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Resumen & Autor de correspondencia

Proposito/Contexto. En consonancia con tendencias del norte global y asu-
miendo el paradigma de la medicina y la salud publica de precisién, en Argen-
tina se aprobd en los Ultimos afos el Programa Nacional de Referencia de Bio-
banco Gendmico de la Poblacién Argentina (PoblAr), el cual prevé la obtencién
de datos genomicos, fenotipicos y de estilos de vida de distintas comunidades
del territorio argentino para su utilizacién en el diagndstico y tratamiento de
diversas enfermedades. El proposito de este trabajo es realizar una critica a la
fundamentacion ética del proyecto.

Metodologia/Enfoque. Se exponen los fundamentos éticos aducidos del Po-
blAry se analizan partir de dos enfoques éticos diferentes, aunque complemen-
tarios: la investigacion e innovacion responsable (IIR) y la ética critica latinoame-
ricana (ECL).

Resultados/Hallazgos. Los principios de la IR y de la ECL niegan la fun-
damentacién ética del PoblAr, propuesta por los investigadores que confor-
man la iniciativa. El proyecto no se encuentra éticamente justificado ni en sus
aspectos formales ni en sus aspectos materiales, de acuerdo con el marco
tedrico propuesto.

Discusion/Conclusiones/Contribuciones. Antes que en una ética, el PoblAr
se fundamenta en una moral dominante colonizadora, por lo que se propone la
IIRy la ECL para el anélisis ético de proyectos tecnocientificos en América Latina.

Palabras clave: biobanco gendémico, fundamentacién ética, investigacion
e innovacién responsable, ética critica latinoamericana, comités de ética en
investigacion.

Ailin Delvitto, avenida Int. Giraldes 2160, Instituto
de Ecologia, Genética y Evolucién de Buenos

Aires, Facultad de Ciencias Naturales y Exactas,
Universidad de Buenos Aires, Consejo Nacional de
Investigaciones Cientificas y Técnicas, Buenos Aires,
Argentina. Correo-e: delvitto.ailin@gmail.com

) Historia del articulo

Recibido: 25 de mayo, 2023
Evaluado: 29 de mayo, 2024
Aprobado: 16 de agosto, 2024
Publicado: 18 de septiembre, 2024

Cémo citar este articulo:

Delvitto, Ailin, Maria Alejandra Petino Zappala,
Carolina Ocampo Mallou, et al. 2024. “Miradas
criticas a los biobancos de datos genédmicos
desde el sur II: hacia una negacion de la
fundamentacion ética del Programa Nacional de
Referencia y Biobanco Genémico de la Poblacién
Argentina (PoblAr).” Revista Colombiana de
Bioética 19 (2): e4328. https:/doi.org/10.18270/
rch.4328


mailto:delvitto.ailin@gmail.com
mailto:gilberto.gamboa%40unisabana.edu.co%20?subject=
https://orcid.org/0000-0001-5175-3289
https://orcid.org/0000-0003-3168-5025
https://orcid.org/0000-0001-9737-3820
https://orcid.org/0000-0002-1172-6910
https://orcid.org/0000-0003-2072-253X

pp.1-23 Miradas criticas a los biobancos de datos gendmicos desde el sur Il

Critical views of genomic data biobanks from the Sou-
th II: Towards a denial of the ethical foundation of the
National Genomic Biobank Reference Program of the

Argentine Population (PoblAr)

Abstract

Purpose/Background. In line with trends in the Global North and assuming
the paradigm of precision medicine and precision public health, in Argentina the
National Genomic Biobank Reference Program of the Argentine Population (Po-
blAr) was recently approved. The program plans to obtain genomic, phenotypic
and lifestyle data from different communities in Argentina for the diagnosis and
treatment of various diseases. The purpose of this paper is to criticize the ethical
foundation of the project.

Methodology/Approach. The ethical foundations of PoblAr are exposed and
analyzed from two different, although complementary, ethical approaches: Res-
ponsible Research and Innovation (IIR) and Latin American Critical Ethics (ECL).

Results/Findings. The principles of the IIR and the ECL deny the ethical foun-
dation of PoblAr. The project is not ethically justified neither in its formal aspects
nor in its material aspects according to the proposed theoretical frameworks.

Discussion/Conclusions/Contributions. Before being grounded in ethics, Po-
blAr is based on a dominant colonizing morality. Responsible Research and In-
novation and Latin American Critical Ethics are proposed for the ethical analysis
of techno-scientific projects in Latin America.

Keywords: Genomic Biobank, Ethical Foundation, Responsible Research and
Innovation, Latin American Critical Ethics, Research Ethics Committees.

Visdes criticas sobre biobancos de dados genomicos
do Sul II: rumo a uma negagdo do fundamento ético
do Programa Nacional de Referéncia e Biobanco
Gendmico da Populagiao Argentina (PoblAr)

Resumo

Objetivo/Contexto. Alinhado com as tendéncias do Norte Global e assumindo
os paradigmas da medicina de precisao e satde publica de precisdo, o Programa
de Referéncia do Biobanco Genémico Nacional da Populacdo Argentina (PoblAr)
foi aprovado na Argentina nos Ultimos anos. O programa pretende obter dados
gendmicos, fenotipicos e de estilo de vida de diferentes comunidades da Argen-
tina para uso no diagnostico e tratamento de varias doencas. O objetivo deste
artigo é criticar o fundamento ético do projeto.

Metodologia/Abordagem. O fundamento ético do PoblAr é exposto e ana-
lisado a partir de duas abordagens éticas diferentes, embora complementares:
Pesquisa e Inovacao Responsavel (IIR) e Etica Critica Latino-Americana (ECL).

Resultados/Descobertas. Os principios do IIR e da ECL negam o fundamento
ético do PoblAr. O projeto nao se justifica eticamente nem em suas dimensdes
formais nem em suas dimensdes materiais de acordo com o referencial tedrico
proposto.

Discussao/Conclusoes/Contribuicdes. O Pobl/Ar descansa em uma moral co-
lonizadora dominante e nao em uma ética. A Pesquisa e Inovagao Responséavel
e a Etica Critica Latino-Americana sdo propostas para a anélise ética de projetos
tecnocientificos na América Latina.

Palavras chave: Biobanco Genémico, Fundacao Etica, Pesquisa Responsavel e
Inovacao, Etica Critica Latino-Americana, Comités de Etica em Pesquisa.
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Introduccion

A finales del ano 2015, se presentaron en Argentina los lineamientos para la creacion
del Programa Nacional de Referencia y Biobanco Gendmico de la Poblacion Argentina
(PoblAr). Luego de sucesivos anuncios, el proyecto fue finalmente lanzado de forma ofi-
cial en junio del 2021 y estuvo impulsado principalmente por el Ministerio de Ciencia,
Tecnologia e Innovacion de la Nacion (MinCyT)'.

El programa propone generar un repositorio de datos genomicos de la poblacion argen-
tina que incluya, también, informacion acerca de estilos de vida (por ejemplo, habitos
alimentarios), caracteristicas fenotipicas y sociales de interés biomédico (peso corporal,
estatura, perimetro de la cintura, mediciones faciales, nivel educativo, nivel socioecono-
mico, entre otros). Ademads, el objetivo principal de la iniciativa es producir un banco de
datos genomicos y fenotipicos de las personas que habitan el territorio argentino, que
permita realizar investigaciones biomédicas y desarrollar tecnologias de diagnostico y
tratamiento especificas para las poblaciones locales. Esta forma de entender la salud se
enmarca en lo que se conoce como “medicina de precision”, “salud publica de precision”
o “salud publica del futuro”, dependiendo de la caracterizacion que se realice (Dopazo et
al. 2019; Gonzalez-José 2021; Taranto 2021).

Al igual que toda investigacion cientifica y tecnologica que involucra al ser humano y
que puede comprometer su seguridad, bienestar y dignidad, la operatividad y el pleno
funcionamiento del PoblAr requirio y requiere de instancias de reflexion y de evaluacion
éticas. En Argentina, la forma usual de concretar la evaluacion de la factibilidad ética de
un proyecto de investigacion implica la participacion de los denominados Comités de
Etica en Investigacion (CEI). Avalados por regulaciones internacionales y nacionales,
los CEI cuentan con las prerrogativas del Estado para dictaminar si una investigacion es
adecuada o si, por el contrario, no cumple con los principios normativos vinculados con
la investigacion en salud. En este ultimo caso, pueden rechazar el estudio o sugerir las
modificaciones pertinentes que permitan realizarlo en el marco de las normativas vigen-
tes (Cioms 2016; OPS 2012; Resolucion 1480/2011 2011).

