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Resumen breve

Esta ponencia explora algunos riesgos presentes en el devenir del Programa Poblar, el
biobanco gendmico de la Argentina, a partir de la matriz analitica ofrecida por las
nociones de vigilancia genética y biosocialidad. La vigilancia genética representa una
forma de ejercicio del poder basada en la anticipacion y afectacién de conductas a
través de la constante captura y puesta en relacién de datos biolégicos. A este
ejercicio ubicuo e invisible del poder, en linea con el acontecimiento histérico méas
amplio de difusion de la gubernamentalidad algoritmica, se opone la ldgica
aparentemente democrética y liberadora de la biosocialidad: esto es, la formaciéon de
identidades sociales y politicas que intervienen material y simbdélicamente desde el
propio sustrato biolégico. Siguiendo la experiencia de otros proyectos de
secuenciamiento de genomas humanos, propongo la existencia de ldgicas
complementarias, mas que opuestas, entre la vigilancia genética y la biosocialidad; a
su vez, propongo que esta complementariedad no es exclusiva de la vigilancia
genética y la biosocialidad, sino que esta facilitada por los procesos de investigacion y
desarrollo que alimentan este tipo de proyectos. El objetivo es aportar a la discusion
sobre el Programa PoblAr identificando riesgos epistémicos y politicos que se ubican

mas alla del espectro estricto de la ética y la privacidad.
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El primer borrador con las secuencias del genoma humano hizo su aparicién publica
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
pasaron muchas cosas, naturalmente, aunque aqui me concentraré en dos de los
acontecimientos histéricos que probablemente dejardn una impronta en el devenir del
biobanco gendmico argentino: primero, el surgimiento de formas de gestion politica y
del riesgo basadas en lo que mas recientemente se ha denominado
“gubernamentalidad algoritmica” (Rouvroy y Berns, 2018) y, segundo, la emergencia

de identidades ancladas en las ontologias de lo biolégico que Rabinow (1996)



denomina “biosocialidad”. En esta ponencia tomo estos acontecimientos como matriz
analitica para explorar dos riesgos presentes en el desarrollo de biobancos genémicos
como PoblAr: esto es, el perfilamiento ejercido a través de la vigilancia genética y la
emergencia de esencialismos identitarios representados en la biosocialidad.

Los proyectos de secuenciamiento y analisis de genomas humanos a gran
escala, entre los cuales podria incluirse el Programa PoblAr, son iniciativas destinadas
a secuenciar el material genético de poblaciones y agrupar esas secuencias en
“mapas” que representan coincidencias y diferencias genéticas y genealdgicas. A
diferencia del Proyecto Genoma Humano, cuyo objetivo habia sido generar una
representacion lineal de las secuencias que constituyen el ADN de los seres humanos
como especie, 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 1990. Hoy son alrededor de 90 los paises que
cuentan con proyectos nacionales de secuenciamiento de genomas y casi todos ellos
estan orientados a la investigacion y desarrollo en el campo de los estudios
biomédicos y la genética poblacional (Kovanda, Zimani, y Peterlin, 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 estan
proyectados hacia los campos de la medicina de precision y la caracterizacién de la
poblacion argentina a partir del analisis 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 la l6gica de la gubernamentalidad algoritmica. Estas son formas de ejercicio del
poder que prescinden, en una primera instancia, de la constitucion de subjetividades
individuales y colectivas, asi como también de categorias conceptuales para su
clasificacion: en su lugar, operan a través de la captacién 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 y Berns, 2018, p. 130). Las redes sociales y las
plataformas digitales, como habitualmente se las denomina, constituyen algunos de los
sitios mas 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).

Pero ademas de deseo y saberes, estos sistemas también capturan, a través

de una vigilancia no siempre consentida ni informada, trazas de cuerpos y de materia



viva, facilitando el ejercicio de aquello que Costa (2017) denomina “vigilancia
genética”. En tanto iniciativas tecnocientificas, los proyectos de secuenciamiento y
analisis de genomas humanos estan indirectamente inscriptos en la “episteme” propia
de este tipo de vigilancia: esto es, en la producciéon y ordenamiento de grandes
cantidades de datos provenientes de trazas vivas, asi como de sus historias clinicas y
genealogias; la modelizacién estadistica de estos datos y, junto con lo anterior, la
determinacion de correlaciones y saberes anticipatorios que no necesariamente estan
comprendidos por taxonomias, hipétesis o teorias disciplinares previas (Lenoir, 1998;
Garcia-Sancho, 2006; Stiegler, 2017). En efecto, los procesos de secuenciamiento y
mapeo de genomas humanos no producen conocimientos circunscriptos a la ciencia
académica y al desarrollo de tecnologias de la salud Unicamente: la manipulacion de
estos datos también puede informar la realizacién de valor econémico no consensuado
(Mitchell y Waldby, 2010; Fox, 2020), el ejercicio de la vigilancia gubernamental o
empresarial (Tavani, 2003; Zwart, 2009), y la formacion de identidades que, como la
“raza”, remiten a supuestas diferencias genéticas y genealdgicas (Chow-White, 2012;
Van Baren-Nawrocka, 2013; Panofsky y Donovan, 2019).

