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RESUMEN: Este proyecto se propone analizar socio-histéricamente las relaciones entre
genética y derechos humanos en la Argentina reciente, haciendo foco en politicas y gestion
de la salud, la justicia y la identidad desde los afios ochenta a la actualidad. Para ello,
analizaremos el entramado interinstitucional, las principales trayectorias de los actores que
promueven, disefian, implementan y gestionan estas politicas, las formas procedimentales
que se ponen en practica frente a distintos casos concretos a lo largo del tiempo. A su vez,
el proyecto tiene el objeto de desentrafiar las creencias y significados que acompafian o
tensionan estos procesos a la par de los procesos de hibridacion entre estas disciplinas. Para
ello hemos elegido iniciar este estudio a partir del anélisis comparado de casos en tres areas
de la genética: derechos humanos, salud publica e identidad. Para ello analizaremosa) el
Banco Nacional de datos genéticos, b) El Equipo Argentino de Antropologia Forense
(EAAF) c) en Centro Nacional de Genética Médica (CENAGEM), la Red Nacional de
Genetica Médica y Anomalias Congénitas y los servicios de genética hospitalaria y d) el
Registro Nacional de datos genéticos contra la integridad sexual, aprobado por ley 26.879
el 03/07/2013 y sus antecedentes provinciales, es decir, los Bancos de datos genéticos en el
marco de los Poderes Judiciales y laboratorios de genética forense Provinciales.

OBJETIVOS GENERALES

Comprender las relaciones entre la genética y los derechos humanos en la Argentina desde
una perspectiva socio-historica y a partir del analisis de casos empiricos de politicas y
gestion de la salud, la justicia y la identidad

OBJETIVOS ESPECIFICOS E HIPOTESIS DE TRABAJO.

a) Reconstruir la trama histdrica de las relaciones entre derechos humanos y datos genéticos
en la Argentina reciente, haciendo foco en politicas y gestién de la salud y la identidad
gestion desde los afios ochenta a la actualidad

b) Describir y caracterizar el entramado de actores e instituciones que impulsan, disefian,
implementan y gestionan politicas de datos genéticos vinculadas a la salud, la justicia 'y la
identidad

c) Reconstruir las trayectorias de los principales promotores y decisores en dichas politicas
y gestiones

d) Describir y caracterizar los proyectos y politicas de datos genéticos en vigencia
vinculados a la salud, la justicia y la identidad

e) Relevar y tipificar los procedimientos de consulta, recepcion y resolucion de casos

concretos.
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f) Indagar en torno a las creencias y significados que conviven con el impulso, disefio,
implementacion y gestion de estas politicas.

RELEVANCIA DEL PROBLEMA

Considerando las principales contribuciones tanto la produccién local, regional
como internacional, la relacion entre genética, derechos humanos y salud puede ordenarse
en torno a cuatro grandes lineas: a) genética, derechos humanos y salud publica b) genética,



derechos humanos, identidad y filiacion c) genética, derechos humanos y sistema de justicia
penal d) genética, derechos humanos y politicas estatales de almacenamiento y/o
conservacion de datos genéticos.

En el primer grupo predominan los enfoques bioéticos orientados a sefialar los
dilemas éticos, juridicos y sociales de la relacion entre derechos humanos, genética y salud
(cfr. Bergel, 1998, 2002; Ryan y Hron, 1999; William, 2000; Ruiz Garcia, 2005; Nicolas
Jiménez, 2006; Casabona, 2006; Gomez Cordoba 2011; Penchaszadeh, 2012; Carracedo
Alvarez, 2012; Escobar Triana, 2007; Santald y Casado, 2016; Gomez Ojero y Martinez,
2016). Hay que sefialar también aqui los estudios abocados a la relacion entre genética,
politicas de investigacion y salud publica (Agudelo, 2003; Liascovich, et. alt., 2006;
Kochen, 2008; Burghete, et. alt. 2009).

