente saberes producidos en la esfera experta mientras
que al mismo tiempo los confrontan (Panofsky ez al., 2021).

Asi, en lugar de la «égica moderna democritica, creativa y liberadora» que
Rabinow identifica con la biosocialidad, lo que evidencia el andlisis de Panfosky
& Donovan (2019, p. 674) es una légica democratizadora «que combina el
racismo de la sociobiologia con el populismo™ Esta alusién al populismo no es
irrevocable, pero resulta pertinente en tanto interpelacién directa al «pueblo»
que prescinde de los consensos establecidos por «las élites» politicas o cientificas
(Rodriguez Medina, 2021; Mofht, 2023). En este marco, el influjo de datos
genéticos, propiciado por los proyectos de secuenciacién de genomas humanos
a gran escala, parece haber facilitado tal inmediatez de la accién epistémica y
politica de las derechas y otros escépticos ubicados en las margenes de la academia,
interpelados, ahora, por la construccién de identidades excluyentes y una accién
politica legitimada a partir de las reinterpretaciones que hacen sobre lo bioldgico.

En parte, estas logicas ya habian sido advertidas por Manuel Castells (1997) en el
ascenso de la llamada «sociedad de la informacién»: junto a la instrumentalidad
mercantil de «la red» surgen formas de subjetividad cuyo fundamento tltimo
reside en la construccién de identidades primarias excluyentes ancladas en «el
yo». Aunque paraddjicas en apariencia, estas construcciones constituyen una
respuesta a las clausuras que impone la légica politica de la red, la cual desconecta
todo aquello que no se acopla a su modo de acumulacién. Asi, las identidades
primarias representan un nuevo articulador del sentido, un sustituto de las luchas
de clase y de las formas de organizacién politica modernas denostadas con la
mutacién capitalista de las Gltimas décadas.

Si esto es asi, pues ;cémo incidirfa la participacién publica o la caracterizacién
de poblaciones en el Programa PoblAr frente al riesgo de naturalizar identidades
o solidaridades ancladas en supuestas coincidencias y diferencias genéticas y
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genealdgicas? O bien, ;cémo puede escindirse la formacién de esencialismos
identitarios respecto de las demandas de investigacién y desarrollo pendientes?
Autores como Chow-White (2012) o Bird & Carlsson (2024), por ejemplo,
advierten que a pesar de su vocacion de nivelar la representacién de poblaciones
«no europeas» relegadas en la investigacion, los proyectos de secuenciacién de
genomas humanos a gran escala que siguieron al PGH, tales como los Proyectos
HapMap o 1000 Genomas, terminaron revitalizando nuevas formas de «realismo
racial» dentro y fuera de la academia.

Dentro del Programa PoblAr, la instancia de representacién no experta —o de
vinculacién entre el adentro y el afuera de la academia— se halla sobre todo en
su Comité de Asesoramiento Ciudadano, comité que cuenta con «representantes
de asociaciones o colectivos de pacientes de enfermedades crénicas o raras»
y de «comunidades originarias» convocados por el Consejo Directivo. Sus
funciones incluyen comunicar «sobre las demandas y necesidades en materia
de investigacién biomédica, especialmente en aquellos campos [...] basados en
la diversidad humana presente en el territorio nacional» y «trasladar al seno de
sus organizaciones los avances del Programa, en base a los informes recibidos»,
aunque el cardcter de sus opiniones es no vinculante.”®