Excluyentes o no, la formacion de estas identidades representa precisamente
aguello que Rabinow (1996) desigha como biosocialidad. Puesta de manifiesto en las
Ultimas décadas con la proliferacion de asociaciones de pacientes y movimientos de
"identidades primarias” (Castells, 1997), la biosocialidad constituye el segundo
acontecimiento histérico a partir del cual exploro los riesgos en el devenir del
Programa PoblAr.

Nacido entre los sistemas publicos de investigacion y de salud, el Programa
PoblAr ha sido fundamentado a partir la percibida inadecuacion entre las dinamicas de
investigacion y desarrollo — dominadas por necesidades de salud y de lucro propias de
los paises centrales — y 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 tecnoldgico de parte de las entidades que lo utilizan, el programa
cuenta con una serie de salvaguardas éticas, legales y técnicas interpuestas a través
de distintos ambitos de decision cientifica y gubernamental. No obstante, las
preocupaciones éticas sobre las que ha llamado la atencion la literatura de la
informacion genética parecen independizarse de las nociones estandar que existen
sobre consentimiento y privacidad en otros ambitos (Chadwick 2021) y, al hacerlo,
involucran un conjunto de riesgos que se ubican mas alla del espectro estricto de la
ética (Tsosie, Fox, y Yracheta, 2021; Delvitto et al., 2024).

Aqui me concentraré en dos de estos riesgos. El primero es la utilizacion de

informacion genética en procesos de vigilancia que, sin ser 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 formacion de identidades biologicas 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. Ejemplos recientes de esto se encuentran en la iniciativa publica
del Proyecto Genoma Neerlandés y la empresa de servicios de analisis genéticos
directos al consumidor 23andMe. Mi propuesta, en este marco, es que las formas de
ejercicio del poder “desde arriba” (o, ubicuas, si se quiere) propias de la vigilancia
genética no necesariamente se oponen a aquellas formas supuestamente
democréticas de la biosocialidad, sino que ambas funcionan en complementariedad. Y,
ademas, que los saberes a-normativos — o, al decir de Stiegler (2017), “a-tedricos” — a
través de los cuales opera la vigilancia genética tampoco prescinden de los saberes
tedricos producidos por la ciencia académica ni de otras categorias histéricamente
contingentes utilizadas para la clasificacion genética y genealdgica de individuos y
poblaciones (Panofsky, Dasgupta, e Iturriaga, 2021).

Estas complementariedades dan cuenta de algunos riesgos que se ubican mas
alla de la ética y estan presentes en las dimensiones epistémicas y politicas del
Programa PoblAr y otros proyectos de secuenciamiento de genomas humanos a gran
escala. El objetivo de esta ponencia es, por lo tanto, ofrecer algunas reflexiones sobre
tales riesgos en funcidn de las experiencias y criticas existentes (Delvitto et al., 2024):
por un lado, el Programa PoblAr obturaria los procesos de vigilancia limitando las
formas de identificacion posible y exigiendo solidez ética y cientifica ex ante para la
utilizacion de los datos y muestras contenidas en sus bancos, aunque esto no evitar
gue dichas investigaciones alimenten procesos de vigilancia indirectamente o
naturalicen categorias de clasificacién arbitrarias sobre la poblacién argentina; por el
otro lado, su estructura de gobernanza habilita la participaciéon puablica al incluir un
Comité de Asesoramiento Ciudadano que representa asociaciones de pacientes y
comunidades originarias, pero sus opiniones no son vinculantes ante los lineamientos
cientificos y estratégicos del Programa. Aunque es en la disponibilidad inmediata de
datos genéticos donde podria ubicarse el riesgo de contribuir con la vigilancia genética
y la formacién de esencialismos identitarios propios de la biosocialidad, mi propuesta
es que restringir la participacion en los procesos de decision epistémica también
podria exacerbar posturas antidemocraticas y anticientificas por otros medios — algo
similar a lo que ha sugerido Castells (1997) al referirse a la polaridad entre “la red y el

yo” en el contexto de la globalizacion, o Rodriguez-Medina (2021) al referirse a la



emergencia de la posverdad y el “populismo epistémico” en los Estados Unidos y

Ameérica Latina.
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