En el segundo grupo, encontramos los trabajos ligados al desarrollo de la genética
forense en la identificacion de restos humanos tanto producto de desapariciones forzadas,
como de desastres naturales, como de restitucion de identidad de nifios sustraidos y
apropiados bajo dictaduras militares o conflictos internos armados (Pestoni y
CarracedoAlvarez 1998; Wagner, 2008, Bernardi y Fonderbrider, 2007; Casado y Guillén,
2014; Bardley y Byrd, 2014; Casado y Lépez Ortega, 2015; AAVV 2015; AAVV, 2016), la
reconstruccién de las experiencias biogréficas y estatales de los procesos de restitucion de
identidad mediante las técnicas de ADN (Bernath 2007; CONADI, 2007 y 2007b; Gesteira,
2014); los trabajos que problematizan la relacién entre el derecho al identidad y la verdad
biolégica (CONADI-UNICEF, 2009; Bernath, 2011; Geri, 2016).

El tercer grupo de producciones reune a los estudios que problematiza la utilizacion
de identificadores de ADN en criminalistica y/o el sistema de justicia penal (Guillén
Vazquez, 2003; Romo Pizarro, 2003; Bozzo et. Alt., 2009 y 2009b; Casabona y Malanda
2010; Vargas Avila, 2010; Carracedo, A, A. Salas y M. V. Lareau, 2010; Nicolas Jimenez,
2010; Caruso Fontan, 2012).

Por altimo, existe una abundante literatura acerca de la proteccién de datos
geneticos, almacenamiento, conservacion y derechos fundamentales (Gémez Sanchez,
2008; Pfeiffer, 2008; Alvarez Gonzélez, 2011; Garcia Mansilla, 2010, Andorno 2006; Paz
Karaman, 2015)

El descubrimiento de la secuencia de ADN (acido desoxirrebonucleico) del genoma
humano tuvo repercusiones que no solo revolucionaron el campo de la ciencia y el de la
salud, sino que también impactd en distintos 6rdenes de la vida de las personas, afectando
sus derechos. En el campo forense, supuso un innegable avance en el desarrollo de técnicas
de identificacion de restos de personas desaparecidas en distintas circunstancias: desde
dictaduras militares y conflictos armados hasta catastrofes naturales. Permitié también la
restitucion de la identidadi de nifios sustraidos bajo regimenes de terrorismo de Estado, que
fueron objeto de adopciones ilegales. Incluso fue determinante en la restitucion de la
filiacion de hijos ilegitimos y de hijos nacidos mediante técnicas de reproduccion humana
asistida. Esta afectacion permitié en muchos casos el acceso y/o restitucion de derechos. Al
mismo tiempo, trajo beneficios indudables asociados a la posibilidad de diagnosticar y
tratar enfermedades hereditarias o multifactoriales, abriendo esperanzadores caminos para
la cura. Sin embargo, esta misma potencialidad vino a significar en otros ambitos una

1 En este proyecto partimos de una definicion amplia del concepto de identidad que combina distintas miradas
disciplinares como la sociologia, la antropologia, la filosofia y el derecho, sin confundir nociones como
“identidad biologica”, “identidad personal”, etc.



amenaza para el ejercicio pleno de derechos: afectando el derecho a la intimidad, aportando
argumentos de discriminacion fundada en caracteristicas genéticas, allanando el camino
para el resurgimiento de aventuras eugenésicas y fundamentaciones lombrosianas del perfil
delictivo, entre otras. En un plano mas trascendente, estos hallazgos avivaron el temor torno
a los devenires futuros de la especie humana sin una debida regulacion de la utilizacion de
técnicas de ingenieria genética sobre el genoma (Stolcke, 2010)