Esta forma de vinculacién, mediada en dltima instancia por las autoridades
del Programa Poblar, podria tener un efecto ambiguo frente a los riesgos que
suponen la vigilancia genética y la biosocialidad: impediria la incorporacién
de datos gendmicos e informacién genética a posibles procesos de vigilancia
empresarial o gubernamental, o la construccién de identidades excluyentes y
una accion politica basada en la inmediatez, atin si estas fuesen desde abajo; Sin
embargo, también podria impedir la vehiculizacién de las problemadticas propias
de individuos y poblaciones que, por
28 Programa de Referencia y Biobanco Genémico
de la Poblacion Argentina (PoblAr). Documento estar relegados, no cuentan con otras
Rector del Biobanco. 16 de noviembre de 2023. | vias de representacién, epistémica (0]
Ministmfiro de Ciencia, Tecnologia e Innovacién. polftica. Fn este sentido, Delvitto ez
Resolucin §26/23 (Anexo D. al. (2024) plantean que, si bien la
fundamentacién del Programa es contribuir con la atencién de las necesidades
de salud especificas de la poblacién, su definicién queda casi exclusivamente en
manos de expertos y tomadores de decisién, mientras que la eventual atencién
de estas necesidades supone aportar datos genémicos para incorporarse a la
carrera de los desarrollos biomédicos ofrecidos por el «Norte global». Desde esta
perspectiva, el Programa PoblAr no solo seria incapaz de seguir los criterios de
participacién y deliberacién propuestos en el marco de la innovacién responsable,
sino que, en lo sustantivo, tampoco incorporaria las desigualdades estructurales y
necesidades de salud de las poblaciones excluidas e invisibilizadas que constituyen
su punto de partida.
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Conclusiones

En este trabajo ofreci una exploraciéon de los riesgos epistémicos y politicos
presentes en el desarrollo del Programa PoblAr, el biobanco y genoma de referencia
de la poblacién argentina. Al igual que con otros proyectos de secuenciacién de
genomas humanos surgidos durante esta época, el potencial que los fundamenta
conlleva preocupaciones acerca del ejercicio de la vigilancia, la insuficiencia de la
normativa ética que los regula, y la posible pérdida de privacidad frente al manejo
de datos genéticos asociados con muestras biolégicas humanas e historiales clinicos
y genealdgicos. La privacidad aparece como algo particularmente problemdtico en
este marco debido a la indeterminacién de la informacién genética, su asociacién
con registros fenotipicos o del comportamiento, y la posibilidad de reconstruir
«dobles estadisticos» a través de las inferencias que habilitan las generalizaciones
no distributivas y el andlisis correlativo de datos agregados.

Sin embargo, estas preocupaciones por la privacidad, ya sehaladas en la literatura
ética sobre la informacién genética, fueron utilizadas en este trabajo para introducir
otras preocupaciones relacionadas con las dimensiones epistémicas y politicas
de los riesgos presentes en biobancos genémicos nacionales como el Programa
PoblAr. Asi, en primer lugar, el problema de la privacidad cobra un matiz diferente
en el contexto de la vigilancia empresarial y gubernamental y, més precisamente,
en el ejercicio de lo que Costa (2017) denomina «vigilancia genética». Allf, los
riesgos se vinculan con una produccién de saberes basada en la captura constante
de datos bioldgicos y la generacién de correlaciones que permiten establecer
esquemas de riesgo para anticipar e incitar los comportamientos posibles. En
linea con el fenémeno mds amplio de la vigilancia algoritmica (Rouvroy & Berns,
2018), esta forma de anticipacién opera en base a perfiles probabilisticos que, al
prescindir de categorias de identificacién individual o colectiva, asi como también
de hipétesis o teorias disciplinares definidas en el dmbito de la ciencia académica,
parecen emerger «de lo real mismo».

Por contraste, los usos legitimos que prevé la normativa del Programa PoblAr
alimentarfan solamente procesos de investigacién y desarrollo en el campo
biomédico y antropoldgico, exigiendo solidez ética y cientifica ex ante a las
investigaciones que solicitan acceder a sus datos. Sin embargo, lo cierto es que
este tipo de riesgos no proviene tnicamente de la utilizacién de datos bajo la
légica epistémica «a-tedrica» o «a-normativa» de la vigilancia algoritmica,
sino en su complementariedad con saberes producidos en otros espacios de
préctica. Ejemplos de esto se encuentran en iniciativas publicas y privadas de
secuenciacién de genomas humanos tales como la empresa 23andMe o el
Proyecto Genoma Neerlandés: en ambas instancias, los saberes producidos a
partir de la agregacién de datos y el andlisis estadistico correlativo se intercala
con saberes provenientes del démbito cientifico y con categorias sociales y politicas
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provenientes de la demografia y la estadistica censal. Y aunque ambas iniciativas
tienen entre sus objetivos contribuir a la investigacion y desarrollo en el campo
biomédico, también contribuyen a la naturalizacién de las categorias arbitrarias
de perfilamiento que producen, sean raciales, nacionales, o de cualquier otra
«variante de la normalidad».