El efectivo lanzamiento y comienzo de actividades del PoblAr implican una valoracién
ética positiva y de conformidad con los principios normativos que regulan la creacion de
biobancos con fines de investigacion (Resolucion 2940/2020 2020)*. Esto significa que,
desde el punto de vista adoptado por los grupos de trabajo y las instituciones involucra-
das en la evaluacion, no se hallo ningtin nodo ético problematico que supusiera el recha-
zo de la propuesta. Por el contrario, la formulacion de politicas publicas relacionadas y
la aprobacion por parte de los CEI involucrados hasta el momento expresa, mas alla de
las consideraciones cientificas y tecnolégicas del programa, la opinion positiva acerca de
cierta fundamentacion ética que lo sustenta.

Entendemos por “fundamento” una razén o explicacion que se encuentra en el origen de
alguna cosa y que, como tal, la justifica, le da existencia. Cuando el fundamento es de
tipo ético, supone, ademas, que lo fundado es algin aspecto de las relaciones humanas.

1 El Conicet, las universidades nacionales publicas y dos instituciones publico-privadas de Ciencia y Tecnologia tam-
bién forman parte de la iniciativa, aunque el principal impulso fue dado por el Ministerio (esto se aborda en el
apartado “El PoblAr: un biobanco de datos gendmicos en América Latina”). A partir de la asuncién del Presidente
Javier Milei en diciembre de 2023, el Ministerio devino en Secretaria, manteniéndose el PoblAr bajo su 6rbita.

2 Como se menciona méas adelante, en este caso cada nodo participante del proyecto realiza una aprobacion indivi-
dual. Al momento de escribir este articulo, la aprobacién de algunos de ellos esta ain pendiente, aunque por las
caracteristicas del lanzamiento no son esperables los rechazos.
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Asimismo, las razones de una fundamentacion ética se vinculan con la promocion y afir-
macion de la vida de quienes entran en relacion. En el caso de un proyecto cientifico y
tecnologico, el fundamento ético es o deberia ser la promocion y la afirmacion de la vida
de las personas involucradas, quienes deberian estar en condiciones de poder elegir, de
manera auténtica, los modos de su existir (Dussel 1998, 2016).

Por la manera en que ha sido elaborado, presentado, difundido y evaluado, se supone
que el PoblAr es una iniciativa fundada en la ética®. El hecho de que también se involu-
cren entidades como los CEI refuerza esta consideracion, sin embargo, ni la participacion
de un CEI ni la adecuacion a un marco legal y normativo pueden ser usadas como fun-
damentos éticos. Contar con la adhesion a pautas normativas y legales no asegura que
el proyecto promocione y afirme la vida de las personas a las que afecta o afectara. De
manera opuesta, es perfectamente posible que aquellas pautas y normas cosifiquen o nie-
guen la vida de dichas personas, por tal motivo y por el alcance pretendido del PoblAr,
nuestro objetivo general es analizar de forma critica su fundamentacion ética, mas alla
del marco regulatorio que lo legitima y de las instituciones que lo validan.

Se han escogido dos caminos para realizar este analisis critico a la fundamentacion ética
del PoblAr. Ambas vias suponen anclajes externos a la perspectiva hegemonica de la ética
en investigacion en Argentina y en la region. La importancia de considerar estas referen-
cias externas al propio horizonte del marco normativo y categorial vigente radica en que
movilizan el pensamiento y permiten trascender el orden establecido, interpelandolo y
buscando su superacion. Asi, el primer punto de apoyo lo ofrece el enfoque conocido
como “Investigacion e Innovacion Responsable” (IIR). Se trata de un enfoque que se ha
originado y ha cobrado gran relevancia en paises europeos y que presenta elementos
conceptuales significativos para los propositos de este trabajo. El segundo punto de apo-
yo lo brinda la perspectiva de la “Etica Critica Latinoamericana” (ECL): menos difundida
y conocida que el enfoque IIR, la cual constituye, no obstante, un aporte sumamente
valioso para evaluar regionalmente proyectos tecnocientificos.

Aunque de naturaleza y origenes culturales distintos, ambas perspectivas permiten, cada
una a su modo, realizar una critica contundente a la fundamentacion ética aducida por
los investigadores que impulsaron el proyecto PoblAr y por quienes acompariaron la
iniciativa desde el Estado Nacional a través de instancias legislativas y administrativas.

El recorrido argumental del articulo es el siguiente. En primer lugar, se describe en qué
consiste el PoblAr, cudles son sus objetivos y como se lleva a la practica (El PoblAr: un
biobanco de datos genomicos en América Latina). En una segunda instancia, se indican las
razones aducidas como fundamentacion ética y como estas dialogan con el campo de
la ética en investigacion en Argentina (La fundamentacion ética pretendida del PoblAr). El
tercer momento del articulo es el propiamente critico. En este se presentan los aspectos
principales de los enfoques IIR y ECL (Hacia una critica de la pretension ética del PoblAr),
y se analiza como sus elementos constitutivos niegan la fundamentacion ética del PoblAr
(La negacion de la fundamentacion ética del PoblAr a la luz de la IIR y la ECL). En cuarto
lugar, se ofrece una serie de conclusiones finales y se comenta como los principios de los
enfoques presentados pueden contribuir con la ética en investigacion en Argentina y en
la region (Consideraciones finales).

3 Ver, por ejemplo, las menciones a la inclusién, democratizacion, accesibilidad, equitatividad, o proteccién de los
ciudadanos argentinos en Dopazo et al. 2019; Gonzélez-Jose 2021; Resolucién 360/2021; Taranto 2021.
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El PoblAr: un biobanco de datos gendmicos
en América Latina

Como adelantamos en la introduccion, el PoblAr se presenta como una iniciativa, cuya
finalidad es generar el primer repositorio de datos gendmicos de Argentina. Su construc-
cion implica la firma de un consentimiento informado por parte de las personas que do-
nan sus muestras sobre: la toma de esas muestras biologicas, las mediciones fenotipicas
no genémicas de interés biomédico (por ejemplo, peso corporal, estatura, perimetro de
la cintura, mediciones faciales, tratamiento hormonal) y la realizacion de algunas pre-
guntas sobre estilos de vida y condiciones sociales (Dopazo et al. 2019; Cenpat 2015).
Con base en las muestras biologicas, se generan secuencias gendmicas completas de
cada persona involucrada. Segtn los anuncios, este proceso se realizara con miles de
donantes en todo el pais, en varios pasos y con la participacion de diversos centros de
investigacion.

El programa incluye a mas de 40 personas que provienen del sistema cientifico-tecnolo-
gico argentino, realizando tareas de investigacion y técnicas, como también profesionales
de la salud. Estan involucradas varias instituciones publicas (universidades, institutos de
investigacion y el Consejo Interuniversitario Nacional), empresas privadas, una funda-
cion publico-privada de tecnociencia (Fundacion Dr. Manuel Sadosky) y una unidad de
vinculacion tecnocientifica (Innova-T).

Conceptualmente, la iniciativa representa el despliegue de la medicina de precision, uno
de los ejes propuestos por el MINCyT para abordar problematicas de salud publica y en-
fermedades complejas de alta prevalencia, como diabetes o hipertension, ademas de can-
cer o trastornos neurodegenerativos (Dopazo et al. 2019; Resolucion 360/2021 2021).
La complejidad de dichas enfermedades radica en el reconocimiento de la relevancia que
poseen los componentes extragenéticos en el desarrollo de las patologias (Resolucion
36072021 2021)*. Pese a esto, es en la informacion genética/genomica donde el proyecto
deposita la promesa de mejorar la salud ptblica, e incluso, como se vera mas adelante,
una cierta remediacion de las injusticias o desigualdades en salud (Dopazo et al. 2019;
Gonzalez-José 2021). Segun el grupo que impulsa el proyecto, las variantes genéticas
representan “indicadores que permiten determinar el riesgo de padecer una enfermedad
y necesitamos conocerlos para poder luchar contra ella” (Dopazo et al. 2019, 3). De esta
forma, “muchas decisiones sobre salud y enfermedad pueden tomarse conociendo las
caracteristicas genéticas del paciente” (Dopazo et al. 2019, 3).

El biobanco genémico argentino vendria a remediar lo que se considera una disparidad
en salud o sesgo en las muestras: la carencia de las variantes genéticas que serfan médi-
camente relevantes de poblaciones argentinas y nuestros componentes de ancestria en
las bases de datos internacionales, “con las consecuencias que esto tiene sobre la inter-
pretacion de las variantes genéticas y la asociacion a enfermedades” (Dopazo et al. 2019,
7). Asi, el proyecto procura recuperar informacion denominada “de estructura fina”, para
garantizar la representacion de la diversidad argentina en las investigaciones genomicas
(Gonzélez-José 2021).

