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Introduccion

A principios de los 90" investigadores de la Universidad de Arizona iniciaron un proyecto
de investigacidn genética sobre los Havasupai, una comunidad nativa empobrecida y aislada del
suroeste de los Estados Unidos, con alta incidencia de diabetes tipo 2. Los indigenas
proporcionaron muestras de sangre, pero hasta el final de la década no recibieron resultados de
los estudios. Se les informo que la falla en un congelador dafid las muestras y que el investigador
principal se habia trasladado a otra universidad. Sin embargo, las lineas celulares dafiadas se
recuperaron, se enviaron a otros laboratorios y se compartieron con otros investigadores, sin
que los Havasupai lo supieran. Las muestras, que se habian recolectado para estudiar su
predisposicion a la diabetes, se usaron en investigaciones sobre esquizofrenia, migracion y
endogamia. De esa manera, se los privd de consentir sobre usos que no estaban especificados
al principio. Ademads, ninguno de los investigadores compartié sus hallazgos con los donantes
(Santos, 2008). En 2004, los Havasupai demandaron a la universidad por el mal uso de las
muestras. El conflicto escalé a la esfera judicial. En 2010 la Universidad llegé a un acuerdo con
los demandantes, los indemnizé con 700.000 délares y devolvid las muestras de sangre, a 30

afos del inicio de las investigaciones (Reardon S. , 2017).

En el caso de “la patente Guaymi”, médicos estadounidense obtuvieron muestras
genéticas de miembros del Pueblo Indigena Guaymi para investigar un virus que los afectaba, y
luego solicitaron el patentamiento de los genes humanos ante la Organizacién Mundial de la
Propiedad Intelectual. Los Guaymi se opusieron, pero el Estado Panamefio habia autorizado el
proyecto y no apoyd el reclamo. El conflicto escalé a la esfera internacional y con apoyo de
ONGs, los afectados lograron que los investigadores retiren los tramites de patentamiento
(Lopez, 1994). Este es solo un ejemplo de una practica comun. Varias comunidades han sufrido
procesos inadecuados de bioprospeccion, en los que se recolecta e identifica recursos genéticos
vegetales y animales — incluidos los humanos — sin reconocerlos como provenientes y
pertenecientes a Pueblos indigenas (DeGeer, 2003) y sin prever mecanismos para compartir los

beneficios de posibles desarrollos biotecnoldgicos.

Conocer estos casos y las aristas éticas de la investigacion gendmica con pueblos
indigenas y su vinculo con los derechos humanos, es oportuno en Argentina al tiempo que el
Ministerio de Ciencia y Tecnologia impulsa el primer Biobanco Gendmico de la Poblaciéon
Argentina (Programa Nacional de Referencia y Biobanco Gendémico de la Poblacién Argentina,
conocido por sus siglas como PoblAR). Este programa busca responder preguntas sobre la

posible asociacidon entre la ancestria genética europea, africana o amerindia y diversas



enfermedades (Dopazo, 2022); y en Julio de 2022 los investigadores anunciaron la recoleccion

de las primeras 4.000 muestras a lo largo y ancho del pais?.

El problema que se aborda en esta tesis es que en el marco de la investigacion gendmica,
los Pueblos Indigenas, histéricamente explotados, empobrecidos y marginados, podrian
enfrentar una explotacion de nuevo cuiio: la explotacién gendmica. Con este concepto me
refiero a aquellos casos en que las agencias que financian investigaciones, patrocinadores y/o
investigadores del campo de la investigacion gendmica, se relacionan en forma injusta o
indebida con las personas o grupos que proveen material genético, produciéndose faltas de

respeto a su dignidad y derechos; y/o distribucion inequitativa de cargas y beneficios.

Lo antedicho debiera interesarnos por, al menos, tres razones. En primer lugar, y desde
el punto de vista operativo, porque el PoblAR se proyecta como nicho de una variedad de
investigaciones biomédicas a largo plazo que prevé la incorporacion de nodos en todo el pais
(CONICET, 2015); y por lo tanto, ocupara la agenda de trabajo de los Comités de Etica de
Investigacion en Argentina por las préoximas décadas. En segundo lugar, porque la normativa
disponible podria resultar insuficiente para asegurar la proteccidn de los derechos de los Pueblos
Indigenas. En tercer lugar, porque el Estado tiene las responsabilidades de asegurar que todas
las investigaciones de salud en las que participen seres humanos se desarrollen de manera ética
y responsable, a la vez que debe garantizar el cumplimiento de los derechos de los Pueblos

Indigenas en todo el territorio nacional.

LTELAM (23/7/2022). “Comienza la recoleccion de muestras para el primer biobanco gendémico de la Argentina”.
Disponible en: https://www.telam.com.ar/notas/202207/599416-medicina-biobanco-genomico-recoleccion-
muestras.html



Planteo del Problema

El Programa Nacional de Referencia y Biobanco Gendmico de la Poblacién Argentina
impulsado por los Ministerios de Cienciay Tecnologia y la ANLIS del Ministerio de Salud Nacional,
representa una fuente de desarrollo para el sistema cientifico del pais y, a futuro, tiene el
potencial de contribuir al disefio de nuevas estrategias de diagndstico temprano, prevenciény
medicina personalizados al acervo genético de la poblacién. Su gran fortaleza es que el mapa
genético de los argentinos serd estudiado por investigadores argentinos con fondos publicos, y
que el biobanco con sus muestras bioldgicas y metadatos asociados quedara bajo custodia de
nuestro pais. Esto contribuiria a la soberania cientifica nacional al prevenir que otros paises —
ricos y con fuerte desarrollo de la biotecnologia- sean quienes estudien nuestros genes y

desarrollen productos biotecnoldgicos en funcidén de estos recursos.

Sin embargo, hacia el interior del pais, los Pueblos Indigenas histéricamente
explotados, empobrecidos y marginados, podrian enfrentar una explotacion de nuevo cufio:
la explotacion genomica. Esto podria suceder en la medida en que el Estado, Investigadores,
Patrocinadores u Organismos Financiadores, y miembros de Comités de Etica de Investigacion,
desconozcan los derechos colectivos y formas culturalmente adecuadas de trabajar con y para

los pueblos indigenas. Fundamento esta proposicion en tres supuestos:

a) El programa busca conocer si la autopercepcién de ancestria nativa americana se
corresponde o no con la informacidn genética (Dopazo, 2022). A su vez, la autoidentificacidon
es el criterio fundamental para el reconocimiento de los pueblos originarios por parte del
Estado y por ende, para su acceso a una serie de derechos colectivos que los diferencian del
resto de los ciudadanos. Por lo tanto, se plantearia un asunto relacionado a la identidad
indigena que podria tener consecuencias juridicas y sociales que afecten su vida.

b) El programa busca conocer la posible asociacion entre ancestria amerindia -entre otras-y
enfermedades raras y comunes. Sin embargo, no esta previsto ningin mecanismo de
consulta y consentimiento colectivo con los pueblos originarios, sino que se plantea invitar
a los argentinos “mestizos” como potenciales donantes de muestras bioldgicas. Esta
estrategia de acceso a los genes amerindios plantea preguntas sobre el asunto de la
soberania sobre los genomas indigenas.

c) Existen antecedentes de casos de investigacion gendmica en los que se han planteado
dilemas éticos con respecto a la participacion de los Pueblos Indigenas y la proteccion de
sus derechos, tales como los casos de los Havasupai y los Guaymi que se mencionaron en la

introduccion de esta tesis. Por analogia y con criterio de prevencion, estimo que cabria tener



recaudos particulares para el desarrollo responsable de este tipo de investigaciones en el

territorio argentino.

Preguntas de investigacion
En esta tesis se plantean 3 preguntas principales:

éEn qué consiste la “explotacion genémica” y cuales son los elementos centrales para su
definicion? Esta pregunta se respondera mediante una investigacion tedrica que permita

proponer una definicidén del concepto. Los resultados se plasman en el Capitulo 1.

éHa existido la explotacion genomica sobre Pueblos Indigenas en el continente americano? Y
de existir, écudles son sus caracteristicas? Esta pregunta se respondera a partir de una revisién

histérica de casos y un analisis general de los mismos en el Capitulo 2.

¢En qué consiste el Programa PoblAR y de qué manera podria presentar riesgos de explotacion
gendmica de los Pueblos Indigenas en Argentina? Para responder a esta pregunta presentaré
los objetivos y caracteristicas del programa en base a informacion de acceso publico, e
identificaré y, en base a una investigacion tedrica, desarrollaré las principales dimensiones de la
explotacién gendmica que podrian presentarse en el caso. Este analisis se desarrollara en el

Capitulo 3.

Para finalizar, en el Capitulo 4 presentaré conclusiones y recomendaciones tendientes a prevenir
el problema de la explotacion en la investigacion gendmica sobre Pueblos Indigenas en

Argentina.

Metodologia

Se realizd una investigacion tedrica (Romano Yalour & Tobar, 1998) consistente en dos
fases. En la primera fase de busqueda y revision bibliografica, se realizaron: a) revisién
documental y de informacién sobre la Iniciativa PoblAR en base a busquedas en Portales Web
institucionales (CONICET, ANLIS, MINCyT), diarios electrénicos y otros medios digitales de
acceso abierto; b) revisién de documentos que conforman el marco legal y normativo aplicable
a la investigacion gendmica y biobancos en Argentina; y c) revisidn sistematica de literatura
cientifica referida a investigacidn gendmica con Pueblos Indigenas; enfocada en el campo de la

ética de investigacion. Para la revisidn se definieron como términos de busqueda:

Término en espaiiol Término en inglés (MeSH) Sub-tema
Etica Ethics (ES) -
Investigacion genética Genetic Research Genetic Research/ethics




Gendmica Genomics Genomics/ethics
Biobanco Genbank, “Databases, Nucleic Acid” | Databases, Nucleic Acid/ethics
Amerindian people [Supplementary
Amerindios Concept] Indians, South American/genetics
Indians, South American
Indigenas Indigenous Peoples Indigenous Peoples/genetics

Fuente: Elaborada en base al Buscador de Medical Subject Headings (MeSH) disponible en
https://www.ncbi.nim.nih.gov/mesh

Los algoritmos de busqueda fueron los siguientes:

Idioma Algoritmo

Inglés ((("Genetic Research/ethics"[Mesh]) OR ("Genomics/ethics"[Mesh]) OR ("Databases,

Nucleic Acid/ethics"[Mesh]))) AND (("Indians, South American/genetics"[Mesh] OR
"Indigenous Peoples/genetics"[Mesh]))

Espafiol ((“Investigacién Genética” OR Gendmica OR Biobanco) AND Etica AND (Indigena OR

Amerindio OR Originario))

Se utilizaron los siguientes portales y buscadores: Globethics.net Portal de la red
mundial de ética, PUBMED, Philapapers, Jstor (Journal Storage), Doaj (Directory of Open Access
Journal), REDALYC, SCIELO, Google Académico y PHILAPAPERS. En general, los resultados se
limitaron a los ultimos 5 afos (Hernandez Sampieri, Ferndndez-Collado, & Baptista, 2010:71-72)
pero cuando los resultados resultaron insuficientes para cumplir los objetivos, la bdsqueda se

extendio a periodos de tiempo mas amplios.
En la Fase 2 de andlisis critico y redaccidn, se realizaron las siguientes tareas:

a. Seleccidén de bibliografia relevante en relacion a los objetivos de la tesis; lectura y analisis
critico de la informacién obtenida;

b. Escritura de tipo expositivo— descriptivo y argumentativo. Se empled el indice como
hipdtesis de trabajo, estableciendo un indice provisional para enfocar y definir el area
tematica de la tesis (Eco, 2001). Esta etapa implicé identificar, jerarquizar y analizar
argumentos y contraargumentos, supuestos, implicancias y falacias (Arnoux, 1996) y

realizar un trabajo constante de reflexidn bioética (Santi, 2016).

La Gestidn de fuentes bibliograficas se realizd con el estilo de citas de APA (American

Psychological Association) (Sanchez C., 2019).


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh

CAPITULO 1. LA INVESTIGACION GENOMICA Y EL CONCEPTO
DE EXPLOTACION

1.1 La investigacion genémica, los biobancos y su aplicacion en la

medicina de precision

La gendmica es el estudio de la informacidn de la secuencia genética de los seres vivos,
la estructura y funcién de esas secuencias y sus productos bioldgicos derivados (WHO, 2020). En
general, puede decirse que la investigacion gendmica tiene el propdsito de “secuenciar
genéticamente la vida” (Lewin , 2018), aplicdndose a organismos vegetales y animales, entre
ellos los seres humanos. Se diferencia de la genética, porque mientras ésta estudia la herencia
y el funcionamiento de un gen Unico; la gendmica aborda todos los genes o grandes series de
genesy sus interacciones e influencias en el crecimiento, el desarrollo y la salud de un organismo

(WHO, 2020).

Inicialmente los estudios gendmicos se plantearon como estudios poblacionales para
conocer las migraciones humanas y la variabilidad genética de poblaciones en diferentes
contextos culturales (Nemoga Soto, 2012). Pero en las ultimas décadas y cada vez mas a
menudo, los investigadores buscan conocer marcadores genéticos de las ancestrias europeas,
africanas y amerindias de esas poblaciones y su vinculo con enfermedades (Beltran, Wade,
Restrepo, & Santos, 2017). Un subcampo de estudio es la epigendmica, que consiste en el
estudio de cambios quimicos del ADN que no implican alteraciones en su secuencia, sino a nivel
de la expresion de los genes. Los estudios epigenéticos buscan conocer qué genes estan
activados o desactivados en una enfermedad determinada (por ejemplo un determinado tipo
de cancer) y cuales son los estilos de vida y factores ambientales que pueden producir cambios
perjudiciales en la expresion de esos genes (tales como fumar, la alimentacion y las
enfermedades infecciosas). Estos cambios se conocen como marcas epigendmicas y pueden ser
transmitidos durante la divisién celular y pasar de una generacion a sus descendientes. El

conjunto de cambios epigenéticos en un genoma se llama epigenoma (NIH, 2019).

Asi, se produjo en este campo de conocimiento, una transicidon desde las investigaciones

antropolégicas hacia la investigacién gendmica en el ambito de la salud.

Estas novedosas investigaciones precisan de la creacién de biobancos, instituciones que
obtienen y almacenan muestras bioldgicas y metadatos. De las muestras bioldgicas se obtienen
una serie de datos personales genéticos (presencia de polimorfismos o secuencias genéticas

especificas) y a los mismos se asocian metadatos: una serie de datos fenotipicos (informacién



clinica de salud, habitos o estilos de vida) y sociodemograficos que luego se examinan para
intentar comprender la interaccién entre genes, ambiente y enfermedades; e identificar o

desarrollar intervenciones de salud preventivas o terapéuticas (WHO, 2020).

Un biobanco se define como un establecimiento publico o privado sin fines de lucro, que
recolecta, procesa, almacena y distribuye una o varias colecciones de muestras bioldgicas de
origen humano y datos asociados con fines de investigacién, organizadas conforme a normas
técnicas, con criterios de calidad, orden y destino previamente definidos (Palmero, 2019). En
Argentina, el primer biobanco se cred en 2007 en el Hospital Garrahan con muestras de tumores
(del Valle & Garra, 2015). Para 2012, existian diez biobancos, todos en hospitales?, donde el 41%
del material almacenado era tumoral y el resto dedicado al estudio de otras enfermedades
especificas o a la realizacién de autopsias (MCTIP, 2012). En 2013 se iniciaria una nueva etapa
cuando investigadores del Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET)
tomaron la iniciativa de crear el primer Biobanco Gendmico, con la misién de recolectar y
almacenar muestras bioldgicas de la poblacion general aparentemente sana y sus datos
asociados para estudios poblacionales y biomédicos en general. Ya no se trata de un biobanco
sobre enfermedades especificas en el contexto hospitalario, sino de un biobanco de
investigacion gendmica poblacional en el que se busca conocer, particularmente, las ancestrias
y su vinculo con enfermedades (Beltran, Wade, Restrepo, & Santos, 2017). Mas informacién

sobre este proyecto se presenta en el Capitulo 3 (pag. 36).

Pero ¢para qué sirve este tipo de biobanco? Podria resumirse que la investigacion

gendmica busca:

a) identificar secuencias génicas y perfiles genéticos que puedan estar asociados con
enfermedades, es decir que sean causa de enfermedades poco frecuentes o “raras”, o
incrementen el riesgo de enfermedades complejas multifactoriales y poligénicas como cancer,

trastornos neurodegenerativos, obesidad, diabetes o hipertension;

b) identificar secuencias génicas, perfiles genéticos y productos génicos que se asocien

a efectos secundarios o actien como sefiales para la accién de farmacos (Farmacogendmica); y

2 Los primeros biobancos funcionan en el Hospital Garrahan, Instituto Angel H. Roffo, Centro de Educacién Médica e
Investigaciones Clinicas “Norberto Quirno” (CEMIC), Hospital Eva Perdn, Instituto Leloir/ Hospital M. Curie, Fundacién
Biotar, Instituto Fleni, Hospital Italiano de Buenos Aires e Instituto Nacional Central Unico Coordinador de Ablacién e
Implante (INCUCALI).
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¢) desarrollar nuevos medicamentos, métodos diagndsticos y de prevencion
personalizados al acervo genético de cada individuo (Medicina de Precisién) (Rodriguez Yunta,

2020).

1.2 El concepto de Explotacion en la Etica de Investigacion

El término 'explotacion' comenzd a utilizarse en la bioética para referirse a
investigaciones internacionales que desarrollaban patrocinadores e investigadores de paises
ricos, en paises pobres, sin poner los resultados o beneficios a disposicién de los participantes
del estudio o de otros habitantes del pais anfitrién. El concepto se utiliza también para referirse
a casos en que los investigadores se aprovecharon de poblaciones vulnerables como
consecuencia de su enfermedad (siendo un caso clasico el de Willobrook) o por su condicidn
socioecondmica (el caso Tuskegee, entre otros). En el contexto de la investigacion internacional,
Ruth Macklin define que existe explotacién cuando las personas o las agencias ricas o poderosas
se aprovechan de la pobreza, debilidad o dependencia de otros, usdndolos para alcanzar sus
propias metas, sin beneficios adecuados para compensar a los individuos o los grupos que son

dependientes o menos poderosos (Macklin, 2004).

Existen varias teorias filosdficas sobre Explotacidn. En esta tesis me baso en el desarrollo
tedrico de David Resnik, quien a su vez toma como referencia a Alan Wertheimer para
proporcionar un marco analitico aplicable a la investigacion biomédica. En sentido neutral,
explotar una cosa es beneficiarse de su uso para algin propdsito. Pero en el campo de la ética
de la investigacidn, el sentido de la palabra no es neutral, sino que alude a aprovecharse de
alguien injustamente o en forma indebida, apunta Resnik. Hay situaciones en las que un grupo
explota a un individuo; situaciones en las que un individuo explota a un grupo; y situaciones en
las que un grupo explota a otro grupo. En la mayoria de los casos de explotacion en investigacion

biomédica, los investigadores han explotado a grandes grupos de sujetos (Resnik, 2003).

Si consideramos la explotacion como una forma de relacion entre Ay B, entonces A (el
explotador: ya sean los investigadores, las instituciones que apoyan la investigacion y/o los
patrocinadores que la financian), se beneficia al aprovecharse de B (el explotado: es decir los
sujetos o0 grupos que participan en la investigacién), injustamente. La palabra operativa de la
definicion es "injustamente". Ademas, Resnik identifica tres elementos basicos de la

explotacion: el dafio, la falta de respeto y la injusticia. Entonces, define que:

A explota a B en una relacion si y solo si: (1) A se aprovecha de B y (2) A daiia a B, A le falta el

respeto a B o A actua injustamente hacia B
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A continuacidn desarrollo estos tres elementos, vinculandolos a los conceptos de

vulnerabilidad y justicia.

1.2.1. El daio: relaciones de explotacién o investigacion daiiina

El explotador dafia al explotado cuando hay una relacion desfavorable de
dafio/beneficio o empeora la situacién de esa persona o grupo a largo plazo. En general, las
investigaciones resultan en una variedad de beneficios y dafos que pueden ser de tipo fisico,
psicosocial, econédmico, social y legal. Si los beneficios superan a los dafios, entonces puede
considerarse que el estudio de investigaciéon no es dafiino porque el sujeto se beneficia de

participar y no empeora por la investigacion.

Pero supongamos que la relacidon beneficio/dafio no es favorable para el sujeto sino
favorable para otros pacientes o para la ciencia. Es decir que los beneficios se acumulan para
otras personas, distintas al sujeto de investigacion. El estudio puede estar justificado o ser
moralmente aceptable porque los sujetos otorgan su consentimiento y existen beneficios para

otros, para la sociedad o para la ciencia. Aun asi, en ese caso existe explotacién (Resnik, 2003).

Wertheimer también considera que existe explotacidon cuando A hace algo que mejora
la situacién de B, pero no tanto como deberia haberlo hecho (Zwolinski, Ferguson, & Werth,

2022).

1.2.2. Lafalta de respeto: investigacion irrespetuosa

De acuerdo a Resnik esta forma de explotacidon ocurre cuando los investigadores,
agencias y patrocinadores no muestran el debido respeto por la dignidad o autonomia del
explotado. Por ejemplo: A engafia a B para inducirlo a participar en una investigacion. Incluso si
B se beneficia, todavia A ha explotado a B porque ha violado su autonomia. Muchos de estos
tipos de explotaciéon implican problemas con el consentimiento incluyendo coercidn,
manipulacion, influencia indebida, engafio, coaccidn, fraude y falta de informaciéon o
comprension adecuada. Si bien la mayoria de los investigadores hoy en dia obtienen la
documentacién de consentimiento informado, muchas veces es cuestionable la calidad y el
significado del proceso de consentimiento, puesto que el mismo implica mucho mas que firmar
un papel: debe ser un didlogo continuo y una comunicacién honesta y abierta entre el

investigador y el sujeto (Resnik, 2003) o el grupo de estudio.

Por su parte, Ruth Sample considera que hay tres formas de no respetar el valor de otra
persona: descuidando lo necesario para su bienestar o sus necesidades basicas, tomando

ventaja de una injusticia prexistente y mercantilizando o tratando como un objeto de
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intercambio de mercado, un aspecto que no debe ser mercantilizado. Esto es, tratar a otros

como medios y no como fines en si mismos (Zwolinski, Ferguson, & Werth, 2022) (Sample, 2003).

1.2.3. Lainjusticia: explotacién e investigacion injusta

Muchos casos de explotacién implican injusticia, de dos maneras. La primera se refiere
a transacciones o relaciones no equitativas en las que ambas partes se benefician, pero una se
beneficia mucho mds que la otra (distribuciéon injusta de beneficios). Existen casos en los que
explotador y explotado aceptan este tipo de transaccion y la aceptan libremente otorgando
consentimiento informado. Resnik ejemplifica el caso de una base de datos genéticos
recopilados a partir de intervenciones quirdrgicas de rutina, en donde las muestras seran
destinadas a investigar y desarrollar productos patentables, pero los sujetos no seran
compensados. Si los investigadores descubren y patentan genes o productos derivados valiosos,
los pacientes no se beneficiardn ni compartiran las ganancias. Puede suponerse que los
participantes obtienen como beneficio la satisfaccion de haber colaborado con la ciencia; pero
aun asi, el beneficio que obtienen los investigadores, instituciones de investigacion,
patrocinadores y otros pacientes, es mucho mayor. Este estudio no comparte los beneficios de
manera uniforme, y se puede argumentar que es explotador, aunque ambas partes se beneficien
en lo que Wertheimer llama "explotacién mutuamente ventajosa". Pero, éies inmoral este tipo
de estudios? Algunos argumentan que no, porque ofrece considerables beneficios a la sociedad
y a la investigacidn médica. Los autores en esa linea de pensamiento, opinan que siempre que
el estudio minimice los riesgos para los pacientes, tenga procedimientos adecuados para
obtener el consentimiento informado, proteja la privacidad y la confidencialidad, y permita que
los pacientes se retiren del estudio; entonces el estudio es ético aunque la distribucién de sus
beneficios no sea equitativa (Beskow, 2001). Otros, en contraposicién, argumentan que el
estudio es antiético porque permite a los investigadores beneficiarse de los pacientes y no tiene
procedimientos para compartir los beneficios con los participantes (Andrews & Nelkin, 2000).
Personalmente, considero que este tipo de intercambios son especialmente injusto, si afecta a
los grupos mas desfavorecidos de la sociedad. En relacién a ello, Maeve McKeowan considera
que existe explotacion estructural cuando los sistemas sociales limitan las opciones de los

grupos desfavorecidos en beneficio de los mas poderosos (McKeowan, 2016).

La segunda forma de injusticia se refiere a las relaciones o transacciones que se
aprovechan de las vulnerabilidades de alguien. Una persona puede ser vulnerable debido a sus
caracteristicas o circunstancias psicolédgicas, médicas, econdmicas, culturales o sociales. Una
investigacion puede ser injusta cuando no se reconoce la capacidad de estas personas para

tomar decisiones libres e informadas (Resnik, 2003), a contramano de su autonomia y dignidad.
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1.2.3.1. El concepto de Vulnerabilidad

El concepto de vulnerabilidad y grupos vulnerables es ampliamente aplicado en la ética
de investigacién y basicamente se refiere a grupos o poblaciones dignas de proteccion por falta
de poder y posibilidad de explotacidn, por su incapacidad para proteger sus intereses, o por la
posibilidad de riesgos, agravios y dafios. Florencia Luna elucida el concepto de la vulnerabilidad
concebida en capas. Propone que no se trata de una vulnerabilidad sdlida y Unica (una etiqueta)
sino que hay multiples y diferentes vulnerabilidades que pueden ser adquiridas, identificadas y
removidas una por una: algunas relacionadas a problemas con el consentimiento informado,
otras a violaciones de derechos humanos, a circunstancias sociales o a las caracteristicas de las
personas involucradas (Luna, 2019). En su propuesta tedrica: 1) existen multiples factores o
fuentes de vulnerabilidad y no un estandar unico (por ejemplo, ser mujer no implica de por si
ser vulnerable, pero una mujer que vive en un pais que no reconoce los derechos reproductivos
adquiere una capa de vulnerabilidad. Si ademas es pobre, adquiere otra capa de vulnerabilidad
porque vera limitado el acceso a cuidados de salud, y sucesivamente se agregardn capas de
vulnerabilidad si es analfabeta, migrante o indigena); 2) estos factores estan profundamente
relacionados con el contexto; y 3) la vulnerabilidad no es una propiedad esencial de los sujetos

0 grupos per se.

Para el abordaje de la vulnerabilidad, Luna propone un proceso analitico de dos pasos.
El primer paso es la identificacion de las capas de vulnerabilidad que se presentan en un
protocolo. Esto significa analizar cdmo se da el consentimiento, si existen condiciones sociales
0 econdmicas que faciliten la explotacién, cuestiones de género u otras capas que revelen que
una persona puede ser dafiada, maltratada o explotada en determinadas circunstancias.
Recomienda identificar las condiciones de estimulo que desencadenan cada capa particular de
vulnerabilidad. Si pudiéramos erradicar, evitar o minimizar dicha disposicién, probablemente
podamos evitar las consecuencias daninas de las capas de vulnerabilidad. Sin embargo, si una
condicién de estimulo no ocurre o no es probable, todavia se debe considerar que la persona
tiene una capa de vulnerabilidad, aunque su abordaje no sea prioridad. Luna plantea también el
concepto de “capa en cascada”, como aquellas que pueden “exacerbar las vulnerabilidades
existentes o generar nuevas vulnerabilidades”. Por ejemplo, las relaciones sociales o
interpersonales moralmente disfuncionales, caracterizadas por falta de respeto, prejuicio o
abuso; las situaciones sociopoliticas caracterizadas por la opresion, la dominacidn, represion,
injusticia, persecucion o violencia politica, pueden desencadenar una cascada de eventos que
conducen a consecuencias nocivas. También condiciones preexistentes o de contexto (como la

falta de acceso a servicios de salud, la falta de diagndstico de una enfermedad rara) pueden
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representar capas en cascada que desencadenen otra serie de vulnerabilidades. Estas capas con
“efecto en cascada” también deben ser identificadas. El segundo paso consiste en evaluar los
dafios, perjuicios y riesgos involucrados en las diferentes capas (fisica, psicosomatica, posibilidad
de explotacion, dependencia, patrones de relacién abusivos u otras) e identificar obligaciones.
Sugiere comenzar por evaluar las capas en cascada por ser frecuentemente las mas dafiinas y
tener un efecto domind. Debemos sopesar la posibilidad de que ocurran en la situacion bajo
andlisis y evaluar qué condiciones de estimulo pueden desencadenarlas. Si es altamente
probable que una condicidn estimulo se produzca, debemos darle prioridad. Luego, existen tres
tipos de obligaciones: la primera es no empeorar la situacion de la persona o del grupo (evitar
exacerbar las capas de vulnerabilidad), la segunda es intentar eliminar todas las capas de
vulnerabilidad, en la medida de lo razonable y posible; y la tercera, cuando no se puede eliminar
las capas, es minimizarlas a través de diversas estrategias como las protecciones, salvaguardias,

el empoderamiento y la generacién de autonomia (Luna, 2019).

Para finalizar, cabe mencionar que la injusticia puede ser procesal o sustantiva. En
algunos casos, la injusticia es el resultado de algun defecto de procedimiento en la transaccion
o en cdmo el acuerdo se alcanza (injusticia procesal), y en otros casos, la injusticia es un

caracteristica de lo que se acuerda (injusticia sustantiva) (Zwolinski, Ferguson, & Werth, 2022).

Algunos autores afirman que hacer trampa es la forma paradigmatica de injusticia, y
aprovecharse injustamente puede interpretarse como una especie de trampa (Carr, 2000). Lo
qgue esta mal con la explotacién, para estos autores, es que los explotadores engafien a los

explotados (Mayer, 2007).

1.2.3.2. El concepto de Justicia y la teoria de la igualdad compleja

Como hemos venido desarrollando hasta aqui, la explotacidén estd relacionada con el
principio de Justicia. La tradicidn filoséfica ha considerado a la justicia como a una de las virtudes
fundamentales, relacionada con la moralidad de "lo que nos debemos unos a otros". En una
definicidon basica en el derecho romano, puede entenderse como "la voluntad constante y
perpetua de rendir a cada uno lo que le corresponde” [Institutos de Justiniano, una codificacion
del Derecho Romano del siglo VI d.C.]. Por lo tanto, tiene que ver con cdmo son tratadas las
personas y los grupos humanos, y subraya que el trato justo es algo debido y por lo tanto es

objeto de reclamaciones, es decir que crea obligaciones (Miller, 2021).

La justicia retributiva se ocupa de determinar cudl es el tratamiento que merecen

quienes han infringido las leyes (Vidiella, 2008). Esta concepcién interpreta que la justicia se
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ocupa de lo que los individuos pueden reclamar bajo leyes y convenciones sociales existentes:

asi la justicia debia ser entendido como la adhesién a un conjunto de reglas (Miller, 2021).

La justicia distributiva se encarga de determinar criterios equitativos para distribuir los
bienes sociales, es decir, aquellos bienes producidos por una determinada comunidad que
resultan las condiciones minimas indispensables para vivir dignamente en ella (Vidiella, 2008).
Lo que aqui interesa es la justicia como principio ideal de distribucién para generar igualdad o
como principio para asignar bienes distribuibles de diversos tipos a personas individuales (Miller,
2021). Existen dos interpretaciones para los requerimientos de justicia: la de equidad y la de
igualdad. En la concepcidn de justicia como igualdad, lo justo es que todos reciban el mismo
beneficio. En la concepcidn de justicia como equidad, se trata de dar a cada persona segun sus
necesidades. En el campo de la ética de investigacion, el requerimiento bdsico de justicia
distributiva exige que los riesgos y beneficios de las investigaciones sean distribuidos con

equidad entre todas las personas o grupos de la sociedad (Macklin, 2004).

Otro concepto relevante es el de “justicia como reciprocidad”. Aquellos que contribuyen
a un proyecto merecen recibir algo a cambio. El parrafo 30 de la Declaracién de Helsinki trata de
este asunto. “Al final de la investigacién, todos los pacientes que participan en el estudio deben
tener la certeza de que contardn con los mejores métodos preventivos, diagndsticos y
terapéuticos probados y existentes, identificados por el estudio” (Macklin, 2004). Este texto se
ocupa de la justicia a nivel individual, pero équé ocurre con la justicia a nivel de una comunidad?.
El Consejo de Organizaciones Internacionales de Ciencias Médicas (CIOMS) establece lo
siguiente: “Antes de realizar una investigacion en una poblacién o comunidad con recursos
limitados, el patrocinador y el investigador deben hacer todos los esfuerzos para garantizar que:
la investigacién responde a las necesidades de salud y prioridades de la poblacién o comunidad
en que se realizara; y cualquier intervencion o producto desarrollado, o conocimiento generado,
estard disponible razonablemente para beneficio de aquella poblacién o comunidad” (Macklin,

2004).