Esta complementariedad, paraddjica en apariencia, no es la tnica que circunda
los proyectos de secuenciacién de genomas humanos a gran escala. La otra
proviene de aquello que Rabinow (1996) denomina biosocialidad. Frente al poder
ejercido a través de la vigilancia empresarial y gubernamental aparecen también
respuestas: resistencias basadas en la recuperacién de identidades ancladas en
las ontologfas de la naturaleza. Por surgir desde abajo, a través de asociaciones
de pacientes y representantes de personas afectadas por una condicién genética
comun, las 16gicas de la biosocialidad parecerian contrastar con la opacidad de la
vigilancia genética y la heteronomia del saber experto. Sin embargo, las l6gicas
de la biosocialidad también recurren a los consensos epistémicos de manera
selectiva, combindndose con esencialismos identitarios preexistentes y actitudes
abiertamente hostiles hacia la representacién democrdtica y la autoridad experta.

La légica democrdtica que, por el contrario, podria favorecer efectivamente
la autonomia y la representacién de poblaciones relegadas en la investigacién
biomédica forma parte de la fundamentacién y los principios rectores del
Programa PoblAr. A través de su Comité de Asesoramiento Ciudadano, los
representantes de asociaciones de pacientes y de comunidades originarias
pueden volcar su opinién ante el Consejo Directivo, mdxima instancia rectora
del Programa. Pero esta misma fundamentacién aparece como insuficiente en el
contexto de la critica que plantean Delvitto ez a/l. (2024) utilizando los enfoques
de la innovacién responsable y la ética critica latinoamericana: el Programa
fallarfa en tomar como punto de partida las desigualdades estructurales
presentes en el pais —definidas como una cuestién de vacancia en las dindmicas
de investigaciéon y desarrollo— mientras que, al mismo tiempo, coartaria las
instancias de participacién al restringir los lineamientos y decisiones estratégicas
al dmbito de su Consejo Directivo, integrado casi exclusivamente por tomadores
de decisién politica y expertos.

De existir riesgos asociados con el involucramiento publico, estos no deberian
provenir de la participacién en si, sino de las légicas que la habilitan o relegan.
En términos de investigacién y desarrollo biomédico, la disponibilidad creciente
de datos genéticos durante las tltimas dos décadas no supuso una representacién
igualitaria de las poblaciones ni de las problemdticas de salud presentes en
todos los territorios. Movilizada por las derechas politicas, esta disponibilidad y
sobrerrepresentacién de datos genéticos provenientes de poblaciones de origen
«europeo» también ha favorecido la formacién de esencialismos identitarios que,
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aun bajo su estética politica populista, no rechazan del todo los saberes producidos
por la autoridad epistémica ni el perfilamiento que realiza la vigilancia algoritmica,
sino que los interpelan selectivamente.

Precisamente, uno de los factores que llevan a la formacién de estos esencialismos,
sean raciales o de cualquier otro anclaje en «lo natural», podria ser el cardcter
heter6nomo de las légicas epistémicas y politicas vigentes, las cuales no siempre
conceden espacios para la construccién de solidaridades mds alld de las instancias
de representacién formal vigentes. Asi, al contrario de lo que ha ocurrido
recientemente con el ascenso de las nuevas derechas, una mayor participacién
epistémica y politica deberia ser capaz de contribuir a la construccién de culturas
cientificas y democrdticas mds sélidas, asi como a un mejor aprovechamiento
de los procesos de investigacién y desarrollo locales (Bauer, 2009; Roth e /.,
2020). Aunque las formas concretas que pueda asumir esta participacién en
torno a los biobancos genémicos nacionales como el Programa Poblar estd mds
alld de las definiciones que plantea el presente articulo, la exploracién de los
riesgos epistémicos y politicos que presenté hasta aqui mantiene la intencién de
problematizar sus definiciones mientras el Programa adn se encuentra en marcha.
En este contexto, tanto la desregulacién «altruista» en el acceso a datos genémicos
como las formas heterénomas de participacién en los espacios de decisién
cientifica y politica aparecen como lineas de fuga a evitar.
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