Asimismo, otros objetivos del biobanco consisten en “constituir un foco de interés para
el sector publico y privado involucrado en el desarrollo de farmacos y terapias de me-
dicina de precision con base genomica” (Dopazo et al. 2019, 7) y “formular las politicas
y establecer los mecanismos, instrumentos e incentivos necesarios para que el sector

4 Entre los factores extragenéticos se reconocen el estilo de vida, los habitos alimentarios y el acceso a la salud
publica, junto con otros aspectos relevantes de las enfermedades complejas mencionadas.
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privado contribuya con recursos a las actividades e inversiones en el campo cientifico,
tecnologico e innovativo” (Resolucion 360/2021 2021). En este sentido, es importante
remarcar que, aunque estos fines aparecen como secundarios a los supuestos beneficios
del programa para la salud publica, el desarrollo de terapias y tratamientos por parte
del sector privado se encuentran siempre presentes en las razones que ofrecen quienes
impulsan el PoblAr (Gonzalez-José 2021).

La fundamentacion ética pretendida del PoblAr

Se mencioné en la introducciéon que un fundamento es una razén que da cuenta de la
presencia en el mundo de alguna cosa: una entidad, una accion, una institucion o, como
en el caso que aqui nos compete, un proyecto tecnocientifico. A veces el fundamento es
uno; otras, multiple. En general, la ciencia y la tecnologia se fundan en un esquema de
razones multiples (Echeverria 2003; Linares 2008; Pallitto 2019). Es usual, por ejemplo,
que los proyectos tecnocientificos se funden simultaneamente en razones epistémicas e
instrumentales, donde las primeras brindan los fundamentos vinculados con la obten-
cion de conocimiento; mientras que las segundas caracterizan los fundamentos propios
de la transformacion de nuestros entornos naturales y sociales con alguna finalidad prac-
tica concreta; pero, ademas de los tipos de fundamentos mencionados, muchos proyec-
tos tecnocientificos se edifican sobre la base de razones éticas o politicas, ya sea porque
pretenden mejorar las condiciones de vida de las personas o porque buscan enriquecer
los vinculos o instituciones comunitarias.

El PoblAr es precisamente un proyecto de fundamentacion multiple. De los diversos fun-
damentos que fueron explicitados durante su elaboracion y puesta en funcionamiento,
los de naturaleza ética destacan en importancia (Gonzalez-José 2021; Petino Zappala et
al. 2023). De acuerdo con quienes impulsan el proyecto, los avances de la biomedicina
generan una distribucion desigual de beneficios en las distintas regiones del mundo
(Dopazo et al. 2019). Los paises de mayores ingresos poseen mejores formas de diagnos-
tico y tratamiento individual de enfermedades debido a que cuentan con bases de datos
propias con informacion genémica, fenotipica y de estilos de vida, y los farmacos que se
desarrollan utilizando esas bases de datos resultan, entonces, mas eficaces en las pobla-
ciones de aquellos paises, disminuyendo su capacidad para producir el efecto deseado a
medida que aumentan las diferencias genéticas entre poblaciones distantes.

Desde el punto de vista de la medicina de precision, no es lo mismo un genoma europeo
que uno latinoamericano (Dopazo et al. 2019; Lima et al. 2023; Rivera-Alcantara et al.
2024). No es adecuado esperar, por lo tanto, que un farmaco generado con un genoma
europeo de referencia posea la misma eficacia en una persona de América Latina. Adn
mas, algunos de los investigadores que son parte del proyecto, y que son quienes mas lo
publicitan, indican que PoblAr impulsa una “salud publica de precision”, en un intento
de superar las criticas que se realizan sobre la medicina de precision. Es decir, indican
que el proyecto incluiria una mirada sobre los determinantes sociales de la salud y, por
lo tanto, las intervenciones que se generarian serian “mads colectivas”, es decir, las mas in-
dicadas para ciertas subpoblaciones argentinas (y no ya para individuos) (Gonzalez-José
2021). Es por ello que el PoblAr propone que “nuestro pais debe decidir si importa de
otros paises este conocimiento para aplicarlo de manera inespecifica, o pone en marcha
un proyecto nacional para beneficiar de manera inclusiva a nuestra poblacion con los
adelantos propios de la biomedicina y la salud del siglo XXI” (Dopazo et al. 2019, 1).

Sin requerir de muchas precisiones hasta el momento, las palabras denotan que una
cierta reflexion ética opera como fundamento del PoblAr, tanto en el campo tecnocien-
tifico que le dio origen como en el ambito politico que lo respaldé y acompané con
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instrumentos normativos, pero habra que profundizar y analizar a continuacion de qué
modo la ética presupuesta funda y sostiene el proyecto. Luego sera el turno de evaluarlas
criticamente.

Toda fundamentacion ética supone que la accion o acontecimiento que se concreta en el
mundo mejora, en algun sentido, las relaciones humanas o el bienestar de las personas o
comunidades a las que se dirige la accion o a las que involucra el acontecimiento. Uno de
los modos de dar cuenta de estos aspectos es a través del reconocimiento de un conjunto
de principios que estructuran la argumentacion, practica o razén ética (Dussel 1998,
2016, 2020). Uno de dichos principios es el “principio material”. Aqui, por “material” no
nos referimos a aquello vinculado con la dimension fisica, sino que simplemente remiti-
mos al contenido de una accién o acontecimiento, a la finalidad pretendida. Por ejemplo,
si un acto se realiza con la intencion de hacer feliz a una persona, la materialidad del acto
es la felicidad; pero si, en cambio, un acto evita la generacion de un dafo, la finalidad es
evitar el dolor. Lo mismo puede decirse de un acto que procure justicia, aqui la finalidad
no es operar sobre la felicidad o el dolor de una persona sino ser justo con ella. El prin-
cipio material de la ética responde, asi, a la pregunta del “;para qué?” y se vincula con el
contenido de lo que se busca obrar.

El segundo principio relevante de la ética es el “principio formal”. Este recoge el modo
en que se decide obrar sobre un determinado contenido. Responde al “;cémo?”, esto es,
la forma en que se llega a definir que el contenido de una accién o acontecimiento es
deseable o correcto. Al retomar uno de los ejemplos anteriores, una persona puede obrar
un acto de justicia porque alguna ley de la comunidad a la que pertenece asi lo senala.
Se decide ser justo porque la ley asi lo establece. Otra posibilidad es que esa decision
haya sido tomada a partir de un ejercicio de autorreflexion ética, siguiendo los dictados
de la propia conciencia. Una tercera opcion es que haya sido una decisién consensuada
entre miembros de su comunidad. En cualquiera de los casos, el principio formal apunta
a la manera en que se determinan las finalidades, es decir, el contenido de cierta accion
0 acontecimiento.

Asi, el PoblAr puede fundamentarse éticamente en virtud de su contenido (finalidad), de
su forma (modo en que se valido dicho contenido) o de ambos® (Dussel y Apel 2013).
En el articulo de referencia sobre el proyecto que ya hemos citado, se pueden reconocer
algunos elementos indicativos:

Resulta evidente entonces que, independientemente del tipo de variacion genética
que intervenga en la determinacion de una enfermedad y del estado actual o futuro
de las bases de datos, los paises que quieran garantizar un sistema de salud beneficio-
so y equitativo para sus ciudadanos deben intervenir de forma efectiva para generar
biobancos que colecten muestras bioldgicas. (Dopazo et al. 2019, 6; énfasis propio).

De forma similar, en el sitio web oficial del PoblAr, a cargo de la Secretaria de Planea-
miento y Politicas en Ciencia, Tecnologia e Innovacion de la Nacion (SPyPCT), se senala:

Durante las tltimas dos décadas, las poblaciones latinoamericanas han sido drama-
ticamente sub-representadas en los grandes estudios de analisis masivos de datos
genomicos. Ello es el caldo de cultivo para inequidades que terminan impactando
en nuestra poblacion, que queda fuera de las grandes iniciativas de I+D biomédicas
basadas en el enfoque de medicina de precision (SPyPCT 2021; énfasis propio).

5 Para profundizar en la discusion de los principios utilizados en este articulo, el lector puede consultar a Dussel y
Apel (2013).
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En las dos publicaciones de referencia mencionadas se visualizan las razones éticas ma-
teriales que sustentan el programa. Por un lado, con la iniciativa se procura generar un
beneficio en la salud de las personas que residen en suelo argentino. Por otro lado, se
busca una mayor justicia en la investigacion biomédica a partir de la inclusion de datos
genomicos locales en el analisis cientifico y en los procesos de desarrollo de farmacos y
tratamientos. La beneficencia y la justicia, dos principios materiales estructurales de la
ética clinica (Cioms 2016), se constituyen como razones de contenido que fundamen-
tarian éticamente el PoblAr. Dicho reconocimiento, sin embargo, no es suficiente, dado
que las finalidades serialadas se pueden conducir en la practica de diversos modos. En el
caso del PoblAr, la beneficencia se comprende y opera como el desarrollo de una medici-
na de precisién que pueda mejorar la salud de las personas a partir de la prescripcion de
farmacos y tratamientos basados en la evidencia cientifica, principalmente genémica. En
cambio, la justicia se entiende y opera como la inclusion y el ingreso de la poblacion ar-
gentina en la biomedicina del siglo XXI, tal como viene desplegandose en el norte global
(con la medicina de precision, tanto privada como publica, y también publico-privada).
Quedan asi definidos y reconocidos los fundamentos éticos materiales presupuestos de
la iniciativa, junto con el modo en que son comprendidos y operados.