Michel Walzer desarrolla la Teoria la Igualdad Compleja partiendo de criticas sobre el
modo en que los bienes son distribuidos en la sociedad, en especial considerando injusto que el
parametro para distribuir determinado bien esté influido por la distribucion de otro bien (por
ejemplo, que la educacién esté distribuida por estatus socioeconédmico mas que por talento, o
que el poder politico esté definido por la distribucidn de la riqueza). La tesis central de su teoria
es que: a) los sujetos son, en primera instancia, las comunidades politicas y no los individuos, b)

los objetos socialmente valorados difieren en las distintas comunidades politicas, y c) las
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comunidades tienen valores plurales que no estdn ordenados. En funcién de esa tesis, Walzer
propone un Unico principio distributivo: cada uno de los bienes heterogéneos de una sociedad
estd asociado con una norma distributiva, y esa norma esta contenida en la comprension
socialmente compartida de ese bien. Por ejemplo, las prestaciones sociales se relacionan con las
necesidades. De la conjuncion de todos estos elementos pueden inferirse dos conclusiones: 1)
que los criterios de justicia distributiva son (y deben ser) diferentes para cada sociedad; 2) que
las normas distributivas de cada sociedad forman una pluralidad no ordenada en funcidon de la
pluralidad de los bienes que se distribuyen; y 3) que existen distintas esferas de justicia cada una
con su criterio de distribucion (Vidiella, 2008). La conclusién general es que las distribuciones
seran justas si y sélo si los principios distributivos encarnan los valores compartidos por cada
comunidad. Por ejemplo, una sociedad donde imperan valores individualistas, tendra contraste
en la concepcidn de justicia distributiva, con relacion a otra que encarne valores colectivistas.
Las necesidades deben ser medidas en funcién de la comunidad. No existen necesidades
pertenecientes a la naturaleza humana, sino a la historia y a las culturas particulares (Vidiella,

2008).

1.2.4. La Justicia basada en derechos humanos y la Etica de la Proteccion

El concepto de justicia se relaciona intrinsecamente con los derechos humanos, ya que
ambos tienen como objetivo fundamental garantizar la dignidad, igualdad y bienestar de las

personas.

Los derechos humanos establecen estandares y principios basicos que deben ser
respetados por la sociedad y el Estado. Adquirieron estatus universal con la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos de las Naciones Unidas (1948), el Pacto Internacional de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales y el Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos (1976), y han sido también proclamados mediante declaraciones, convenciones,
tratados, recomendaciones y directrices. De estos instrumentos, cinco resultan de particular

interés en esta tesis:

- La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (UNESCO, 2005) y La
Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos (UNESCO,
1997). La adhesidn de Argentina a estas declaraciones es un compromiso importante en el
contexto de la investigacidon gendmica y biomédica.

- El Convenio sobre la Diversidad Bioldgica (ONU, 1992) cuyo objetivo es conservar la
diversidad, utilizar de manera sostenible sus componentes y garantizar una distribucidn

justa y equitativa de los beneficios derivados de los recursos genéticos.
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- ElConvenio N° 169 sobre Pueblos Indigenas y Tribales de la Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT, 1989) que en Argentina tiene rango constitucional y la Declaracién de las
Naciones Unidas sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas (ONU, 2007) a la que el pais
adhiere y se considera el estandar minimo que orienta la relacidon de los Estados con los

Pueblos Indigenas y que tiene fuerza de ley.

Contenidos de estos instrumentos que resultan especialmente relevantes para la
investigacion gendmica con pueblos indigenas, se detallan a lo largo de los Capitulos 3 y 4 de
esta tesis. El punto de esta seccion, es exponer que no podria considerarse que una investigacion

es justa mientras vulnere derechos humanos.

Miguel Kottow afirma que el atractivo de los derechos humanos a nivel tedrico se
debilita en la medida que no se afirma su obligatoriedad de manera efectiva y vinculante. Los
derechos se correlacionan necesariamente con la obligacidon de reconocerlos, respetarlos y
cumplirlos y para ello, deben estar integrados en una concepcién institucional reconocida y
aplicada por los Estados. En este sentido, este autor propone una Etica de Proteccién (Kottow,

2012).

1.2.5. La Etica de la Proteccion

El termino proteccién deriva de tectum —techo, morada— y en el campo de la ética es
entendida como la base del encuentro interpersonal, asi como también referida al derecho de

los ciudadanos a ser protegidos por los Estados.

Mientras que se espera que los derechos humanos salvaguarden la vulnerabilidad
intrinseca de las personas, la proteccion se ocupa de las debilidades y los dafios especificos que
amenazan la condicidn humana. La proteccidn esta en la base de la responsabilidad del Estado
para con sus ciudadanos, y debe ser también el fundamento de las instituciones sociales: para
lograr un orden social justo, los mas débiles tienen que ser protegidos para que puedan
participar de arreglos justos. La falta de proteccidon, ya sea por negligencia o negando
activamente la asistencia hasta el punto de aumentar el dafio, es un ejemplo de mala conducta

ética.

El principio basico de la proteccidn es que los asuntos humanos estan inmersos en una
injusticia que se profundiza a medida que el gradiente entre los acomodados y los indigentes
sigue aumentando implacablemente. Admitiendo que las asimetrias generalizadas de poder son
la fuerza motriz detras de las disparidades socioecondmicas y las desigualdades relacionadas

con la salud, la ética de la proteccidn propone que los poderosos reconozcan la obligacidon de
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proteger a los grupos desfavorecidos de la sociedad. Kottow afirma que siempre se dara el caso
de que los privilegiados estén mejor equipados para velar por sus intereses, mientras que una

gran mayoria necesita proteccion.

La ética de la proteccion se plantea como un manto ético general que asista y proteja a
los desfavorecidos en materia de salud y otros derechos. El poder soberano tiene la autoridad
para actuar como arbitro y administrador de los arreglos sociales, pero esta autoridad implica
que los gobernantes protegen a sus integrantes menos poderosos y asegurar los bienes basicos
necesarios para su empoderamiento social. Esto significa, promover la adquisicion de
capacidades esenciales para convertirse en miembros integrados y cooperativos de la
comunidad. Es decir que la ética de la proteccion apunta a proteger a los débiles a la vez que
promueve el desarrollo de su autonomia personal y colectiva, y no debe confundirse con el

paternalismo (suplantacion de autonomia) (Kottow, 2012).

Finalmente, si bien compete a los Estados implementar estas protecciones, se debe
también considerar las influencias que las economias globalizadas ejercen sobre los paises y que
contribuyen a que persista la desigualdad y a que las democracias contengan grandes grupos de

personas privadas de derechos: los marginados, los desposeidos y los indigentes (Kottow, 2012).

1.2.6. Los grados y tipos de explotacion

Resnik describe diferente grados de explotaciéon, que van desde la explotacidn
altamente ilicita a la explotacion moderada y hasta situaciones de minima explotacién (Resnik,

2003).

Segun Mayer (2007) la explotacién representa un fracaso de la reciprocidad y en todos
los casos, implica no beneficiar a los demds como lo exige alguna norma de justicia. Este autor

identifica tres formas de explotacidn:

1) cuando los explotadores no benefician en absoluto a sus victimas, simplemente explotan las

desventajas que encuentran (oportunistas);

2) cuando no los benefician lo suficiente, es decir que benefician a sus victimas desde el punto
de vista del statu quo, pero el beneficio que brindan se considera insuficiente desde el punto de
vista de la justicia. En estos casos, los explotados ganan pero son tratados injustamente

(intercambio injusto); y

3) cuando no los benefician auténticamente, como cuando se toman muestras en contra de la
cultura y los deseos de una comunidad, cuando prometen un beneficio falso o no los benefician

de manera genuina (Mayer, 2007).
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Diversos autores diferencian la explotacién estructural de la transaccional. La
estructural es aquella que sucede por condiciones injustas que se encuentran en el fondo del
intercambio, siendo los sistemas sociales los que estructuran y limitan las opciones de los grupos
desfavorecidos en beneficio de los grupos mas poderosos. La explotacion estructural requiere
soluciones estructurales: redistribuir los recursos para acabar con la vulnerabilidad de la que los
explotadores se aprovechan injustamente. La explotacion transaccional, en cambio, reside en el
intercambio o relacién entre explotador y explotados. Este tipo de explotacidon requiere
soluciones dirigidas a reescribir las reglas para que solo se permitan transacciones justas (Mayer,
2007). Ambas formas no son mutuamente excluyentes. El uso ordinario del término explotacion
alude generalmente al modelo transaccional, es decir a las interacciones discretas entre

individuos o grupos (Zwolinski, Ferguson, & Werth, 2022).

1.3 Conductas y actitudes relacionadas a la explotacion

A partir del analisis de 28 casos de investigaciones en las que se detecté explotacion

entre paises, Kumar y colaboradoras identificaron la siguientes conductas y actitudes:

a) Actitud paternalista o condescendiente de los investigadores hacia los participantes y
comités de ética: los investigadores definen por si mismos si la investigacion es

aceptable y responde a los problemas de salud de la comunidad.

Los investigadores condescendientes pueden asumir de antemano que los participantes
potenciales de la investigacion no estaran interesados o no comprenderan los temas mas
profundos involucrados en la investigacidon. La comunicacién condescendiente a menudo se
basa en relaciones de poder desiguales y estereotipos. Esta actitud puede volcarse inclusive
hacia los comités de ética, sobre todo en entornos de escasos recursos. Ser respetuoso implica
la debida consideraciéon por las culturas y los sistemas locales, incluidas las estructuras

organizativas, la historia, las costumbres, normas y otras sensibilidades.

b) Distribucion injusta de beneficios y cargas: los investigadores y patrocinadores se
benefician sin producir beneficios importantes para las comunidades en las que

investigan.

Esto ocurre cuando los investigadores, que tienen acceso a financiamiento y nuevas
tecnologias, trabajan bajo el supuesto de que, en nombre de la ciencia, tienen derecho a
estudiar los recursos de grupos desfavorecidos, obtener los beneficios y sus patentes
comerciales, aunque los participantes no reciban mas que las cargas. Algunos autores identifican

este tipo de investigacidn no equitativa con practicas neocoloniales.
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¢) Conducta culturalmente inapropiada: la conducta y las actitudes de los investigadores

no estan alineadas con la cultura y las costumbres de los participantes.

Cuando los investigadores se enfocan principalmente en sus propios objetivos, pueden
ignorar o pasar por alto sensibilidades culturales importantes en el entorno en el que quieren
trabajar, y asi faltar el respeto a las costumbres de los participantes y las comunidades de las

que forman parte.

d) Falta de diligencia debida: ocurre cuando los investigadores no cumplen con su deber

de cuidado o de trabajar con diligencia en la investigacién.

Por ejemplo, los procedimientos de consentimiento informado pueden no estar
adecuadamente adaptados a los requisitos locales, la investigacion puede imponer cargas
excesivas para los sistemas de salud locales, o los investigadores pueden pasar por alto la
necesidad de medidas especiales para proteger los intereses de personas particularmente
vulnerables. También se considera como negligencia a aquellas conductas que no se adaptan
completamente a las necesidades locales o que implican riesgos de estigmatizacion. Aunque los
investigadores no tengan esa intencidn, los impactos nocivos sobre el receptor son los mismos.

Es importante que la investigacion se adapte a las necesidades y contextos locales.

e) Falta de transparencia: se refiere a la falla en asegurar la comprension completa de la

investigacion y sus implicaciones, por parte de los involucrados.

En la ética de la investigacidn, las preocupaciones acerca de la honestidad a menudo se
relacionan con la falta de transparencia sobre la financiacion, el propdsito de la investigacion,
como se llevard a cabo, los dafos y beneficios potenciales, y qué sucederda con los
datos/muestras que se han tomado. Otras formas de falta de transparencia se producen cuando
se brinda informacién engafiosa o con terminologia técnica que no facilita la comprension de los

participantes (Schroeder D., Chatfield, Muthuswa, & Kumar, 2021).

1.4 La explotacion genomica: una propuesta de definicion

En el campo de la gendmica, la explotacion se refiere al uso de los genes para
investigacion y desarrollo biotecnolégico, pero en el marco de la ética e investigacidn y en esta
tesis me refiero a la explotacién en un sentido no neutral. A partir del marco tedrico previamente

desarrollado, mi propuesta de definicion es la siguiente:

La explotacion genémica existe cuando las agencias de investigacion, patrocinadores y/o

investigadores del campo de la investigacion gendmica (A), se aprovechan injustamente o se
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relacionan en forma indebida con las personas o grupos que proveen su material genético (B) al
producirles dafios y/o ofrecerles un trato injusto y/o irrespetuoso. Esto ocurre cuando una

investigacion produce uno o mds de los siguientes efectos:

a. produce dafios fisicos, psicoldgicos, sociales, econdmicos o culturales a los

participantes, o empeora su situacion a largo plazo;

b. produce un intercambio injusto entre investigadores y participantes (los

investigadores se benefician mucho mds que los explotados);

c. produce beneficios para otros grupos sociales o para la ciencia pero no para los

participantes y sus comunidades (distribucion injusta de beneficios y cargas);

d. contribuye a ampliar la inequidad en salud y no beneficia a los grupos socialmente

mds desfavorecidos de la sociedad (inequidad);

e. promete un beneficio poco genuino o falso, ya que no existen beneficios auténticos

para los participantes;

f. se mercantiliza un aspecto que, de acuerdo a la cultura de los grupos participantes, no

debe ser mercantilizado.
y/o los investigadores y organismos que financian la investigacion:

g. se aprovechan de la vulnerabilidad de las personas o grupos participantes por sus
circunstancias psicoldgicas, médicas, econémicas, culturales o sociales; o toman ventaja

de una injusticia preexistente

h. descuidan las necesidades de salud de los participantes, o bien hacen algo para

mejorar la situacion de éstos, pero no tanto como deberian hacerlo;

i. faltan el respeto a su dignidad y autonomia; por ejemplo a través de la colecta y
distribucion de muestras sin consentimiento; y de la aplicacion inapropiada del proceso
de consentimiento (falta de transparencia, informacion incompleta, falta de

comprension adecuada, influencia indebida, engafio, coercion o fraude);

j. faltan el debido respeto a la forma de organizacion social, por ejemplo cuando no
reconocen a las organizaciones representativas indigenas para proveer el
consentimiento colectivo libre previo e informado; o desconocen a los organismos de

evaluacion locales como los comités de ética.
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Para finalizar, una de las formas de investigacion injusta, es aquella en la que las agencias de
investigacion, patrocinadores y/o investigadores del campo de la investigacion gendmica (A),
omitan o vulneren los derechos humanos de los grupos que proveen su material genético (B),

especialmente, en esta tesis, la de los Pueblos Indigenas de Argentina.
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CAPITULO 2. LA EXPLOTACION GENOMICA DE PUEBLOS
INDIGENAS

2.1. Los Pueblos Indigenas ;Quiénes son?

La Organizacion Internacional del Trabajo (OIT, Convenio 107) fue el primer organismo
internacional en brindar una definicién de “poblaciones indigenas” como “descendientes de
poblaciones que habitaban en el pais en la época de la conquista y que viven mds de acuerdo
con las instituciones de dicha época que con las de la nacion a que pertenecen” (OIT, 1957). Tres
décadas después, el mismo organismo vird del concepto de poblaciones al de pueblos, para
reconocer su identidad colectiva y reafirmar un reconocimiento mas amplio de sus derechos a
participar plenamente en la vida politica, econdmica, social y cultural de sus paises (Courtis,
2009). Asi, en el Convenio N° 169, definié a los “pueblos indigenas” como “aquellos pueblos en
paises independientes, que descienden de poblaciones que habitaban en el pais o en una region
geogrdfica a la que pertenece el pais en la época de la conquista o la colonizacion o del
establecimiento de las actuales fronteras estatales y que, cualquiera que sea su situacion
juridica, conservan todas sus propias instituciones sociales, economicas, culturales y politicas, o

parte de ellas” (OIT, 1989).

La Organizacién de Naciones Unidas, en sus Directrices sobre las cuestiones relativas a

los pueblos indigenas, cita como definicidn:

“las comunidades, pueblos y naciones indigenas que teniendo una continuidad histdrica
con las sociedades anteriores a la invasion y precoloniales que se desarrollaron en sus
territorios, se consideran distintos de otros sectores de las sociedades que ahora
prevalecen en esos territorios o en parte de ellos. Constituyen ahora sectores no
dominantes de la sociedad y tienen la determinacidn de preservar, desarrollar y
transmitir a generaciones futuras sus territorios ancestrales y su identidad étnica como
base de su existencia continuada como pueblos, de acuerdo con sus propios patrones
culturales, sus instituciones sociales y sistemas legales”.

Tomado de: Estudio del Problema de la Discriminacion contra las Poblaciones Indigenas
(E/CN.4/Sub.2/1986/7, conocido de manera informal como el Estudio Martinez Cobo, citado en
(ONU, 2009).

Los criterios principales de la definicién son la prioridad en el tiempo en lo que respecta
a la ocupacion y uso de determinado territorio; la perpetuacién voluntaria de la distincion
cultural; la conciencia de la propia identidad asi como el reconocimiento por otros grupos o por
autoridades estatales, como una colectividad distinta; y una experiencia de sometimiento,
marginacién, desposeimiento, exclusién o discriminacion, independientemente de que estas

condiciones persistan o no (ONU, 2009).
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De acuerdo a la ONU, hay mas de 476 millones de personas indigenas de mdas de 5000
pueblos indigenas, en 90 paises de todo el mundo. Representan poco mas del 6,2 % de la
poblacién mundial, sin embargo, son el 15 % de las poblaciones mas desfavorecidas vy
vulnerables y triplican a sus contrapartes no-indigenas en su riesgo de vivir en condiciones de
pobreza extrema (ONU, 2023). En América Latina, se estimd en 2010 que existian 45 millones
de personas indigenas (8.3% de la poblacién de la Region) formando parte de 1028 pueblos

(CEPAL, 2010).

2.2. Explotacion genémica con Pueblos Indigenas en América

En este apartado presento 7 casos de investigacion gendmica sobre Pueblos Indigenas
del Continente Americano, en los que se identifican diversas formas de explotacién. Luego

presento un andlisis general de las formas de explotacidn gendmica que se identifican.

2.2.1. Los Havasupai y la demanda por el uso de sus muestras para fines no
autorizados

Entre 1990 y 1994, dos investigadores de la Universidad de Arizona iniciaron un
proyecto de investigacidn genética sobre los Havasupai (autodenominados Havasu 'Baaja), una
comunidad empobrecida y aislada del suroeste de los Estados Unidos, con alta incidencia de
diabetes tipo 2. Cien personas proporcionaron muestras de sangre y otorgaron su
consentimiento brindando sus huellas dactilares, ya que en su mayoria eran analfabetos. Pero
hasta el final de la década no recibieron resultados de los estudios realizados. Se les informé que
la falla en un congelador dafié las muestras y que la investigadora principal se habia trasladado
a otra universidad. Sin embargo, las lineas celulares dafiadas se recuperaron, se enviaron a otros

laboratorios y se compartieron con otros investigadores, sin que los Havasupai lo supieran.

En 2003, Carletta Tilousi, una de las pocas Havasupai que asistié a la universidad, fue
invitada a una disertacién doctoral. Alli se enterd que el estudio sobre genes relacionados a
diabetes no tuvo éxito — ella misma habia brindado una muestra para ese fin —, pero las
muestras fueron ulteriormente usadas por otros investigadores con fines mucho mas amplios,
resultando decenas de publicaciones: algunas sobre estructura genética y migraciones que
cuestionaban las creencias culturales de los Havasupai sobre sus origenes, lo que produjo temor
de que la propiedad de sus tierras pueda ser cuestionada; otras que inferian endogamia o
trataban sobre alcoholismo y esquizofrenia, lo que conllevd a estigmatizacién. Ademas de esos
dafos, se los habia privado de consentir sobre usos de sus muestras que no estaban
especificados al principio, y ninguno de los investigadores habia compartido sus hallazgos con

los donantes (Santos, Genetic research in native communities, 2008). Inmediatamente, el
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Consejo Tribal Havasupai emitié una “orden de prohibicién” deteniendo toda investigacion.
Dicha resolucién contdé con apoyo del Consejo Intertribal de Arizona y del Congreso Nacional de
Indios Americanos, lo que generd una oleada de desconfianza hacia la investigacidn gendmica

(Garrison, 2012).

En 2004 el conflicto escalé a la esfera judicial. Los Havasupai demandaron a la
Universidad por falta de consentimiento informado, mal uso de las muestras de sangre, violacion
de derechos civiles y a la privacidad, imposicién intencional o negligente de angustia emocional,
fraude y engafio (Harmon, 2010) (Sterling, 2011). Carletta Tilousi expresd: "No estoy en contra
de la investigacion cientifica. Solo quiero que se haga bien. Usaron nuestra sangre para todos
estos estudios, la gente obtuvo titulos y subvenciones, y nunca nos pidieron permiso" (Harmon,
2010). Para reclutar a los Havasupai, los investigadores habian informado en forma oral que sus
muestras se utilizarian especificamente para estudios genéticos sobre la diabetes, y luego
pidieron a los participantes que firmaran documentos de consentimiento informado, donde
consentian el uso de las muestras para “investigacidn sobre problemas conductuales / médicos”
(Garrison, 2012). En base a ello, los investigadores alegaron que el consentimiento era amplioy
nunca reconocieron una conducta poco ética. Después de siete afios de litigio — durante los
cuales la universidad gastd $ 1.7 millones en su defensa legal—, en 2010 se llegd a un acuerdo
con los demandantes: la Universidad los indemnizé con 700.000 ddlares, devolvié las muestras
de sangre y acordé financiar becas para los Havasupai (Olick, 2011) (Reardon S. , 2017). Esta
disposicion, conocida como “Acuerdo Havasupai”, fue el primer pago por mal uso de ADN
(Harmon, 2010). A 30 afios del inicio de las investigaciones, el momento de devoluciéon de las
muestras fue significativo para la tribu, para quienes los materiales bioldgicos son sagrados, con

un profundo significado religioso como parte de la esencia de una persona (Garrison, 2012).

Este caso presenta un desafio importante sobre el "consentimiento informado", el
grado de detalle de la informaciéon que se brinda, y su amplitud, particularmente con
poblaciones vulnerables. Ademds, plantea la necesidad de realizar procesos de revisidon estrictos
y disponer protecciones adicionales para los participantes como una mayor comunicacién y
divulgacidn de resultados. La demanda de los Havasupai planteé no solo la desconfianza hacia
investigadores externos, sino también varios reclamos de injusticia: dafio y falta de proteccion
del sujeto humano, distribucién desigual de "beneficios" en la investigacién y cuestiones de

explotacién comunitaria por parte de los investigadores (Garrison, 2012).
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2.2.2. El Caso de la “Patente Guaymi”

En 1991 en Panama, una mujer del Pueblo Indigena Guaymi (quienes se autodenominan
Ngdébe), concurrié severamente enferma a un hospital local. Los médicos panamefios le
diagnosticaron Leucemia y con motivo de estudiar un virus que la afectaba — que resulté ser el
virus de inmunodeficiencia humana — enviaron sus muestras de sangre a un centro de
investigacion de Estados Unidos. Alli, dos médicos estadounidenses (Dr. Laimore y Dr. Kaplan)
solicitaron el patentamiento de los genes humanos (Lopez, 1994). Luego se conocid que se
habian obtenido cientos de muestras de los Ngédbe para "investigar un retrovirus que infecta a
los indigenas panamefios y proporcionar nuevas pistas sobre los primeros pobladores
americanos”. Los médicos iniciaron solicitudes de patentamiento que cumplian con los
parametros establecidos por la Organizacién Mundial de la Propiedad Intelectual (OMPI). Pero
alguien alerté a los Ngdbe. Los lideres de la tribu calificaron la solicitud de patente como
"inmoral" y exigieron que el ADN les fuera devuelto (Colson, 1996). El Estado Panamefio habia
autorizado el proyecto y no apoy9 el reclamo, sino que ridiculizé a los indigenas apoyando a los
cientificos. Sin embargo, recibieron apoyo de organizaciones indigenas como el Congreso
General Ngdbe-Bugley el Congreso GeneralKuna, asi como de organizaciones no
gubernamentales (en especial la Fundacién Internacional para el avance rural, Rural
Advancement Foundation International, RAFI) que se manifestaron en contra de la solicitud de
patente. En conjunto, consiguieron que el caso escale a la esfera internacional y sea analizado
en foros internacionales de derechos humanos ante las Naciones Unidas. Kaplan afirmd que,
efectivamente, habia realizado campafias de recoleccion de muestras de sangre indigena en
Panama en las que colaboraron los hospitales locales, pero que sus intereses eran cientificos y
no comerciales. Claramente, esto no se condecia con los tramites de patentamiento. En 1993

los Guaymi lograron que la solicitud de patente sea retirada (Lopez, 1994).

Este es solo un ejemplo de una practica comun. Varias comunidades han sufrido
procesos inadecuados de bioprospeccion, en los que se recolecta e identifica recursos genéticos
vegetales y animales — incluidos los humanos — sin reconocerlos como provenientes y
pertenecientes a Pueblos indigenas (DeGeer, 2003). Casos similares de patentamiento de genes
humanos de pueblos indigenas ocurrieron con los Hagahai de Papua-Nueva Guinea (Lehrman,
1996) (Taubes, 1995) y con un hombre y una mujer indigenas de las Islas Salomdn, en Oceania

(Delgado-Ramos, 2001).
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2.2.3. Los Waorani: bioprospeccion inconsulta e intervencion del Estado
Ecuatoriano

La Nacidn Indigena Huaorani o Waorani se autodenomina Wao, que significa la gente y
habitan ancestralmente la actual amazonia ecuatoriana. En 1990 y 1991, la empresa petrolera
Maxus, en acuerdo con el Ministerio de Salud Publica del Ecuador, desplegd dos brigadas
médicas encargadas de realizar una campafia de inmunizaciones a los indigenas. En esas visitas,
los médicos realizaron bioprospeccion: obtencion de material genético con fines cientificos y/o
comerciales. Para extraer la sangre, los médicos informaron a los Waorani que el motivo era
examinar su salud, diagnosticar sus enfermedades y posteriormente, iniciar campanas de
prevencion y asistirlos con los medicamentos para el tratamiento de sus enfermedades. Pero los
Wao nunca recibieron tales resultados, ni se les brindé atencién médica, medicamentos o
campafias preventivas. Incluso, los médicos no volvieron a tener contacto con las comunidades

(Varela Torres, 2016).

Las muestras fueron donadas “andnimamente” al biobanco del Instituto Coriell en
Estados Unidos. Entre 1994 y 2008, el biobanco distribuyd 36 muestras de ADN Waorani a
solicitantes de los siguientes paises: Estados Unidos, Alemania, Japdn, Brasil, Canada, India, Italia
y Singapur. El 48% de los receptores de las muestras declararon que su interés en el ADN era
académico, mientras que otro 42% declaré intereses privados y el 10% restante, indicé que

solicité el ADN para iniciativas del ambito publico (Morales Males, Abril Olivo, & Vasquez, 2015).

En 2010 el caso se destapd en un programa televisivo. El presidente cred una comision
investigadora de las posibles violaciones bioéticas a los derechos Waorani, integrada por
investigadores de universidades, Ministerio de Biodiversidad, Secretaria de Ciencia y Tecnologia
y el presidente de las Comunidades Waorani junto a otros dos miembros del pueblo indigena.
La comisién entrevistd a 79 individuos en 20 comunidades, encontrando que a 96 % se le habia
extraido sangre. En cuanto al consentimiento, 65% afirmd no haberlo firmado ni otorgado y el
29% se sintid presionado para proporcionar muestras (tanto por los médicos de la empresa
minera como por lideres comunitarios). EI 75 % desconocia que su sangre se enviaria al
extranjero para su posterior analisis; y 97 % rechazé la idea de que pudiera ser compartida o
comercializada de cualquier forma, por cualquier institucion, en cualquier pais (Ortiz-Prado, y

otros, 2020).

La Defensoria del Pueblo de Ecuador inicié acciones contra el biobanco, considerando
la existencia de un delito continuado durante 22 afios (haber almacenado y distribuido material
genético de los Waorani, sin su consentimiento) (Morales Males, Abril Olivo, & Vasquez, 2015).

Se demostré que:
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- las muestras se obtuvieron por medio de engafios, sin garantizar el derecho a la
consulta previa, libre e informada para obtener su consentimiento, y sin obtener el
consentimiento informado de los individuos para obtener y utilizar sus muestras con fines de

investigacion y/o comerciales;

- el biobanco recibid las muestras de la facultad de medicina de la Universidad de

Harvard en diciembre de 1991 (Varela Torres, 2016).

La Defensoria dictamind que fueron vulnerados los derechos genoculturales® de la
Naciéon Waorani, asi como también sus derechos a la integridad personal, al consentimiento, a
la igualdad y no discriminacién y a la dignidad como pueblos ancestrales. Coriell retird las
muestras del biobanco (Morales Males, Abril Olivo, & Vasquez, 2015). Por su parte, los Wao
establecieron una prohibicién expresa de extraer muestras sanguineas para resguardar su

patrimonio genético (Varela Torres, 2016).

De las muestras bioldgicas de los Waorani, surgieron a lo largo de 40 afios al menos 38
articulos cientificos. La mayoria (68 %) no indicaron la aprobacién de un comité de ética de la
investigacion, ni reportaron haber obtenido el consentimiento informado de los participantes

previo a la ejecucién del proyecto (71 %) (Ortiz-Prado, y otros, 2020).

Rodrigo Varela Torres, en su tesis de maestria en Derecho, contempla ademas 3 aristas

importantes sobre este caso:

a) La Bioprospeccion inconsulta se extiende desde la obtencidn de las muestras, hasta
su almacenamiento y transferencia desde el Biobanco Coriell a otras instituciones y
laboratorios principalmente norteamericanos y europeos. Todo ese proceso se
realizd sin respetar el patrimonio genético y cultural de los Waorani, vulnerando sus
derechos individuales y colectivos. Primero, porque investigadores e instituciones
extranjeras se apropiaron de un recurso bioldgico, cuyo estudio puede repercutir en
el colectivo. Segundo, porque la promesa de obtener medicinas y atencion médica,
causd una expectativa que llevd a los indigenas a relegar su medicina ancestral,
reduciendo la posibilidad de que apliquen sus conocimientos para resolver sus
problemas de salud. Y en tercer lugar, porque se produjo una fuerte desconfianza

de los indigenas hacia el Ministerio de Salud Publica.

3 El concepto se refiere al derecho de los pueblos amerindios a su patrimonio gendmico y cultural, que en Ecuador
que es reconocido como parte del Sistema Nacional de Ciencia, Tecnologia, Innovacién y Saberes Ancestrales (Art.
385 de la Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008).
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b) La brigada médica actud de mala fe, utilizando la mentira como estrategia ilegitima.
El hecho de no permitir que los Wao decidan sobre el uso de su patrimonio genético
afectd su derecho colectivo a la autodeterminacion.

¢) Hubo también responsabilidad del Estado ecuatoriano, que debid garantizar la
consulta previa y la proteccidon de las comunidades, asi como controlar mediante
politicas publicas el contacto cientifico con comunidades, pueblos y nacionalidades
indigenas. De hecho, el Estado no deberia implementar campafias o politicas de
salud sin que los Waorani participen en el proceso de toma de decisiones, y omitio

su funcién de control de las brigadas médicas en territorio indigena.

El autor destaca que el contexto para que esto suceda, esta marcado por el proceso de
colonizacidn del territorio Waorani, cuyo caracter paternalista sirvié para afianzar el modelo de
economia de extraccién de recursos naturales; y que todo ello afectd la libertad de las

comunidades Waorani para ejercer su derecho a la autodeterminacion (Varela Torres, 2016).

2.2.4. Los Yanomami: un caso paradigmatico de investigacion daiina

El Caso Yanomami comenzd en 1967 cuando dos cientificos estadounidenses — el
genetista J. Neel y el antropdlogo N. Chagnon — iniciaron investigaciones con los Yanomamo
gue hasta ese entonces era una de las comunidades mas aisladas del mundo, en la amazonia en
el limite entre Brasil y Venezuela. El objetivo de los investigadores era contrastar la hipdtesis de
la migracién de los pueblos indigenas de América desde Asia. Hasta los 70” recogieron 12.000
muestras de sangre sin consentimiento informado, utilizando como herramienta el trueque por
armas, regalos y atencion médica (Schiocchet, 2013) (Ramirez Araujo, 2021) (Varela Torres,

2016).