Estos avances cientificos, que significaron en buena medida el pasaje de la biologia
del campo contemplativo al de la tecnologia avanzada (analitica y de intervencion),
suscitaron la temprana preocupacion en el plano internacional por sus implicancias éticas,
juridicas y sociales. Desde mediados de los afios noventa, fueron producidos diversos
documentos, emanados fundamentalmente de la Comunidad Europea. Los mas
significativos al respecto fueron el Convenio para la proteccion de los derechos humanos y
la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y de la medicina
suscripto el 19/11/96, emanado del Consejo de Europa, y la Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos, aprobada en la Conferencia General de la
Unesco en su 29° sesion del 11/11/97 (cfr. Bergel, 1998). Esta misma declaracion dio lugar
a la creacion de una comision de bioética en el marco de la Unescoque se destac6 por una
vasta produccién orientada a alertar acerca de los mdltiples desencuentros entre el
desarrollo de la genética y sus implicancias y la proteccion de los derechos humanos. Estos
mismos trabajos han demostrado el sustrato historico de esta relacién entre genética y
derechos humanos, haciendo hincapié en el giro que se produce desde los afios cincuenta en
adelante. En efecto, durante la primera mitad del siglo XX, la genética y distinguidos
genetistas  sustentaron con argumentos pseudo-cientificos practicas racistas, de
estigmatizacion étnica a africanos, orientales, e indigenas, de represion a los considerados
“criminales”, “vagos”, “violentos” y/o “discapacitados fisicos o mentales” en Europa y
América Latina. Bajo argumentos andlogos se movilizé en Estados Unidos la esterilizacion
forzada de decenas de miles de personas clasificadas como “diferentes” por razones de
“higiene social”. También con este tipo de fundamentos se mentd la “higiene racial” de la
barbarie nazi, que devino en el genocidio de judios, gitanos y otros grupos considerados
“inferiores” (cfr. Penchaszadeh, 2012; Rodriguez, 2019). De mediados de siglo XX a esta
parte, aunque estos argumentos peudo-cientificos siguieron vigentes en variados
imaginarios sociales e, incluso, fueron reproducidos desde el mismo campo cientifico, se
produjo un cambio. Con el advenimiento del Proyecto Genoma Humano, hubo una
adhesion de amplio consenso al principio de que las razas son mas una construccion social
que una realidad bioldgica, se fundamentd el respeto a la diversidad, el derecho a la
autonomia en las decisiones reproductivas y la voluntariedad de los analisis genéticos. Este
consenso, sin embargo, no logrd echar por tierra las llamadas “visiones reduccionistas” de
lo humano, en las que los factores genéticos siguen teniendo preeminencia por sobre los
factores sociales y ambientales en caracteristicas humanas fundamentales, como la
inteligencia y la propension a enfermarse, entre otras. (cfr. Penchaszadeh, 2012). La vision
reduccionista de la genética aparece de manera creciente en los espacios de la legislacion y
la justicia penal, con frecuencia asociada a una vision prospectiva de los alcances de las
tecnologias genéticas para resolver cuestiones sociales y politicas (Smith, 2016). Los
decisores de politicas publicas esgrimen confianza en estas tecnologias y proponen
proyectos legislativos que amplian las colecciones de muestras genéticas de las poblaciones
a nivel nacional para la investigacion de delitos. Hacia el afio 2015 se observa la existencia



de biobancos publicos nacionales y/ o provinciales en Argentina, Brasil, México y Chile y
privados en Argentina, Panaméa y Chile (Vergés et Al, 2015);