Lo que resta analizar en esta seccion es la manera en que se alcanzaron las razones éticas
materiales que acabamos de describir, es decir, el aspecto formal de la fundamentacion.
De acuerdo con lo que se sefiala en una publicacion del proyecto, las reflexiones surgie-
ron en el 2015 a partir del “trabajo intenso y articulado entre mas de 40 investigadores,
becarios y técnicos [que] permitié que las instituciones avanzaran en la firma de una
Carta de Intencion (...)” (Dopazo et al. 2019, 6). En dicho articulo también se destaca
que la Direccion de Vinculacion Tecnologica (DVT) del Conicet reconocié que en el
pais existian grupos de investigacion sobre genética de poblaciones humanas, con fuerte
participacion en estudios internacionales, pero con poca incidencia en nuestro territorio:
“El diagnostico general fue que los grupos locales podian ser vistos, en mayor o menor
medida, como proyectos de ‘asistencia’ a iniciativas internacionales” (Dopazo et al. 2019,
6). Como consecuencia, se organizaron los dos primeros workshops argentinos de ge-
nomica médica y poblacional, realizados en los afios 2014 y 2015, a los que asistieron
representantes de la comunidad cientifica, profesionales de la salud y funcionarios y
administradores del sector publico y privado.

A estos primeros hitos de desarrollo, organizacion e institucionalizacion se sumaron, pos-
teriormente, la presentacion de un proyecto de ley de apoyo a la investigacion genomica
de la poblacion argentina® y la formulacion y aprobacion de una resolucion especifica
que otorgd a la iniciativa un marco normativo con caracter de politica publica nacional
estratégica en materia de ciencia, tecnologia e innovacion (Resolucion 360/2021 2021).
En dicha resolucion, modificada posteriormente por la Resolucion 826/2023 (2023),
se establecieron oficialmente los objetivos y las acciones del proyecto y se anuncio la
creacion del consejo asesor del PoblAr, el cual quedoé conformado integramente por pro-
fesionales del Conicet, el ANLIS, la Fundacion Innova-T, la Universidad de Buenos Aires
(UBA), el Consejo Interuniversitario Nacional (CIN) y la Fundacion Sadosky’.

¢Como se definieron, entonces, las razones materiales éticas del proyecto? Por lo que
se desprende de las publicaciones consultadas y del analisis realizado, profesionales del
sector cientifico y tecnologico (junto con personas con cargos de administracion en los

6  En el siguiente enlace se puede descargar dicho proyecto de ley que caducé y nunca llegd a sancionarse:
https://www.senado.gob.ar/parlamentario/parlamentaria/409012/downloadPdf#:~:text=El%Z20presente%20pro-
yecto%20de%20ley,la%20salud%20de%20nuestro%20pa% C3%ADs

7 https://www.argentina.gob.ar/ciencia/seppCTl/poblar/consejo

Revista Colombiana de Bioética 19, no. 2 | 2024 | https://doi.org/10.18270/rcb.4328


https://www.argentina.gob.ar/ciencia/seppCTI/poblar/consejo

Ailin Delvitto et al. pp.1-23 B

campos de la ciencia, la tecnologia y la salud, tanto ptblicos como privados) observaron
que algunos paises desarrollados iniciaron el camino de la medicina y la salud publica de
precision. Para ello, generaron biobancos con datos genémicos de poblaciones locales.
Aceptando que el camino emprendido por dichos paises es el adecuado y deseable, quie-
nes impulsan el PoblAr consideraron que la poblacion argentina podria beneficiarse si
decidiera transitar una ruta semejante. Caso contrario, el pais se mantendria en un esce-
nario de injusticia en el acceso a la salud, porque los tratamientos y farmacos disefiados
a partir de la medicina de precision tendrian menor eficacia para las personas de nuestro
pais que para aquellas de otras poblaciones. La definicion del fundamento material, el
como al que apunta la razén formal, surgio asi de conversaciones y discusiones entre
quienes realizan investigacion en genémica y salud, en conjunto con quienes ejercen car-
gos de toma de decision y administracion en los sectores de ciencia y tecnologia, como
también del sector salud. Queda de esta manera definido el fundamento ético formal
presupuesto del PoblAr.

Se sefiala hasta el momento lo que se entiende en el marco del PoblAr por beneficio y
justicia en el acceso a la salud, el como se determing ese contenido y como ambos aspec-
tos, tanto el material como el formal, fundan éticamente el PoblAr, de acuerdo con sus
impulsores. El paso que se dara a continuacion consiste en sugerir que lo adecuado seria
hablar de una “pretension ética”. Pretender hacer el bien es muy distinto a afirmar rea-
lizarlo. Una pretension invita al intercambio, a la posibilidad de que lo que se considera
(de un modo) que pueda ser diferente, dado que habra pretensiones diversas y opues-
tas. En el caso que aqui compete, abrir la posibilidad de concebir que los fundamentos
reconocidos no vienen dados, ni resultan evidentes o definitivos, sino que se formulan
con cierta pretension que pueden no alcanzar, permite arrojar una mirada critica sobre
la deseabilidad general del programa, y se sostiene la importancia de poder dudar de los
fundamentos establecidos, porque el paradigma hegemonico de la ética en investigacion
en Argentina presenta algunas limitaciones que quedaran visibilizadas y problematizadas
en las siguientes secciones, cuando se analicen otros enfoques alternativos® (Homedes y
Ugalde 2012; Pallitto 2022; Homedes y Ugalde 2019). Por el momento, se mencionaran
brevemente algunas de las notas distintivas de dicho paradigma que permitiran, luego,
hacer los contrastes criticos necesarios con otras visiones.

Argentina, al igual que otros paises latinoamericanos y del mundo, se rige por un sistema
de evaluacion ética de protocolos, que incluye la conformacion y el funcionamiento de co-
mités de ética en investigacion (CEI) (Resolucion 1480/2011 2011). La funcién principal
de los CEI es evaluar la pertinencia, la correccion y el valor social de las investigaciones en
salud propuestas, a la vez que deben garantizar el respeto y salvaguarda de la integridad, la
dignidad y los derechos de las personas participantes. En términos generales, un CEI en-
tra en funcionamiento Gnicamente ante la presentacion de un protocolo de investigacion.
Guiados por normativas internacionales y nacionales, los CEI juzgan el cumplimiento ético
de los procedimientos y objetivos del estudio, la adecuacion del consentimiento informado
y el balance entre riesgos y beneficios, tanto individuales como sociales. Ademas, es potes-
tad de los CEI aprobar o rechazar la realizacién de una investigacion.

En el caso del PoblAr, se espera que cada centro de reclutamiento, toma y almacena-
miento de muestras cuente con la asistencia de un CEI (interno o externo). De esta
manera, ante la solicitud de un estudio que requiera de los datos que posea ese centro,
el CEI evalua el proyecto de investigacion, el uso de los datos, su confidencialidad y
acuerdo con los consentimientos informados firmados por los donantes (Resolucion

8 Para comprender algunas de las limitaciones generales de estos espacios en paises latinoamericanos se puede
consultar Homedes y Ugalde (2012), Pallitto (2022) y Homedes y Ugalde (2019).
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294072020 2020; Resolucion 360/2021 2021). De acuerdo con Luisi et al. (2020),
los CEI evaluadores hasta el momento han sido el Hospital Zonal de Puerto Madryn,
el Hospital Zonal de San Carlos de Bariloche, el Hospital Provincial de Pediatria “Dr.
Fernando Barreyro”, el Comité de Etica en Investigaciones Biomédicas del IMBICE
(Instituto Multidisciplinario de Biologia Celular), el Hospital Italiano de Buenos Aires
y el Centro de Educacion Médica e Investigaciones Clinicas “Norberto Quirno™; sin
embargo, no existe una evaluacion del uso de los datos agregados a nivel nacional, pese
a que la creciente utilizacion de grandes bases de datos ha sido problematizada por
los nuevos interrogantes y desafios que suponen las propiedades emergentes de este
ordenamiento de la informacion, tanto en el contexto de la genémica como en relacion
con otros tipos de datos (Hoeyer 2012; Choudhury et al. 2014; Mittelstadt y Floridi
2016; Capps 2017, Richardson et al. 2021). En este sentido, se considera que existen
posibles consecuencias de los usos de la informacion que no estan siendo evaluados
adecuadamente. Por otro lado, queda manifiesto que, en el procedimiento anterior-
mente mencionado, la evaluacion ética por parte de los CEI es posterior al armado del
proyecto, sin abrir desde el inicio la discusion acerca de la sustancia y direccion de la
iniciativa que pretende un gran impacto en el sistema de salud.