Las muestras se llevaron a centros de investigacion en Estados Unidos y fueron utilizadas
en una larga serie de investigaciones como la del Proyecto Genoma Humano (Schiocchet, 2013)
(Ramirez Araujo, 2021). Solo cuarenta afios después —en 2001— los Yanomamo se enteraron
de que sus muestras de sangre estaban almacenadas, hecho culturalmente inapropiado, en
primer lugar porque en su concepcidn la sangre nunca debe quedar almacenada sino que debe
volver alatierra, y en segundo lugar porque en su cosmovisidn, el hecho de conservar materiales
pertenecientes a personas muertas tiene consecuencias negativas para la comunidad. Es por
ello que en su cultura incineran todos los objetos pertenecientes a personas fallecidas (Guedes
& Guimardes, 2020). Hubo una falta de respeto por el valor simbdlico atribuido a la sangre

(Schiocchet, 2013). Los integrantes del pueblo alegaron:
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“Nadie imaginaba que fueran a conservar la sangre en sus congeladores... Nos entristecié mucho
saber que nuestra sangre y la de nuestros antepasados fallecidos iba a conservarse... La ciencia
no es un dios que sabe lo que es mejor para todos. Somos nosotros los yanomami los que

sabemos si la investigacidn es o no es buena para nuestra gente” (Ramirez Araujo, 2021).

En 2010, la revista Science publicé un estudio sobre la genética y la microbiota de los
Yanomami, que fue criticado por su falta de ética y por no haber obtenido el consentimiento

informado adecuado de la tribu (Ramirez Araujo, 2021).

Ademads, Chagnon publicé libros y peliculas sobre los Yanomami como “pueblo
violento”. Los investigadores fueron acusados de realizar una descripcién deshonesta de la etnia
que condujo a dafios culturales y sociales, ya que la teoria de pueblo violento y peligroso, fue
utilizada por los gobiernos de facto como fundamento para delimitar y reducir sus territorios en
los 90" y conllevé la estigmatizacidon del Pueblo Yanomami por décadas (Guedes & Guimardes,

2020).

En ninglin momento los investigadores habian solicitado la autorizacidn de los gobiernos
de Brasil y Venezuela. Brasil solicité la devolucién de muestras a cinco universidades
norteamericanas — Universidad de Pensilvania, Instituto del Cancer, Universidad Binghamton,
Universidad de California y Universidad Estatal de Ohio — quienes las devolvieron al mediante
la firma de un Acuerdo de Transferencia de Material con el Ministerio Publico de Brasil. En

relacidn a los investigadores, no habrian recibido ninguna sancion (Varela Torres, 2016).

Finalmente en 2015, el gobierno brasilero devolvié las muestras a los Yanomami,

quienes regresaron la sangre al rio para el descanso de sus antepasados (Ramirez Araujo, 2021).

En 2019 los Yanomami produjeron su propio Protocolo de Consulta Libre Previa e
Informada para todas las acciones y proyectos que les afecten. Hasta el momento, otros 12
Pueblos mas han desarrollado sus propios protocolos de consulta en Brasil (Krenak, Guarani-
Mbya, Juruna, Kayapd, Mundurucu, Krenak, Panard, Oiapoque, Xingu, Waimiri-atroari, Wajapiy

Yecuana) (Guedes & Guimaraes, 2020).

Este caso ilustra el impacto negativo que pueden tener las investigaciones para la
comunidad investigada (Schiocchet, 2013). A su vez, muestra que la autonomia individual propia
de la bioética occidental, no es suficiente en investigaciones cuyos riesgos involucran a toda la
comunidad, y plantea el desafio de adoptar enfoques tedricos y epistemoldgicos capaces de

brindar una proteccién mas efectiva a los pueblos indigenas (Guedes & Guimaraes, 2020).
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2.2.5. Los Karitana y su pedido de reparacion monetaria por la
comercializacion de sus muestras

En 2004, la Fundacion Nacional del Indio (Funai) recibié una denuncia de dos
investigadores brasileros — los doctores Santos y Coimbra — que afirmaban que el Instituto
Coriell de Estados Unidos tenia a la venta en su pagina Web, muestras genéticas de los indios
Karitiana, ofrecidas a un costo de 85 ddlares cada muestra (EFE, 2004). Las muestras habian sido
recolectadas desde 1980 (en 1983 por investigadores de Brasil, y en 1986 por investigadores
Estados Unidos). Ademds, en 1996, cuatro ingleses y tres brasileros solicitaron y obtuvieron
autorizacion de la comunidad para filmar un documental sobre la cosmologia de este pueblo
indigena, motivo por el cual convivieron 10 dias en su territorio. Tiempo después, los Karitiana
enviaron una carta de denuncia al Ministerio Publico de Porto Velho, en la que afirmaban que,
mientras el equipo de realizadores filmaba y fotografiaba un sitio alejado del pueblo, los
brasileros recolectaron sangre "para tratar mejor las enfermedades del grupo, especialmente
anemia, parasitos intestinales y malaria”. Durante dos dias, todos los vecinos del pueblo, incluso
los nifios, habrian acudido al centro de salud local, donde a cada uno le extrajeron sangre a

cambio de caramelos para los nifios y chocolates para los adultos.

No se pudo determinar cual fue el itinerario de las muestras genéticas hasta llegar al
Biobanco Coriell. Pero los Karitiana no pidieron recuperarlas, sino que al saber que éstas eran
comercializadas, exigieron una reparacion monetaria. No estaban de acuerdo con la concepcion
de “donar” sus muestras en forma gratuita, altruista y solidaria, cuando luego serian manejadas
de conformidad con las leyes del mercado biotecnoldgico. Concebian esto como un problema

de reciprocidad.

Este caso plantea, entre otros, el problema de la mercantilizacién de las muestras

bioldgicas sin acuerdo con los donantes.

2.2.6. Los Rapa Nui y la distribucién inapropiada de beneficios

En mayo de 2003, oftalmdlogos de la Universidad de lowa, de la Sociedad Chilena de
Oftalmologia y de algunos hospitales de Chile, con el permiso de las autoridades sanitarias,
ofrecieron a la comunidad de Isla de Pascua atencién especializada y entrega de lentes. Se
extrajeron muestras de sangre la mitad de la poblacion mayor de 60 afios, procedimiento que
no figuraba en la informacion publica que se habia brindado en la isla — que sélo invitaba a
“recibir atencién y lentes”. Al inquirir la poblacién sobre el objetivo de la toma de muestras, los
médicos afirmaron que se trataba de exdmenes de rutina para control de diabetes, cataratas, y

cancer. Los oftalmdlogos nacionales hicieron la atencién especializada a la poblacidn,
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entregando lentes de manera inmediata, mientras se extendi® un documento de
consentimiento informado con tecnicismos incomprensibles para ancianos cuya lengua nativa

es el rapanui.

El objetivo subyacente era efectuar una investigacion de marcadores genéticos de
degeneracién macular, en una poblacidn que, por su pool genético, los investigadores pensaban
que no los presentarian. Meses después, los investigadores publicaron en internet que el
operativo de beneficencia incluia un estudio genético para identificar marcadores de genes
protectores de degeneracion macular en la poblacidn islefia, cuya identificacion podria
beneficiar la poblacién norteamericana. Asimismo, publicaron su disposicion a continuar
haciendo investigacién con “tribus de Chile”, dadas las facilidades que el pais brindaba para su

desarrollo (Fajreldin, 2010).

En este caso, la investigacion resultd engaiosa y condujo a una pérdida de confianza de
la Comunidad hacia el Hospital local y las autoridades sanitarias. Se plantea ademas con claridad,
una distribucidn injusta de beneficios y cargas.

2.2.7. Los Mapuche de Panguipulli y la falta de reconocimiento a sus
instituciones

En enero de 2008, una organizacion indigena de la Comuna de Panguipulli denuncio el
operativo de investigacién denominado “Proyecto Genadio”, donde participaban la Universidad
de Glasgow (Escocia) y dos universidades chilenas. El mismo se desarrollaba en el hospital local,
entregando un folleto informativo precario que declaraba el objetivo de identificar la relacién
entre los patrones alimentarios de la comunidad rural mapuche, comparados con poblacién
mapuche urbana y poblacién no indigena de la misma region, para identificar una eventual
relacidn entre factores genéticos y de estilos de vida y la baja prevalencia de patologias crénicas
en indigenas rurales. Las muestras comenzaron a tomarse y almacenarse en el centro de salud
con consentimiento individual, pero sin consultar a la comunidad ni a sus autoridades
tradicionales. De esta forma, se desconocié la forma de organizacién y la autonomia colectiva
de la comunidad. El proyecto tampoco fue sometido a evaluacién por parte del Comité de Etica
del Servicio de Salud, por lo que vulnerd también los principios de la ética de investigacién. Como
un aspecto positivo del caso, este comité conocia los derechos del Pueblo Mapuche vy exigia
procesos de consulta libre previa e informada, previo al desarrollo de este tipo de
investigaciones. A pesar de la oposicion de las comunidades y el comité, los resultados fueron
publicados en revistas especializadas chilenas y extranjeras en idioma inglés y no se realizaron

presentaciones alternativas o devoluciones de resultados para la comunidad.
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Las autoridades comunitarias y el Comité de ética calificaron el operativo como

biopirateria y robo de patrimonio genético (Fajreldin Chuaqui, 2022)

2.3. Analisis ético de siete casos de Explotacion Genémica de

Pueblos Indigenas en el continente americano

A partir de los casos presentados, podemos afirmar que una multiplicidad de formas de
explotacién estan presentes en la historia de la investigaciéon gendmica con Pueblos Indigenas
del continente americano. En el caso de los Havasupai, los investigadores les prometieron
estudiar su problematica de diabetes, la cual era una necesidad sentida por la comunidad. Sin
embargo, terminaron realizando otras investigaciones, a la vez que desatendieron las
necesidades de salud del grupo indigena que dond las muestras. Los estudios inconsultos sobre
sus origenes geograficos, endogamia, alcoholismo y esquizofrenia generaron dafios culturales y
psicolégicos (angustia emocional). Para los Yanomami, el dafio fue aun mayor, puesto que las
teorias que los caracterizaron como pueblo violento y peligroso, fundaron los argumentos para

la reduccién de sus territorios, hecho que empeord su situacién a largo plazo.

La estudiante Havasupai Carletta Tilousi planted claramente la injusticia en el
intercambio entre investigadores y participantes. Mientras los primeros obtuvieron titulos y
subvenciones, a los indigenas ni siquiera se les respeté el derecho a otorgar consentimiento
sobre el uso de sus muestras o se les devolvié resultados de los estudios. Por otra parte, la falta
de retorno de los resultados de las investigaciones realizados durante 60 afios sobre los Navajo,
condujo a que impongan una prohibicién de los estudios genéticos en sus territorios, medida
que rige hasta la actualidad. El caso Rapa Nui es un ejemplo en el que los investigadores estudian
los genes indigenas en relacién a enfermedades que no son un problema prioritario a nivel local,
sino que se enfocan en identificar genes “protectores” de patologias prevalentes en poblaciones
de paises ricos, con un potencial beneficio para grupos sociales que no son los que brindan sus

muestras (distribucidn injusta de beneficios y cargas).

En la mayoria de los casos presentados, los investigadores se aprovecharon de multiples
capas de vulnerabilidad de los Pueblos Indigenas. Los Havasupai eran en su mayoria pobres y
analfabetos. Los Yanomamiy los Waorani eran pueblos indigenas que por siglos permanecieron
en condiciones de aislamiento. Los Rapa Nui eran adultos mayores con muy escasas opciones
para acceder a tratamientos oftalmoldgicos (habitan a 4.000 km del continente). En todos los
casos, el idioma de los indigenas no era el espafiol, ni el inglés. De fondo, existen inequidades
qgue son el resultado de injusticias histdricas preexistentes, de las que son responsables los

Estados, pero indirectamente, los investigadores tomaron ventaja de ellas. A su vez, en varios
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casos como el de los Guaymi y los Rapa Nui, hubo un acuerdo y participacién de los Estados para
que estas formas de investigacién sucedan. En el caso de los Waorani, surge la omisién del
Estado durante 40 afios para proteger los derechos genoculturales de ese pueblo, y controlar el

vinculo que los investigadores e instituciones extranjeras establecieron con ellos.

La falta de respeto por la autonomia (individual y colectiva) se presenté como una forma
de explotacidn en diversos grados, desde los casos en que no hubo consentimiento alguno (caso
Guaymi y Waorani); pasando por aquellos en los que se realizaron procesos de informacién y
consentimiento inapropiados por no explicar claramente los objetivos de la toma de muestras y
sus usos ulteriores (caso Havasupai); continuando por aquellos en que se realizé la colecta de
muestras a cambio de brindar atencidn médica (casos Rapa Nui y Yanomami) o regalos (casos
Yanomami y Karitana), lo que puede interpretarse como influencia indebida. En el caso de los
Waorani hubo ademas coercidn: se sintieron presionados por los médicos de una poderosa

empresa mineray por sus lideres comunitarios, a brindar muestras de sangre.

En los casos mas extremos se produjo engafio: a los Havasuapi se les habia informado
que las muestras se habian dafiado cuando en realidad se hallaban disponibles y fueron
transferidas a otros laboratorios e investigadores; a los Rapa Nui se planted la informacién como

un proyecto de atencién oftalmolégica y no como una investigacién genémica.

En el caso de los Mapuche de Panguipulli, las autoridades indigenas y el comité de ética
de investigacion fueron completamente ignorados por los investigadores. Es decir que los
investigadores e instituciones que avalaron el estudio, no respetaron las formas de organizacion
comunitarias y a los mecanismos locales de proteccion de los sujetos que participan en
investigaciones. De manera similar, en el caso Yanomami, el gobierno nacional demostré que
las muestras habian sido obtenidas sin los debidos permisos y procedimientos éticos requeridos

en Brasil.

La consideracién de Ruth Sample, quien afirma que mercantilizar aspectos que no
debieran serlo, es una forma de falta de respeto por las personas y por ende una injusticia y una
explotacién, se observa en el caso paradigmatico de la Patente Guaymi. Pero también los
Waoraniy los Karitana se vieron afectados por la venta de sus muestras genéticas, en gran parte
para intereses privados y desarrollo de productos biotecnoldgicos sobre los cuales no se

implementd ningln mecanismo para establecer beneficios compartidos.

En todos estos casos hubo explotacidon en el dmbito gendmico, y se vieron afectados los

derechos y la dignidad de los Pueblos Indigenas.
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CAPITULO 3. LA INVESTIGACION GENOMICA EN ARGENTINA:
EL PROGRAMA NACIONAL DE REFERENCIA Y
BIOBANCOGENOMICO DE LA POBLACION ARGENTINA

3.1. EI Programa Nacional de Referencia y Biobanco Genémico de la

Poblacion Argentina (PoblAR)

El Programa Nacional de Referencia y Biobanco Gendémico de la Poblacién Argentina
(conocido por sus siglas como PoblAR), surgié como iniciativa de sus autores en el afio 2013%. En
2015 se firmd un acuerdo institucional entre las Universidades Nacionales de Jujuy, Misiones y
Cdordoba, el CONICET y la Administracién Nacional de Laboratorios e Institutos de Salud (ANLIS)
del Ministerio de Salud de la Nacién (MINSAL), para trabajar conjuntamente en la creacion del
biobanco®. Ese mismo afio, una de las integrantes del proyecto, Dra Mariana Berenstein, se
desempenaba como asesora de la Vicepresidencia de Asuntos Tecnoldgicos del CONICET,
espacio desde el cual promovié un taller en la materia. Ya en ese encuentro, hace 8 afios, se
anuncid que se tomarian muestras de 4200 personas en seis nodos de colecta de muestras en
Jujuy (NOA), Cérdoba (Region Centro), Chubut (Patagonia), Misiones (NEA), Buenos Aires y La
Plata, que sean representativas de la poblacién argentina (CONICET, 2015). En 2016, el CONICET

comunico que:

- en sus primeros anos el Biobanco colectaria datos de 12000 voluntarios en el
pais, de los cuales se estudiaria su ancestria genética, y
- que esta iniciativa seria el puntapié para garantizar la medicina de precisidn en

Argentina (CONICET, 2016).

En 2017 el proyecto “Banco Nacional de muestras bioldgicas: una herramienta esencial
para el desarrollo de proyectos de investigacion en el campo de la medicina de precisién” fue
financiado por un monto de $ 36.526.277 por el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacién
(MINCyT) a través del Fondo Sectorial de Biotecnologia. En esa ocasidn, los integrantes del
proyecto se postularon como Consorcio Asociativo Publico-Privado (CAPP) integrado por el

Instituto de Investigaciones Biomédicas en Retrovirus y Sida de la Universidad de Buenos Aires

4 De acuerdo a lo informado por la Dra. Berenstein en la Web de Noticias Institucionales del CONICET. “Avanza la
creacién de un biobanco gendmico para la Argentina”. Publicado el 22 de octubre de 2015. Disponible en:
https://www.conicet.gov.ar/avanza-la-creacion-de-un-biobanco-genomico-para-la-argentina/ [acceso el
01/04/2023]

5 CONICET — Noticias Institucionales. “El CONICET firmo una carta de intencidn para la creacién de un biobanco
gendmico” Publicado el 12 de noviembre de 2015 en: https://www.conicet.gov.ar/el-conicet-firmo-una-carta-de-
intencion-para-la-creacion-de-un-biobanco-genomico/
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(INBIRS-UBA), ANLIS, una organizacién sin fines de lucro: Fundacidn Instituto Leloir; y la empresa
Ubatec S.A. El objetivo era crear un banco nacional de muestras bioldgicas de la poblacion, sobre
la base de la incorporacién de muestras de individuos con distintas patologias (Alzheimer, HIV,
Dengue y Zika) y de individuos sanos. El biobanco centralizaria el muestreo de bioespecimenes
y datos asociados, impulsando proyectos de investigacion en gendmica biomédicay poblacional®

7 (ANPCyT, 2018).

No obstante, en 2019 los autores manifestaban que, si bien el PoblAR habia sido
planteado por vias ejecutiva (a MINSAL y MINCyT) y legislativa (presentando un proyecto de Ley
en el Senado), el mismo no se habia concretado por falta de fondos y/o voluntad politica y la
iniciativa se encontraba congelada desde 2017 (Dopazo, Llera, Berenstein, & Gonzdles-José,

2019).

En Junio de 2021, reconociendo el proyecto de 2017 como un avance realizado por los
investigadores, el MINCyT resolvio crear el Programa PoblAR bajo su drbita, designando como
Coordinador Ejecutivo al Dr. Rolando Gonzélez-José y como miembros del Consejo Asesor del

Programa a:

- Organismos de Ciencia y Tecnologia: 2 representantes de CONICET,

- Organismos de Educacion: Consejo Interuniversitario Nacional e INBIRS,
- Organismos de Salud: ANLIS y COFESA,

- ONGs: Fundacion Innova-T y Fundacion Sadosky (MCTI, 2021).

En Febrero de 2022, el MINCyT otorgd $ 6.635.696 para el Proyecto de investigacion
“Poblacién y mestizaje en Argentina: estructura geografica de la ancestria genética y su
asociacion con metadatos de interés biomédico” en la convocatoria a Proyectos de Ciencia y

Tecnologia de la Agencia Nacional de Promocidn de la Investigacidn, el Desarrollo Tecnoldgico y

6 Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacién. Biobanco nacional de muestras bioldgicas: una herramienta
esencial para el desarrollo de proyectos de investigacion en el campo de la medicina de precisidn. Disponible en:
https://www.argentina.gob.ar/ciencia/dnpe/proyectos/medicina-precision/biobanco-nacional

7 El CAPP debia estar constituido mediante instrumento publico. Convocatoria FsBio 2017 Fondo Argentino Sectorial
FONARSEC de la de la Agencia Nacional de Promocion Cientifica y Tecnolégica (ANPCyT).
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la Innovacién (Agencia 1+D+i) 8 °. En ese marco, en Julio del mismo afio, los investigadores

anunciaron nuevamente la toma de las primeras 4.000 muestras a lo largo y ancho del pais®.

3.1.1. Protocolos de Investigacion del Programa PoblAR

A continuacién, comentaré las dos primeras investigaciones del Programa PoblAR. La
primera, se describe a partir de publicaciones académicas disponibles, y la segunda a partir de
informacién disponible en paginas Web institucionales y periodisticas.
3.1.1.1. “Los analisis genémicos a pequeiia escala de individuos mestizos

revelan componentes de ascendencia genética no reconocidos en
Argentina” (2020)

Con el objetivo de conocer la diversidad genética de la Poblacidn Argentina, y aun sin
haber iniciado la colecta de muestras del PoblAR, en el 2020 los investigadores recurrieron al
uso secundario de las muestras obtenidas en el periodo 2012-14 en el estudio "Proyecto de
Genética de la Poblacidon Argentina" (PROGEMA). A partir de ello publicaron el trabajo “Fine-
scale genomic analyses of admixed individuals reveal unrecognized genetic ancestry
components in Argentina” (Luisi, y otros, 2020) que puede traducirse como “Los analisis
gendmicos a pequefia escala de individuos mestizos revelan componentes de ascendencia
genética no reconocidos en Argentina”%. En el mismo, estudiaron las ascendencias africanas,
europeas y nativas americanas de 87 personas mestizas del pais, de las cuales 24 eran de la
Region Noroeste y sélo 1 de la Provincia de Jujuy. Para definir esas ancestrias estudiaron 800
polimorfismos que se compararon con paneles de referencia compuestos por un total de 500
individuos de otros 13 proyectos de investigacion gendmica previos (4 mundiales; 1 europeo; 3

africanos y 5 sobre ancestria nativa americana) (Luisi, y otros, 2020). El estudio es extenso y

8 Convocatoria PICT 2020. Disponible en: Resultados de la Convocatoria PICT 2020 | Argentina.gob.ar

9 Anexo de la Resolucién de Adjudicacién de la Convocatoria PICT 2020. 2 de Febrero de 2022. Disponible en: Res
03-2022 - PICT 2020 Serie A - CAT. AREAS CIENTIFICAS - Proyectos aprobados - [F-2022-10356297.pdf

(mincyt.gob.ar)

10 TELAM (23/7/2022). “Comienza la recoleccién de muestras para el primer biobanco genémico de la Argentina”.
Disponible en: https://www.telam.com.ar/notas/202207/599416-medicina-biobanco-genomico-recoleccion-
muestras.html

11 Este proyecto dirigido por Daniel Corach, investigador de CONICET/UBA, fue financiado por el Ministerio de
Ciencia, Tecnologia e Innovacién Productiva de la Nacidn Argentina, a través del CONICET y la Agencia Nacional de
Promocion Cientifica y Tecnoldgica (ANPCyT). También recibio financiamiento del Instituto Nacional del Cancer
(INC) y del Instituto Nacional de Tecnologia Agropecuaria (INTA). Estas muestras no forman parte del Biobanco
PoblAR.

2 Es traduccién propia
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particularmente interesante!®, siendo atingente para esta tesis destacar: a) aspectos
metodoldgicos referidos a la identificacion de ancestrias nativo americanas; b) los resultados
vinculados a las ancestrias nativo americanas; y c) las reflexiones de los autores con respecto a
la identificacidn de genomas indigenas a partir de muestras biolégicas donadas por personas
mestizas.

Aspectos metodologicos referidos a la identificacion de ancestrias nativo
americanas

Para identificar las ancestrias nativo americanas, los investigadores utilizan como
referencia los sets de datos de estudios anteriores de Reich et al (2012) y la Fuente et al (2018),

que permiten identificar 24 Pueblos Indigenas:

- Los Embera, Kogi, Waunana y Arhuaco (agrupados como Chibcha-Paezan)

- Los Ticuna, Guahibo, Piapoco, Pallkur, Wayuu, Toba, Chane y Guarani (agrupados como
Equatorial-Tucanoan)

- Los Wichi

- Los Aymara, Quechua, Diaguita e Inga (agrupados como ancestrias amerindias Andinas)

- Los Pehuenche, Huiliche y Huliliche (agrupados como ancestrias amerindias de Chile
central)

- Los Chono, Yamana, Chilote y Kaweskar (agrupados como ancestrias amerindias de la

patagonia chilena) (Luisi, y otros, 2020).

En la siguiente imagen se muestra graficamente la diversidad de ancestrias nativo

americanas identificables (Luisi, y otros, 2020).
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Chibchan-FRaezan Eguatodal-Tucancan  Ge-Pano—Carb Andean Central Chile Chilean Patagonia

Grafico de ancestrias amerindias en los Paneles de Referencia. Tomado de (Luisi, y otros, 2020)

En el articulo no se especifica cémo se realizé la seleccidn de la muestra poblacional, sin
embargo en una entrevista al Dr. Herndn Dopazo en la Universidad Nacional de San Martin,

afirmdé que originalmente el PROGEMA recolectd 94 muestras, de las cuales el PoblAR selecciond

13 El lector interesado puede obtener al articulo de acceso abierto en la revista PLoS ONE 15(7): e0233808.
Disponible en: https://doi. org/10.1371/journal.pone.0233808
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87 que cumplieran con el criterio de tener ADN mitocondrial nativo—americano (de herencia
materna) o la presencia de cromosoma nativo—americano en el caso de los varones®*. Es decir
que se incluyeron sélo aquellas muestras en las que estuviera asegurado que provenian de

personas con ancestria amerindia.

Resultados relacionados a la ancestria amerindia en Argentina

Los resultados del estudio indicaron que los argentinos tenemos diferentes
proporciones de ancestria nativa americana, europea (graficada en celeste y azul), y en mucho
menor grado, africana (graficada en verde) (Luisi, y otros, 2020). Al respecto, Dopazo puntualizod
que “la gran conclusion es que no tenemos un genoma homogéneo. Somos mestizos, aunque
nos autopercibamos como europeos”’®. Se encontraron tres grupos de ancestria nativo
americanas que ya habian sido descriptos en los paneles de referencia: las “poblaciones del
Centro y Patagonia de Chile” (color naranja), las de “poblaciones de los Andes Centrales”

(amarillo) y las de “poblaciones de los Bosques tropicales y subtropicales” (rosado) (Luisi, y otros,

2020).
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Grafico de ancestrias en las Regiones de Argentina. Tomado de (Luisi, y otros, 2020)

Ndtese que los individuos estudiados en Salta y Jujuy (Regién Noroeste Argentino), uno
de AMBA (Area metropolitana de Buenos Aires) y los de patagonia, tuvieron un marcado

predominio de ancestrias amerindias.

Como hallazgo especial, los autores comunicaron que se encontré un componente

genético nativo americano no reconocido al que se denomind “ancestria nativa americana del

14 Gaspar Grieco. Portal Web Noticias UNSAM. EL GENOMA ARGENTINO Y LA CLAVE DE LA NUEVA MEDICINA. El
genoma argentino y la clave de la nueva medicina » Noticias UNSAM. Nota actualizada el 11 de agosto de 2020.
https://noticias.unsam.edu.ar/2020/08/03/el-genoma-argentino-y-la-clave-de-la-nueva-medicina

15 Gaspar Grieco. Portal Web Noticias UNSAM. EL GENOMA ARGENTINO Y LA CLAVE DE LA NUEVA MEDICINA. El
genoma argentino y la clave de la nueva medicina » Noticias UNSAM. Nota actualizada el 11 de agosto de 2020.
https://noticias.unsam.edu.ar/2020/08/03/el-genoma-argentino-y-la-clave-de-la-nueva-medicina
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Centro-Oeste de Argentina”?®, lo que se explicaria por la existencia de los Huarpes de la regién

cuyana y los Comechingones de la actual provincia de Cérdoba'’ (Luisi, y otros, 2020).

H. Dopazo agregd que “al analizar poblacion cosmopolita de regiones donde las
comunidades indigenas no mantuvieron el modo de vida tradicional, es posible identificar

variacién genética nativa que de otro modo resulta inaccesible” 8.

3.1.1.2. “Poblaciéon y mestizaje en Argentina: estructura geografica de la
ancestria genética y su asociacién con metadatos de interés
biomédico”

En 2022 el MINCyT aprobé al Consorcio PoblAR el proyecto “Poblacién y mestizaje en
Argentina: estructura geografica de la ancestria genética y su asociacién con metadatos de
interés biomédico” en el marco de la convocatoria a Proyectos de Investigacién de la Agencia
Nacional de Promocién de la Investigacidon, el Desarrollo Tecnoldgico y la Innovacidn (Agencia
I+D+i). El mismo sera conducido por un investigador del Instituto Patagdnico de Ciencias Sociales
y Humanas (CENPAT) en Chubut, y cuenta con un presupuesto de $ 6.635.696 *° 2. En Julio del
mismo afo, los investigadores anunciaron la toma de 4.000 muestras a lo largo y ancho del
pais?!. Sin embargo, al momento de la iniciacidn de esta tesis, tal muestreo no se ha iniciado ya
que el protocolo se encuentra en proceso de Revisién Etica, habiendo sido el Comité de Etica de
Investigacion de la Provincia de Jujuy, el primero en recibir una solicitud de evaluacion.
Cumpliendo con la confidencialidad del trabajo de los Comités de Etica de Investigacion, no se

detallaran aqui detalles particulares del proyecto o de su evaluacion en el seno del Comité.

16 |as citas son textuales, la traduccion es propia.

17 Los investigadores citan los estudios de Canal Frau S (Canals Frau, 1946) y de Escobar D (Escolar, 2007) sobre los
Huarpes y los Comechingones al momento del contacto de las colonias espafiolas?’.

18 Dopazo, H. Ancestrias Argentinas y Medicina de Precisién. PoblAR. Un Programa Federal (linkedin.com)
Disponible en: https://es.linkedin.com/pulse/ancestr’%C3%ADas-argentinas-y-medicina-de-precisi%C3%B3n-poblar-
un-hern%C3%A1n-dopazo

19 Convocatoria PICT 2020. Disponible en: Resultados de la Convocatoria PICT 2020 | Argentina.gob.ar

20 Anexo de la Resolucion de Adjudicacion de la Convocatoria PICT 2020. 2 de Febrero de 2022. Disponible en: Res
03-2022 - PICT 2020 Serie A - CAT. AREAS CIENTIFICAS - Proyectos aprobados - IF-2022-10356297.pdf
(mincyt.gob.ar)

2L TELAM (23/7/2022). “Comienza la recoleccién de muestras para el primer biobanco genédmico de la Argentina”.
Disponible en: https://www.telam.com.ar/notas/202207/599416-medicina-biobanco-genomico-recoleccion-
muestras.html
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3.1.2. Caracteristicas generales del Programa

Me referiré aqui, exclusivamente, a informacion disponible en pdginas oficiales,
publicaciones previas y entrevistas en medios de comunicacidn a los investigadores, a partir de

las cuales, se puede conocer las siguientes caracteristicas del programa.
Los objetivos del Programa PoblAR son:

- obtener una muestra representativa de la ancestria genética en distintas ciudades
de las grandes regiones del pais;

- responder preguntas de investigacion relacionadas con la posible asociacion entre
la ancestria genética y antecedentes de enfermedades raras y comunes; y

- responder preguntas de investigacidn relacionadas con la posible asociacidn entre

la ancestria genética y la auto-percepcidn de ancestria (Dopazo, 2022).

El propdsito es crear un biobanco publico de referencia para apoyar la investigacion
gendmica biomédica en Argentina, que permita definir un genoma de referencia adecuado,
estimar puntuaciones de riesgo poligénico, el estudio y tratamiento de enfermedades simples y
complejas, y el disefio de un programa nacional de medicina gendmica. Los investigadores
plantean que esto debe ser una prioridad del pais, para lograr una representacion de nuestra
diversidad en bases de datos publicas y para el desarrollo cientifico (Luisi, y otros, 2020). La
necesidad de contar con estudios propios, viene dada porque la medicina de precision es
tendencia en el mundo, pero el genoma de referencia disponible es europeo caucidsico, por lo
qgue los resultados de los estudios gendmicos no son del todo compatibles con el ADN

americano?.

3.1.2.1. Funciones

El Consorcio PoblAR contempla como sus funciones rutinarias:

- la diagramacion y puesta en marcha de muestreos sobre la poblacién,

- lacoordinacidn y control del acceso a datos por parte de especialistas del sector publico
y/o privado, y

- el fomento de la investigacidon biomédica basada en los datos gendmicos y sus variables

asociadas.

22 Gaspar Grieco. Entrevista a H. Dopazo en Portal Web Noticias UNSAM. El genoma argentino y la clave de la nueva
medicina » Noticias UNSAM. Nota actualizada el 11 de agosto de 2020. https://noticias.unsam.edu.ar/2020/08/03/el-

genoma-argentino-y-la-clave-de-la-nueva-medicina
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3.1.2.2. Beneficios esperados

De acuerdo a los autores, el programa contribuira a reconstruir la historia poblacional

argentina y a “pensar” en un Plan Nacional de Medicina Gendmica:

“Este nuevo paradigma conocido como medicina de precision es el que va teniendo una
mayor financiacion en el mundo, y que permitiria categorizar a través del riesgo
poligénico individual a la poblacidn sanitaria en grupos de riesgo diferente para aplicar

una medicina preventiva”
H. Dopazo®

Se postula que “los datos colectados van a estar disponibles para todos aquellos médicos
e investigadores del sistema nacional de salud e investigacion cuyos proyectos necesiten de su
uso y que tengan un potencial impacto en salud y medicina” (CONICET, 2016). En el mismo
sentido, el por entonces Director de ANLIS, afirmd que la iniciativa PoblAr es un ejercicio de
soberania cientifica, tendiente a dotar al sistema de investigacion biomédica de datos
novedosos y valiosos a largo plazo, con el Estado como un actor central en la investigacién y el

desarrollo de productos biomédicos (CONICET, 2015).