Aln con estas versiones reduccionistas, la nueva concepcion social de la genética que se
fue instalando fue contemporanea del desarrollo regional y global de los derechos humanos
que en el caso de Ameérica Latina hizo posible la transformacion de los Estados mismos
(cfr. Catoggio, 2016c y 2019). En este proceso, hubo también un proceso de reconversion
dentro del campo de la genética (renovacion mediante de sus cuadros expertos): pasé de
haber contribuido a la violacién sistematica de derechos humanos a asumir un compromiso
con la defensa de los derechos humanos, contribuyendo a la identificacion genética en las
investigaciones sobre crimenes de lesa humanidad, como fueron las desapariciones
forzadas y la apropiacion y supresién de la identidad de nifios ocurridas bajos el terrorismo
de Estado de las dictaduras militares en América Latina (cfr. Penchaszadeh, 2012). En esta
transformacion jugaron un papel clave las redes de activismo trasnacional conformadas
victimas, familiares, actores religiosos, intelectuales, organizaciones internacionales y
algunas figuras politicas, fundamentalmente exiliados (cfr. Jelin, 2004). En este marco se
destaca, por ejemplo, el rol jugado por Abuelas de Plaza de Mayo. En los tempranos afios
ochenta, como parte de una estrategia mas amplia de busqueda de sus nietos apropiados por
el terrorismo de Estado en la Argentina tejieron vinculos con diversos genetistas
norteamericanos y argentinos exiliados para impulsar la utilizacion de métodos de analisis
genético de sangre para determinar la filiacion de un nifio en ausencia de sus padres. Este
acontecimiento demuestra la centralidad de los factores socio-historicos en el desarrollo
cientifico, asi el rol clave que jugaron estas redes de activismo trasnacional en la relacién
entre ciencia, derechos humanos y salud. En concreto, ese fue el puntapié inicial de un
complejo entramado conformado por organismos estatales, organismos no
gubernamentales, redes de bioética y equipos cientificosque convergieron en torno a la
creacion del Banco Nacional de Datos Genéticos en la Argentina creado en 1987 por la Ley
23.511. Esta creacion dejaba atrds a los antiguos repositorios de colecciones de
“especimenes patoldgicos”, para dar una inscripcion estatal a esta relacion entre genética,
salud y derechos humanos. Ahora bien, este rol humanitario de la genética esta lejos de
monopolizar el campo e, incluso, guarda contradicciones en ese mismo ejercicio (Smith,
2016). Por un lado, encontramos casos conflictivos en el plano los procesos de busqueda de
desaparecidos en democracia, de la identificacion de restos humanos y esclarecimiento de
los responsables tanto de crimenes de violencia de masa como de violencia sexual y/o de
género. Un buen ejemplo es la emergencia de “Ciencia Ciudadana Forense” en México y
sus dificultades para validar ante la justicia y el Estado la identificacion de los restos
exhumados por la sociedad civil sin la legitimacion de los equipos de antropologia forense
(Scwartz-Marin y Cruz Santiago, 2018). Otro punto de tension son las discusiones en la
opinion publica, entre activistas y expertos en torno a si incluir o no datos de desapariciones
de otro tipo en el BNDG. En otro plano, el Estado propone el llamado “Registro de
violadores” como una -sino “la”- respuesta tanto al activismo de Madres del Dolor para
esclarecer los crimenes de violencia sexual de sus hijas e hijos como a las demandas
masivas contra los feminicidios por el “Ni una menos” (Bardn y Peralta, 2019) Estos
debates ilustran las situaciones de tension en torno a como definir la poblacion victima-
victimario de esos bancos y de como circunscribir la disputa en torno a quién tiene el
capital experto legitimo para hacer uso de ellos o de las tecnologias genéticas a ellos
asociadas. Desde el mismo desarrollo de la genética emergen soluciones en el campo de la
seguridad publica, de la salud de la regulacion del trabajo y de las relaciones de familia que



atentan contra la salvaguarda de los derechos humanos en democracia. En materia de
seguridad publica, la ampliacion del alcance de los bancos de datos genéticos presentan
inumerables desafios para los derechos humanos en un contexto de punitivismo, campafas
de secutirizacion, despliegue de tecnologias de vigilancia y aumento de tasas de
prisonizacion en los paises latinoamericanos (Irrazabal, Dallorso, Cesaroni y Costa, 2018).
Este fendbmeno ha sido explicado por el auge de las politicas neoliberales y de
consolidacion de proyectos politicos post-neoliberales en la region (Sozzo, 2018: 659). A
su vez, el retorno de la perspectiva biosocial en criminologia (Coyne y Wright, 2015)
articulado con el abordaje clésico de estudios que vinculan delito y familias (Farrington,
2001) generan un ambito propicio para que desde la ciencia se presenten investigaciones
que indican vinculos entre genes y conducta criminal y, por tanto, la busqueda de
delincuentes a traves de sus parientes bioldgicos cercanos (Maguire et Al., 2014).