En resumen, bajo este paradigma que se describe y considerando las caracteristicas del
anuncio de este proyecto al publico, la mirada critica de los fundamentos éticos del Po-
blAr queda clausurada. Se asume la pretension de bondad ética de los investigadores y
del grupo decisor del Estado Nacional y se traslada la reflexion, el cuidado, la interven-
cion y la custodia ética al final del proceso, es decir, la reflexion y la critica ética se habi-
litan una vez que las politicas publicas ya fueron sancionadas y que ya fue sentenciada la
conveniencia de que Argentina transite el camino de la medicina de precision. ;Se puede
aceptar este modelo ético ante una iniciativa que plantea el objetivo de “cambiar por
completo el ecosistema de la investigacion biomédica de un pais™ (Dopazo et al. 2019,
5). A continuacion, se presentan dos enfoques que brindan, cada uno a su manera, una
respuesta negativa a dicho interrogante.

Hacia una critica de la pretension ética del PoblAr

La investigacion e innovacion responsable

El enfoque conocido como IIR surge en Europa como critica a los modelos de innovacion
tecnocientifica que suponen una relacion lineal y directa entre las fuerzas del mercado
y los desarrollos de la ciencia y la tecnologia. Para dichos modelos, son las demandas
economicas las que traccionan la investigacion tecnocientifica. Desde esta perspectiva,
la innovacion consiste en la insercion de un producto en el mercado, suponiendo, a su
vez, que esta insercion resulta valiosa y virtuosa para el conjunto de la sociedad. En este
contexto, el rol de los Estados y de las politicas publicas consiste simplemente en facili-
tar un proceso racional que no requiere de mayores intervenciones (Macnaghten 2020;
Pfotenhauer y Juhl 2017).

9 Al momento de redactar este articulo, existen otros comités de ética correspondientes a nuevos nodos incor-
porados al PoblAr que tienen que expedir una respuesta respecto del proyecto. En algunos medios de comu-
nicacion de las localidades donde se encuentran estos nodos, se han expresado voces sobre los tiempos de
evaluacion de los CEl, particularmente en un caso fue representado como una “demora” del proyecto. Por
ejemplo:  https://www.lavozdejujuy.com/t-izq/10311-un-estudio-poblacional-para-el-biobanco-genomico-nacio-
nal-se-demora-por-un-permiso-del-ministerio-de-salud-jujeno
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El enfoque IIR también surge en oposicion a los modelos tecnocraticos de innovacion
en los cuales se conceden las decisiones que definen y establecen los propositos, in-
tenciones y rumbos de la investigacion tecnocientifica al campo académico o politico.
Estos modelos excluyen de la toma de decisiones a las comunidades y la ciudadania
que reciben o se ven afectadas por cierto desarrollo o innovacion tecnologica, bajo el
supuesto de que sus voces y necesidades se encuentran ya representadas por la comu-
nidad académica o politica que lleva adelante las iniciativas. Esta ausencia de meca-
nismos de participacion o consulta publica ocurre incluso si la justificacion de cierta
investigacion o desarrollo tecnolégico no es de tipo econdmica.

El modelo TIR presenta un modo diferente de comprender la dimensién ética en las
iniciativas de ciencia y tecnologia que presentan un potencial social disruptivo signi-
ficativo. En vez de dejar que el mercado o cierta tecnocracia defina el disefio de un
proyecto, el marco IIR propone una participacion democratica en todo el proceso de
construccion de una investigacion, incluyendo los objetivos que se propone y los va-
lores en los que se sustenta:

La Investigacion e Innovacion Responsable es un proceso transparente e interactivo
mediante el cual los actores de la sociedad y los innovadores se responden mutua-
mente con miras a la aceptabilidad (ética), la sostenibilidad y la deseabilidad social
del proceso de innovacion y sus productos comercializables (con el fin de permitir
una correcta insercion de los avances cientificos y tecnoldgicos en nuestra sociedad)
(von Schomberg 2013, 19).

La IIR reconoce que la ciencia y la tecnologia no solo pueden producir bienestar econo-
mico o generar beneficios o riesgos para la salud, sino que pueden actuar como fuerzas
poderosas con implicaciones profundas sobre las relaciones sociales y materiales. Por ello,
promulga la participacion publica y social en etapas tempranas de las iniciativas tecnocien-
tificas como un medio para fomentar procesos democraticos en el desarrollo, enfoque y uso
de la ciencia y la tecnologia. Esto implica una ampliacion del concepto de responsabilidad,
ya que, bajo este enfoque, se pretende atender tanto los impactos sobre la sociedad (los
previstos y los no previstos), como los objetivos, valores y finalidades que promueve la
investigacion. La IIR requiere, entonces, de “conversaciones colectivas, no solo sobre los
productos de la innovacion, sino también sobre los propdsitos de la innovacion, las direc-
ciones hacia las que parece apuntar la innovacion” (Stilgoe et al. 2013, 14). La propuesta
es que se pueda discutir entre todas las partes involucradas qué tipo de futuro se quiere
y sobre la base de qué valores y concepciones de vida construirlo. En ese sentido, la IIR
“propone un marco para la investigacion inclusiva que permite a las comunidades y partes
interesadas la oportunidad de dar forma a una tecnologia que podria impactarlos a fin de
aumentar el valor publico de dicha tecnologia” (Hartley et al. 2019, 144).

En la bibliografia especializada se reconocen al menos cuatro dimensiones de la IIR que
operan como criterios analiticos y practicos para impulsar y evaluar iniciativas tecno-
cientificas de manera responsable: i) anticipacion, ii) inclusion, iii) reflexividad y iv)
capacidad de respuesta (Macnaghten 2020; Owen et al. 2013; Stilgoe et al. 2013).

La anticipacién “impulsa a los investigadores y organizaciones a preguntarse ‘;qué pasa-
ria si...?’, a considerar lo que se sabe, lo que es probable, lo que es plausible y lo que es
posible” (Macnaghten et al. 2015, 18). Es decir, esta dimension implica la capacidad de
imaginar, dentro de los limites que permiten los conocimientos presentes, los posibles
rumbos, impactos y modificaciones que tendra la investigacion en y para la sociedad.
Aqui cabe aclarar que esto es algo distinto de la prediccién, dado que contempla la
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complejidad del mundo y la incertidumbre inherente a toda accion humana. A su vez, es
algo diferente de las pretensiones de un determinado proyecto, dado que las trayectorias
tecnocientificas y las consecuencias que conllevan no siempre coinciden con las inten-
ciones primeras o declaradas de una iniciativa. La adecuada capacidad de anticipacion
supone un profundo y amplio conocimiento de las condiciones sociales, materiales y
simbolicas de un pueblo.

“La inclusion” promueve la participacién y deliberacion publica de una iniciativa en
todas las etapas de su proceso de elaboracién y ejecucion; insiste, sobre todo, en que
se incluyan a las partes interesadas, afectadas o involucradas en los estadios tempranos.
Esta dimension se focaliza en la apertura que debiera contemplar todo proyecto tecno-
cientifico que presente el potencial de modificar sustancialmente la vida humana. De este
modo, la inclusion, en relacion con un amplio conjunto de personas y comunidades,
supone abrir al dialogo y a la critica los valores, los objetivos, los deseos, las prioridades
y las visiones del mundo que subyacen a cualquier iniciativa en ciencia y tecnologia
(Macnaghten 2020; Stilgoe et al. 2013).

La tercera dimension, “la reflexividad”, apunta al desarrollo y ejercicio de una capacidad
que, en general, se encuentra adormecida en quienes impulsan innovaciones y promue-
ven proyectos tecnocientificos de gran alcance e impacto social. Consiste en la practica
de “sostener un espejo frente a las propias actividades, compromisos y suposiciones, ser
consciente de los limites del conocimiento y consciente de que un encuadre particular de
un problema puede no ser aceptado universalmente” (Stilgoe et al. 2013, 1571). La re-
flexividad es un ejercicio tanto individual como colectivo que depende, en buena medi-
da, de componentes institucionales que la incentiven. El predominio y la naturalizacién
de los modelos lineales de innovacion como los tinicos modos vélidos de comprender e
intervenir sobre nuestro mundo compartido han obstaculizado el desarrollo de esta ca-
pacidad e impedido, histéricamente, su construccion como habito. En este sentido, sigue
siendo pertinente el pensamiento de Hannah Arendt que expresaba, hace mas de medio
siglo, que nos hemos vuelto capaces de hacer lo que, sin embargo, somos incapaces de
comprender. Esto nos convierte en “irreflexivas criaturas a merced de cualquier artefacto
técnicamente posible, por muy mortifero que fuera” (2009 [1958], 15-16). La reflexivi-
dad apunta precisamente a revertir dicha incapacidad.