Con respecto a este ultimo punto, a mediano plazo, el Consorcio PoblAR se propone
constituir un foco de interés para el sector publico y privado involucrado en el desarrollo de
farmacos y terapias de medicina de precisiéon con base gendmica (Dopazo, Llera, Berenstein, &

Gonzales-José, 2019).

3.1.2.3. Organizacién y aspectos formales

El Consorcio considera que el grado de desarrollo en materia de recursos fisicos y
humanos de los sistemas cientifico tecnoldgico y de salud en Argentina, es suficiente para la
creacion de un Centro que coordine una plataforma de muestreo multicéntrico, que permita
incluir un Biobanco para la investigacion biomédica (Dopazo, Llera, Berenstein, & Gonzales-José,
2019). El muestreo se organizaria en seis nodos de colecta de muestras: Jujuy (NOA), Cérdoba
(Regidn Centro), Chubut (Patagonia), Misiones (NEA), Buenos Aires y La Plata, que sean
representativas de la poblacidn argentina (CONICET, 2015). A futuro, el programa incorporaria
mas centros y nodos en todo el pais, para encarar proyectos mds ambiciosos de interés en Salud

Publica (CONICET, 2015).

23 Dopazo, H. Ancestrias Argentinas y Medicina de Precisidn. PoblAR. Un Programa Federal
(linkedin.com) Disponible en: https://es.linkedin.com/pulse/ancestr%C3%ADas-argentinas-y-medicina-
de-precisi%C3%B3n-poblar-un-hern%C3%A1n-dopazo
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Formalmente, el Programa PoblAR se crea por Resolucién 360/2021 del MCyT, la cual

establece como acciones especificas:

1. Disefiar la toma coordinada de datos gendmicos, fenotipicos y de estilo de vida en
diferentes regiones de Argentina.

2. Articular acciones para proveer diagndsticos genéticos y/o gendmicos con
hospitales publicos desde el sector cientifico tecnolégico.

3. Definir estdndares tecnolégicos, legales y éticos para la realizaciéon de estudios
gendmicos y la posterior guarda de datos.

4. Iniciar acciones para garantizar la guarda de los bioespecimenes colectados y la
informacién generada bajo estandares de calidad y seguridad que permitan la
colaboracién regional e internacional.

5. Comunicar los resultados de las investigaciones, tanto a la comunidad cientifica
como a la sociedad toda, incluyendo las herramientas necesarias para hacer
comprensible la relevancia de dicha informacién y la necesidad de participar, como
sociedad, en las mismas.

6. Promover la capacitacidn de recursos humanos en investigaciones gendmicas, tanto
en lo tecnoldgico como en los aspectos regulatorios, legales y éticos asociados.

7. Fomentar didlogos interinstitucionales, acuerdos y convenios que consoliden vy
escalen el objetivo y acciones del Programa.

8. Promover lainteraccidn con instituciones y empresas nacionales y extranjeras, tanto
publicas como privadas, que favorezca la distribucién justa del conocimiento y la
valoracion apropiada de los recursos genéticos humanos disponibles en el pais

(MCTI, 2021).

A fines de destacar algunos aspectos clave del Programa, repaso aqui que su recorrido
histérico es medianamente largo, y cuenta con fuerte apoyo institucional y financiero del Estado
Argentino que se constituye como un actor fundamental para que el mismo se implemente de
manera responsable. En la Ultima década anuncié en varias oportunidades la recoleccién de
muestras genéticas para la conformacién del Biobanco de la poblacién argentina, actividad que

actualmente parece préxima a concretarse.

3.2. Analisis ético del Programa PoblAR

En esta seccion fundamento, en primer lugar, la necesidad de aplicar un enfoque de

precaucién para prevenir la explotacion genémica en el marco del Programa PoblAR. En segundo
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lugar, presento cudles son, a mi criterio, las dimensiones potenciales de Explotacién en el

Programa PoblAR.

3.2.1. Enfoque de precauciéon

La innovacion cientifica es motivo de entusiasmo, sobre todo cuando se sefalan
beneficios anticipados como el desarrollo de la medicina de precisién y su aplicacién a la
prevencion y tratamiento de enfermedades raras, otras altamente prevalentes como la
obesidad y otras graves como el cancer. Pero se debe tener en cuenta que ademas de los
beneficios de la innovacion, existen riesgos sociales que a menudo se desconocen o se ocultan
(Wolff J. , 2014a). Algunos autores sefialan que los beneficios de la genética de vanguardia
responden en gran medida a intereses comerciales y requieren mayores debates en salud

publica, basicamente, llaman a proceder con cautela antes de su introduccién (Kottow, 2012).

Conociendo los siete casos de explotacion gendmica de Pueblos Indigenas en el
continente americano presentados en el Capitulo 2, afirmo que para crear un Biobanco Nacional
que estudiard genes amerindios en Argentina, debiera aplicarse el principio de precaucion de la
explotacién gendmica de Pueblos Indigenas. Este principio se basa en laidea de que es preferible
prevenir dafios potenciales tomando medidas protectoras, en lugar de esperar a tener pruebas
definitivas de los riesgos. El mismo no debe confundirse con la paralisis de la toma de decisiones,
sino que busca equilibrar la innovacion y el progreso con la proteccion de la salud y los derechos

humanos, en situaciones de incertidumbre.

J. Wolff define el enfoque de precaucién como una actitud que consiste en agudizar o
ampliar el escrutinio de un proyecto propuesto (Wolff J., 2014b). Vinculo este enfoque a la Etica
de la proteccién, descripta en el apartado 1.2.5 La Etica de la Proteccién (ver pag. 18) que se
plantea como un marco para proteger a los grupos desfavorecidos de la sociedad y promover su
autonomia personal y colectiva (Kottow, 2012) y considero que la precaucién y proteccion deben
aplicarse, con mas razoén, tratandose de la investigacién gendmica de un tipo de investigacion
no rutinaria para la sociedad en general, ni para los pueblos indigenas en particular. Ademas de
estos argumentos, la investigaciéon gendmica impone responsabilidades especiales.

3.2.2. Responsabilidades especiales de investigadores y Estado en la
investigacion genémica

Las consecuencias éticas y sociales de las investigaciones sobre el genoma humano
imponen a los investigadores responsabilidades especiales de rigor, prudencia, probidad
intelectual e integridad, tanto en la realizacidn de sus investigaciones como en la presentacion

y explotacidon de los resultados de éstas. Los responsables de la formulacion de politicas

45



cientificas publicas y privadas tienen también responsabilidades especiales al respecto. Asi lo
dispone el articulo 13 de la Declaracidon Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos

Humanos (UNESCO, 1997).

Ademas, existe una responsabilidad especial porque en este tipo de investigacion el
riesgo es adjudicado. Cuando, por ejemplo, una persona recibe como opcién un tratamiento
médico que, de ser exitoso, mejorara su vida, pero si sale mal implica riesgo de muerte; es el
individuo el que asume los beneficios, los riesgos y el que toma una decisidn informada de seguir
adelante o no. En este caso, tres roles estan ejercidos por la misma persona: tomador de
decisiones (A), posible beneficiario (B) y posible receptor de dafios (C). En el caso de la
investigacion genémica de pueblos indigenas, estos roles se distribuyen entre tres actores: el
Estado toma la decisién para permitir que los investigadores procedan con un curso de accion
que podria tener riesgos para los Pueblos Indigenas. A esta situacion, Wolff la denomina
adjudicacion de riesgos (Wolff J., 2010). La introduccién de nuevas tecnologias a menudo tiene
esta forma, y es por eso que requiere de un enfoque de precaucién y marcos o respuestas
regulatorias (Wolff J. , The Precautionary Attitude: Asking Preliminary Questions. ” Synthetic

Future: Can We Create What We Want Out of Synthetic Biology? (special report), 2014a).

3.2.3. Dimensiones de potencial explotacion genémica en el Caso PoblAR

A partir de definicién propuesta en el Capitulo 1 (pag. 21), considero que la explotacion
gendmica podria existir en el marco del PoblAR si las agencias de investigacion, el Estado y/o los
investigadores, se aprovechan injustamente o se relacionan en forma indebida con los Pueblos
Indigenas al plantear y desarrollar estudios sobre genes amerindios en Argentina, pudiendo

presentarse dafios y/o un trato injusto y/o irrespetuoso.
Desde mi perspectiva, el potencial de explotacidn se presenta en seis dimensiones:

A. Respeto a la identidad de los Pueblos Indigenas

B. Soberania de acceso a los Recursos Genéticos Indigenas

C. Respeto por la autonomia de los Pueblos Indigenas y su derecho al Consentimiento
Libre, Previo e Informado

D. Justicia: proteccidén de grupos vulnerables/vulnerados, valor social, distribucion

justa de beneficios.

m

Dafos y riesgos a nivel colectivo

n

Participacidn y gobernanza

Las cuales discuto a continuacion.
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3.2.3.1. Respeto a la identidad de los Pueblos Indigenas

En el Programa PoblAR se alude al estudio de genomas “amerindios” y “nativo-
americanos”, pero no se menciona a los Pueblos Indigenas de Argentina. En este apartado
comenzaré por analizar el respeto por la identidad indigena, para luego presentar dos asuntos
vinculados: la soberania del acceso a esos genomas, y la autonomia colectiva de los Pueblos

Indigenas.

La identidad es un derecho humano fundamental, que incluye la identidad indigena
(INAI, 2023). En palabras simples, se entiende como el conjunto de rasgos de una colectividad
que los caracterizan frente a los demas, y se refiere también a la conciencia que la colectividad
tienen de ser ella misma, y distinta a las demas (RAE, 2023). De acuerdo a la Corte

Interamericana de Derechos Humanos:

[...] el derecho a la identidad cultural es un derecho fundamental y de naturaleza colectiva de las
comunidades indigenas, que debe ser respetado en una sociedad multicultural, pluralista y
democratica. Esto implica la obligacion de los Estados de garantizar a los pueblos indigenas que
sean debidamente consultados sobre asuntos que inciden o pueden incidir en su vida cultural y
social, de acuerdo con sus valores, usos, costumbres y formas de organizacion.

Corte IDH, Pueblo Indigena Kichwa de Sarayaku vs. Ecuador, parrafo 217.

Desde mi perspectiva, en el Programa PoblAR no se respeta debidamente las
identidades indigenas, en primer lugar al no reconocerlos en la terminologia técnica a la que se
alude.

3.2.3.1.1. La demarcacion de términos: “amerindios” y “nativo-americanos”
ies diferente a Pueblos Indigenas u Originarios?

En la publicacién de Luisi et al, surge claramente que la ancestria “nativo americana” se
refiere al estudio de genes de Pueblos Indigenas de Latinoamérica en general y de Argentina en
particular. No obstante, en las piezas de comunicacidon publica (entrevistas a los autores y
noticias institucionales de CONICET) practicamente no existe mencién a los “pueblos indigenas”
o alos “pueblos originarios”. é Existe una diferencia entre estos términos?. Para responder a esta
pregunta, veamos las definiciones de “amerindios” y “nativo americanas” segun el sistema de
Medical Subject Headings (MeSH) de la Biblioteca Nacional de Medicina de los Estados Unidos
de los Institutos Nacionales de Salud?*, mds conocida como base de datos bibliogréfica de

MEDLINE/PubMed (NIH, 2023):

24 National Library of Medicine o NLM, por sus siglas en inglés; National Institutes of Health o NIH.
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Amerindios (Amerindian people): es un concepto suplementario del término “Indios
Sudamericanos” (south american indians), es decir, los miembros de poblaciones indigenas de

Sudameérica con origenes previos al contacto colonial®.

Indio o Nativo Americano (American Indian or Native): persona que tiene origenes en
cualquiera de los pueblos originarios de América del Norte, del Sur y Central, y que mantiene
afiliacion tribal o vinculo comunitario. El NIH declara que el término “nativo americano” se utiliza
en Estados Unidos para la clasificacion de datos del gobierno federal sobre raza y etnia, y que
los términos pueden ser obsoletos y ofensivos, pero se mantienen para facilitar las busquedas

bibliograficas®.

Pueblos Indigenas (Indigenous Peoples): se refiere a los descendientes que se autoidentifican
como miembros de un grupo que habitaba un pais o regién en el momento en que llegaron

personas de diferentes culturas u origenes étnicos?.

En la primera definicidon se destaca el origen precolonial, en la segunda se agrega la
afiliacion tribal, y en la tercera, se incluyen ambos elementos: la preexistencia y la
autoidentificacién como criterio de definicién. Por lo tanto, los conceptos se solapan. Podran

existir:

- Grupos o personas que tienen origen precolonial y no se autoidentifican como
indigenas. Entonces serian amerindios.

- Grupos o personas que tienen origen precolonial y afiliacidon tribal, vinculacién
comunitaria o autoidentificacion como indigena. En ese caso, los términos nativo-
americano y pueblo indigena parecen ser sindnimos; excepto porque la
autoidentificacién implica un proceso que depende de la persona, mientras que la
afiliacién tribal remite a una decisidén de la comunidad o de la tribu para definir la

pertenencia de sus miembros.

En Argentina, la Constitucién Nacional en su Art. 75 inciso 17 reconoce “la preexistencia
étnica y cultural de los pueblos indigenas”. De ese modo, remite a su origen precolonial, y por
lo tanto, los tres conceptos podrian considerarse casi como sindnimos. En la ronda de censos de
2010, casi 1 millén de argentinos (2.38% de la poblacion total del pais) se identificaron como

indigenas, formando parte de 35 Pueblos oficialmente reconocidos por el Estado que se

%5 Obtenido de: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/68007199. Término ingresado a PUBMED en 2004.

26 Obtenido de: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/68044467. Término ingresado a PUBMED en 2004.

27 Obtenido de: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/2031065. Término ingresado a PUBMED en 2020.
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concentran especialmente en las regiones del Noroeste Argentino y la Patagonia (IGWIA, 2011).
El Instituto Nacional de Asuntos Indigenas (INAI), organismo publico responsable de las politicas
destinadas a estos pueblos, utiliza los términos “Pueblos Indigenas” y “Originarios” como
sinénimos. Tomando la definicion de la OIT (ver pag. 24), reconoce a las “comunidades
indigenas” como el conjunto de familias que se autoidentifican como tales por el hecho de
descender de aquellos. También define como “organizaciones territoriales de pueblos
indigenas” a aquellas que ostentan la legitima representacion de sus comunidades
(denominadas por el Convenio 169 como instituciones representativas de los pueblos indigenas)
(INAI, 2023). El Ministerio de Cultura, por su parte, define a los “pueblos indigenas” como el
conjunto de familias y comunidades indigenas identificadas con una historia comun anterior al
nacimiento de la Nacidén Argentina, que poseen una cultura y organizacién social propia y se
vinculan con una identidad distintiva; y habiendo compartido un territorio comun, conservan
actualmente parte del mismo, a través de sus comunidades (Ministerio de Cultura, 2018). Otro
término utilizado para referirse a estas personas es “aborigen” que significa "los que viven en

un lugar desde el principio o el origen" (Ministerio de Cultura, 2018).

La demarcacién de términos en el PoblAR implica, a mi criterio, desconocer su identidad
y no reconocer a los pueblos indigenas como actores, participantes o grupos dadores de
muestras. Referirse a amerindios y nativo americanos, en un pais donde los Pueblos Indigenas
son reconocidos en la Constitucion Nacional, tensiona su identidad colectiva. En el mismo
sentido, afirma Zulema Enriquez —indigena y directora del Departamento de Pueblos
Originarios de la Universidad Nacional de La Plata — los términos aborigen, indigena y originario
son productos de la colonizacién y hechos politicos ya que “el lenguaje es disputa de poder... los
pueblos originarios reivindican sus identidades tanto en sus territorios como en las ciudades,
siendo sujetos politicos y sociales activos en el presente y no objetos de estudio del pasado”
(Ministerio de Cultura, 2018).

3.2.3.1.2. El derecho a determinar la propia identidad indigena y el deber
del Estado de reconocerla

El derecho a laidentidad colectiva de las Comunidades y Pueblos Indigenas se encuentra
reconocido en el ordenamiento juridico nacional. La Constitucidn Argentina en su Art. 75 inciso
17 reconoce “la preexistencia étnica y cultural de los pueblos indigenas argentinos”. Y establece
el mandato de garantizar el respeto a su identidad (INAI, 2023). La Declaraciéon de las Naciones
Unidas sobre Derechos de los Pueblos Indigenas, que tiene fuerza de ley, define que tienen

derecho a determinar su propia identidad, asi como a determinar las estructuras y a elegir la
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composicidn de sus instituciones de conformidad con sus propios procedimientos (Art. 33.1)

(ONU, 2007), es decir a definir sus procedimientos de pertenencia (ONU, 2009).

El Estado tiene la obligacion de reconocer esas identidades indigenas como validas,
garantizar su respeto y tomar medidas para salvaguardarlas (INAI, 2023). Por otra parte, el
Convenio 169 define la autoidentificacion (propia identidad indigena) como criterio fpara definir
a quiénes se aplican las protecciones dispuestas en el mismo (OIT, 1989). Este criterio se
considera fundamental y los aspectos histéricos, culturales o sociolégicos deben interpretarse
en clave del sentido de pertenencia. Por ejemplo, los indigenas urbanos encuadran en la
categoria “Pueblos Indigenas”, siempre que se autoidentifiquen como tales. El hecho de haber
sido desplazados a las ciudades, no excluye la identidad; como tampoco el hecho de haber

nacido en una ciudad pero reconocer su origen indigena (Sola, 2018).

Reconocer la identidad colectiva de los Pueblos Indigenas es entonces un
reconocimiento esencial que debiera incorporarse en el programa de investigacién publica

analizado.

3.2.3.1.3. Identidad indigena versus ancestria biolégica-molecular

El PoblAR busca conocer si la autopercepcién de “ancestria amerindia” se corresponde,

o no, con la informaciéon genética medida a nivel molecular (Dopazo, 2022).

En el dmbito académico, los genetistas han demostrado que la ancestria autoinformada
(aquella informada por las personas) no es precisa cuando se la compara con la ancestria
molecular (medida mediante marcadores informativos de ascendencia para determinar la
ascendencia genética) (Lee, Teitelbaum, Wolff, Wetmur, & Chen, 2010). Se considera que la
ancestria molecular permite a los cientificos hacer mejor ciencia, al capturar con precisién la
heterogeneidad y variabilidad de ancestria de una persona, sin depender de la informacién
verbal brindada (Shim, Ackerman, Darling, Hiatt , & Lee, 2014). El hecho de que la ancestria
autoinformada sea imprecisa, implica que el uso de esta variable tipica de los estudios
epidemiolégicos seria inadecuada para su aplicacion en la Medicina de Precisién o

personalizada, y en este sentido la pregunta de investigacidn es pertinente.

Sin embargo, épodria tener consecuencias para los Pueblos Originarios de Argentina®?.
Algunos autores consideran que los elementos histéricos y culturales que llevan a una persona
a autoidentificarse como indigena podrian no corresponderse con el criterio genético o
molecular, y que esto puede poner en juego la identidad de los pueblos indigenas (Bernal

Camargo, 2013). Desde mi perspectiva, agrego que podria tener consecuencias al poner en tela
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de juicio el “valor cientifico” del criterio de autoidentificacidn que es la puerta de entrada para
el acceso a derechos. Mi preocupacion es compartida por otros autores, como Rogelio Guanuco,
presidente de la ONG Asociacion indigena de la Republica Argentina (AIRA), junto a Néstor
Bianchit, quien fuera uno de los investigadores de mayor prestigio a nivel local e internacional
en genética?, investigador del CONICET y por entonces director del Instituto Multidisciplinario
de Biologia Celular (IMBICE) de La Plata. En 2003 realizaban la siguiente reflexion:
Cuando se cuantifica el perfil étnico-genético puede encontrarse que un individuo o una
comunidad son claramente indigenas o no-indigenas o que poseen una mezcla génica
intermedia entre estos dos extremos. ¢ A partir de qué magnitud de mezcla el individuo
o la comunidad es Americana Nativa? ¢Es suficiente que tenga un ancestro paterno o
materno indigena? épor encima de qué porcentaje de mezcla indigena se considerara
indigena a un individuo o una poblacién? Llegar a un consenso sobre este aspecto quiza
no sea simple pero es necesario, y hasta cierto punto urgente, pues tan pronto un juez
establezca que un determinado criterio de "cantidad" de un perfil genético representa

0 no a la etnia indigena, se sentara un precedente legal que serd empleado en futuros
litigios donde se deba demostrar el origen de una comunidad o de un individuo.

Debido a los litigios por posesion de tierras que estan llevando adelante los pueblos
indigenas en muchos paises americanos, los marcadores de ADN étnico-especificos
estan saliendo del ambito de las ciencias basicas, estan entrando en los tribunales de
justicia, y estan generando el desarrollo de una nueva rama de la antropologia forense:
la antropologia molecular forense.

Fuente: (Bianchi, Martinez, & Guanuco, 2003)

Es que las categorias utilizadas en la investigacidn genética estan lejos de ser dispositivos
técnicos neutrales. Son, por el contrario, constructos culturales que circulan en los campos
cientificos y no cientificos, adquiriendo diferentes significados sujetos a diferentes
interpretaciones (Beltran, Wade, Restrepo, & Santos, 2017). En base a esto, se puede concluir
que, de no tomarse los recaudos correspondientes, las categorizaciones y definiciones de
ancestria amerindia pueden salir del contexto académico y producir consecuencias juridicas y
sociales para los indigenas en Argentina.
3.2.3.1.4. La definiciéon de cantidad para establecer indigeneidad y

mestizaje

Como planted Bianchi, cuando se cuantifica si un individuo o comunidad son indigenas
0 no, puede encontrarse que son claramente indigenas, no-indigenas o una mezcla génica

intermedia. No existe un criterio universalmente aceptado para establecer a partir de qué

28 CONICET (Noticias Institucionales). El CONICET lamenta el fallecimiento de Néstor Oscar Bianchi. 8 de
febrero de 2023. Disponible en: https://www.conicet.gov.ar/el-conicet-lamenta-el-fallecimiento-de-
nestor-oscar-bianchi
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porcentaje de ancestria amerindia una persona sera considerada “indigena” o “mestiza”; pero

supongamos dos opciones:

a) Umbral bajo: se considera indigena a quienes tengan un 60% de ancestria molecular
amerindia. Consideremos que el 50% de los genes de una persona provienen de sus padres, 25%
de cada uno de sus abuelos. Por lo tanto, toda persona con 3 abuelos amerindios, sera
clasificado molecularmente como indigena. Quienes tengan menor proporcién, seran

considerados mestizos.

b) Umbral alto: se considera indigena a quienes tengan un 90% de ancestria molecular
amerindia. Siguiendo con el razonamiento anterior, el 12.5% de los genes de una persona
provienen de cada uno de sus 8 bisabuelos; 6.25% de cada uno de los 16 tatarabuelos. Con este
criterio, sélo las personas que tengan 15 tatarabuelos con su genoma amerindio, seran
categorizados molecularmente como indigenas. Quienes tengan menos proporcién, seran
considerados mestizos, lo que sucederia con una gran mayoria de los participantes del
programa. Ademds, implicaria que muy dificilmente la autopercepcion de una persona pueda

tener correlato con su genética.

Consideremos brevemente la historia. En 1492 cuando Colén desembarcé en la isla San
Salvador, al menos 50 millones de personas habitaban el continente. Rosenblat estimd que en
1492 el 100% de la poblacidn era indigena, en 1650 lo era el 80.85%, y en 1825 sélo el 25,10%
(Rosenblat, 1945). Esa drastica reduccion se produjo por la explotacién de los colonizadores —
esclavitud-, las enfermedades traidas por los europeos, y las sucesivas campafias militares para
colonizar los territorios. En 1514 se habia producido una extinciéon indigena aguda y el poder de
turno recurrié al comercio de esclavos africanos. La recuperacion poblacional indigena se
produjo sélo por la necesidad de mantenerlos como mano de obra, y asi entre 1580-1630 por
influencia del mercado de Plata de Potosi, se conformé una economia colonial espafiola, en base
a la encomienda: la Corona otorgaba a sus encomenderos derechos de usufructo sobre indios a
su cargo sobre los cuales tenia derecho a recibir trabajo forzado o pago de tributos en efectivo
0 en especie, que podian ser cobrados a individuos o comunidades. Con frecuencia, en este
periodo el contacto entre espafioles e indios tomd la forma de uniones poligamas de espafoles
con mujeres indigenas, que eran tomadas como unidades de cambio en esos tratos comerciales
(Rock, 1989). Al mestizaje por la colonizacidn espafiola y la llegada de africanos, se agregaron
luego las oleadas migratorias posteriores a la emancipacién de los Estados Nacionales (Lorandi,

1992). Es por ello que, en la Argentina existe un mestizaje importante en toda su extensidn, y se
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encuentran principalmente tres componentes ancestrales: indigena, europeo y africano

subsahariano. Ninguna regién del pais queda fuera del alcance de ese flujo génico (Luis, 2020).

En consonancia, una de las precauciones en la investigacién gendmica en Argentina, es
que el umbral o requisito de pureza genética para definir a una persona como indigena, no sea
excesivo a la luz de la historia de América Latina. De lo contrario, se estara subclasificando a la
mayoria de los participantes como mestizos; y esto podria ser considerado como una estrategia
éticamente cuestionable, sobre todo si consideramos situaciones similares ocurridas en México
y Chile, que se detallaran en el siguiente apartado.

3.2.3.1.5. La estrategia de acceso a genes amerindios a partir de personas
mestizas

El Programa PoblAR planea obtener muestras bioldgicas de personas mestizas, de las
que se seleccionaran aquellas que cuenten con un haplotipo materno o paterno amerindio. En
esas muestras se estudiardn genes amerindios, su distribucién geografica y su relacion con la
salud y enfermedad. Veamos dos casos similares.

3.2.3.1.56.1.  El Biobanco Nacional Mexicano: el mestizo como objeto cientifico para el
acceso a genes amerindios

En México en los 50° los genetistas comenzaron a muestrear grupos indigenas, para
conocer la diversidad genética autdctona. En una segunda etapa en los 70°, comenzaron a
estudiar personas mestizas y definir sus porcentajes de ancestria amerindia, europea y africana.
En un tercera etapa, la investigacidon en genética poblacional recibié un fuerte impulso con la
llegada de las tecnologias de secuenciacion masiva de ADN, como efecto del proyecto del
genoma humano. En 2004, el gobierno establecio el Instituto Nacional de Medicina Gendmica
(INMEGEN), para llevar a cabo el proyecto de Diversidad Gendmica de la Poblacién Mexicana
(también conocido como Mapa del Genoma Mexicano) con el propdsito de desarrollar la
medicina genémica (INMEGEN, s.f.). Uno de los objetivos de la creacién del biobanco era
proteger la soberania gendmica nacional, evitando los “safaris de investigacion” en que
investigadores extranjeros intentaban obtener muestras de personas mexicanas, incluidos
indigenas, y transportarlas fuera del pais, sin la aprobacién de las autoridades sanitarias ni los

comités de ética locales (Séguin, Hardy, Singer, & Daar, 2008).

Si bien en la primer etapa de desarrollo del INMEGEN el criterio de inclusion era ser
indigena; luego el mestizo se establecié como objeto tecno-cientifico ocupando la figura central
de la investigacidon gendmica (Lopez-Beltran & Garcia Deister, 2013). Ese viraje generé un tema

sensible en la interaccion entre cientificos y grupos muestreados: el ciudadano mestizo carece
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de identidad étnica y por lo tanto, sus intereses serian defendidos por el Estado y requieren
Unicamente del consentimiento informado individual. En cambio, los indigenas se configuran
como pueblos con intereses propios y procesos de organizacion creciente, por lo que el proceso
de consentimiento es colectivo. De esta manera, surge la existencia de un mestizo molecular
como un recurso capaz de representar y facilitar la investigacién biomédica sobre genes que,
originalmente, corresponden a las poblaciones indigenas (Lopez-Beltrdn & Garcia Deister, 2013).

3.2.3.1.5.2. Los estudios sobre genes indigenas a partir de muestras de personas
mestizas en Chile

Recientemente, investigadores de la Universidad de Heidelberg (Alemania), de la
Universidad de Chile y del Instituto Nacional del Cancer, presentaron resultados de

investigaciones sobre ancestria indigena y salud.

A partir de muestras de 2039 chilenos mestizos (entre quienes encontraron a 64
pacientes con cancer de vesicula biliar, con y sin antecedentes familiares, y 170 controles sanos);
hallaron que por cada 1% de aumento en ancestria Mapuche, el riesgo de mortalidad por cancer
de vesicula biliar aumenta 3.7 %. La ascendencia Mapuche se asocié también con el aumento de
mortalidad por asma y reduccion de mortalidad por diabetes. A su vez, la genética Aymara
aumenté el riesgo de mortalidad por cancer de piel, vejiga, laringe, bronquios y pulmén (Lorenzo

Bermejo, y otros, 2017).

A continuacidn se muestra un grafico de resultados del estudio.
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Mapas con proporciones promedio regionales africanas, europeas, nativas americanas, aymaras y mapuches, y tasas
regionales de mortalidad por cancer de vesicula biliar en Chile. Fuente: Tomado de (Lorenzo Bermejo, y otros, 2017).

Disponible en: https://journals.plos.org/plosgenetics/article?id=10.1371/journal.pgen.1006756

Las muestras genéticas se solicitaron a personas mestizas, sin embargo, los resultados

se aplicaron a Pueblos Originarios, recibiendo una serie de criticas:

- El estudio se realizé sin participacion ni consulta a las comunidades indigenas. Marcelo
Sanchez, historiador y Doctor en Estudios Latinoamericanos, interpelé a los
investigadores: ¢ COmo participaron los pueblos indigenas? ¢Se tomaron en cuenta sus
intereses, dignidad y derechos? ¢ Se han seguido protocolos previamente acordados con
las comunidades? ¢Estan de acuerdo los miembros de la comunidad Mapuche en que
se publiciten los resultados de sus marcadores genéticos? (Sanchez M. , 2017).

- Los medios de comunicacién difundieron los resultados con titulares como “E/ ADN de
los pueblos originarios es determinante: La genética chilena aumenta el riesgo de morir
de cdncer de vesicula” y “Poblacion con herencia genética mapuche presenta mayor
riesgo de morir por cdncer de vesicula biliar” (Sdnchez M., Genética y pueblos indigenas,
2017), lo que generd estigmatizacion de las personas mapuches y estereotipos
negativos sobre su genética (Sanchez M. , Genética y pueblos indigenas, 2017).

- Se criticé a los autores por su enfoque, ya que no se dieron a la tarea de estudiar las
relaciones entre habitos alimentarios, contaminacién del aire y el agua (todos estos
factores modificables) y cancer. Tampoco se consideraron los factores socioeconémicos
que podrian contribuir al riesgo de muerte por cancer de vesicula biliar (Sanchez M. ,
Genética y pueblos indigenas, 2017).

- Los investigadores afirmaron que sus estudios serian aplicables en la Medicina de
precision o atencién médica personalizada (Lorenzo Bermejo, y otros, 2017), pero hasta
la fecha, no se conocen mejoras concretas en la deteccidon temprana del cancer de
vesicula o la atencidén sanitaria brindada al Pueblo Mapuche (Sdanchez M. , Genética y

pueblos indigenas, 2017).

A pesar de ello, recientemente, se publicé un segundo estudio de los genomas de
chilenos mestizos en el que se relaciona la mortalidad infantil con la ascendencia nativa-
americana, especificamente Aymara—Quechua y Mapuche—Huilliche (Koenigstein, y otros,
2022). El articulo se titula “Endogamia, ascendencia nativa americana y mortalidad infantil:

”29

vinculando la seleccién humana y la medicina pediatrica”“’ por lo que es probable que también

2 Titulo original en inglés “Inbreeding, Native American ancestry and child mortality: linking human
selection and paediatric medicine”
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haya recibido criticas sobre el acceso a genes indigenas a través de personas mestizas, y el riesgo

de estigmatizacion.

En ambos estudios participa como coautor el Investigador Principal del Programa
PoblAR, por lo que es previsible que tenga conocimiento de las criticas éticas realizadas. Pero
veamos las reflexiones de los integrantes del PoblAR con respecto al acceso a genes amerindios
a partir de personas mestizas.

3.2.3.1.6.3. Reflexiones de integrantes de PoblAR con respecto a la identificacion de
genes amerindios a partir de muestras biologicas de personas mestizas

Los investigadores destacan positivamente la posibilidad de estudiar genes amerindios
en muestras donadas por voluntarios mestizos, afirmando, por ejemplo:
“Este estudio en el que analizamos individuos que no pertenecen a ninguna comunidad
indigena, posibilitd la identificacidn de un componente Nativo Americano que no habia
sido previamente reportado”... “Haber identificado el cuarto componente a partir de
individuos mestizos demuestra que centrarse solo en comunidades indigenas es

insuficiente, al menos en Argentina, para caracterizar completamente la diversidad
genética de los nativos americanos y descifrar la herencia precolombina”.