En la salud y la regulacion del trabajo, la privatizacion de test de diagnostico de
enfermedades genéticas y la utilizacion comercial los datos para el desarrollo industria
farmacéutica; los proyectos de ley que obligan a los trabajadores a la realizacion pre-
ocupacional de estudios genéticos promoviendo la discriminacién en el ingreso a los
puestos de trabajo. Por ultimo, en las relaciones de familia, y la colision de derechos entre
los donantes de gametos y el derecho a la identidad bioldgica de los nifios nacidos mediante
técnicas de reproduccion asistida emerge, entre otros, como un problema publico.

En este sentido, este proyecto, lejos de replicar el papel de la Bioética orientado a
sefalar los “encuentros y desencuentros” entre el campo de la genética y el de los derechos
humanos, se propone analizar socio-histéricamente las relaciones entre derechos humanos y
genética en la Argentina reciente, haciendo foco en los imaginarios, creencias y gestion de
la salud, la identidad y la justicia desde los afios ochenta a la actualidad. Para ello
analizaremos el entramado interinstitucional, las principales trayectorias de los actores que
promueven, disefian, implementan y gestionan estas politicas, las formas procedimentales
que se ponen en practica frente a distintos casos concretos. A su vez, esto tiene el objeto de
desentrafiar las politicas publicas y la gestion estatal que acompafian o tensionan estos
procesos a la par de los procesos de hibridacion entre estas disciplinas. Para ello hemos
elegido iniciar este estudio a partir del analisis comparado de casos: a) el Banco Nacional
de datos geneticos, b) El Equipo Argentino de Antropologia Forense (EAAF) c) en Centro
Nacional de Genética Médica (CENAGEM), la Red Nacional de Genética Médica y
Anomalias Congénitas y los servicios de genética hospitalaria y d) el Registro Nacional de
datos genéticos contra la integridad sexual, aprobado por ley 26.879 el 03/07/2013 y sus
antecedentes provinciales, es decir, los Bancos de datos genéticos en el marco de los
Poderes Judiciales y laboratorios de genética forense Provinciales.

RESULTADOS PRELIMINARES Y APORTES DEL GRUPO AL ESTUDIO DEL
PROBLEMA EN CUESTION

La construccion de la pregunta que guia esta investigacion se basa en nuestro
conocimiento acumulado acerca de los modos de funcionamiento de diversas redes de
activismo trasnacional de derechos humanos, del papel que estas redes han desempefiado en
la transformacion de los Estados autoritarios en la region y la importancia de su impacto en
el desarrollo de politicas estatales de innovacion en esta materia (por ejemplo, el modelo de
Madres de Plaza de Mayo, los juicios por la verdad y el derecho a la identidad, replicados
en otras experiencias). Se funda, asimismo, en el conocimiento de la centralidad de estas
redes trasnacionales para la conformacion de un campo local y regional de derechos



humanos, con sus propios saberes y expertos, inicialmente formados en disciplinas
diversas. Lo cual, nos ha llevado a explorar los modos en que el desarrollo del campo de los
derechos humanos, sus saberes y expertos ha impactado y transformado los saberes y
creencias de otros campos de conocimiento como el derecho, la salud y genética. Este
proceso de hibridacion de disciplinas se nutrié de distintas formas del mundo religioso:
haciendo uso de infraestructuras y redes de activismo provenientes de ese ambito,
valiéndose de recursos y significados trascedentes que facilitaron la consolidacion de
saberes y experticias de las diversas areas. A su vez, en el cruce con los derechos humanos
cada campo de conocimiento construyé sus propios “topicos sagrados”, articulando
distintas formas de creencia. Este proyecto se apoya en la vasta experiencia de la Dra.
Irrdzabal en criminologia y derechos humanos quien desde hace una década. En este punto,
ha seguido los antecedentes provinciales del actual Registro Nacional de Datos Genéticos
contra la integridad sexual. Se funda también, en los amplios conocimientos de Irrazabal en
relacién a la bioética, la salud, los derechos y religion que la han llevado a explorar en el
campo de la genética, como una esfera de conocimiento cada vez mas recurrida por las
“personas comunes” y crecientemente influyente en la toma de decisiones personales en
materia de salud. A su vez, Soledad Catoggio viene desarrollando el problema de la
construccion de la evidencia en el marco de dinamicas represivas, desde el angulo de las
victimas y sus familiares, pero también desde la mirada estatal y de su politica diplomatica
a la hora de denunciar a otro Estado por los crimenes de sus ciudadanos.