La ultima dimension, “la capacidad de respuesta”, indica que quienes hacen investiga-
cién y gestionan politicas tecnocientificas deben ser capaces de cambiar el contenido,
la forma o la direccion de un determinado proyecto en respuesta a las dimensiones
anteriores (Macnaghten 2020; Stilgoe et al. 2013). Para ello, se requiere de mecanismos
politicos e institucionales destinados a fomentar y facilitar la agencia de las comunidades
a las que se destina o a las que se involucra en cierta iniciativa de investigacion. Lo que
se persigue con esta cuarta dimension es que se garantice la existencia real y concreta de
la participacion putblica; es decir, que se asegure, mediante los mecanismos en cuestion,
que los intereses, valores y formas de vida de las comunidades ingresen en el mismo di-
sefio de la investigacion y no solo en la evaluacion de un producto. Asi, por ejemplo, se
persigue que las comunidades no sean solo participantes de un ensayo clinico. A su vez,
cuando se reconoce una discrepancia entre la propuesta de un proyecto y las necesidades
o demandas sociales, se espera que existan los canales institucionales apropiados para
adecuar lo primero a lo segundo.

Ahora bien, si retomamos los principios de la ética que presentamos en la seccion an-
terior, puede aseverarse que la IIR dirige su mirada y reflexion al ambito formal de la
ética, aportando valiosas herramientas conceptuales para analizar los fundamentos éticos
formales de un proyecto. Para que un proyecto tecnocientifico se encuentre bien funda-
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mentado desde un punto de vista ético, la IIR propone que tiene que existir un control
democratico de todo el proceso de una iniciativa, lo cual incluye considerar las finalida-
des y los valores comprometidos. En ese sentido, la IIR no ofrece orientaciones respecto
al contenido de un proyecto, a su materialidad, sino que se limita a senalar como se
puede arribar a dicho contenido de manera responsable, esto es, ética. El enfoque que se
presenta a continuacion, como se observar, si ofrece orientaciones materiales, las cuales
constituyen un complemento necesario de la IIR en un contexto latinoamericano.

La ética critica latinoamericana

En las décadas de 1970 y 1980 se desarrollo en algunos paises latinoamericanos un mar-
co conceptual y practico que recibi6 el nombre de “Filosofia de la Liberacion”. La figura
prominente y mas visible de dicho movimiento filoséfico fue el autor Enrique Dussel.
La preocupacion principal de aquellos primeros afios giré en torno a la dominacion de
ciertos sistemas sociales opresores que se totalizan y naturalizan como lo inevitablemente
dado, ocultando y excluyendo a comunidades o poblaciones enteras en desacuerdo con
esas visiones del mundo (Dussel 1973, 1974). Con el correr del tiempo, el movimiento
comprendi6 que su filosofia era, en primer lugar, una ética; no una ética de cualquier
tipo, sino una ética critica que ofrece orientaciones de tipo material y a la que aqui deno-
minamos “Etica Critica Latinoamericana” (ECL).

Para entender el sentido de esta ética critica, resulta necesario distinguir, en primer lu-
gar, entre los significados de moral y ética. Senala Dussel, en una de sus ultimas obras,
lo siguiente: “Por moral entenderemos en esta obra el sistema categorial teérico y las
practicas fundadas en la totalidad ontologica vigente. Por ello, la moral se situara en el
ambito de la ingenuidad propia de la cotidianidad existencial que no pone en cuestion
el sistema en vigor dentro del cual se vive” (Dussel 2016, 24). En cambio, cuando habla-
mos de ética, “indicamos el sentido critico de lo que se presenta ante lo ontologico con
pretension de superacion de lo dado” (Ibid., énfasis del autor). En general, cuando en
filosofia se habla de moral, se hace referencia al modo fundamental de estar y de ser en el
mundo. La moral incluye modos pretematicos de vincularnos y de accionar e involucra
el conjunto de valores, preceptos, mandatos, prohibiciones, normas, patrones de con-
ductas y habitos que tenemos incorporados y que reproducimos sin siquiera pensarlo o
interrogarnos al respecto: “[e]s lo que todos hacen siempre porque siempre lo han hecho,
sin tomar distancia, en la inmediatez de la cotidianidad que se cumple como natural y
no como histérica” (Ibid., 18). La ECL da un paso mas porque reconoce que en nuestras
sociedades hay una moral que siempre se totaliza y, asi, se convierte en dominadora, lo
que coincide con la moral vigente “es” y se acepta; lo que no coincide con la moral vi-
gente “no-es” y queda excluido u oprimido.

Debido a esta totalizacion de una moral dominadora, la ética en la ECL cobra un matiz
critico que se expresa en una orientacion de tipo material. Lo ético por excelencia es la
trascendencia de la moral, totalizada para dar lugar a las personas oprimidas y exclui-
das en una nueva configuracion sistémica. La finalidad de la ética en paises victimas de
colonizacion cultural, material y simbolica que culmina en la opresion de sus pueblos
es la liberacion de los grupos excluidos que se han convertido en nada para el sistema
vigente. Por ello, la figura central de la ECL es la “otredad” en su extrema vulnerabilidad:
las personas que viven en la pobreza, en la exclusion, en la invisibilidad o que son explo-
tadas y no tienen posibilidad de desarrollar un proyecto de vida pleno. Como sostiene
Dussel, “la ética es el ambito que deja lugar a la revelacion del Otro/a; es la ‘explosion’
del ser, del mundo propio, dominador y vigente como la esencia critica misma. Ahora el
acto ético es responsable del Otro por el Otro ante el sistema” (Ibid. 121). Y agrega mas
adelante: “El que ve el sufrimiento de la victima y oye su clamor es el que comienza la
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critica practica y teorica del sistema, del victimario. Es ética antes que tedrica o cientifica;
es practica antes que explicativa; surge de la indignacion y no sélo del descubrimiento de
una nueva matriz intelectual” (Ibid., 129).

La ECL no parte de un ser humano inmaterial, abstracto e incorporeo al que se lo puede
interpretar desde una moral universal. Por el contrario, reconoce que en todo sistema
hay cuerpos negados y dolientes que no forman parte de las acciones y de las institucio-
nes que se construyeron para afirmar la vida de la comunidad y que terminan afirmando,
Unicamente, la vida de quienes se encuentran ejerciendo roles dominantes. Es debido
a este reconocimiento y punto de partida que la ECL ofrece un claro fundamento en el
orden material de la ética. Las acciones éticas que pueden a la vez considerarse criticas
son aquellas que logran “afirmar y operar el crecimiento de la vida de las victimas, de
los oprimidos o de los excluidos, de los negados, de los ignorados, de todos los siste-
mas (ontologicos) morales vigentes [...]” (Ibid., 180). La ECL nos dice que tenemos un
primer compromiso ético hacia esa porcion de la poblacion que se encuentra negada en
sus posibilidades por la moral dominante. ;Cual es, entonces, el principio material que
sostiene la ECL? Liberar a las victimas en los distintos campos practicos de la vida coti-
diana (politico, economico, educativo y de salud, entre otros), ;qué orientaciones ofrece
para cualquier iniciativa que se realice bajo esa fundamentacion ética material? Partir de
la situacion de dichas victimas y no del sistema moral vigente.

La propuesta metodologica de la ECL consiste en aproximarnos, establecer un cara-a-ca-
ra, ver el rostro de la persona sufriente para reconocer su negacion por parte del sistema
dominador y buscar la superacion de la totalidad vigente. Si proyectamos estas consi-
deraciones al ambito de las politicas en ciencia, tecnologia e innovacién vinculadas con
la salud, el principio material de la ECL nos obliga a situarnos en nuestros territorios y
escuchar a las numerosas comunidades latinoamericanas que encuentran su salud ame-
nazada por practicas institucionalizadas que, en vez de servir como mediaciones para la
afirmacion de sus vidas, operan como mediaciones para la enfermedad, el deterioro de
los cuerpos y la muerte. Si hay una propuesta con pretensiones éticas, en sus objetivos
y su disefio debe haber un lugar para las necesidades y demandas de las personas que
el sistema ha cosificado. Nunca, desde este enfoque, un proyecto que procure una fun-
damentacion ética material puede basar sus nociones de justicia y bienestar en la moral
vigente, mucho menos en practicas y conocimientos que emergen en el norte global bajo
condiciones de facticidad muy diferentes a las del sur global.