“Aunque los estudios basados en muestras de comunidades indigenas brindan
informacidn decisiva para comprender la historia evolutiva de la ascendencia de los
nativos americanos, se deben considerar estrategias alternativas para llenar el vacio
en el esfuerzo por describir mas completamente la ascendencia de los nativos
americanos” (Luisi, y otros, 2020).

3.2.3.1.6.4. Es ético investigar genes amerindios a partir de muestras otorgadas
por personas mestizas?

Los casos mexicano y chileno muestran que la estrategia de acceder a genes amerindios
a partir de muestras donadas por personas mestizas se fundamenta en la facilidad que brinda a
los investigadores el hecho de no tener que realizar procesos de Consulta y Consentimiento con
comunidades indigenas. Esto es una forma de explotacidon gendmica y se relaciona también con

la soberania en el acceso a recursos genéticos.

Por analogia con los casos del Biobanco Mexicano y las investigaciones en Chile, en el
Caso PoblAR, deberia prevenirse esta forma de explotacidon gendmica. Para ello el Estado y los

investigadores, deberian convocar a los Pueblos Originarios a ser parte activa del programa.

3.2.3.2. Soberania de acceso a los recursos genéticos indigenas

De forma analoga a los casos del Biobanco Nacional Mexicano y los estudios chilenos, el
Programa PoblAR planea obtener muestras bioldgicas de personas mestizas, a partir de su

consentimiento informado individual. Pero ées ético obtener genes amerindios a partir de
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muestras donadas por personas mestizas? ¢A quién le pertenecen los genes amerindios? En
otras palabras ¢ quién tiene la soberania en el acceso a estos recursos: los Pueblos Originarios o

el Estado?

3.2.3.2.1. Argumentos acerca de la soberania del Estado para el acceso a
los recursos genéticos

Se entiende como recurso genético (RG) a todo material de naturaleza bioldgica con
informacién genética de valor y utilidad real o potencial (uso comercial e industrial). El interés
econdmico que conllevan las investigaciones sobre RG ha motivado que se conozcan como
procesos de “bioprospeccion” (Bernal Camargo, 2013)que consisten en la busqueda de RG con
el objetivo de encontrar productos utiles para diversos sectores, entre ellos la medicina
(Feinsilver, 1996). En el dmbito de la medicina de precision, la investigacidn de RG humanos
podria conllevar la solicitud de patentes de propiedad intelectual con valor comercial. Por ello,
desde hace muchos afos, multiples organismos internacionales realizan esfuerzos por definir

quiénes ejercen la soberania sobre estos recursos.

La soberania genética se refiere al derecho que tienen los paises y sus comunidades a
ejercer control y regular el acceso sobre los RG que se encuentran en su territorio. Esto es, el
derecho a tomar decisiones sobre cdmo se accede a esos RG, cémo se utilizan y se comparten o
distribuyen, asi como el derecho a beneficiarse de los productos que se deriven de ellos. La
soberania genética es abordada en el Convenio sobre la Diversidad Bioldgica de la Organizacidn
de Naciones Unidas (en adelante CDB)*° (ONU, 1992) que se aplica a la biodiversidad a todos los
niveles, incluyendo los RG — entre ellos los genes humanos —, especies y ecosistemas. El CDB
reconoce que los Estados tienen derechos soberanos sobre sus recursos naturales, por lo que
la facultad de regular el acceso a RG incumbe a los gobiernos nacionales y se somete a legislaciéon
nacional (Art. 15). Especificamente sobre poblaciones y comunidades indigenas el CDB reconoce
sus conocimientos, innovaciones y las practicas (CIP) que entrafian estilos tradicionales de vida
pertinentes para la conservacion y la utilizacidn sostenible de la diversidad bioldgica; define el
compromiso de promover la aprobacién y la participacion de quienes posean esos CIP y
fomentar que los beneficios derivados se compartan equitativamente (Art. 8, inc. j). El CDB
define, en sintesis, que los Estados son soberanos sobre los RG y los Pueblos Indigenas son

poseedores de “conocimientos, innovaciones y practicas”.

30 Es un tratado internacional juridicamente vinculante, firmado por Argentina en 1992 y al que se le dio
caracter de ley 24375 en 2016
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Mientras tanto, la Constitucién Argentina en su Art. 75 inciso 17 establece el mandato
de asegurar la participacion de los pueblos indigenas en la gestion referida a sus recursos
naturales y a los demas intereses que los afecten” (INAI, 2023). El PoblAR es, sin dudas, un
programa que les concierne como interesados directos, puesto que se estudian genes
amerindios y las conclusiones a las que se arriben seran de interés para su salud y sus
instituciones sociales (comunidades y pueblos) y culturales (por ejemplo, para el conocimiento
de su historia poblacional). Por lo tanto, la soberania de los paises no significa que los pueblos

indigenas no participen en la gestién de sus RG humanos.

3.2.3.2.2. Contraargumentos a favor de la soberania de los Pueblos
Indigenas sobre los genes amerindios

A la luz de los derechos humanos, los Pueblos Indigenas como directos afectados tienen
soberania para el acceso a los “genes amerindios”. La Declaracién de las Naciones Unidas sobre
los Derechos de los Pueblos Indigenas (en adelante DNUDPI), ratificada por Argentina el
13/09/2007, establece la soberania de los RG como un derecho colectivo de los Pueblos
Indigenas (Bernal Camargo, 2013) (ONU, 2007). Textualmente, dispone que: los Pueblos
Indigenas tienen derecho a mantener, controlar, proteger y desarrollar su patrimonio,
comprendidos los recursos humanos y genéticos; asi como a mantener, controlar proteger y
desarrollar su propiedad intelectual de dicho patrimonio; y que los Estados conjuntamente con
los pueblos indigenas, adoptaran medidas eficaces para reconocer y proteger estos derechos

(Art. 31) (ONU, 2007).

Mi segundo contraargumento es que, tal como se reconoce la soberania de los pueblos
indigenas sobre el acceso a RG no humanos, con mayor razén debe reconocerse sus los genes
humanos. El Protocolo de Nagoya sobre Acceso a los Recursos Genéticos y Participacion Justa
y Equitativa en los Beneficios que se Deriven de su Utilizacién (ONU, 2011)3! es un acuerdo
internacional sobre acceso a los RG y la participacidén justa y equitativa en los beneficios
derivados de su utilizacidn, que se inscribe bajo la érbita del CDB. Los paises firmantes del
convenio decidieron excluir los RG humanos del Protocolo por considerar que plantean
problemas éticos y legales particulares que requieren de regulaciones especificas, en particular
las aplicadas a la investigacion cientifica con seres humanos. Sin embargo, los RG humanos son

objeto de examen de la Conferencia de las Partes del CDB (COP, 2010).

El Protocolo protege el acceso justo a los RG. En el Art.6.2 establece que cada pais

adoptara medidas para asegurar que “se obtenga el consentimiento fundamentado previo o la

31 El mismo fue adoptado en Argentina en 2015 por Ley 27246 y se aplica a los RG no humanos.
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aprobacion y participacion de las comunidades indigenas y locales para el acceso a los recursos
genéticos cuando estas tengan el derecho establecido a otorgar acceso a dichos recursos”. Para
ello, los Estados deben adoptar medidas como la organizacién de reuniones de las comunidades
indigenas y locales; la promocién de estandares de consulta; la participacion de las comunidades
indigenas en la aplicacién del Protocolo y promover el respeto por los procedimientos

comunitarios de las comunidades indigenas y locales (Art 21) (ONU, 2011).

Considero que, si los pueblos indigenas tienen soberania sobre los RG de animales y
plantas en sus territorios, con mas razén deben tenerla cuando se evalla el acceso a RG
humanos amerindios. En la misma linea de pensamiento, Diana R. Bernal Camargo, postula que
los Pueblos Indigenas deberian ser Ilamados a ser parte y solicitar su consentimiento libre previo
e informado en materia de acceso a RG, mas aun si se trata de genes humanos (Bernal Camargo,

2013).

Mi tercer contraargumento a favor de la soberania de los Pueblos Indigenas sobre el
acceso de RG humanos, es que, de no tener su consentimiento, podria potencialmente
considerarse como una forma de apropiacion indebida. La ONU, a través de la Organizacion
Mundial de la Propiedad Intelectual (OMPI), cre6 un Comité con el fin de desarrollar
instrumentos juridicos para la proteccion de los RG de los pueblos indigenas y comunidades
locales. El “Informe del Comité intergubernamental de la OMPI sobre Propiedad Intelectual y
Recursos Genéticos, Conocimientos Tradicionales y Folclore” aprobado por los Estados
Miembros en 2019, reconoce la importancia del consentimiento fundamentado, previo y libre
y las condiciones mutuamente convenidas en relacion con el acceso a los recursos genéticos y
su utilizacion; considerando que la adquisicion/utilizacién de recursos genéticos sin el
consentimiento de quienes estan autorizados a otorgarlo, es apropiacion indebida (OMPI, 2019).
Mi posicidn es que, si existe interés de los paises en proteger el acceso a RG no-humanos a través
del consentimiento, el establecimiento de condiciones mutuamente acordadas y medidas para
prevenir la apropiacion indebida de esos recursos; por analogia cabe pensar que el acceso a
genes amerindios también deberia ser protegidos frente al potencial uso o almacenamiento de

los mismos sin los debidos procesos de participacion y consulta a los Pueblos Originarios.

En la misma linea de estos argumentos a favor de la soberania de los Pueblos Indigenas
sobre sus RG humanos, se encuentra la tesis de Millaleo-Herndndez sobre la propiedad cultural
indigena frente al dominio publico, y las determinaciones constitucionales del Estado

Ecuatoriano sobre soberania genocultural.
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3.2.3.2.2.1. Latesis de la propiedad cultural indigena frente al dominio pablico

A partir de una revisién de las declaraciones de grupos indigenas y del debate en el
Comité Intergubernamental sobre Propiedad Intelectual y Recursos Genéticos, Conocimientos
Tradicionales y Folclore de la OMPI, Salvador Millaleo-Hernandez analiza los fundamentos éticos
y politicos de la propiedad cultural indigena como posicidn contraria al dominio publico de los
RG, identificando que en el marco de la gendmica, los RG son cada vez mas valiosos, y los pueblos
indigenas demandan el reconocimiento de sus derechos de propiedad y control sobre éstos. Los

fundamentos de la propiedad indigena son los siguientes:

1) No se trataria de un derecho nuevo, sino del reconocimiento de derechos preexistentes,
previos a la colonizacion europea.

2) Elcontrol sobre los RG se justifica en que son los Pueblos Indigenas los que desarrollaron
a lo largo de siglos los conocimientos necesarios para sustentar la vida humana, vegetal

y animal en los ecosistemas locales.

La propiedad colectiva sobre sus RG humanos implica la participacién de los pueblos
indigenas que los sostienen en los mecanismos para garantizar el acceso a estos, de manera que
puedan beneficiarse de ellos y cuidar de su adecuado uso, en las condiciones que derivan de sus

tradiciones, creencias y valores.

3) El reconocimiento de la propiedad indigena sobre las tierras y los recursos naturales,

debiera extenderse a los RG que han poseido tradicionalmente.

La propiedad sobre su patrimonio genético se vincula directamente con los derechos a

sus territorios. Los RG se vinculan a su conexion cultural y espiritual con el territorio.

4) Elreconocimiento de sus formas de propiedad colectiva deriva de sus derechos a la libre
determinacién, que se construye en forma comunitaria.

5) En contraposicion, el “dominio publico” de los RG funcionaria como parte de las
estructuras normativas dominantes, denegando estos derechos, y constituyendo una

especie de expropiacion.

Esto ocurriria del mismo modo que los territorios indigenas fueron declarados Terra
Nullius en el proceso de colonizaciéon, permitiendo su adquisicion por el Estado y los

colonizadores. El argumento de la Terra Nullius? sirvié para denegar los derechos previos y

32 Terra Nulis es una expresion en latin que significa "tierra sin duefio" o "tierra de nadie".
Histéricamente, se utilizaba para referirse a territorios que se consideraban deshabitados o sin
propiedad previa por parte de grupos indigenas, y se utilizaba como base para la apropiacion de tierras
por parte de los colonizadores.
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ancestrales de los habitantes originales de los mundos que fueron conquistados y colonizados
por los europeos. La propuesta del dominio publico sobre los RG serviria, de manera analoga,
para denegar la autonomia de los procesos y derechos bioculturales y someterlos a control de
las élites estatales. A la vez, tendria por efecto facilitar que los RG sean explotados por los grupos

que actualmente dominan sobre los Pueblos Indigenas (Millaleo-Hernandez, 2019).

En consonancia con la tesis descripta por Millaleo, la Declaracidn de Derechos de los
Pueblos Indigenas de la ONU, en su Art. 31, reconoce el derecho de los pueblos indigenas a
controlar y proteger su patrimonio cultural y sus conocimientos tradicionales, incluyendo los
recursos genéticos, asi como a proteger y desarrollar su propiedad intelectual sobre dicho
patrimonio (ONU, 2007).

3.2.3.2.2.2. La soberania genocultural de los Pueblos Indigenas en la Constitucion
de Ecuador

La Soberania Genocultural es un concepto que forma parte del Sistema Nacional de
Ciencia, Tecnologia, Innovacién y Saberes Ancestrales, de acuerdo al Art. 385 de la Constitucion
de la Republica del Ecuador del 2008. El concepto se refiere a la soberania de Estado ecuatoriano
para tutelar los recursos gendmicos, que son entendidos como bienes juridicos de los
ciudadanos. Este articulo de la constitucion, otorga el marco normativo para la recoleccidn,
manejo, almacenamiento, utilizacién y transferencia de material biolégico humano vivo y de
restos arqueoldgicos. En su desarrollo se tuvo en cuenta la experiencia de la colecta Inconsulta
de ADN de la Nacionalidad Waorani del Ecuador y la necesidad de implementar una Salvaguardia
Patrimonial e Intelectual de los Derechos Genoculturales de Pueblos y Nacionalidades Indigenas

de ese pais.

La Soberania Genocultural de las investigaciones con poblaciones indigenas, supera el
enfoque eugenésico y se reconoce, como la interfaz entre el plano biogenético y el sociocultural
o genocultural. Ademas, el articulo 385 de la Constitucidn establece como una de las finalidades
del sistema cientifico nacional, el fortalecimiento de saberes ancestrales y el desarrollo de
tecnologias e innovaciones que contribuyan a la realizacidn de la filosofia indigena del Buen Vivir

(Sumak Kausay).

Se considera que la efectividad del proceso de proteccidn de la Soberania Genocultural
del Ecuador, se logrard en coordinacidn de redes cientificas de Investigacidn, con la participacion
especializada del Estado Nacional, a través de los Institutos Publicos de Investigacion, los
Pueblos y Nacionalidades Indigenas del Ecuador, las Empresas, y las Universidades locales, de la

Regidn Latinoamericana y el Mundo (Morales Males, Abril Olivo, & Vasquez, 2015).
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3.2.3.3. Respeto por la autonomia de los Pueblos Indigenas y su derecho a la
Consulta y el Consentimiento Libre, Previo e Informado

Una dimensién muy vinculada a la de la soberania es la del respeto por la autonomia
colectiva de los Pueblos Indigenas, consideracion ausente en la propuesta del PoblAR en la
medida en que sélo incluye un proceso de consentimiento informado de nivel individual. Sin
embargo, esto no es suficiente en las investigaciones gendmicas sobre genes amerindios, por

cuestiones legales y éticas.

Los argumentos legales comienzan por considerar que los Pueblos Indigenas son sujeto
de derecho colectivo. Asi los reconoce el sistema de derechos humanos de las Naciones Unidas
al haberlos definido como sujeto colectivo de especial proteccidén, sucesivamente en la
Convenciéon para la Prevencion y la Sancién del Delito de Genocidio (1948), la Convencidn
Internacional sobre la Eliminacién de todas las Formas de Discriminacién Racial (1965), el
Convenio 169 sobre pueblos indigenas y tribales en paises independientes (en adelante C169)
(OIT, 1989)* y la DNUDPI (ONU, 2007). El C169 establecié el derecho a la consulta y
consentimiento, y a la participacién en todas las politicas y programas que les conciernan.

Textualmente:

“Los gobiernos deberdn consultar a los pueblos interesados, mediante procedimientos
apropiados y en particular a través de sus instituciones representativas, cada vez que se
prevean medidas legislativas o administrativas susceptibles de afectarles directamente;
establecer los medios a través de los cuales los pueblos interesados puedan participar
libremente, por lo menos en la misma medida que otros sectores de la poblacion, y a
todos los niveles en la adopcion de decisiones en instituciones electivas y organismos
administrativos y de otra indole responsables de politicas y programas que les
conciernan. Las consultas deberdn efectuarse de buena fe y de una manera apropiada a
las circunstancias, con la finalidad de llegar a un acuerdo o lograr el consentimiento
acerca de las medidas propuestas” (Art 6) (INAI, 2023).

La DNUDPI profundiza aun mas estos derechos al plantear el Consentimiento libre

previo e informado. En su articulo 19 establece:
“Los Estados celebrardn consultas y cooperardn de buena fe con los pueblos indigenas
interesados por medio de sus instituciones representativas antes de adoptar y aplicar

medidas legislativas o administrativas que los afecten, a fin de obtener su
consentimiento libre, previo e informado”.

Yendo al plano nacional, la Corte Suprema de Justicia ha interpretado en base al C169,

la Constitucidén y los debates de la Convencién Constituyente de 1994, que los pueblos y

33 ratificado en Argentina por Ley 24.071 y rige desde 1992 (INAI, 2023).
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comunidades indigenas son sujetos colectivos, titulares de derechos a ser consultados y a

participar en la toma de decisiones sobre cuestiones que afecten sus intereses (MPF, 2018).

En cuanto a los argumentos desde la ética de investigacion, puedo mencionar que la
autonomia individual para participar de un estudio de genes indigenas colisiona con la
autonomia colectiva. En primer lugar porque la informacion genética que aportan las personas
a los biobancos no contiene sélo informacidn individual, sino informacién genémica de todo el
Pueblo al que pertenecen. En segundo lugar, porque las consecuencias y resultados pueden
afectar al grupo o pueblo, por lo tanto el analisis de riesgos y beneficios son asuntos del grupo
o pueblo indigena. Por razones como esta, que la Declaracién sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos (ONU/UNESCO, 1997) insta a los Estados a respetar derechos humanos y

dignidad de los individuos y grupos humanos.

De lo anterior deviene que, en el contexto de un Programa que investigue genes
amerindios, se debe reconocer la autonomia colectiva de los Pueblos Originarios y su derecho a

la Consulta y el Consentimiento Libre Previo e Informado de nivel colectivo.

El Programa PoblAR es, sin dudas, un programa que les concierne como interesados
directos, puesto que se estudian genes amerindios y las conclusiones a las que se arriben seran
de interés para su salud y sus instituciones sociales (comunidades y pueblos indigenas) y
culturales (por ejemplo, para el conocimiento de su historia poblacional). Por ende, tanto el
Estado como los investigadores del PoblAR deberian convocar a los Pueblos Originarios a ser
parte y como minimo, obtener su Consentimiento Libre, Previo e Informado (CLPI), tal como lo
establecen los instrumentos de derecho. Esto significa, conocer y respetar su decision,

afirmativa o negativa, en materia de acceso y utilizacién de genes amerindios.

Generar lineamientos para el proceso de obtencién del CLPI deberia ser tanto o mas
importante que el debate acerca del tipo o amplitud del consentimiento informado adecuado
para la investigacion gendémica (amplio, especifico, escalonado, re-consentimiento,
consentimiento dindmico). Para que estos procesos sean culturalmente adecuados deben ser
definidos por los Pueblos Indigenas. Por ejemplo, 33 Comunidades Indigenas de Salinas Grandes
(Jujuy) han formalizado el Protocolo Kachi Yupi, donde establecen cdmo deben ser consultados
(Comunidades de la Nacion y Pueblos Kolla y Atacama de las Salinas Grandes y Laguna de

Guayatayoc, 2015)3,

34 Disponible en: https://farn.org.ar/wp-content/uploads/2020/06/Kachi-Yupi-Protocolo-Consulta-Previa-

Comunidades-Salinas-Grandes-y-Laguna-de-Guayatayoc-Dic-2015-1.pdf
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Los investigadores podrian contraponerse a este argumento refiriendo que no
realizardn un muestreo en territorios comunitarios indigenas. Sin embargo, mi respuesta es que
el deber de respetar la autonomia colectiva se mantiene, alin cuando se reclute a personas con
ancestria indigena que se encuentren fuera de los territorios titulados a las Comunidades
Originarias. Krystal Tsosie, Katrina Claw y Nanibaa’ Garrison, genetistas y bioeticistas Navajo,
afirman que una proporcién importante de miembros de los pueblos indigenas residen en areas
urbanas y suburbanas fuera de los territorios reconocidos por los Estados, pero este
desplazamiento geografico no elimina ni reduce los riesgos y posible dafios grupales por
reidentificacion biolégica que soportan de manera desproporcionada los pueblos indigenas
involucrados en estudios de investigacién gendmica (Tsosie, Claw, & Garrison, Considering
“Respect for Sovereignty” beyond the Belmont report and the common rule: ethical and legal
implications for American Indian and Alaska native peoples, 2021). La estrategia de reclutar a
personas con ancestria indigena que viven en zonas urbanas puede no resultar contrapuesta a
la ética individualista (Reardon J. , 2014), pero es insuficiente cuando se estudian genes de los
Pueblos Originarios porque no protege a los colectivos (Garba, 2019) para quienes hay una
fuerte vivencia de comunalidad y cuyos derechos se asientan en una concepcidn colectiva y

comunitaria (Meza Salcedo, 2017).

En conclusion, el Estado y los integrantes del PoblAR deben respetar la autonomia y el

derecho a la Consulta y el CLPI de los Pueblos Indigenas de Argentina.

3.2.3.4. Justicia

Toda investigacién con seres humanos debe llevarse a cabo con el debido respeto y
preocupacién por los derechos y el bienestar de las personas participantes y las comunidades
donde se realiza la investigacidn. Una de las pautas éticas internacionalmente reconocidas es

que la investigacidn debe ser sensible a las cuestiones de justicia y equidad (OPS/CIOMS, 2016).

Historicamente, los Pueblos Indigenas han sido explotados y excluidos, y no han sido
objeto de compromiso por parte de la comunidad gendmica (Mc Cartney, y otros, 2022).
Frecuentemente han sido utilizados como sujetos de investigaciones realizadas por
investigadores no indigenas, en estudios “sobre” los Pueblos Indigenas, no “por ellos” y muy

raramente “para ellos” (Mc Cartney, y otros, 2022).

Tanto las Naciones Unidas como la Corte Interamericana de Derechos Humanos vy las

Pautas éticas internacionales de investigacién, se han referido a que es necesaria la proteccion
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de los Pueblos Indigenas como grupos por sus condiciones de vulnerabilidad (Bernal-Camargo &

Padilla-Mufioz, 2018).

En este apartado presentaré reflexiones y datos sobre la vulnerabilidad de los Pueblos
Indigenas, el valor social de la investigacién gendmica y el asunto de la justa distribucion de sus

beneficios.

3.2.3.4.1. Vulnerabilidad

Los Pueblos Indigenas presentan varias capas de vulnerabilidad. En primer lugar, porque
han sufrido injusticias historicas como resultado de la colonizacidn: fueron despojados de sus
tierras, territorios y recursos naturales, lo que en particular, les ha impedido ejercer su derecho

al desarrollo de conformidad con sus propias necesidades e intereses (ONU, 2007).

Durante las guerras y combates en la colonizacion, los indios eran repartidos a los
soldados y asignados a labores domésticas, artesanales o en las chacras del entorno de las
ciudades en condiciones de servidumbre. Se separaba a hombres de mujeres y de nifios; muchos
eran separados de su familia en forma permanente, las mujeres eran explotadas en la actividad
textil y no podian cuidar a sus hijos, y los comerciantes llevaban indigenas hasta Potosi y Chile
dejandolos alli abandonados hasta que a fines del siglo XVI Ramirez de Velasco prohibié estas

practicas (Lorandi, 1992).

En los siglos XVI y XVII los territorios del Rio de la Plata estaban entre los menos
colonizados. Eran un lugar fronterizo, remoto e ignorado, del virreinato del Peru. Se estima que
para esa época vivian 750.000 indios en lo que hoy es Argentina, y sélo 3.000 espafioles habian
llegado a las tierras del Sur. Vastas regiones (la Patagonia, el valle de Rio Negro, las pampas, la
region del Parana y la selva del Chaco) fueron atravesadas por los espafioles en busca de minas
de oro y plata o el trabajo de indios cautivos. Los asentamientos entre Buenos Aires y Jujuy
estaban a lo largo de una ruta comercial que unia las minas de plata de Potosi con el Rio de la
Plata, de donde zarpaban los barcos que cruzaban el Atlantico en direccién a Europa (Rock,
1989). En el mapa a continuacién se muestra a algunos de los Pueblos Indigenas que habitaban

el actual territorio argentino, en el siglo XVI.
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Mapa 1. Sociedades indigenas y asentamientos espafoles en la Argentina del Siglo XVI

Fuente: (Rock, 1989).

Como en todo el continente, los espaiioles se establecieron como sefiores de los pueblos
nativos, obligdndolos a brindarles tributos y trabajo. La sociedad resultante estaba tajantemente
dividida segun lineas étnicas. Las extorsiones tributarias espafiolas trastornaron las economias
nativas, con lo cual contribuyeron de modo importante a la desnutricidon de los indigenas y a
favorecer las epidemias (Rock, 1989). En el cuadro siguiente se muestra el niumero de
encomenderos espanoles (columna A) y la cantidad de familias indigenas que debian rendirles

tributo (columna B).
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Cuadro 1. Indios en Encomienda en las Regiones de Tucuman y Cuyo (1582-1673)

1582 1586 1596 1607 1673
A B AB AB A B A B
Santiago del Estero... 4 12.000 —18.000 — 8.000 10 6.729 34 3.358
H 0
6.000 —3.000 — 12.000 60 6103 16 430
6.000 — 13.000 — 5.000 33 1.636 9 10
3.000 —3.000 —2.000 32 1.100 33 2.303
5.000 —5.000 30 1.800 20 1.984
20.000 62  6.000 51 1.390
3.000 3.000 8 690 9 1.515
1.500 1.500 10 188
30 2.500 5.000
2.394
27.000 50.000 60.000 24.05 12.994
8

A = nimero de encomenderos. B = niimero de indios en Encomienda (cabezas de familia).

* Asentamientos espafioles transitorios.

Fuentes: Datos tomados de Jorge Comadrin Ruiz, Evolucion demogrifica argentina durante el
periodo hispano, 1535-1810 (Buenos Aires, 1969); Ricardo Zorraquin Beci, La organizacion politica
argentina en el periodo hispdnico (Buenos Aires, 1959).

Tomado de: David Rock. Argentina 1516-1987 Desde la colonizacion espafiola hasta Alfonsin [Argentina 1516-1987 -
From Spanish Colonization to the Fatkands War]. Traductor Nestor Migue. Alianza Editorial, S.A., Buenos Aires,
1989.

Como a lo largo de todas las Américas, la llegada de los espafioles rompid el equilibrio
de la sociedad india y provocd rapidamente un brusco descenso demografico (Rock, 1989). La
disminucién de la poblacién indigena hizo crisis a fines del siglo XVII. La guerra, las pestes y la
sobreexplotacion fueron las causas del etnocidio. El paulatino proceso de asimilacion a nievas
condiciones sociales favorecié que los indios que huian de las encomiendas, resignificaran su
identidad como “peones rurales”. Asi como a fines del siglo XVII era notorio el bajo nimero de
hijos, un siglo después esta tendencia se revierte y tanto indios como mulatos tienen muchos
hijos, llegando a pasar la decena con frecuencia. El censo de 1778 registra para Tucuman 126.000
habitantes de los que eran blancos el 40% en Ctamarca, y el 2% en Jujuy, e indigenas el 82% en

Jujuy y el 18% en Catamarca (Lorandi, 1992).

Con el nacimiento de las republicas, los pueblos indigenas quedaron la interior de las
mismas. Durante el siglo XIX, el Estado argentino desarrollé campafias militares sobre lo que aun
se consideraba “territorio indigena” (basicamente, Chaco y Pampa-Patagonia). Hacia el ultimo
cuarto de ese siglo se desarrollaron matanzas sistematicas. Al momento de establecer la
Constitucién Nacional de 1853, la representacion social era la del reemplazo poblacional de los
indigenas por europeos. Sélo excepcionalmente, algunas misiones o colonias reconocieron a los

indigenas la propiedad de sus tierras y recursos naturales. Con la neutralizacién militar y el
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control de los territorios indigenas hacia fines del siglo XIX, el “desierto” esa visto como un vacio

pendiente de ser poblado y civilizado para traer progreso al pais (Briones, 2020).

En 1913, el del Ministro del Interior Joaquin V. Gonzalez expondria ante el Senado:

Las razas inferiores, felizmente, han sido excluidas de nuestro conjunto
orgdnico; por una razon o por otra, nosotros no tenemos indios en una
cantidad apreciable, ni estdn incorporados a la vida social argentina. No
tenemos negros; los que se introdujeron, en abundancia, en tiempos anteriores,
en la época de Rosas, han desaparecido también; no se avienen a nuestro
medio social, y si existen algunos adventicios de otras razas son en cantidad
insignificante, de un valor simplemente individual; y no forman el fenémeno
social de su incorporacion a la sangre colectiva, de esta futura raza argentina
que se estd formando aqui. Queda, pues, el elemento puramente blanco,
venido de Europa con sus sentimientos de civilizacion secular, para renovarse
en nuestra tierra.

Sin embargo, muchas poblaciones permanecieron sin ser colonizadas y aun inexploradas
hasta el siglo XX: los pueblos ndmades Querandies, Pampa, Chonik, Kaingang, Abipones,
Mocovies, Tobas, Wichi, Ona, Yamanas y Alcalufes eludirian el contacto con los europeos por

generaciones (Rock, 1989).

En este contexto histdrico surgieron las identidades de indios, negros y mestizos. Mucha
agua ha corrido bajo el puente. La reforma constitucional de 1994 ha reconocido la preexistencia
de los pueblos indigenas, y sus derechos. Aun, los pasos para operativizar tal reconocimiento

han sido insignificantes (Briones, 2020).

3.2.3.4.1.1. Pobreza estructural y desigualdad

Mutuma Ruteere, relator especial de las Naciones Unidas sobre el racismo, sefald en
2016 que la situacién de los pueblos indigenas en ciertas areas de Argentina es terrible, ya que
viven en la extrema pobreza, en un aislamiento socio-cultural y sin acceso a servicios basicos

como la salud, una vivienda decente e incluso el agua potable (Ruteere, 2016).

Es que como resultado de los procesos histdricos que significaron el saqueo de tierrasy
el quiebre de las economias comunitarias, son por lo general los mas pobres del pais y sus
desventajas se observan en casi todas las areas de la vida social — educacién, trabajo, vivienda,
ingresos, salud - (Cimadamore, Eversole, & A, 2006). En general, sufren menor desarrollo
econdmico y social en comparacion con los sectores no indigenas del pais, especialmente en el
noroeste (NOA), nordeste (NEA) y Patagonia (Bergesio, Golovanevsky, & Natividad Gonzalez,

2020). Esto se comprende no como una condicidn estatica, sino como una desigualdad de
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caracter relacional que surge de la dindmica social (Bergesio, Golovanevsky, & Natividad

Gonzalez, 2020), y mas especificamente como una inequidad injusta e inevitable.

3.2.3.4.1.2. Derechos economicos, sociales y culturales vulnerados

A pesar del reconocimiento de la propiedad de sus tierras en la Constitucién Nacional
de 1994, queda aun pendiente la titulacién de tierras a una gran cantidad de comunidades y
existen numerosos los litigios pendientes en la justicia por reclamos de tierras. Se estima que de
un total de 15.000.000 hectareas, recién se ha titulado un 20% en el marco de la aplicacion de

la Ley 26.160.

La mayor parte de los Pueblos Indigenas presentan serios problemas en relacion al uso
y la tenencia de las tierras que en su mayoria son insuficientes y poco aptas para el desarrollo
econdmico y social de las comunidades, estando afectadas por demoras burocraticas,
apropiaciones por parte de particulares externos a las comunidades, desertificacién de los
suelos, desmontes, predacion de la fauna nativa y contaminacién del agua (Leporé et al., 2004)
(Bergesio, Golovanevsky, & Natividad Gonzélez, 2020). A esto se suma, en Catamarca, La Rioja,
Neuquén, Rio Negro, Salta y Jujuy, las denuncias de comunidades por los impactos
contaminacién de diversas explotaciones mineras, el desmonte indiscriminado para la
agricultura intensiva (en especial soja) y el uso abusivo de los recursos naturales (en especial del
agua) por parte de terratenientes y grandes empresas (sobre todo de caracter internacional), a
lo que se agrega el desarrollo turistico (como en el caso de la Quebrada de Humahuaca) que
conllevé a la extranjerizacién de las tierras y se realiza con escasa participacidon de las

comunidades en el control y aprovechamiento de los sitios patrimonializados (Anaya, 2012).

3.2.3.4.1.3. Género

Entre los indigenas, son especialmente vulnerables las mujeres. Se expresa en ellas una
cascada de vulnerabilidad® donde la condicién de ser mujer e indigena se constituye en una
situacién de doble desigualdad que origina la mayor desproteccidn por parte del Estado, los
mayores indices de analfabetismo, de falta de acceso a una atencién de salud adecuada; son
también victimas de violencia doméstica y practicas discriminatorias y tienen escasas

posibilidades de mejoramiento laboral (Bergesio, Golovanevsky, & Natividad Gonzalez, 2020)

3.2.3.4.1.4. Inequidad en Salud

La Organizacién Mundial de la Salud presentd a finales de la década del noventa un

informe sobre la situacion de los pueblos indigenas en el mundo, donde su esperanza de vida al

35 Concepto acufiado por F. Luna (ver p. 14).
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nacer era 10 a 20 afios menor que la del resto de la poblacién; la mortalidad infantil 1.5 a 3 veces
mayor que el promedio nacional; y la malnutricion y enfermedades como malaria, fiebre
amarilla, dengue, célera y tuberculosis afectaban a una gran proporcidon de esos pueblos

alrededor del mundo (Cimadamore, Eversole, & A, 2006).

La salud esta vinculada a la pobreza. Los indigenas, especialmente mujeres y nifios
tienen bajo acceso a servicios de salud (menor a de su pares no-indigenas). La mortalidad
materna y cobertura de vacunacién y salud son sistematicamente peores entre los indigenas.
Uno de los indicadores mds importantes de inequidad en salud, es que los nifios indigenas siguen
mostrando tasas de desnutricién extremadamente altas (Cimadamore, Eversole, & A, 2006). En
los paises con poblacién indigena, la desnutricidn crénica infantil es casi dos veces mas comun
entre los nifios indigenas (Hall & Patrinos, 2005). Al respecto, en el afio 2016, realicé un analisis
de desnutricion crénica en niflos menores de 6 afios en la Provincia de Salta, encontrando que
a nivel provincia afectaba al 3,5% de los nifios criollos y 9,6% de los indigenas. Es decir que un
nifio indigena tiene el triple de riesgo de ser desnutrido cuando se lo compara con los criollos en
un mismo territorio. Ademas la tasa de mortalidad de los nifios en sus primeros 5 afios de vida
era de 14,5 %o en los criollos y 38,1 %o (tenian entre 2 y 3 veces mayor riesgo de morir lo nifios

indigenas) (Soruco, 2015).

Las inequidades en salud que afectan a los indigenas son resultado de la colonizacion,
globalizacién, migraciones, pérdida de idiomas, vulneracion cultural y una variedad de factores

socioecondmicos que afectan a estas personas (King, Smith, & Gracey, 2009)

3.2.3.4.1.5. Baja participacion y representatividad politica

Por la historia de explotacion, exterminio y marginalizacion, asi como por politicas
sostenidas por el Estado que no han tomado en cuenta sus necesidades reales, ni sus costumbres
y cosmovisién; los Pueblos Indigenas han quedado marginados no sdlo territorial y
econdmicamente, sino también en los procesos politicos. Este tipo de injusticia se ve reflejada
en la baja participacién y representatividad que tienen los pueblos originarios en la vida politica

de Argentina.

Aungue cuenten con sus propias organizaciones comunitarias y territoriales, el caracter
de estas es jurisdiccional y dependiente de los gobiernos locales, que tienen la representatividad
federal en el pais. Esto debilita la posibilidad de participacion politica de los Pueblos Indigenas
(Martinez, 2012). Por otra parte, no existe en Argentina una legislacion electoral que incorpore
la representatividad de los pueblos indigenas y su diversidad cultural: no existe lugar politico

para representantes de las comunidades indigenas que puedan contribuir a formular leyes ni
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politicas publicas interculturales. Si bien existen casos de acceso a cargos publicos (como el del
intendente indigena de Santa Victoria Este en Salta), las posibilidades para que los indigenas
tengan impacto en los centros de decisién provinciales y nacionales, son extremadamente

limitadas (Ramirez, 2021).

Por su parte, la politica publica dirigida a los Pueblos Indigenas subsiste en su caracter
asistencialista. El Instituto Nacional de Asuntos Indigenas (INAI), cuyas acciones y programas
estan enfocados en la restitucidn territorial, y tanto la tematica como los actores indigenas aun
no juegan un papel en la construccién de politicas publicas. A partir de la aprobacién del C169
de la OIT, se cred en el seno del INAI el Consejo de Participacién Indigena (CPI) cuyo objetivo es
hacer respetar la participacion de las comunidades y pueblos indigenas en la esfera publica
argentina, pero en el mismo los indigenas tienen un rol de asesoramiento y no de toma de
decisiones. En 2016 se cred el Consejo Consultivo y Participativo de los Pueblos Indigenas
(Decreto Nacional 672/16), pero a pesar de ello no han mejorado las condiciones de

participacion y el derecho a la consulta se mantiene muy restringido (Ramirez, 2021).

Con este panorama, se puede vislumbrar que los Pueblos Indigenas se encontrardn en
seria desventaja para que se asegure la consulta, la participaciény la gobernanza de sus recursos

genéticos.

3.2.3.4.1.6. Pautas éticas para el abordaje de la vulnerabilidad

Las instituciones e investigadores del PoblAR debieran considerar las multipes capas de
vulnerabilidad de Pueblos Indigenas. Una serie de situaciones histdricas y estructurales los
hacen especialmente vulnerables. Ademas, situaciones sociopoliticas de contexto, pueden
desencadenar una cascada de eventos que generen mayor posibilidad de dafios (efecto
cascada). En palabras de Florencia Luna, frente a ello existen tres tipos de obligaciones: la
primera es no empeorar la situacion del grupo (evitar exacerbar las capas de vulnerabilidad), la
segunda es intentar eliminar todas las capas de vulnerabilidad en la medida de lo razonable y
posible (propuesta que no podra aplicarse al caso de andlisis); y la tercera, cuando no se puede
eliminar las capas, es minimizarlas a través de diversas estrategias como las protecciones,

salvaguardias, el empoderamiento y la generacion de autonomia (Luna, 2019).

Las pautas éticas internacionales para la investigacidn relacionada con la salud con seres
humanos proporcionadas por el Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias

Médicas (CIOMS/OMS), establecen que en las investigaciones con grupos vulnerables3® —

36 pauta 15 Investigacién con personas y grupos vulnerables
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marginados, estigmatizados o socialmente excluidos-, éstos pueden tener menor probabilidad
de que otros estén atentos y se preocupen por sus intereses. Por ello, insta a los investigadores
y comités de ética de investigacién a asegurar protecciones especiales de sus derechos vy
bienestar, incluyendo tanto protecciones de nivel colectivo como individual (OPS/CIOMS, 2016).

Entre estas protecciones especiales sefiala:

- No permitir mas que riesgos minimos en el caso de procedimientos que no ofrecen
ningun beneficio individual posible para los participantes,

- Complementar el consentimiento del participante con el de representantes apropiados,

- Requerir que la investigacion se lleve a cabo solo cuando esté dirigida a condiciones que
afecten a estos grupos,

- Disefar medidas para promover la toma voluntaria de decisiones

- Limitar el potencial de violacién de la confidencialidad, y otras.

Un mecanismo para proteger a los grupos vulnerables es el involucramiento de la
comunidad®’. Los investigadores, patrocinadores, autoridades de salud e instituciones
pertinentes (como el INAI) deberian trabajar conjuntamente con las comunidades en un proceso
participativo que los incluya de forma temprana y sostenida en el disefio de la investigacion,
desarrollo, ejecucién, disefio del proceso de consentimiento informado y monitoreo de la
investigacion, asi como en la diseminacidn de sus resultados. Esta es una forma de respetar sus
tradiciones, normas y necesidades; de promover la aceptacion por parte de la comunidad; y
asegurar el valor social y ético de la investigacion y sus resultados (OPS/CIOMS, 2016). La
participacion de la comunidad deberia ser un proceso constante y sostenido, con un foro
establecido para la comunicacién entre investigadores y miembros de la comunidad. En
particular, CIOMS recomienda que el protocolo de investigacion presentado al comité de ética
deberia incluir una descripcion del plan de involucramiento de la comunidad e indicar: los
recursos asignados, qué se ha hecho y qué se hard, cuando y por quién, a fin de que la comunidad

pueda participar.

Si existen desacuerdos o divergencias entre investigadores y comunidad, que no pueden
resolverse, es probable que la comunidad rechace la investigacion, y en el tal caso el comité de

ética debe instar a los investigadores a no realizarla.

A nivel nacional, la Guia de investigaciones en salud humana (res. 1480/2011) dispone

que en investigaciones con poblaciones vulnerables desde el punto de vista cultural, educativo,

37 pauta 7 Involucramiento de la comunidad
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social o econdmico, los investigadores deben garantizar que los estudios respondan a las
necesidades de salud y las prioridades de la poblacién o comunidad y que cualquier beneficio
que se genere a partir de la investigacidén, ya sea un conocimiento o un producto, estara
disponible razonablemente para beneficio de esa poblacién o comunidad. Si el conocimiento
obtenido de la investigacidn se usara primariamente en beneficio de otros grupos que pueden
asumir el costo del producto una vez comercializado, la investigacidn puede caracterizarse como

explotadora y no ética (Ministerio de Salud (Argentina), 2011).

3.2.3.4.2. El Valor Social y la respuesta a las necesidades de salud de los
participantes

La bioética evalla la relevancia o valor social de las investigaciones, es decir, la
importancia de la informacién y los medios que un estudio probablemente va a producir, que
pueden ser relevantes en razén de su relevancia directa para comprender o intervenir en un
problema de salud importante o por la contribucién esperada de la investigacidn para promover
la salud de las personas o la salud publica, asi como el bienestar social. La importancia de esta
informacién puede variar de acuerdo con las necesidades de salud, la novedad y los méritos
previstos del enfoque, las bondades de los medios alternativos para abordar el problema y otras

consideraciones (OPS/CIOMS, 2016).

Los autores del PoblAR afirman que el estudio proveera informacion bdsica para el
desarrollo futuro de “iniciativas de medicina de precisidn, incluyendo politicas publicas de
prevencion, diagndstico, tratamiento y eventualmente el desarrollo de farmacos especificos
para nuestra poblacién” (Dopazo, 2022). Pero otros autores consideran que la investigacion
gendmica poblacional y el cribado genético de poblaciones podria estar invadiendo el mercado
biomédico por intereses distintas del interés publico o las consideraciones éticas (Kottow, 2012).
Los intereses privados transnacionales podrian deslocalizar los esfuerzos de investigacion en
paises que se concentren en esos intereses econdmicos mas que en los problemas especificos
de su realidad, en concreto, priorizando investigaciones moleculares dirigidas a la
farmacogenética en poblaciones con enfermedades endémicas que requieren de otro tipo de
soluciones. Para que inicie un programa de investigacion poblacional, debiera asegurarse que el
problema presentado constituye una carga de salud local importante, y los organismos publicos
de investigacidn deberian destinar fondos a las enfermedades de los mas pobres como podrian
ser la mortalidad infantil, la desnutricién crénica o la reduccién de la esperanza de vida. Bajo la
influencia de la globalizacidn, es esperable que las investigaciones busquen alcanzar estandares
internacionales, pero a la vez no deben perder de vista la responsabilidad social sobre sus

poblaciones, el respeto por las necesidades locales y la sensibilidad social (Kottow, 2012).
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Algunas de las preocupaciones sobre el valor social de la investigaciéon gendmica son las
salvaguardias contra su uso comercial, el hecho de que los beneficios posteriores a la
investigacion estén disponibles para las comunidades anfitrionas, en particular por medio de la
emision final de politicas e intervenciones de salud publica. Las mismas suelen estar cruzadas
por interacciones complejas bajo la influencia de expertos, lobistas (cabilderos de intereses) y
politicos, llevando a decisiones de arriba hacia abajo que ignoran la opinidn de una ciudadania
que esta siendo privada de su derecho a deliberar y participar en asuntos de politica publica de

interés social (Kottow, 2012). El Estado debiera evitar esos riesgos.

El C169 afirma que los Pueblos Indigenas tienen derecho a definir sus propias
prioridades de desarrollo, particularmente en los programas que afecten sus vidas, creencias,
instituciones y bienestar (Art 7); y que deben reconocerse y protegerse los valores y practicas
sociales, culturales, religiosos y espirituales propios de dichos pueblos y tomarse debidamente
en consideracion la indole de los problemas que se les plantean tanto colectiva como

individualmente (Art 5) (INAI, 2023).

Uno de los criterios de la definicidon de explotacion en investigacion, es el descuido por
las necesidades de salud de los participantes. En Argentina, la salud de los pueblos indigenas
tiene un perfil critico caracterizado por la tuberculosis, chagas, dengue y parasitosis; la presencia
de enfermedades crénicas como la diabetes, anemia, gastroenteritis; que se ven agravadas por
las condiciones crénicas de malnutricidn y/o desnutricién y por la falta del acceso al agua para
consumo humano. El hacinamiento, las condiciones de vivienda, la falta o baja frecuencia de
recoleccion de residuos y la falta de sistemas cloacales, empeoran la situacién. Existen ademas
deficiencias estructurales del sistema sanitario en lo que refiere a la atencion de los pueblos
indigenas, que se manifiestan especialmente en el abordaje de enfermedades croénicas (barreras

de acceso geografico, cultural y discriminacion, entre otras) (Aljanati, y otros, 2020).

En cierta medida, el programa PoblAR pretende brindar soluciones farmacogendmicas
a esas enfermedades crdnicas, sin embargo, resulta poco factible que la medicina de precision
y los farmacos gendmicos estén disponibles para los Pueblos Indigenas de Argentina. En ese
sentido, podria estar contribuyendo a ampliar la inequidad en salud, beneficiando a los grupos

mas favorecidos de la sociedad que puedan acceder a dichas innovaciones.

Cuando una investigacion no tiene perspectiva de beneficiar a los participantes de
manera directa, los investigadores, patrocinadores, comités de ética de la investigacion y
autoridades de salud, deben asegurarse de que el estudio tenga suficiente valor social para

justificar los riesgos, costos y cargas asociados al mismo. Ademas, el valor social y cientifico no
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puede legitimar que los participantes en el estudio o las comunidades anfitrionas sean
sometidos a maltratos o injusticias, o se vulneren sus derechos (OPS/CIOMS, 2016).
3.2.3.4.3. Los beneficios de la investigacion genémica y su justa
distribucién

El sistema universal de derechos humanos establece que toda persona tiene derecho a
participar en el progreso cientifico, en los beneficios que de él resulten (ONU, 1948) y a gozar
de sus aplicaciones (ONU, 1976). El término “beneficio”, en el contexto de las investigaciones,
se refiere a un efecto positivo relacionado con la salud o el bienestar de un individuo o una

comunidad (MINISTERIO DE SALUD, 2011).

En el PoblAR se postula como beneficios que “los datos colectados van a estar
disponibles para todos aquellos médicos e investigadores del sistema nacional de salud e
investigacion cuyos proyectos necesiten de su uso y que tengan un potencial impacto en salud
y medicina” (CONICET, 2016). En el mismo sentido, el por entonces Director de ANLIS, afirmé
que la iniciativa PoblAr es un ejercicio de soberania cientifica, tendiente a dotar al sistema de
investigacion biomédica de datos novedosos y valiosos a largo plazo, con el Estado como un

actor central en la investigacion y el desarrollo de productos biomédicos (CONICET, 2015).

A nivel internacional, se reconoce que actualmente existe una falta de claridad sobre lo
que implica la participacién en los beneficios en la investigacidn gendmica humana y como
podria implementarse en la practica (Munung & de-Vries, 2020). La definicién mas utilizada de
distribucidn de beneficios en gendmica humana es la sugerida por Doris Schroeder: “La
distribucidn de beneficios es la accién de dar una parte de las ventajas/ ganancias derivadas del
uso de los recursos genéticos humanos a los proveedores de recursos para lograr justicia en el
intercambio, con un énfasis particular en la provision clara de beneficios a aquellos que pueden
carecer de un acceso razonable a los productos y servicios de salud resultantes sin proporcionar

incentivos poco éticos” (Schroeder D. , Benefit Sharing: It’s Time for a Definition, 2007).

3.2.3.4.3.1. Beneficios de la Medicina Genémica a nivel individual

La medicina personalizada se define como una practica emergente que utiliza el perfil
genético de un individuo para guiar las decisiones en relacién con la prevencién, diagndstico y
tratamiento de la enfermedad. Conocer el perfil genético de un paciente permitiria hacer
predicciones individuales sobre el riesgo de enfermedad lo cual puede permitir a las personas
elegir un plan de prevencién adecuado para ellos; y en algunos casos, escoger el medicamento
correcto, en la dosis correcta, o la terapia adecuada para la persona adecuada, en lugar del

actual enfoque de la "talla Unica" en la terapia médica. El NIH de Estados Unidos asegura que, a
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medida que muchos de nosotros obtengamos la secuencia de nuestro genoma completo, el cual
formara parte de nuestros registros médicos, este tipo de enfoque personalizado se vera
potenciado (NIH, 2023). En la misma linea, Dopazo explica que la medicina de precision, esta
basada en el genoma humano y otros tipos de datos bioldgicos, que son claves en la elaboracién
de los medicamentos, y que mientras cualquier ciudadano europeo puede acudir a un hospital
publico para someterse a un estudio y determinar si tiene mas o menos riesgo que la media
poblacional, en relacién a cuestiones cardioldgicas, neuroldgicas, etcétera: “All3, la sociedad
tiene acceso a ese conocimiento, mientras que aca seguimos sin conocer nuestras propiedades

gendmicas”3®

Evidentemente, la parte “europea” de los genomas argentinos no seria desconocida,
sino la porcién de genes amerindios. Cabe entonces preguntarnos écudles serian los beneficios
apropiados de la investigacion genémica en la atencion de necesidades y prioridades de los
Pueblos Indigenas?. Sobre todo considerando que su acceso al sistema sanitario y al derecho a
la Salud esta en bajos niveles en el pais, y que los beneficios clinicos pueden no ser posibles
debido al considerable tiempo, esfuerzo y financiamiento necesarios para la traslaciéon del
conocimiento cientifico a la atencién clinica (Tsosie, Claw, & Garrison, Considering “Respect for
Sovereignty” beyond the Belmont report and the common rule: ethical and legal implications

for American Indian and Alaska native peoples, 2021).

Algunos autores consideran que las promesas de la medicina gendmica podria ser
excesivas, que genera mas expectativas que realidades y que no ha demostrado utilidad en
ensayos clinicos (Rodriguez Yunta, 2020) ni se llevan sus resultados a la aplicacién en salud
publica (como en el caso de los estudios sobre genes indigenas a partir de muestras de personas

mestizas en Chile, ver p. 54).

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) el papel futuro de la gendmica
para la provision de atencion médica esta lejos de estar claro, aunque tiene el potencial de
proporcionar, a largo plazo, nuevos enfoques para la prevencidon y el manejo de muchas
enfermedades intratables (WHO, 2020). Considerando la dificultad de evaluar los beneficios a

largo plazo, veamos qué otros beneficios posibles se plantean.

38 Entrevista a Hernan Dopazo (2022) “Los medicamentos que ingerimos se elaboran con datos de
personas europeas” (radioconaguante.com.ar). Disponible en:
https://www.radioconaguante.com.ar/post/hernan-dopazo-poblar
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3.2.3.4.3.2. Formas de Beneficios esperable en la Investigacion Genémica

La Declaracién universal sobre Bioética y Derechos Humanos proclama que los
beneficios de toda investigacidn y sus aplicaciones deberian compartirse con la sociedad en su

conjunto, pudiendo revestir las siguientes formas:

(a) asistencia especial y duradera a las personas y los grupos que hayan tomado parte de la
investigacion y reconocimiento de los mismos;

(b) acceso a atencién médica de calidad;

(c) suministro de nuevas modalidades o productos de diagndstico y terapia obtenidos gracias
a la investigacion;

(d) apoyo a los servicios de salud;

(e) acceso a los conocimientos cientificos y tecnoldgicos;

(f) instalaciones y servicios destinados a crear capacidades en materia de investigacion
(UNESCO, 2005).

Todo ello podria estar incluido en el protocolo actual del PoblAR, puesto que mencionan
que a futuro, contribuirdn a un Programa Nacional de Medicina de Precision, y entre sus

funciones se plantea la articulacidn con el sistema sanitario publico.

A nivel nacional, en 2019 el Ministerio de Salud convocé al Comité Nacional Asesor de
Etica en Investigacion para desarrollar la Guia para biobancos de muestras bioldgicas de origen
humano con fines de investigacién (GBFI). A tal fin, se conformd una Comisidn Técnica Asesora
de Muestras Bioldgicas y Biobancos conformada por referentes de biobancos de instituciones
publicas y privadas, referentes del Instituto Nacional del Cancer, investigadores del CONICET,
expertos en Bioética, abogados, y la Comisién Ad-hoc de Biobancos de la Secretaria de Gobierno
de Ciencia, Tecnologia e Innovacién Productiva, en la que participan miembros del PoblAR
(Palmero, 2019). La guia resultante, insta a que los proyectos en el marco de biobancos prevean
un adecuado retorno de beneficios. Considera que lo “apropiado” de estos beneficios depende
de la probabilidad de los proyectos para expandir la capacidad del sistema sanitario de atender
a las necesidades y prioridades de los diferentes grupos de la sociedad (Ministerio de Salud
(Argentina), 2020). No se especifica mayor informacién sobre lo que puede ser un beneficio

apropiado para los grupos indigenas.

En cambio, el Comité se concentrd en promover la distribucidn justa de beneficios en el
marco de proyectos internacionales: de qué manera garantizar el acceso a los resultados y datos

de las investigaciones (Palmero, 2019). En tal sentido, la GBFI menciona como beneficios:

3% Comisién ad hoc de Biobancos | Argentina.gob.ar. Disponible en:
https://www.argentina.gob.ar/ciencia/celulasmadre/comision
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(g) La difusion de resultados de la investigacidn en el ambito cientifico y a la comunidad
estudiada;

(h) La devolucion de datos, tales como polimorfismos y otros datos genéticos, en forma de
incorporacion a las bases de datos publicas o de acceso restringido que el BB pudiera tener
asociadas o bajo su tutela, siempre y cuando no violen otro tipo de acuerdos que pudieran
establecerse entre el biobanco y el investigador (por ejemplo, acuerdos de propiedad
intelectual);

(i) La devolucidn de un extracto de los resultados al biobanco con fines de divulgacion entre
los donantes y la comunidad;

(j) Entrenamiento del personal del biobanco, por ejemplo, capacitacion en técnicas y
procedimientos para el manejo de muestras y datos almacenados;

(k) Instalaciones y servicios destinados a crear capacidades en materia de investigacidon, por
ejemplo, la incorporacidn de los insumos, equipamiento o capacidad de almacenamiento
de datos en forma de hardware o software, es un beneficio adicional para la comunidad
donde es realizada.

Para ampliar la perspectiva acerca de las concepciones de los beneficios, tomaré el caso
del Proyecto Genoma Humano (HUGO) en Estados Unidos, y el Consorcio H3Africa. El comité de
ética de la Organizacién del Genoma Humano (HUGO), recomienda como formas de distribucién

de beneficios:

(I) latransferencia de tecnologia y el desarrollo de capacidades,

(m) la provisién de atencidon médica y reembolso de costos,

(n) el uso de un porcentaje de las ganancias obtenidas de las regalias con fines humanitarios.
Especificamente, que las entidades con fines de lucro dediquen un porcentaje (por
ejemplo, 1 % al 3%) de su beneficio neto anual a la infraestructura de atencién de la salud
y/o esfuerzos humanitarios.

Los integrantes del Consorcio H3Africa de investigacion gendmica y ambiental de
enfermedades comunes en Africa, que cuenta con el apoyo de los Institutos Nacionales de Salud
de los Estados Unidos y Wellcome Trust del Reino Unido; sugieren como formas de distribucion

de beneficios:

(o) el desarrollo de capacidades y educacién cientifica publica en ciencias

(p) proyectos sociales comunitarios para los cuales se deberia reservar el 5 a 10 % del
presupuesto de cada proyecto de investigacion

(q) retroalimentacion de los resultados genéricos de la investigacion (a diferencia de los
resultados a nivel individual).

Todos los entrevistados sugirieron que el desarrollo de capacidades de investigacién
serd la forma mds valiosa de distribucién de beneficios en la investigacién genédmica en Africa
porque es poco probable que la investigacion gendmica pueda conducir a productos
comercializables o intervenciones clinicas a corto plazo, y que las comunidades de estudio
deberian decidir mejor las formas finales de distribucion de beneficios (Munung & de-Vries,

2020).
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3.2.3.4.3.3. Los beneficios potenciales de la cesion de muestras y datos para
investigaciones futuras

El valor de los biobancos radica en el intercambio de grandes cantidades de muestras y
datos que almacenan para la realizaciéon de multiples investigaciones futuras (Palmero, 2019).
CIOMS considera que los posibles beneficios clinicos para los participantes pueden maximizarse

si se realiza la cesidn de muestras o informacion para investigaciones futuras (CIOMS).

La GBFl insta a que estos beneficios estén considerados en el proyecto de investigacion,
en el presupuesto, y en los Acuerdos de Transferencia de Materiales (ATM) (Ministerio de Salud
(Argentina), 2020). Pero actualmente no se conoce el modelo del ATM que utilizara el Biobanco
Nacional PoblAR. Estos documentos son importantes, por ejemplo, porque establece
condiciones acerca de la propiedad intelectual y la distribucién de beneficios entre los distintos

actores.

Es decir que como pais nos preparamos para evitar la explotacidén transnacional, en la
investigacion gendmica que otros paises realicen en Argentina, pero nada se menciona en la
GBFI acerca de los pueblos indigenas, su consentimiento o de la posibilidad de explotacion
gendmica entre distintos grupos socioculturales hacia el interior del pais.

3.2.3.4.3.4. Justicia en la distribucién de beneficios y utilidades de la Investigaciéon
Gendmica

La OMS ha llamado a considerar que mientras la carga mundial de enfermedades afecta
desproporcionadamente a los paises de ingresos bajos y medianos, muchas de las opciones de
tratamiento emergentes estaradn disponibles en gran medida en las naciones mas ricas (WHO,

2020). Se plantea entonces una distribucion global injusta de beneficios.

Para América Latina, Rodriguez Yunta analiza que la riqueza en biodiversidad
proporciona a la regidon pocos beneficios, los beneficios caen en manos de empresas
biotecnoldgicas y farmacoldgicas de capital extranjero, que patentan secuencias, seres vivos
y farmacos, mientras que los paises locales actian mas bien como consumidores. El argumento
para realizar este tipo de investigaciones sobre los recursos genéticos es el de contribuir al
descubrimiento, manejo y tratamiento de enfermedades. Sin embargo, tras estos fines altruistas
se encuentra la industria de las patentes que buscan un provecho econémico a partir de los
farmacos u otros productos que han de operar sobre los genes patentados. Es evidente la
importancia del patentamiento de los genes que pertenecen a pueblos indigenas (Bernal

Camargo, 2013).
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El principio filoséfico aplicable aqui es el de justicia en términos de transacciones justas
y equitativas, pues se entiende que si los Pueblos Indigenas contribuyen a los avances de la
ciencia y la tecnologia, también deben participar en los beneficios de su utilizacién vy
comercializacién; de lo contrario, hay un tipo de explotacién por un intercambio injusto
(Lecaros, 2020). Si los investigadores, que tienen acceso a financiamiento y nuevas tecnologias,
trabajan bajo el supuesto de que en nombre de la ciencia, tienen derecho a estudiar los recursos
genéticos de grupos desfavorecidos como los Pueblos Indigenas, a partir de los que
posteriormente serdn obtenidos productos y patentes comerciales, aunque a los indigenas no
se les asegure el acceso a estos productos ni a sus beneficios comerciales, se planteara entonces
una distribucién injusta de beneficios: investigadores y patrocinadores se beneficiaran sin

producir beneficios importantes para las comunidades en las que investigan.

3.2.3.4.3.5. Propiedad Intelectual y Acuerdos de Transferencia de Materiales

En la Declaracién sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos (ONU, 1997) existe
un vacio en materia de regulacion de patentes sobre los genes humanos, aunque en su art 4 se
infiere la prohibicidn de la patentabilidad de la vida humana vy, por lo tanto, del genoma en su
integridad o los genes que lo conforman (Bernal Camargo, 2013). El sistema universal de
derechos humanos reconoce que toda persona tiene derecho a la proteccién de los intereses
morales y materiales que le correspondan por razén de las producciones cientificas de las que
sea autora (ONU, 1948) y a beneficiarse de dicha proteccidon (ONU, 1976). La GBFI establece que
el material bioldgico y los datos almacenados en el biobanco no son susceptibles de ser
protegidos por via de propiedad intelectual. En cambio, las invenciones o datos generados por
los investigadores, a partir del material cedido por el biobanco, si podran preservar derechos de
propiedad intelectual/industrial. El biobanco podra requerir ser informado de los desarrollos
que devengan en propiedad intelectual previo a su tramitacion, a fines de garantizar los
derechos de los donantes, y bajo condiciones de confidencialidad que garanticen el apropiado

tratamiento de su informacion protegible (Ministerio de Salud (Argentina), 2020).

A mediano plazo, el Consorcio PoblAR se propone constituir un foco de interés para el
sector publico y privado involucrado en el desarrollo de productos biomédicos, farmacos vy
terapias de medicina de precisién con base gendmica (Dopazo, Llera, Berenstein, & Gonzales-
José, 2019) (CONICET, 2015). Sin embargo, no hay consideraciones sobre la distribucion de las
ganancias comerciales con los grupos donantes. Tampoco las tiene la GBFI. En cambio, el CDB al
que Argentina adhiere con cardcter de Ley 24375, establece que se ha de perseguir “la
participacion justa y equitativa en los beneficios que se deriven de la utilizacidn de los recursos

genéticos” (ONU, 1992). Controversias similares sobre RG vegetales y animales se resolvieron
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mediante el Protocolo de Nagoya sobre acceso a los recursos genéticos y la participacion justa
y equitativa en los beneficios derivados de su utilizacidn. Los beneficios, incluso los derivados de
sus aplicaciones y comercializacion subsiguientes, deben ser compartidos con la parte que
aporta los recursos genéticos y para ello, deben establecerse Condiciones Mutuamente
Acordadas. Estas consideraciones se aplican también a las comunidades indigenas (Art. 5.2)

(ONU, 2011).

Una de las criticas al patentamiento y la propiedad intelectual en la investigacion
gendémica proviene de las culturas indigenas. Desde Chile, Millaleo argumenta que la diversidad
genética, que antes era propiedad de nadie, ahora se ha privatizado por medio de la propiedad
intelectual, y cuestiona que las muestras y RG humanos puedan ser objeto de lucro comercial.
La muestra bioldgica esta vinculada al sujeto y se hace casi imposible la anonimizacion; en la
justificacion de patentes se aduce que, al ser una muestra modificada por el investigador, ésta
ya no es propiedad del donante (Millaleo-Hernandez, 2019). En el caso de los pueblos
indigenas polinesios, cuando la Universidad de Hawai propuso patentar su genoma, la
comunidad nativa se opuso firmemente, ya que lo consideré como una imposicién no deseada

de los conceptos de propiedad occidentales sobre su ideologia tradicional (Santos, 2008).

Los grupos indigenas se oponen a la idea de patentar secuencias genéticas son parte de
una forma de vida que no se puede reclamar como inventada. Las invenciones biotecnoldgicas
resultantes pueden ser econdmicamente lucrativas para los investigadores y titulares de
patentes, pero rara vez benefician a la persona o comunidad de la que se extrae el ADN. El
modelo de bioinvestigacién centrado en euro-estadounidense asume que un individuo tiene
derecho a vender o regalar material genético o conocimiento tradicional que, para los pueblos

indigenas, son de propiedad colectiva (Santos, 2008).