Una iniciativa en salud no puede ser a la vez ética y colonialista, dado que, bajo este
paradigma, resultan conceptos contradictorios. Si puede ser moral y colonialista. La dife-
rencia radica en que la ética supone la trascendencia del colonialismo y de la imposicion
en todos sus niveles: epistemologicos, politicos, economicos y pedagogicos. Por ello, si
se vuelve a pensar en el campo practico de la salud, un proyecto tecnocientifico cumplira
con las exigencias de bondad que considera la ECL si encuentra consenso en las comu-
nidades y seres humanos oprimidos y excluidos. Como recuerda Dussel (2016): “Lo
ético, en cambio, se instaura cuando el Otro deja oir su palabra desde fuera del mundo,
trascendentalmente” (132; énfasis del autor). Cumpliran, entonces, con una adecuada
fundamentacion ética, aquellas propuestas de ciencia y tecnologia que sean coherentes
con la afirmacion de la vida y de la salud de las personas sistémicamente vulneradas, de
acuerdo con sus propias maneras de ser y estar en el mundo.
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La negacion de la fundamentacion ética del PoblAr
alaluzdelaIlRyla ECL

Las dimensiones de analisis de la IIR como negacion del fundamento formal

El ejercicio a continuacion consiste en negar la fundamentacion ética formal del PoblAr
en funcién de los principios de la IIR. En cuanto a las cuatro dimensiones de analisis
constitutivas de este enfoque, se observa en primer lugar un escaso ejercicio de antici-
pacion, evidenciado en la falta de reflexion acerca de futuras consecuencias (negativas)
del proyecto que logren, a su vez, contemplar distintos escenarios y formas de vida. No
se encuentran instancias en las que se reflejen procesos de reflexion sobre dichas conse-
cuencias, sobre todo entre personas e instituciones expertas y decisoras que motorizan
el proyecto con diferentes sectores de la sociedad. La poca capacidad de anticipacion se
vuelve mas evidente cuando se la contrapone con las promesas de la investigacion en
relacion con los beneficios para la poblacion general, expresados, senialados y publici-
tados de numerosas formas. Si bien estos beneficios aparecen insistentemente, tanto en
los textos normativos que rigen al PoblAr como en publicaciones cientificas y notas de
comunicacion y periodisticas sobre el biobanco (por ejemplo, Conicet 2016; Dopazo et
al. 2019; Gonzalez-José 2021; Garcia de la Fuente 2021; Taranto 2021; Unidiversidad
2021), los mismos toman una forma publicitaria que excluye toda instancia de reflexion
con la sociedad que podria generar capacidad de anticipacion.

Con respecto a la segunda dimension, la inclusion, si bien esta aparece como uno de
los pilares para fundamentar el PoblAr, se considera que no existe una verdadera inclu-
sién en términos de someter el programa a discusion con el involucramiento de todas
las partes afectadas o a las que el proyecto concierne, ya que las personas son incluidas
en esta iniciativa en calidad de donantes, quienes otorgan las muestras; es decir, las co-
munidades adoptan un rol pasivo, de receptoras de comunicaciones y resultados, y de
potenciales usuarias y consumidoras de las tecnologias genomicas producidas, pero no
hay participacion en el proceso de decision sobre los propdsitos, la naturaleza o el de-
sarrollo del proyecto. En este sentido, si bien quienes donan muestras y datos al PoblAr
deben firmar un consentimiento informado, los datos que se obtienen de cada persona
se utilizan también como medio para inferir caracteristicas poblacionales. De esta forma,
como sucede con otros biobancos gendmicos, existe un gran niimero de personas que sin
consentir ni participar activamente del proyecto son afectadas por su desarrollo (Capps
2017). Esto obliga a cuestionar sobre la suficiencia del consentimiento informado indivi-
dual y resaltar la necesidad de un debate colectivo. De hecho, como se ha mencionado,
el proyecto fue concebido y discutido en un ambito exclusivamente académico y cien-
tifico-tecnologico relacionado con la gendmica. Asi, ni previo a su anuncio, ni durante
el desarrollo del proyecto existieron deliberaciones publicas sobre la iniciativa ni sobre
la deseabilidad de fomentar la medicina de precision. Dopazo et al. (2019) plantean
respecto a dicha version particular de la medicina que “indefectiblemente habra que
abordar([la] y consolidar[la] en un futuro cercano” (4, énfasis propio). De esta forma, se
puede considerar que, mas alla de las pretensiones éticas propias del caso, en la practica
este tipo de desarrollos tecnocientificos no solo no se someten a la discusion publica,
sino que terminan siendo impuestos al plantearse como inevitables.

De la misma manera, el posicionamiento del proyecto se manifiesta contrario al tercer
principio de la IIR, la reflexividad, entendida como la capacidad de cuestionar la aplica-
bilidad de un encuadre particular de un problema en distintos contextos. La insistencia
en la medicina o en la salud publica de precision como medios privilegiados para alcan-
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zar mejoras sustanciales en la salud publica en Argentina no admite cuestionamientos
en los materiales de difusion del PoblAr. Tampoco, como ya se menciono, han existido
instancias de discusion publica acerca de la deseabilidad del proyecto promovidas por
las instituciones involucradas. Esta falta de reflexividad resulta sumamente inadecuada,
sobre todo en un contexto general donde la investigacion tecnocientifica argentina esta
inclinada fuertemente al servicio del mercado y ante una serie de sefialamientos locales
e internacionales sobre los aspectos reductivos y genetizantes de la salud, relacionados a
este tipo de proyectos (Folguera 2020; Rose y Rose 2019).

Todo lo mencionado hasta aqui lleva a dudar de la capacidad de respuesta, la ultima
de las dimensiones a tener en cuenta en el marco IIR. La falta de anticipacion, la nula
inclusion y la escasa reflexividad cuestionan la posibilidad de cambio en las etapas de
planeamiento, disefio, seguimiento y replanificacion, como consecuencia de la ausencia
de cualquier tipo de participacion ciudadana. Se refuerzan, asi, concepciones sustenta-
das en lo inevitable de la adopcion de las tecnologias gendmicas asociadas a la medicina
de precision'.

Con estas breves consideraciones queda negada desde la perspectiva de la IIR la preten-
sion ética formal del PoblAr.

La ética critica latinoamericana como negacion del fundamento material

En este apartado se usaran los principios de la ECL para negar la fundamentacion ética
material del PoblAr. Dos citas textuales de un articulo cientifico del PoblAr ya menciona-
do resultan significativas para avanzar hacia dicha negacion:

Nuestro pais debe decidir si importa de otros paises este conocimiento para apli-
carlo de manera inespecifica, o pone en marcha un proyecto nacional para be-
neficiar de manera inclusiva a nuestra poblacién con los adelantos propios de la
biomedicina y la salud del siglo XXI. (Dopazo et al. 2019, 1).

Es la propia contingencia histérica de nuestro continente en general, y de nuestro
pais en particular, la que nos obliga a reflexionar con inteligencia estratégica acer-
ca de como posicionar las capacidades técnicas, financieras y humanas ante este
campo de investigacion y desarrollo que indefectiblemente habra que abordar y
consolidar en un futuro cercano (Ibid., 4).

Como se menciono anteriormente, una de las claves de la ECL era la proximidad, el es-
tablecer un cara-a-cara y ejercer un trabajo pasivo de escucha ante aquellas personas que
sufren y se encuentran vulneradas: dar lugar a la palabra de los grupos oprimidos por el
sistema dominante. En toda la elaboracion y puesta en marcha del proyecto, se reconoce
un uso indebido de la exclusion como categoria ética, en cuanto la reduce a la falta de
datos argentinos en los estudios gendmicos internacionales. De esta forma, la exclusion
aparece en la medida en que se pretende hacer de la alteridad un momento interno de
una moral tecnocientifica dominadora surgida en el norte global.

A las victimas del sistema no se les escucha y, por lo tanto, no se respetan sus visiones del
mundo particulares, que no tienen por qué coincidir con la moral dominante. Hay que
recordar que habra una adecuada fundamentacion ética material, desde la perspectiva de

10 El dia 24/7/2022 en el programa radial de periodismo cientifico llamado “Al infinito y mas alla” en Radio El
Destape, en Argentina, uno de los investigadores principales declaré: “(...) el Estado estd considerando a la
informacion genética de caracter estratégico para la medicina del futuro”. Fuente: https://norabar.com.ar/pro-
gramas-completos-julio-5/
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la ECL, si en el campo practico del que se trate (salud, en este caso), una accion o iniciati-
va “parte de” y “se dirige a” quienes encuentran su salud negada por practicas institucio-
nalizadas que se revisten de un caracter natural y ahistérico. Basta tan solo con realizar
una reflexion simple pero directa: en un pais con pobreza estructural de un porcentaje
importante de su poblacién, con gran parte de las personas viviendo y trabajando en
condiciones materiales precarias, con comunidades en territorio en constante amenaza
por un modelo extractivista que contamina el ambiente y enferma a los cuerpos y con un
sistema de salud basico asistencial insatisfactorio y fragmentado, ;puede un biobanco de
datos genomicos dirigido a la medicina y salud publica de precision erigirse como una
respuesta éticamente factible desde y hacia personas y comunidades excluidas? La ECL
rechaza una respuesta afirmativa a dicho interrogante.