En los biobancos la asignacion de los derechos de propiedad es compleja; pues existe el
derecho de propiedad del donante respecto de su material bioldgico y en relacion a los datos
vinculados al mismo; y por otra parte, también existe el derecho de propiedad autoral e
industrial que asiste los investigadoes, y en su caso, a las instituciones publicas o privadas que
financien la investigacidon o el desarrollo de productos, como son las universidades y las
farmacéuticas. Pero en definitiva la bioprospeccién, debe considerarse, al menos, cierta
proteccion y reparto de utilidades equitativas cuando se trate de patrimonio genético y cultural

de los pueblos indigenas (Varela Torres, 2016).
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3.2.3.4.3.6. Consideraciones sobre los Beneficios del PoblAR para los Pueblos
Indigenas

Resultaria ingenuo pensar que un beneficio para los Pueblos Originarios sea contribuir
de forma altruista a la ciencia, en beneficio de otros grupos sociales. Como en el caso de los
Havasupai, los Pueblos Originarios de Argentina han visto abusar de su gente y sus culturas
durante siglos, por lo que resultaria excesivo esperar que acepten la oportunidad de contribuir
“a la humanidad” (Santos, Genetic research in native communities, 2008). En el PoblAR debe

tenerse en cuenta:

A corto plazo éresponde la investigacion a las necesidades actuales y prioridades de las

comunidades indigenas? ¢Cuales son los beneficios tangibles para ellas?

A mediano plazo ¢Cémo se asegurara que tengan acceso a una justa distribucién de las
utilidades/ganancias producidas por las empresas que generen farmacos y productos
biomédicos a partir de la informacidon gendmica y asociada de los pueblos indigenas? ¢Cémo se
van a balancear los intereses de grupos sociales vulnerables con los intereses comerciales de las

farmacéuticas y/o la industria?

A largo plazo, ¢Cual seria un acceso “adecuado” de los Pueblos Indigenas a la medicina
de precisién?Debe esperarse que cualquier conocimiento, intervencion o producto desarrollado
esté razonablemente disponible para la poblacidon indigena. ¢Estardn los medicamentos de la
medicina de precisién, y la posibilidad de hacer un estudio del genoma individual, accesibles

para los pueblos originarios de Argentina?.

Estos beneficios deberian estar considerados en el proyecto de investigacidn, en el
presupuesto, y en los Acuerdos de Transferencia de Materiales (ATM) (Ministerio de Salud
(Argentina), 2020). Considero necesario que haya debates sobre la distribucidon de beneficios
que se originen del Biobanco Nacional, y desarrollar marcos legales y politicas para favorecer su
distribucidn con los Pueblos Indigenas cuando se estudien genes amerindios. De lo contrario, a

pesar de las buenas intenciones, es posible que no se generen beneficios para las comunidades.

3.2.3.5. Riesgos y Daios a nivel colectivo

En general, el riesgo se entiende como la probabilidad de que un participante sufra un
dafio fisico, psicoldgico, social o de otro tipo (CIOMS). Pero en la investigacién gendmica es
importante considerar los riesgos y dafios que pueden producirse a nivel colectivo. Aln cuando
se reclute a personas con ancestria indigena que vivan en zonas urbanas y se autodefinan como
mestizos, es importante considerar los riesgos para las comunidades y pueblos a los que esos

genesy resultados representan (Tsosie, Claw, & Garrison, Considering “Respect for Sovereignty”
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beyond the Belmont report and the common rule: ethical and legal implications for American

Indian and Alaska native peoples, 2021).

Cuando planifican una investigacion, los investigadores deben tratar de identificar todos
los riesgos posibles para los participantes. Estos pueden ser: (a) fisicos, (b) mentales o
emocionales cuando se puede afectar la sensibilidad, los valores o derechos de los participantes,
por ejemplo, si se revela informacidn personal a terceros; y (c) econdmicos: cuando la
participacidon puede causar pérdidas pecuniarias (Ministerio de Salud (Argentina), 2011). En
relacidn a estos ultimos, cabe considerar los identificados por Bianchi y Guanuco con relacién a

la propiedad de territorios indigenas (ver pag. 51) (Bianchi, Martinez, & Guanuco, 2003).

En el PoblAR el Estado toma la decisidn para permitir que los investigadores procedan
con un curso de accidon que podria tener riesgos grupales para los Pueblos Indigenas. Como fue
mencionado anteriormente (pag. 45), existe una responsabilidad especial de proteger a los

posibles receptores de dafios cuando el riesgo es adjudicado (Wolff J., 2010).

La proteccion de los recursos genéticos de los PPIl tiene connotaciones especiales
acorde a sus derechos colectivos. Al tratarse de material genético compartido por una etnia, la
autonomia de un individuo para participar en un estudio de investigacidon puede chocar con la
autonomia de otros individuos de la etnia que no participan, ya que las consecuencias de los
estudios genéticos pueden afectar al grupo entero (Rodriguez Yunta, 2020). A continuacién,

presento algunos de estos riesgos.

3.2.3.5.1. Estigmatizacion étnica y racial

Las comunidades sufren el riesgo de ser estigmatizadas o discriminadas, por ejemplo,
cuando se descubre en ellas una mayor frecuencia de alcoholismo o de desérdenes genéticos.
Por ello se debe respetar siempre la confidencialidad del grupo o comunidad: los investigadores
deben garantizar que el uso de los datos no expondrd a las comunidades grupos al riesgo de
discriminacién o estigmatizacién (Ministerio de Salud (Argentina), 2011) (Rodriguez Yunta,

2020).

La identificaciéon de predisposiciones genéticas a enfermedades podria incidir en la
posibilidad de obtener empleo (Bianchi, Martinez, & Guanuco, 2003), y evocar categorias
raciales (Beltran, Wade, Restrepo, & Santos, 2017). El concepto de raza fue muy influyente en
las primeras décadas del siglo XX. Después del nazismo, la UNESCO (1950-51) argument? la falta
de validez cientifica para sustentar la jerarquia bioldgica de los tipos raciales basados en sefales

fenotipicas esencialistas o categorias continentales racializadas (negro, blanco, asiatico,
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africano, europeo, mestizo, nativo americano, indio, etc). Pero el concepto de raza no
desaparecié de las ciencias demograficos y genéticas (Beltran, Wade, Restrepo, & Santos, 2017).
A través de las conclusiones de los estudios sobre amerindias, las ideas acerca de raza pueden
activarse o revitalizarse, en la medida que se las distingue como poblaciones o categorias
bioldgicas discretas. Esto tiene efectos contradictorios en la sociedad, con acuerdos vy
desacuerdos que deberian ser considerados por los Biobancos como riesgos potenciales

(Beltran, Wade, Restrepo, & Santos, 2017).

Diversos autores sugieren que las inversiones concentradas en medir las diferencias en
la ascendencia individual, pueden oscurecer la produccién de conocimiento cientifico sobre las
conexiones entre las desigualdades “raciales” y de salud (Shim, Ackerman, Darling, Hiatt , & Lee,

2014).

3.2.3.5.2. Neocolonialismo y Mercantilizacion

Para los Pueblos Indigenas, es poco probable que sus problemas éticos se aborden
adecuadamente en el curso de la investigacidon de la tradicion euroamericana. Aunque los
investigadores, cientificos y bioéticos se reldnan para discutir cuestiones éticas, beneficios,
riesgos y preguntas sobre la investigacion gendmica, los pueblos indigenas rara vez estan en la
mesa. Y, si lo estan, es en baja magnitud y sus voces, a menudo son ignoradas porque los puntos
de vista indigenas no son respetados o comprendidos. El paradigma actual de investigacion
gendmica es paternalista y biocolonialista, basado en practicas previas de tradicidn
euroamericana. Las comunidades indigenas ven que este tipo de investigacién impulsada
comercialmente, asegura la propiedad con fines de lucro o el avance académico en forma de
bioprospeccidn, a menudo sin siquiera invitacidn a las comunidades nativas (Ministerio de Salud

(Argentina), 2011).

Los indigenas no pueden ser vistos sélo como objetos de estudio, sino que debieran ser
participantes plenos o coautores de la investigacidn, esto es: ser actores para la elaboracion
conjunta de los proyectos de investigacidn a realizar, participar en los comités de ética como
evaluadores de proyectos y ser admitidos en las aulas como disertantes para educar a las nuevas
generaciones de investigadores a ser mads sensibles a la diversidad epistémica y la proteccidn de
sus derechos. La preocupacién de que los indigenas evaluen la pertinencia y los beneficios de un
proyecto de investigacidn es absolutamente fundamental. Ellos estdn cada vez mds involucrados
en estas discusiones, exigiendo que tanto los estudios como las intervenciones gubernamentales
en sus cuerpos Y territorios sean discutidos y enfocados en la produccién de conocimiento y

acciones decoloniales (Guedes & Guimardes, 2020). La investigacion gendmica, a menudo,
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constituye una practica que se beneficia ex post de politicas coloniales y de explotacién del
pasado. Por ello, la ética de la proteccién enfatiza la responsabilidad ex ante: las empresas, el
Estado y los investigadores deben incluir desde el inicio compromisos de protecciéon integrales
y proactivos (Kottow, 2012). Se debe tener en cuenta que la pobreza de los Pueblos Indigenas
no es una condicién natural, sino que tiene raices histéricas de dominacién, colonialismo y

explotacién que necesitan ser reparadas (Kottow, 2012).

La preocupacién por el respeto de los derechos de grupos humanos forma parte de las
preocupaciones abordadas por la Declaracién sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos (UNESCO, 1997), a la que Argentina adhiere. En la misma se declara que ninguna
investigacion relativa al genoma humano, podran prevalecer sobre el respeto de los derechos
humanos, las libertades fundamentales y de la dignidad humana de los individuos o, si procede,

de los grupos humanos” (Art. 10) (la negrita es mia).

De acuerdo a la definicién propuesta en esta tesis, una de las formas de explotacidn son
las investigaciones en las que se mercantiliza un aspecto que, de acuerdo a la cultura de los
grupos participantes, no debe ser mercantilizado. La propiedad indigena se basa en la
interconectividad de los objetos que forman parte de las culturas indigenas, de manera que los
genes estan conectados a valores fundamentales para esas culturas. Los sistemas de derechos
de propiedad intelectual han sido cuestionados por los pueblos indigenas por promover la
comercializacion y la mercantilizacidon. Se cuestiona que son incompatibles con las culturas
indigenas, ya que se basan en la creatividad y apropiacién individual e implican el acceso del
capitalismo a la ultima frontera de la vida. De acuerdo a Vandana Shiva, la biotecnologia hace
posible colonizar y controlar la naturaleza, la cual, en cambio, es considerada desde las
cosmovisiones indigenas como auténoma, libre y auto regenerativa (Millaleo-Hernandez, 2019).

Se plantea aqui un riesgo de instrumentacion de las personas y los Pueblos Indigenas

3.2.3.5.3. Genetizacién, Determinismo Genético y Eugenesia

Se entiende como genetizacidn el proceso en el que las diferencias entre individuos se
reducen a sus codigos de ADN. Uno de los riesgos de la gendmica es que las explicaciones de las
diferencias en salud, que en principio pueden tener una raiz social y no genética, se naturalicen
(Beltran, Wade, Restrepo, & Santos, 2017). El determinismo genético se refiere a la atribucidn a
los genes de una poderosa capacidad de determinacion que los vuelve iconos culturales (Beltran,
Wade, Restrepo, & Santos, 2017), enfatizando exageradamente el papel de los genes en
enfermedades y comportamientos, sin tener en cuenta que los seres humanos también son

producto de la interaccién con el medio biolégico y social, ademas de depender de su dotacién
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genética (Rodriguez Yunta, 2020). Este pensamiento monocausal persiste, por ejemplo, en el
desarrollo de la farmacogendmica, que tiende a ignorar la compleja relacién entre la pobreza 'y
las condiciones de vida insalubres, la alta prevalencia de enfermedades y la muerte prematura,
agravada por el acceso desigual a la atencidn médica y la falta de seguridad social (Kottow,
2012). Por ello se alienta la integracion a la epidemiologia molecular de otros factores culturales,
histéricos, politicos y otros como el estilo de vida, la dieta y el medio ambiente, para una
comprensidon mas profunda y holistica de estas condiciones (Tsosie, Claw, & Garrison, 2021). Se
puede postular que los genes determinaran la forma en que los factores socioeconémicos
influirdn, al igual que las condiciones socioecondmicas determinaran qué rasgos genéticos se
expresaran, modularan o suprimiran. Como sociedad, invertimos en analizar con precision
algunos tipos de complejidad, y no otros (Shim, Ackerman, Darling, Hiatt, & Lee, 2014). En caso
contrario, el determinismo desalentaria las intervenciones colectivas de salud publica,

priorizando las intervenciones individuales personalizadas (Kottow, 2012).

El PoblAR considera la inclusién de estos factores por medio de una base de datos
demograéficos, de estilos de vida y alimentarios asociados. En 2015, Dopazo afirmé que “El
objetivo es recolectar informaciéon que nos permita realizar una descripcién de la estructura
poblacional mestiza argentina, sumandole datos demograficos y de salud que permitan hacer

algunos estudios retrospectivos referenciados a la poblacién argentina” (CONICET, 2015).

La eugenesia se refiere a las prdacticas que buscan mejorar las caracteristicas humanas
por seleccion de caracteres hereditarios deseables, y la eliminacion de los que son considerados
indeseables. Esta idea ha estado presente desde la antigliedad. A lo largo de la historia se ha
manifestado en la nocién de “mejorar la raza” o eliminar enfermedades y genes defectuosos y
caracteristicas sociales indeseables. Bajo la eugenesia subyace la idea de que es posible
perfeccionar al ser humano, que existen seres humanos de menor categoria y que el progreso
social se asocia a la perfeccién bioldgica y psicoldgica (Rodriguez Yunta, 2020). Al respecto,
algunos autores consideran que el enfoque de exactitud e individualizacién de la medicina de
precisidn, tiene como consecuencia un borramiento del andlisis de situaciones y dinamicas
sociales injustas que funcionan a nivel grupal y poblacional (Shim, Ackerman, Darling, Hiatt , &
Lee, 2014).

3.2.3.5.4. Quiebres de Confidencialidad y politicas de acceso abierto a
datos

Con respecto a los cuidados de confidencialidad, los datos genéticos o protedmicos de
una persona no deben ser dados a conocer ni puestos a disposicion de terceros, en particular de

empleadores, compaiiias de seguros, establecimientos de ensefianza o familiares de la persona
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en cuestion. Los investigadores deben esforzarse por proteger la privacidad de las personas y la
confidencialidad de los datos genéticos asociados con una persona, una familia o un grupo
identificables. Por regla general, los datos genéticos o proteémicos humanos obtenidos con
fines de investigacidon cientifica no deberian conservarse asociados con una persona
identificable por mas tiempo del necesario para llevar a cabo la investigacion. Aun cuando
estuvieren disociados de la identidad de una persona, se deben adoptar todas las precauciones

necesarias para garantizar la seguridad de esos datos (Ministerio de Salud (Argentina), 2011).

Cuando se manejan grandes bases de datos fenotipicos y genéticos, como en el PoblAR,
existe la posibilidad de que se vea quebrada la confidencialidad de los datos asociados, a pesar
de la anonimizacion. Las politicas actuales de intercambio de datos abiertos anulan los derechos
de los Pueblos Indigenas, especificamente el derecho a determinar el uso y el modo de compartir
los recursos Indigenas, lo que incluye sus datos. Los paises parte del CDB estan revisando
actualmente el significado de la informacién digital de secuencias genéticas y la necesidad de
un cambio en las politicas de acceso y participacidon en los beneficios de dicha informacién (Mc

Cartney, y otros, 2022).

3.2.3.5.5. Presentacion exitista de la terapia génica y problemas de
categorizacion y muestreo

Existen cuestionamientos a la presentacién exitista de la terapia génica. Los avances en
medicina genédmica generan el mito ideal de la salud perfecta que, en muchas ocasiones,
ocasiona un alto costo en el cuidado de la salud y permite abusos sobre los derechos de las
personas, sobre todo en sociedades poco democraticas en las que no se respete la autonomia
y/o se otorgue mayor énfasis a la comercializacion que a los derechos humanos (Rodriguez

Yunta, 2020).

También se han observado asuntos relativos al muestreo y categorizacién de los grupos
humanos. ¢A partir del analisis gendmico de un par de cientos de muestras, puede arribarse a
conclusiones sobre los “genes amerindios”? ¢Seran generalizables las conclusiones a
poblaciones tan diversas como los Wichi, los Huarpe y los Mapuche?. Por ejemplo, en México se
ha criticado que se estudia el ADN de individuos zapotecas para indicar la “ancestria amerindia”,
aunque ese grupo no es representativo de la diversidad indigena (Beltran, Wade, Restrepo, &
Santos, 2017). Otro ejemplo es el Proyecto HAp-MAP que estudié muestras de yorubas de
Ibadan en Africay otras de individuos de Utah con ancestria en el norte de Europa, pero etiqueta
las muestras continentalmente, y si bien son cautelosos a la hora de hacer generalizaciones, a
menudo se sacan conclusiones como si fueran representativas de ancestrias de Africa y Europa

(Beltran, Wade, Restrepo, & Santos, 2017).
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En otras palabras, se discute si las variaciones en la incidencia de enfermedades en
humanos, y la respuesta de éstos a los medicamentos, estdn relacionadas de manera
significativa con diferencias genéticas que podrian caracterizarse como "ancestrias
biogeograficas" de escala continental (africano, europeo, asiatico y amerindio) (Beltrdn, Wade,
Restrepo, & Santos, 2017). Partir de poblaciones discretas y crear perfiles genéticos de ellas
tiende a reproducir un modelo de poblaciones delimitadas, superponiéndose asi poblaciones
definidas socialmente con poblaciones definidas genéticamente, y dando lugar a metodologias
de muestreo, que a su vez producen resultados que reafirman el concepto inicial de poblacidon

discreta (Beltran, Wade, Restrepo, & Santos, 2017).

3.2.3.5.6. Consideraciones sobre la evaluacion de riesgos en el POblAR

Es necesario reconocer e informar a la poblacién en general y a los Pueblos Indigenas
en particular sobre los posibles dafios asociados a la investigacion gendmica sobre “genes
amerindios” en el Programa PoblAR, asi como las medidas que se tomaran para mitigarlos y las

limitaciones de las mismas.

También es esencial incluir la voz de los Pueblos Indigenas en las mesas de trabajo de
las instituciones estatales que promueven el programa y en los Comités de Etica que lo evaltan,
ya que las evaluaciones dependen de los valores de quienes evaltan, y los originarios no estan
incorporados en ninguna etapa del desarrollo o evaluacién del programa. La evaluacion de
riesgo no debe ser solo cuestion de expertos. La percepcion y evaluacion del riesgo basada en

las culturas y los sistemas de valores de los Pueblos Originarios, debieran ser incorporados.

En funcidn de las ensefianzas del Caso Havasupai (ver pag. 25) y el de los Yanomami
(pag. 30) que ilustran acerca de los dafios de estigmatizacion, culturales y patrimoniales a nivel
colectivo en el contexto de investigaciones gendmicas, en el PoblAR debiéramos consignar

especial atencién a los dafos de nivel colectivo.

3.2.3.6. Participacion y gobernanza
3.2.3.6.1. El derecho a la Participacion

La Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos
compromete a los Estados a esforzarse por hacer participar a la sociedad en su conjunto en el
proceso de adopcién de decisiones referentes a politicas generales para la recoleccion, el
tratamiento, la utilizacién y la conservacion de los datos genéticos y proteémicos humanosy la
evaluacion de su gestidén, en particular en el caso de estudios de genética de poblaciones

(UNESCO, 1997). La Argentina confirmd su compromiso de promover la participacion social en
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el desarrollo de la ciencia, a través del Documento de Budapest elaborado en la Conferencia

Mundial de Ciencias organizada por la UNESCO en 1999.

Con respecto a los Pueblos Indigenas, el C169 establece su derecho a participar en la
formulacion, aplicacién y evaluaciéon de los planes y programas de desarrollo nacional y regional
susceptibles de afectarles directamente (OIT, 1989). Este derecho comprende: 1) el deber del
Estado de consultar a los pueblos indigenas mediante procedimientos apropiados y en particular
a través de sus instituciones representativas, cada vez que se prevean medidas legislativas o
administrativas que puedan afectarlos; y 2) el deber de establecer mecanismos adecuados para
garantizar su libre participacién en la toma de decisiones que los conciernan, por lo menos en la
misma medida que otros sectores de la poblacidn, y a todos los niveles, incluyendo organismos
administrativos y de otra indole responsables de politicas y programas que les conciernan. En
igual sentido, la DNUDPI puntualiza que los pueblos indigenas tienen derecho a participar en la
adopcidn de decisiones que afecten sus derechos, por conducto de representantes elegidos por
ellos de conformidad con sus propios procedimientos, asi como el deber de los Estados de
realizar consultas y cooperar de buena fe con los pueblos indigenas interesados, antes de
adoptar y aplicar medidas legislativas o administrativas que los afecten, a fin de obtener su

consentimiento libre, previo o informado (ONU, 2007).

De acuerdo a la Guia Nacional de Investigaciones en Salud con seres humanos, cuando
se planifican investigaciones sobre comunidades o grupos de personas vinculadas por razones
étnicas, se debe procurar la conformidad de un representante de la comunidad, por ejemplo,
incluyéndolo en la evaluacion del CEl. El representante debe elegirse segun la naturaleza y
tradiciones de la comunidad, y los investigadores y miembros de CEl deben asegurarse que estas
personas inequivocamente representan los intereses de aquella. En las comunidades donde se
suelen tomarse decisiones colectivas, los investigadores deben considerar la conveniencia de
obtener la aprobacién de los dirigentes comunitarios, previo a las decisiones individuales.
(Ministerio de Salud (Argentina), 2011). También las Pautas de la CIOMS recomiendan que los
investigadores, patrocinadores, autoridades de salud e instituciones pertinentes trabajen
conjuntamente con las comunidades en un proceso participativo significativo que los incluya de
una manera temprana y sostenida en el disefio, desarrollo, ejecucién, disefio del proceso de
consentimiento informado y monitoreo de la investigacion, asi como en la diseminacion de sus

resultados (OPS/CIOMS, 2016).
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Por lo tanto, el gobierno argentino tiene responsabilidad de garantizar los derechos de
participacion de los Pueblos Indigenas en el contexto de la investigacion gendmica,

promoviendo y sustentando los medios para:

1) La obtencién de Consentimiento Colectivo
2) La participacién sistematica de los Pueblos Originarios a lo largo de todo el
desarrollo del Programa PoblAR, para garantizar el respeto a su identidad,

integridad y derechos.

Esto es, tanto para el Estado como para los investigadores, una obligacion de justicia
trascendente para la construccion democratica de nuestro pais. La politica de investigacién
debiera ser una construccién social y no solo una opinién de expertos. Es necesario promover

un didlogo intercultural para un desarrollo éticamente apropiado del Programa PoblAR.

3.2.3.6.2. Los principios de la investigacién participativa

La investigacidon participativa basada en la comunidad, es vez mas ampliamente
adoptada por las comunidades indigenas, y promueve que la investigacion: 1) aborde la salud
de la comunidad dentro de su contexto cultural, social, econdmico y politico mas amplio; 2)
identifique las necesidades y preocupaciones de la comunidad que deben abordarse; 3)
involucre a la comunidad en todos los niveles, desde el establecimiento de prioridades y la
planificacién hasta la interpretacién y difusion de los resultados; 4) promueva el coaprendizaje
y la transferencia de conocimientos; y 5) proporcione beneficios tangibles a la comunidad (Fong,
Braun, & Tsark, 2003). Esto significa dejar de verlos como sujetos o beneficiarios, y empezar a
concebir a los Pueblos Indigenas como socios en la investigacion (Santos, Genetic research in
native communities, 2008). Los investigadores tienen la responsabilidad de involucrar
equitativamente a la comunidad en todo el proceso de investigacion. Esto también permitird a
las partes reconocer los matices culturales que deben abordarse en la investigacién gendmica

(Santos, Genetic research in native communities, 2008).

El establecimiento de biobancos y el almacenamiento de datos poblacionales exigen que
se tenga en cuenta el interés y colectivo (Nemoga Soto, 2012). Es recomendable involucrar a los
Pueblos indigenas desde las primeras etapas del ciclo de vida del proyecto. La participacion
temprana brinda a las comunidades detalles relevantes relacionados con todos los aspectos del
proyecto, desde la recoleccion de muestras hasta posibles publicaciones de investigacion y
desarrollo de propiedad intelectual y distribucién de beneficios de una manera clara,
transparente y accesible. Por otra parte, la difusidn conjunta de los resultados de la investigacién

es extremadamente importante para mantener la confianza, comunicar los beneficios mutuos y
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asegurar que el conocimiento indigena no sea objeto de apropiacién indebida. Para finalizar, los
socios indigenas también deben incluirse en las fases de evaluacién de un proyecto para incluir
las mejores practicas indigenas y comprender mejor los impactos de la investigaciéon en sus

contextos (Mc Cartney, y otros, 2022).

3.2.3.6.3. Gobernanza

El C169 afirma derechos relacionados a la gobernanza de los pueblos indigenas en la
definicidn desarrollo y evaluacidn de programas que los involucran. De modo contrario, se afecta
su derecho a la autodeterminacién como colectivo indigena. James Anaya, relator de Naciones
Unidas sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas, se refiere a este derecho que se desprende
del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, afirmando que la determinacién implica
necesariamente el derecho de los pueblos indigenas a gestionar y regular el uso de sus recursos
genéticos, conocimientos tradicionales y expresiones culturales, de conformidad con sus propias
costumbres, leyes y tradiciones. Este derecho es un elemento importante del control de los
pueblos indigenas sobre sus recursos y aspectos de su patrimonio cultural, pudiendo determinar

en qué medida y bajo qué condiciones pueden acceder y usar otros, dicha materia (OMPI, 2016).

Los pueblos indigenas tienen el derecho a regular las actividades que tienen el potencial
de resultar en la “mineria” de especimenes genéticos. El liderazgo indigena tiene la
responsabilidad de abogar por politicas que regulen el marco en el que se llevan a cabo las
decisiones de financiamiento y los proyectos de investigacidn, asi como exigir que las
instituciones a través de sus mecanismos de financiamiento requieran que la investigacion

resulte en beneficios tangibles para la comunidad (Santos, 2008).

En el marco del PoblAR, seria conveniente conocer las expectativas indigenas para la
gobernanza de los especimenes de investigacion. Desde la perspectiva de genetistas indigenas
de norteamérica, la soberania, autodeterminacién y gobernanza en investigacion gendémica no
es un asunto de reciprocidad, sino que consideran que los indigenas dan su ADN en préstamo, y
no como “donantes de muestras” en un intercambio de regalos a cambio de la medicina de
precision. Consideran que hacer participar a los indigenas cuando los proyectos ya estdn
definidos y coerciondndolos con el mensaje de que, si no aceptan participar donando muestras,
perderdn los beneficios de la medicina de precisidn, es una practica problematica desde el punto
de vista ético. Argumentan que el “derecho a regalar el acceso a especimenes genéticos de
propio cuerpo” es una nocidn arraigada en la bioética occidental pero culturamente
incongruente con la ética indigena comunitaria, a la que denominan prospeccion biocolonial de

genomas indigenas. Consideran que la gobernanza, implica el reconocimiento de la propiedad
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comunitaria de los genes y datos asociados, el control del acceso a los mismos, y la propiedad
de las muestras tienen impactos financieros y de salud, sin la cual, los Pueblos Indigenas pierden
el potencial de participar de esta actividad econdmica y cargan con el riesgo de que sus
identidades sean mal reconocidas, mercantilizadas y vendidas en pruebas de ascendencia
genética. Plantean que una agenda de investigacién financiada con fondos publicos, sin
participacién indigena en la comercializacién de los productos resultantes, es
fundamentalmente antiética e insostenible. En su propuesta conceptual de gobernanza, afirman

que:

A) las muestras y datos de origen indigena deben ser continuamente considerados
como propiedad de la comunidad donante a manera de “préstamo” a los
investigadores y biobancos, y

B) Los pueblos indigenas deben participar en la gobernanza de la investigacion
gendmica, los biobancos y la medicina de precisién, en base a sus estructuras

organizativas.

Tsosie y coautoras, afirman que involucrar significativamente a las comunidades
indigenas en la investigacion gendmica, implica reestructurar los ecosistemas de investigacion
desde un punto de vista anticolonialista; y fundamentan sus argumentos en experiencias como
la que desarrollo brevemente en la subsiguiente seccidén de este apartado (Tsosie, Yracheta,

Kolopenuk, & Geary, 2021).

La gobernanza incluye tanto la administracién como el control indigena sobre los datos
(lo que abarca las etapas de recopilacién, almacenamiento, analisis, uso y reutilizacién). El grupo
internacional de interés sobre la soberania de datos indigenas, en consultas con Pueblos
Indigenas, académicos, organizaciones sin fines de lucro y gobiernos, ha definido cuatro
principios para la gobernanza de datos indigenas que los administradores y otros usuarios de
datos indigenas deberian respetar: beneficio colectivo, autoridad para el control,
responsabilidad y ética. Basicamente, plantean que los datos indigenas deben facilitar el
beneficio equitativo y colectivo de los pueblos indigenas. Para ello, es necesario mejorar la
gobernanza y la participacién: los Pueblos Indigenas deben tener acceso y ser quienes
determinen los protocolos de gobernanza de datos indigenas que estén en poder de otras
entidades. Quienes trabajan con genes indigenas tienen la responsabilidad de establecer
relaciones respetuosas con los pueblos indigenas de quienes provienen los datos, lo que incluye
invertir en el desarrollo de capacidades de la comunidad, y atender a las lenguas y culturas

indigenas para que los proyectos tengan un beneficio colectivo. Los derechos y bienestar de los
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pueblos indigenas deben ser el foco para promover la justicia y evitar la explotacidon gendmica,
siendo primordial la representacion y participacidon de los pueblos indigenas, quienes deben ser
los que evallen los beneficios, dafios y posibles usos futuros basados en los valores y la ética de

la comunidad (Carroll, y otros, 2020).

3.2.3.6.3.1. Los Navajo y el Primer Biobanco de gobernanza indigena

Los Navajo son la nacién indigena mas grande de los Estados Unidos. En 1996, crearon
Un Comité de Revisidén de Investigacion Humana de la Nacién Navajo. En base a cuestiones
histéricas de desconfianza (como el caso Havasupai, ver p. 25) y la falta de retorno de los
resultados de las investigaciones realizadas sobre genes Navajo, el Comité emitiéd en 2002 una
prohibicién de la investigacidn genética, hasta tanto contaran con politicas o directrices para
evitar los dafos y asegurar el respeto de sus valores culturales. A la vez, definié la necesidad de
establecer un Cadigo propio de investigacidn legitimado por el Consejo de la Nacién Navajo, con
la participacidon de lideres tribales, curanderos tradicionales y miembros de la tribu con
formacién médica y cientifica (Claw, y otros, 2021). En 2021, la moratoria ain no se habia
levantado; pero un equipo de lideres y cientificos Navajo comenzaron a trabajar en la propuesta
de una politica Navajo de investigacion gendmica. En ese contexto, la genetista Navajo Katrina
Claw, la bioeticista y genetista Navajo Nanibaa' Garrison y otros médicos de la misma nacién
indigena, desarrollaron una encuesta para conocer las preocupaciones y expectativas de la tribu.
La mayoria considerd que, antes de permitir nuevamente la investigacion genética, era muy
importante desarrollar una politica propia que incorpore el conocimiento cultural (56 %), que
sea beneficiosa (56 %) y tenga protecciones sobre los datos (59 %). El 81% de los encuestados,
considerd importante la confianza en los investigadores, la transparencia en todo el proceso de
investigacion y que la misma se realice de manera ética (Claw, y otros, 2021). La nueva politica
incluird reglas sobre qué tipos de investigacién se permitiran, quiénes tendran acceso a la
informacién y el material genético de los Navajo y quién supervisara el uso y aplicaciones de los
mismos. Los Navajo evaluaran y aprobaran los proyectos de investigacion, manteniendo la

propiedad y control de su ADN, representando asi sus propios intereses (Reardon S., 2017).

Una segunda experiencia a destacar es la del Native BioData Consortium. Kristal Tsosie,
genetista Navajo, ha conformado junto a colegas indigenas Sioux, Cherokee, Kanaka Maoli
(nativo hawaiano), y Lumbee de los Estados Unidos; Plrepechas de México; y Cree de Canad3,
el primer instituo de investigacidn sin fines de lucro dirigido por cientificos indigenas y miembros
tribales que conforman un Grupo Asesor Comunitario. Este biobanco, asegura que los avances
en genética beneficien a los pueblos indigenas. Actualmente desarrolla proyectos sobre artritis

reumatoidea, estudios sobre las implicancias sociales, éticas, legales y culturales de la gendmica
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indigena, y productos con propiedad intelectual administrada tribalmente (Native Biodata
Consortium, 2023).