Esas dos citas, y otras caracteristicas del PoblAr descritas en las primeras secciones, tam-
bién muestran una retérica de una politica cientifica que apela a un discurso ético de
justicia, de beneficencia, de soberania cientifica y tecnolégica y a un pensamiento es-
tratégico de caracter federal, pero que, a nuestro entender, no supera lo retorico. Por el
contrario, se observa que la ECL niega estos fundamentos éticos materiales que pretende
el PoblAr. Si bien parece haber una intencion de proponer una adecuacion o reconver-
sion de una innovacion tecnologica originaria del norte global (los BDG) a una sociedad
latinoamericana, lo que se cristaliza es una transposicion lineal, directa y colonialista del
conocimiento y el desarrollo tecnocientifico. Desde la perspectiva de la ECL, entonces,
es evidente que el PoblAr no parte ni se dirige a las personas y comunidades excluidas,
pobres, victimas y negadas por el sistema dominante de nuestras sociedades. Por el con-
trario, parte de una moral del norte global y bajo los argumentos de los beneficios de
acceder a dicha moral o de los costos de la exclusion, busca imponer esas concepciones
y practicas de salud en nuestros territorios. En ese sentido, se puede aseverar que el pro-
yecto supone una justicia y una beneficencia dominadoras.

Ademas, vuelve a quedar claro que las comunidades que se presentan como beneficiarias
de la implementacion del programa nunca han tenido la posibilidad de participar en las
decisiones de forma democratica. Asi, quienes ejercen los roles dominantes son quienes
toman las decisiones y sostienen dichas logicas totalizadoras.

Con estas sucintas indicaciones queda negada, desde la perspectiva de la ECL, la preten-
sion ética material del PoblAr.

Consideraciones finales

En el presente articulo se ha realizado un analisis critico de los fundamentos éticos pre-
tendidos del PoblAr. A partir de dos enfoques diferentes, se ha negado la fundamenta-
cion ética formal (a través de los principios de la IIR) y la fundamentacion ética material
(a partir de la ECL). El recorrido realizado permite ahora concluir que antes que en una
ética, el PoblAr se fundamenta en una moral dominante colonizadora originada en el
norte global y expresada en el campo de la salud, a través de la institucionalizacion de
practicas dirigidas a la medicina de precision y al desarrollo de tratamientos y farmacos,
mediante una logica eminentemente mercantil. Lo correcto, bueno y deseable seria lo
que coincide con esa moral, que el proyecto hace pasar por obvia y natural, mientras se
invisibiliza, se oculta y no se tiene en cuenta la opresion y exclusion que sufren las co-
munidades y los territorios en términos del cuidado y atencién de su salud. Como se ha
analizado, el proyecto se desarrollo en ausencia de una adecuada participacion publica,
con poca o nula anticipacion y reflexividad, y ante la falta de proximidad real y efectiva
con las personas a las que el sistema dominante vulnera.
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Si bien en este trabajo se han utilizado los principios éticos con un fin critico o decons-
tructivo, resulta sumamente importante sefialar que esos mismos principios sirven para
orientar practicas e instituciones tecnocientificas de un modo constructivo. Es necesario
entender que la negacion de los sistemas de acciones que no presentan una genuina
pretension de bondad es solo una fase de un proceso mayor que culmina en la transfor-
macion de dichos sistemas, en una direccion que realmente contemple las necesidades y
sentidos de los mas vulnerables.

Resulta necesario, entonces, que la ética en investigacion latinoamericana participe de
la formulacion positiva de tales principios, contribuyendo de este modo en la construc-
cion de sistemas tecnocientificos, con una genuina pretension de bondad ética. Para
ello, como punto de partida se debe reconocer que no todo conocimiento y tecnologia
desarrollados en el norte global resultan, a priori, validos y ttiles en territorios del sur
global. Cuales son los mejores medios teoricos y tecnologicos para afirmar la vida de las
comunidades es algo que debe descubrirse localmente, atendiendo a las posibilidades
culturales, econémicas, politicas y ambientales de la region de la que se trate.

Los marcos teodricos de la IIR y la ECL ofrecen elementos conceptuales sumamente valio-
sos para mejorar la practica de la ética en investigacion en nuestra region. El primer enfo-
que (IIR) se focaliza fundamentalmente en los aspectos formales de la ética, recordando
que las discusiones éticas requieren de una participacion simétrica de los afectados en
todas las etapas de un proyecto tecnocientifico. Esto implica abandonar la arraigada con-
cepcion de la ética en investigacion que reduce a la comunidad a sujetos participantes de
una investigacion, los cuales solo deben ofrecer un consentimiento ante algo ya dado y
elaborado. Se deben buscar mecanismos de participacion en todas las instancias del pro-
yecto, incluso las tempranas, brindando asi la posibilidad de que la comunidad rechace
la iniciativa por no considerarla relevante o util para ellos. En el caso del PoblAr que ya
se encuentra en funcionamiento, quienes lo promueven deberian ofrecer mecanismos de
participacion ciudadana y abrir el proyecto a posibles cambios que surgieran de dicha
participacion.

El segundo enfoque (ECL) pone el acento los aspectos materiales de la ética, exigiendo
comprender que vivimos en regiones donde las asimetrias economicas y sociales llevan
a gran parte de la poblacion a vivir en situaciones sumamente precarias y de escasez de
recursos. Un proyecto tecnocientifico latinoamericano no puede asumir que nuestras
comunidades son semejantes a las del norte global en cuanto a sus necesidades. Por ello,
todo aquello que se investigue y que procure una fundamentacion ética debe estar diri-
gido, en primer lugar, a afirmar la vida de quienes hoy no tienen garantizadas las condi-
ciones minimas de existencia, ya que esas condiciones constituyen el principal deterioro
de su salud. No hace falta ningtin conocimiento experto para saber que esas soluciones
no suponen ni dependen de conocimientos genéticos. Deberemos ser capaces de crear,
con este principio material como horizonte, practicas, proyectos e instituciones dirigidas
anegar la negacion de las victimas del sistema-mundo dominante, que en nuestros terri-
torios involucra a millones de personas.

A su vez, es importante destacar que ambos principios se co-determinan. Ademas, no es
posible generar una investigacion que parta de las comunidades oprimidas o negadas si
no hay una participacion activa, simétrica y constante de dichas comunidades (principio
formal), pero tampoco alcanza con el involucramiento de los afectados si no se tienen
en cuenta sus condiciones materiales de vida y si no se consideran los aspectos sociales
y ambientales que niegan sistematicamente su capacidad de existir (principio material).
Los dos principios son necesarios para generar las instituciones adecuadas y ninguno
debe ser considerado mas fundamental que el otro.
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En cuanto a las limitaciones de este trabajo, se reconoce que se ha analizado principal-
mente la fundamentacion ética presentada por investigadores en publicaciones cientifi-
cas y de divulgacion; no obstante, es importante tener en cuenta que, al momento de re-
dactar este articulo, el PoblAr se encontraba en una etapa inicial y el material disponible
para su analisis fue escaso. En este sentido, se considera que el enfoque sigue siendo re-
presentativo de lo dicho y hecho hasta la fecha de redaccion del trabajo, dado que se trata
de un proyecto de investigacion donde los cientificos involucrados también son actores
que participan de la generacion de politicas ptblicas en materia de ciencia y tecnologia.
Ademas, cabe destacar que este analisis, si bien se dirigio a un caso concreto como es el
PoblAr, también ofrece elementos de reflexion mas profundos dentro del ambito de la
ética en investigacion latinoamericana. Més alla de consideraciones sobre accesibilidad,
implementacion o uso de tecnologias, debemos ser capaces de cuestionar los aspectos
materiales y formales, en el sentido otorgado en este articulo, de las investigaciones que
Sse propornen en nuestros territorios.

Es posible que los marcos conceptuales y los principios que se han elaborado puedan
contribuir a mejorar los biobancos en América Latina, sin embargo, se sostiene que bajo
estos enfoques su implementacion conduce a contradicciones. El PoblAr es tan solo uno
de los proyectos tecnocientificos dominadores y colonizadores que se promueven y se-
guiran promoviendo en nuestra region. Se debe repensar la ética en investigacion y las
formas institucionales que ha adoptado mediante el uso de los marcos conceptuales y los
principios aqui sefialados. De no hacerlo, nuestras comunidades y territorios seguiran
siendo dominados por una moral totalizadora. De no intentarlo, los CEI continuaran
evaluando y emitiendo juicios practicos concordantes con las posibilidades que abre
dicha moral. Y si toda la argumentacion que aqui se realizo es rechazada, se sugiere que,
al menos, se distinga entre lo que seria una pretension de bondad moral, acorde con el
sistema-mundo dominante, y una pretension de bondad ética, acorde con el mundo
de las comunidades y personas que sufren dicho sistema-mundo. Sin una busqueda de
superacion de la moral dominadora, desde la posicion de las victimas del sistema, no
hay lugar para una auténtica ética critica latinoamericana. Lo que queda es lo dado y la
imposibilidad de su trascendencia.
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