3.2.3.6.3.2. Canada: la reglamentacion de condiciones mutuamente acordadas y
gobernanza indigena

En Canada los 3 organismos mas importantes de financiamiento de investigaciones han
adoptado politicas desarrolladas en conjunto por Pueblos Indigenas y académicos que
establecen que los datos y muestras de comunidades indigenas deben ser recolectados,
analizados y diseminados bajo los térmicos de acuerdos de investigacion mutuamente
determinados que respeten las preferencias de las comunidades de mantener el control y
acceso a los datos y materiales bioldgicos recolectados para las investigaciones (Mc Cartney, y
otros, 2022). Ademas, cuentan con un Instituto de Salud de los Pueblos Indigenas, que forma
parte de los Institutos Canadienses de Investigacion en Salud y ha desarrollado politicas y
procedimientos para el apoyo financiero directo a comunidades y académicos indigenas. En
concreto, se destinan a los mismos el 4.6% del presupuesto total de investigacion en salud, cifra
que iguala a la proporcién de Pueblos Indigenas en la poblacion de Canada (Tsosie, Yracheta,

Kolopenuk, & Geary, 2021).

Otra experiencia de gobernanza indigena en Canada es la las Primeras Naciones (First
Nations) que por medio de una organizacidn sin fines de lucro, establecieron desde en 1998 un
estandar sobre cémo se deben recopilar, proteger, usar y compartir sus datos. El mismo se
conoce como OCAP por su acrénimo en inglés que significa propiedad, control, acceso y posesion
colectiva de las naciones indigenas en el contexto de las investigaciones; y afirma la soberania
(control del acceso), la gobernanza y el control continuado por parte de los pueblos indigenas,
las comunidades y sus 6rganos representativos, sobre los procesos de gestion de toda
informacién que los afecte, incluyendo la investigacion gendmica. En este caso, la posesion es
el mecanismo por el cual la propiedad puede ser afirmada y protegida, y es considerada
independientemente de que los miembros de las naciones indigenas se encuentren en las
comunidades o en otra ubicacién geografica (First Nations Health Managers Association, 2013).
3.2.3.6.3.3. I'EI Comité de ética indigena y el Codigo de Investigacion de los San en

Africa

Pero no solo en paises desarrollados hay avances de participacién y gobernanza en la
investigacion de genomas de los Pueblos indigenas. En Africa, pueblos en extrema pobreza como
los San, que han sido objeto de investigacién académica durante siglos, han establecido sus
propios Comités de Etica Indigena para asegurar que las investigaciones tengan valor social, sean

participativas y culturalmente sensibles, a la vez que se prevengan los dafios grupales y se
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promuevan beneficios tangibles para la comunidad (Santos, 2008). En 2017, los San publicaron
su propio Cédigo San de Etica en la Investigacidn, que requiere que todos los investigadores que
tengan la intencién de involucrarse con las comunidades San se comprometan los siguientes

valores centrales:

- Respeto por las personas, la comunidad, sus valores culturales y espirituales, y el
ambiente,

- Participacién indigena en todas las etapas de la investigacién, desde la idea de
investigacion que se disefa colectivamente, hasta la aprobacidn del proyecto y las
publicaciones posteriores,

- Honestidad en la informacién brindada sobre la investigacion, los posibles dafios y
beneficios, transparencia financiera y comunicacion permanente,

- Justicia y Equidad en la investigacién, justa distribucién de beneficios,
oportunidades de co-investigacién e intercambio de habilidades, inclusidn en roles
de investigacién como traductores y asistentes de investigacion, por ejemplo.

- Cuidado por las necesidades locales y mejorar la vida de los San y su entorno

Los investigadores deben seguir cuidadosamente los procesos establecidos en el Cédigo
San y respetar las organizaciones locales comunitarias y sus lideres. A una institucién cuyos
investigadores no cumplan con el Cédigo se le puede negar la colaboracidn en investigaciones
futuras. Andries Steenkamp, respetado lider San que contribuyé a este Cdodigo de ética hasta su
fallecimiento en 2016, pidio a los investigadores que entraran por la puerta, no por la ventana.
La puerta representa los procesos y derechos de los San (Schroeder D. , Chatfield, Singh,

Chennells, & Herissone-Kelly, 2019).

3.2.3.6.4. Consideraciones sobre participacion y gobernanza en el PoblAR

El hecho de no considerar la participacion de los indigenas durante la definicidn,
financiacion y desarrollo del PobIAR, deja este programa fuera de lo que puede considerarse una
buena practica de investigacion. Los derechos a la participacion, a la consulta y a la

determinacidn deben ser respetados y garantizados por el Estado.

La gobernanza de los pueblos indigenas no esta claramente definidas en el marco legal
de la investigacion en Argentina. De hecho, ni la Guia de Investigacion en salud con seres
humanos (2011) ni la Guia para Biobancos con fines de investigacion mencionan a los pueblos
indigenas y su derecho mas bdsico: el de la Consulta Libre, Previa e Informada. Pero tanto la
participaciéon como la gobernanza forman parte de las pautas internacionales para la

investigacion cientifica ética. En lugar de ser vistas como barreras, deberian ser vistas como
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mecanismos democraticos para la construccidon de confianza y asociaciones con los Pueblos
Indigenas, esenciales en estudios como el PoblAR, mds aun dado su caracter federal y

financiamiento estatal.

Asi como las metodologias de investigacién avanzan con las nuevas tecnologias y
enfoques, también es necesario que los modelos éticos avancen para involucrar plenamente a

las comunidades indigenas (Tsosie, Claw, & Garrison, 2021).

A la vez, para evitar la explotacion gendmica, es recomendable que los Pueblos
Originarios de Argentina avancen en construir sus propias capacidades regulatorias para la

investigacion sobre sus genomas, recursos, y culturas.
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CAPITULO 4. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

El problema planteado en esta tesis es que en el marco de la investigacién gendmica,
los Pueblos Indigenas, histéricamente explotados, empobrecidos y marginados, enfrentan una
explotacién de nuevo cufio: la explotacién gendmica, a la que sintéticamente, defino como una
relacion éticamente cuestionable y problematica que se produce cuando las agencias de
investigacion, organismos financiadores, patrocinadores y/o investigadores, se aprovechan
injustamente o se relacionan en forma indebida con los grupos que proveen su material

genético.

He descripto siete casos de explotacién gendmica sobre siete Pueblos Indigenas del
Continente Americano: los Havasupai en Estados Unidos, los Guaymi en Panam3, los Waorani
en Ecuador, los Yanomami y los Karitana en Brasil, los Rapa Nui en Isla de Pascua, y los Mapuche
en Panguipulli (Chile). En todos los casos, se plantearon problemas de injusticia transaccional
entre investigadores e indigenas, se afectaron sus derechos y dignidad de los explotados, y se
tomé ventaja de sus multiples capas de vulnerabilidad (pobreza, analfabetismo, aislamiento,
inexistente o bajo acceso a servicios sanitarios, lengua indigena). En muchos casos, la parte
explotadora era de un pais externo, ocurriendo sin conocimiento o incluso con oposicion del
Estado donde viven los indigenas. Pero, en algunos casos, el Estado brindé autorizacién, apoyo
para que se realicen las investigaciones, actuando también como parte explotadora e incluso
defendiendo a los investigadores luego de la explotacidon. Sélo en el Caso Waorani, el Estado
ecuatoriano emprendid una justa defensa formal para limitar y condenar a los investigadores

por el delito continuado contra los derechos genoculturales del Pueblo Indigena.

Mirando el actual desarrollo de la investigacion genémica poblacional en Argentina,
donde se lanza el Programa Nacional de Referencia y Biobanco Gendmico de la Poblacién
Argentina (PoblAR) impulsado por los Ministerios de Ciencia y Tecnologia y el Ministerio de Salud
Nacional, planteo que este programa podria generar explotacién gendmica para los Pueblos

Originarios, en al menos 6 dimensiones:

A. La falta de respeto por la identidad, dignidad y derechos de los Pueblos Indigenas.
Los Pueblos Indigenas, tal como los reconoce la Constitucién Nacional Argentina y el sistema de
derechos humanos que en nuestro pais tiene rango constitucional, deben ser reconocidos como
actores, socios y participes del PoblAR puesto que se recolectaran, almacenaran y estudiaran
secuencias genéticas amerindias, e incluso se podrdn ceder o distribuir muestras y datos

asociados, a terceros (investigadores, instituciones o empresas). El derecho a la identidad
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indigena debe ser respetado por todos los organismos del Estado, y el hecho de vivir en las
ciudades no anula el derecho a la identidad (Sold, 2018). Una de las formas en que este derecho
se pone en tension, es cuando se compara la autopercepciéon de ancestria con la ancestria
molecular. La autodefinicidn de identidad indigena es la puerta de entrada a una serie de
derechos: al territorio y los recursos naturales, a la libre determinacidn, entre otros. Por lo tanto,
se debe tener especial cuidado con las conclusiones a las que se arribe. Otro punto a tener
presente, es la eleccion del umbral de proporcién de ancestria amerindia que los investigadores
definirdn como punto de corte para clasificar a las personas como amerindias o mestizas: si el
umbral es alto significara que la gran mayoria de las personas sean consideradas mestizas, y esto
puede resultar excesivo a la luz de los procesos demograficos del continente y el pais, y colisionar
con el derecho a autodefinir la identidad. Las categorias como mestizo, amerindio, nativo
americano, no son dispositivos neutrales, sino que pueden tener consecuencias juridicas y
sociales: los resultados podrian ser utilizados en litigios por posesion de tierras y producir dafos
como ya ha sucedido, en el Caso Yanomami en Brasil, donde a partir de las investigaciones sobre

sus genes y las explicaciones asociadas, vieron reducidos sus territorios.

En segundo lugar, la estrategia para el acceso a genes amerindios resulta éticamente
cuestionable. En el PobIAR, se planea recolectar, almacenar y estudiar los genomas indigenas, o
parte de ellos, a partir de muestras bioldgicas obtenidas de personas mestizas de seis ciudades
del pais. Si, tal como lo afirman los autores, la porcién europea de los genomas humanos se
encuentra altamente estudiada, mi presuncidn es que la invitacidon a personas mestizas es una
forma enmascarada de acceder a los genes de los Pueblos Indigenas, que seria la informacién
novedosa o faltante en los Mapas y sets de datos gendmicos en la actualidad. Esta estrategia ha
sido aplicada y criticada en los casos del Biobanco Nacional Mexicano y de los estudios
gendmicos poblacionales en Chile, en los cuales el mestizo molecular fue un recurso para facilitar
la investigacidn sobre genes que, originalmente, corresponden a los indigenas (Lopez-Beltran &
Garcia Deister, 2013), sin respetar su soberania genética, y sus derechos a la consulta y

autonomia colectivas.

B. La soberania de los Pueblos Indigenas sobre sus recursos genéticos. El concepto de
soberania genética se refiere al derecho que tienen los paises y sus comunidades a ejercer
control y regular el acceso sobre los RG que se encuentran en su territorio. Esto es, el derecho a
tomar decisiones sobre cémo se accede a esos RG, como se utilizan y de qué manera se
comparten o distribuyen los beneficios que se deriven de ellos (ONU, 1992). La Declaracion de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas, dispone que tienen derecho a

mantener, controlar, proteger y desarrollar su patrimonio, comprendidos los recursos humanos
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y genéticos; asi como a mantener, controlar proteger y desarrollar su propiedad intelectual de
dicho patrimonio; y que los Estados conjuntamente con los pueblos indigenas, adoptaran
medidas eficaces para reconocer y proteger estos derechos (Art. 31) (ONU, 2007). Nuestra
Constituciéon Nacional establece el mandato de asegurar la participacion de los pueblos
indigenas en la gestion referida a sus recursos naturales y a los demas intereses que los afecten
(INAI, 2023). El PoblAR es, sin dudas, un programa que les concierne como interesados directos,
porque se estudiaran recursos genéticos amerindios. Es por ello que el Estado debe promovery
garantizar la participacion de los Pueblos Originarios. Si por el contrario, el Estado considera que
esos genes son de dominio publico y que su acceso no requiere de la opinién de los Pueblos
Indigenas, estara funcionando como una estructura dominante escasamente democratica y

promoviendo una forma interna de apropiacion indebida y explotacion.

C. La autonomia de los Pueblos Indigenas y su derecho al Consentimiento Libre, Previo
e Informado. En la mayoria de los casos de explotacion gendmica a Pueblos Indigenas del
continente, se faltd el respeto a su autonomia, mediante procesos inadecuados de obtencidn
del consentimiento (Caso Havasupai), influencias indebidas (Yanomami y Karitana en Brasil), o
coercién como en el Caso Waorani donde fueron presionados por los médicos de una poderosa
empresa minera y por sus lideres comunitarios, a brindar sus muestras de sangre. En el
Programa PoblAR, se agrega una nueva forma de no respetar la autonomia individual y colectiva
de los Pueblos Indigenas: se propone un proceso de consentimiento informado individual
dirigido a personas mestizas, de los que se obtendran y caracterizaran los genes amerindios; sin
consultar a los Pueblos Indigenas como sujetos colectivos, titulares de derechos ni darles
participacion en la toma de decisiones (MPF, 2018). Considero que esto es una falla ética
esencial: si se estudian genes amerindios, las conclusiones a las que se arriben seran de interés
para su salud y sus instituciones sociales (comunidades y pueblos) y culturales (por ejemplo,
para el conocimiento de su historia poblacional); por lo tanto, los Pueblos Indigenas deben ser

consultados y convocados a ser parte activa del programa.

Al respecto, la Guia Nacional de Investigaciones en Salud con seres humanos,
recomienda que en las comunidades donde se suelen tomarse decisiones colectivas, los
investigadores deben considerar la conveniencia de obtener la aprobacion de los dirigentes
comunitarios, previo a las decisiones individuales (Ministerio de Salud (Argentina), 2011).
Considero que esta pauta es atinada, pero no suficiente, y que debiera incorporarse a las
normativas nacionales la exigibilidad de desarrollar procesos de consulta y consentimiento libre,
previo e informado, en todas las investigaciones con Pueblos Indigenas y con mayor razén

cuando se realicen investigaciones novedosas y de largo plazo, como la investigacién gendmica.
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D. Justicia: vulnerabilidad, valor social y distribucion justa de beneficios. En Argentina,
la vulnerabilidad de los Pueblos Indigenas se origina en una serie de injusticias histdricas
resultantes de la colonizacion: fueron despojados de sus tierras y recursos naturales, se les ha
impedido ejercer su derecho al desarrollo de conformidad con sus propias necesidades e
intereses (ONU, 2007); viven en condiciones de extrema pobreza, en muchos casos en
aislamiento socio-cultural y afectados por la falta de acceso a servicios bdsicos, atencidn
sanitaria, agua potable y viviendas minimamente apropiadas. Presentan un perfil sanitario
caracterizado por la coexistencia de la desnutricién infantil y enfermedades infecciosas como la
tuberculosis, con enfermedades crénicas como la obesidad y diabetes. Otros elementos de
vulnerabilidad son la discriminacidn, su baja participacién y representatividad politica, con lo
cual podemos vislumbrar que se encontraran en serias desventajas para que se aseguren sus
interese, sus derechos o la soberania sobre sus recursos genéticos. Tanto el Estado como los
investigadores del PoblAR, deben considerar estas multiples capas de vulnerabilidad y
establecer protecciones para minimizarlas, a la vez que se promueva la generacién de
autonomia de estas poblaciones (Luna, 2019). El Consejo Internacional de Ciencias Médicas de
la OMS, en sus pautas éticas, insta a proteger a los grupos vulnerables mediante la consulta a
representantes y el involucramiento de la comunidad de forma temprana y sostenida en el
disefio de la investigacion, desarrollo, ejecucidn, disefio del proceso de consentimiento
informado y monitoreo de la investigacién, asi como en la diseminaciéon de sus resultados

(OPS/CIOMS, 2016).

El PoblAR aportard al desarrollo de la medicina de precision de enfermedades
infecciosas y crénicas, por lo que tiene a futuro valor social para toda la poblacién, incluyendo a
los Pueblos Indigenas. Pero éstos, debieran tener la oportunidad de opinar sobre la adecuacion
del programa a sus propias prioridades y necesidades, otorgar o denegar su consentimiento para
ser proveedores de material genético al biobanco, y participar en todas las etapas del Programa.
Por anadidura, es importante asegurar que las comunidades indigenas tendran acceso a la
medicina de precision y los farmacos gendmicos que se deriven de la utilizacién de sus genomas.
La guia para biobancos de muestras bioldgicas de origen humano con fines de investigacién insta
a que prevean un adecuado retorno de beneficios. Considera que lo “apropiado” depende de la
probabilidad de los proyectos para expandir la capacidad del sistema sanitario de atender a
las necesidades y prioridades de los diferentes grupos de la sociedad (Ministerio de Salud

(Argentina), 2020). Si en el Poblar no se aseguran mecanismos para que los indigenas accedan a
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los beneficios, se estara promoviendo la ampliacién de las inequidades en salud, y beneficiando

solo a sectores sociales favorecidos que podran tener acceso a tales innovaciones.

Ademas, si bien la investigacion gendmica se plantea con el propédsito de contribuir a
mejorar el diagndstico y manejo de enfermedades, tras estos fines altruistas se encuentran las
industrias que desarrollardn farmacos u otros productos patentables que han de operar sobre
los genes. De hecho, la guia para biobancos (Ministerio de Salud (Argentina), 2020) establece
que el material biolégico y los datos almacenados en el biobanco no son susceptibles de ser
protegidos por via de propiedad intelectual; pero las invenciones o datos generados por los
investigadores, a partir del material cedido por el biobanco si podran preservar derechos de
propiedad intelectual/industrial. Por ello, en el PoblAR se deberian incluir mecanismos para
contribuir a la justa distribucion de beneficios econdmicos. Por ejemplo, puede considerarse el
retorno a los Pueblos Indigenas de un porcentaje de las ganancias de las regalias de las entidades
con fines de lucro que desarrollen terapias o medicamentos patentables, para financiar
proyectos sociales comunitarios, proyectos de educacién cientifica u otros que sean definidos y
priorizados con las comunidades. El programa PoblAR debe incluir estas consideraciones en sus
Acuerdos de Transferencia de Materiales, documentos importantes porque establecen
condiciones acerca de la propiedad intelectual y la distribucién de beneficios entre los distintos
actores. Este asunto no es menor, si se tiene en cuenta el Caso de la Patente Gaymi, en el que

los investigadores intentaron patentar los genes humanos de este pueblo indigena de Panama.

Cuando hablamos de la justa distribucién de beneficios sanitarios y econémicos, el
principio filoséfico aplicable es el de justicia en términos de transacciones justas y equitativas
(Lecaros, 2020). El Convenio de Diversidad Bioldgica, al que Argentina adhiere con caracter de
Ley 24.375, insta a perseguir “la participacién justa y equitativa en los beneficios que se deriven
de la utilizaciéon de los recursos genéticos” (ONU, 1992). Para ello, debieran establecerse
acuerdos de condiciones mutuamente acordadas con los Pueblos Indigenas. En definitiva, debe
considerarse como minimo, cierta proteccion y reparto de utilidades cuando se utilice el

patrimonio genético y cultural de los Pueblos Indigenas (Varela Torres, 2016).

E. Daios y riesgos a nivel colectivo. Los casos de los Havasupai en Estados Unidos y los
Yanomami en Brasil ilustran de manera precisa y alarmante, la posibilidad de que se produzcan
dafios por estigmatizacion, culturales y patrimoniales a nivel colectivo en el contexto de
investigaciones gendmicas. A estos se agregan otros riesgos como la instalacién de practicas
neocolonialistas; la mercantilizacion de aspectos que de acuerdo a la cultura indigena no

debieran ser mercantilizados; los riesgos de genetizacidn, determinismo genético y eugenesia;
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y la posibilidad de que se produzcan quiebres de confidencialidad en el marco del manejo de
grandes bases de datos genéticos y fenotipicos, asi como en el marco de la cesién/transferencia
de informacién a bases de datos internacionales. En el PoblAR, estos riesgos asi como las
medidas que se tomaran para mitigarlos y las limitaciones de las mismas; deben ser reconocidos
e informados a la poblacién en general y a los Pueblos Indigenas en particular. Por otra parte, la
evaluacidn de estos riesgos no debiera ser solo cuestion de expertos de los Comités de Etica,
sino que la percepcidn y evaluacion del riesgo basada en los sistemas de valores de los Pueblos
Originarios, debieran ser incorporados. En ese sentido, la Guia Nacional de Investigaciones en
Salud con seres humanos, recomienda que cuando se planifican investigaciones sobre
comunidades o grupos de personas vinculadas por razones étnicas, se debe procurar la
conformidad de un representante de la comunidad, por ejemplo, incluyéndolo en la evaluacidn

del Comité de Etica de Investigacién (Ministerio de Salud (Argentina), 2011).

F. Participacion y gobernanza. Los Pueblos Indigenas tienen derecho a participar en la
formulacion, aplicacién y evaluaciéon de los planes y programas de desarrollo nacional y regional
susceptibles de afectarles directamente (OIT, 1989). Este derecho comprende: 1) el deber del
Estado de consultar a los Pueblos Indigenas mediante procedimientos apropiados, de buena fe
y en particular a través de sus instituciones representativas (OIT, 1989), antes de adoptar y
aplicar medidas legislativas o administrativas que los afecten, a fin de obtener su consentimiento
libre, previo o informado (ONU, 2007); y 2) el deber de establecer mecanismos adecuados para
garantizar su libre participacidon en la toma de decisiones que los conciernan o afecten sus
derechos, incluyendo organismos administrativos y de otra indole responsables de politicas y
programas que les conciernan (OIT, 1989), por conducto de representantes elegidos por ellos
de conformidad con sus propios procedimientos (ONU, 2007). Las pautas éticas del Consejo de
Ciencias Médicas de la OMS recomiendan que los investigadores, patrocinadores, autoridades
de salud e instituciones pertinentes trabajen conjuntamente con las comunidades en un proceso
participativo significativo que los incluya de una manera temprana y sostenida en el disefio,
desarrollo, ejecucién, disefio del proceso de consentimiento informado y monitoreo de la
investigacion, asi como en la diseminacién de sus resultados (OPS/CIOMS, 2016). Por todas estas
razones, considero que en el PoblAR es oportuno y apropiado que se establezcan mecanismos

de participacion de los Pueblos Indigenas.

Un concepto relacionado, que trasciende el de la participacion, es el de la gobernanza
en investigacion gendmica. Desde la perspectiva de Krystal Tsosie, genetista y bioeticista Navajo
(Estados Unidos); Joseph Yracheta, especialista en farmacogenémica Plrepecha (México); y

Jessica Kolopenuk, socidloga Cree (Canadad); la gobernanza en investigaciéon gendmica implica:
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a) el reconocimiento de la propiedad comunitaria de los genes y datos asociados y el control del
acceso y utilizacién de los mismos. La propiedad de las muestras es necesaria por sus impactos
sanitarios y financieros. Si no se reconoce esta propiedad, los pueblos indigenas cargan con los
riesgos pero no participan del potencial econdmico de la gendmica, tal como ya ha sucedido con
las pruebas de ascendencia genética. Las muestras y datos indigenas deben ser continuamente
considerados como propiedad comunitaria: desde su colecta a su almacenamiento en biobancos
a manera de “préstamo” (y no de donacion), transferencia y utilizacion por empresas o
industrias. b) los pueblos indigenas deben participar en la gobernanza de la investigacion
gendmica, es decir que los biobancos y la medicina de precisién deben desarrollarse en base a
sus propias estructuras organizativas. Consideran que una agenda de investigacién financiada
con fondos publicos, sin participaciéon indigena en la comercializacion de los productos
resultantes, es fundamentalmente antiética e insostenible, y que es necesario reestructurar los

ecosistemas de investigacion desde un punto de vista anticolonialista.

En base a estos principios, los Navajo se encuentran disefiando su propia politica de
investigacion gendmica con consideraciones acerca de la propiedad de los genes humanos y
datos asociados; y han sido parte de la creacidn del primer biobanco indigena dirigido por
genetistas indigenas (Native BioData Consortium)*. Otra experiencia interesante es la de las
First Nations en Canada, que han reglamentado condiciones mutuamente acordadas y de
gobernanza indigena para la investigacion gendmica. Para que este desarrollo sea posible, el
Estado destina un 5% del presupuesto nacional de investigacién (igual a la proporcion de
poblacién indigena) para investigaciones priorizadas y desarrolladas por las comunidades,
profesionales indigenas y profesionales con compromiso y sensibilidad avalados por las

comunidades indigenas.

Finalmente, y como muestra de que la participacion y gobernanza no son sélo asuntos
de paises ricos, quiero mencionar el caso de los San en Africa quienes establecieron su propio

comité de ética y desarrollaron el Cédigo San de Etica de Investigacidn.

El PobIAR es un proyecto federal con financiamiento estatal, y durante los primeros 10
afios de la iniciativa no se ha respetado los derechos a la soberania genética, la consulta colectiva
y la participacidn de los Pueblos Indigenas. El Estado es el garante de estos derechos, por lo que
es urgente y oportuno incorporar mesas de trabajo y mecanismos para cumplir con estas pautas

éticas y derechos.

40 M3s informacién en: https://nativebio.org
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Como conclusion general, a modo de sintesis, el PoblAR representa una fuente de
desarrollo para el sistema cientifico del pais y, a futuro, tiene el potencial de contribuir al disefio
de nuevas estrategias de diagndstico temprano, prevencién y medicina personalizados al acervo
genético de la poblacion. Su gran fortaleza es que el mapa genético de los argentinos sera
estudiado por investigadores argentinos con fondos publicos, y que el Biobanco con sus
muestras bioldgicas y metadatos asociados quedara bajo custodia de nuestro pais,
contribuyendo a la soberania cientifica nacional. Sin embargo, producira explotacion genémica
de los Pueblos Indigenas de Argentina, a menos que el Estado, el Ministerio de Ciencia y Técnica,
el Ministerio de Salud de la Nacién y los Comités de Etica de Investigacidn reconozcan y
garanticen los derechos colectivos y formas culturalmente apropiadas de trabajar con y para los
pueblos indigenas. Los investigadores deberian ver la consulta, consentimiento y participacion
de los Pueblos Indigenas como una oportunidad para asegurar la aceptacién, continuidad, valor
social y minimizacién de riesgos en sus investigaciones. El Estado, podria enriquecerse
incorporando la perspectiva bioética como una oportunidad de desarrollar politicas de
investigacion de alto nivel cientifico e innovadoras, que ademas sean respetuosas de todos los
sectores de la sociedad y éticamente inspiradas. Los Ministerios de Ciencia y Salud, tienen la
obligacion de garantizar que para la recoleccidn, estudio y almacenamiento de genes indigenas,
se respeten y garanticen todos los derechos de los Pueblos Originarios de Argentina, en
particular el derecho a la Consulta y el Consentimiento Libre, Previo e Informado a nivel
colectivo, la participacién en todas las etapas de investigacidon incluyendo el disefio de
proyectos, los reclutamientos, el almacenamiento de muestras en el biobanco, el control y
transferencia de muestras, y la distribucién de beneficios sanitarios y econdmicos que se deriven

de la investigacion genémica de genes amerindios.

Recomendaciones

Para finalizar, creo oportuno realizar algunas recomendaciones a los investigadores del
PoblAR, a los organismos estatales, a los comités de ética y a los pueblos originarios que

participen en la investigacién gendmica poblacional en Argentina.

A los investigadores del PoblAR:

e Asegurar el respeto a las identidades indigena, reconociéndolos como actores y socios
cuando se estudian genes amerindios o ancestrias nativo americanas. En consecuencia, en
lugar de acceder a los genes indigenas a través de personas mestizas en las ciudades,
debieran dar plena participacién a los Pueblo Originarios, por ejemplo a través del INAl o de

las organizaciones indigenas reconocidas en nuestra constitucion;
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e Tener especial cuidado en la redaccién de conclusiones referidas a la autopercepcién de
ancestria indigena y su correspondencia molecular, para minimizar el riesgo de que se
produzcan consecuencias juridicas y sociales;

e Reconocer e informar a la poblacidn en general y a los Pueblos Indigenas, sobre los riesgos
que existen cuando se investigan genomas amerindios, asi como las medidas que se
tomaran para mitigarlos y las limitaciones de las mismas;

e Definir medidas para que asegurar un justo acceso a beneficios, tanto el acceso a la medicina
de precisidn, los productos diagndsticos, farmacéuticos o terapias que se desarrollen a partir
del conocimiento de los genes indigenas, como para asegurar la oportunidad de distribucidn
de beneficios econémicos que se deriven de esos desarrollos. Por ejemplo, a través del
establecimiento de Condiciones Mutuamente Acordadas y Acuerdos de Transferencia de
Materiales en los que la soberania de los recursos genéticos indigenas sea protegida.

e Establecer mecanismos de participacion de los Pueblos Indigenas, que los incluya de manera
sostenida en el disefio, desarrollo, ejecucion, disefio del proceso de consentimiento
informado y monitoreo de la investigacidn, asi como en la diseminacidn de sus resultados

(OPS/CIOMS, 2016).

A los organismos del Estado (Ministerio de Ciencia, Tecnologia e innovacién, Ministerio de

Salud e Instituto Nacional de Asuntos Indigenas):

El Estado, debe garantizar el respeto por las identidades indigenas y sus derechos a
mantener, controlar, proteger y desarrollar su patrimonio, comprendidos los recursos genéticos
(soberania indigena de los genes amerindios); a la Consulta Libre, Previa e Informada; y a la

participacién en un Programa Estatal y Federal que les concierne. Para ello, seria recomendable:

e Asegurar espacios de representatividad indigena en los organismos que definen las politicas
de investigacién, Comités de Etica de investigacion, y en el Biobanco PoblAR

e Promover la co-gobernanza del Biobanco PoblAR con los Pueblos Indigenas como gestores
en el control y distribucidon de las muestras de genes amerindios y datos asociados,
considerando las muestras indigenas como propiedad de los Pueblos Indigenas y no como
una donacion.

e Generar Mesas de Trabajo sobre la distribucién de beneficios del Biobanco Nacional, y
desarrollar marcos legales y politicas para favorecer su distribucién con los Pueblos
Indigenas. De lo contrario, a pesar de las buenas intenciones, es posible que no se generen

beneficios para las comunidades.
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Actualizar las Normativas Nacionales de Investigacion y Biobancos para que todos estos
asuntos sean incorporados en el marco regulatorio de la investigacion genédmica en el pais.
Es fundamental contar con la supervision y el asesoramiento de comités de ética
independientes de los investigadores, y con la participacidon activa de la sociedad en el

disefo y la implementacion de proyectos de investigaciéon gendmica.

A los Comités de Etica de Investigacién

Incorporar representantes indigenas en las evaluaciones del Programa PoblAR como otros
proyectos que afecten los intereses de los Pueblos Originarios en su jurisdiccion. Es esencial
incluir la voz de los Pueblos Indigenas, ya que las evaluaciones dependen de los valores de
quienes evallan, y los originarios no estan incorporados en ninguna etapa del desarrollo o
evaluacion del programa.

Exigir los debidos procesos de obtencién de consentimiento colectivo mediante procesos de
consulta libre, previa e informada previo al estudio de genes amerindios. Este asunto
debiera ser tanto o mas importante que el debate acerca del tipo o amplitud del
consentimiento informado adecuado para la investigacién gendmica (amplio, especifico,
escalonado, re-consentimiento, consentimiento dinamico). Para que estos procesos sean
culturalmente adecuados deben ser definidos por los Pueblos Indigenas. Por ejemplo, 33
Comunidades Indigenas de Salinas Grandes (Jujuy) han formalizado el Protocolo Kachi Yupi,
donde establecen como deben ser consultados (Comunidades de la Nacion y Pueblos Kolla
y Atacama de las Salinas Grandes y Laguna de Guayatayoc, 2015)%.

Aplicarse un enfoque de precaucidn de la explotacién gendmica de Pueblos Indigenas, y de
proteccion de los derechos de estos pueblos, para equilibrar la innovacidn cientifica y
tecnoldgica con sus derechos humanos.

Incorporar en la evaluacion ética contenidos como la decolonizacion de la bioética y la
investigacion, prevencién de practicas de neocolonialismo, justicia gendmica, soberania
genética, gobernanza y prevencién de la explotacidon gendmica. Tal como las metodologias
de investigacién avanzan con las nuevas tecnologias y enfoques, también es necesario que

los modelos éticos avancen para involucrar estos conceptos en la evaluacién bioética.

a

Disponible  en:  https://farn.org.ar/wp-content/uploads/2020/06/Kachi-Yupi-Protocolo-Consulta-Previa-

Comunidades-Salinas-Grandes-y-Laguna-de-Guayatayoc-Dic-2015-1.pdf
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https://farn.org.ar/wp-content/uploads/2020/06/Kachi-Yupi-Protocolo-Consulta-Previa-Comunidades-Salinas-Grandes-y-Laguna-de-Guayatayoc-Dic-2015-1.pdf

A los Pueblos Indigenas de Argentina:

Para evitar la explotacion gendmica, considero recomendable que los Pueblos
Originarios de Argentina avancen en la construcciéon de capacidades, debates, acuerdos y
regulaciones (como los Protocolos de Consulta), para que sus derechos sean respetados en el

marco la investigacién de sus genomas, recursos y culturas.
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