Por ultimo, nuestra vasta formacion en el campo de la sociologia de la religion,
como miembros integrantes del Programa Sociedad, Cultura y Religion del CEIL-
CONICET, nos lleva a considerar la importancia de las creencias (cientificas y religiosas)
en los avances y retrocesos de estas politicas -y su gestién- basadas en la creacion de
Bancos de datos genéticos.

Gabriela Irrazébal desde el afio 2008 investiga la articulacién entre la bioética y las
creencias. Desde esta perspectiva ha especializado en el analisis de discusiones
parlamentarias sobre leyes de salud en temas tales como el aborto, la reproduccion asistida
y la muerte digna.2 También ha estudiado fallos judiciales y casos concretos en el ambito
sanitario en donde habia debates que ponian en tension la relacion entre la salud, los
derechos y las creencias.s En relacion al area tematica de este proyecto, dirigié un proyecto
PICT sobre la bioética y las religiones en las que ha abordado el impacto de las tecnologias
reproductivas, la seleccion de embriones sanos, los debates sobre la edicion genética
terapéutica y la llamada “eugensia positiva”.4 Asimismo, dirige la publicacion de digital de

2lrrazébal, G. (2010). El derecho al aborto en discusién: la intervencion de grupos catolicos en la comision de
salud de la |legislatura de la ciudad de Buenos Aires. Sociologias, 12(24), 308-336.
https://dx.doi.org/10.1590/S1517-45222010000200011; Irrazabal, G. (2015). Religion y salud: la intervencion
publica de agentes religiosos cat6licos formados en bioética en el debate parlamentario sobre la muerte digna
en la Argentina. Salud colectiva, 11(3), 331-349. https://dx.doi.org/http://dx.doi.org/10.18294/sc.2015.720;
Irrazabal, G.(2012) Bioeticistas catolicos en contra de las técnicas de reproduccion asistida. Implicancias para
la futura Reforma del Cédigo Civil Argentino. Revista Derecho de Familia, 113-125.

slrrazabal, G. (2016) ¢Bioética y Religion? Apuntes para comprender la imbricacion de la bioética y lo
religioso en la toma de decisiones en la Argentina contemporanea. Revista Americana de Medicina
Respiratoria, 16, 290-297; Irrazabal, G. (2015) La autonomia es pecado: Dios da la vida, Dios la quita. La
decision ante la muerte como problema social. Revista Patagénica de Bioética, 3, 58 — 70.

4lrrazébal, G. (2015) El debate del afio 2015. CRISPR-cas9, la modificacion de embriones y el imperativo moral de
la "edicibn genética terapéutica. Bioética y Sociedad5 (3) recuperado de http://us10.campaign-
archive?2.com/?u=7ddd201dabaldea61bd3349af&id=2574e186a8 el 26/3/2017.
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divulgacion cientifica Bioética y Sociedad. Estudios sociolégicos ISSN 2451-5256, en
donde aborda los principales debates de las biociencias y su impacto social. En el marco de
sus recientes investigaciones ha explorado la tendencia creciente al acceso a estudios de
screening genético para la toma de decisiones reproductivas. Por Gltimo, desde el afio 2004
es integrante del Centro de Estudios en Politica Criminal y Derechos Humanos y desde alli
ha contribuido al estudio de cuestiones penales y criminolégicas desde una perspectiva de
Derechos Humanos.s Como parte del CEPOC, co-dirigié con un equipo de investigadores
argentinos y brasilefios el Aula Internacional de Criminologia y la publicacion “Gestion de
la inserguridad, violencias y sistema penal” (Irrazébal, Dallorso, Cesaroni y Costa, dir. Tren
en Movimiento Ediciociones, 2019) donde aborda el tema de la gestion de la inseguridad, el
managerialismo penal y creencias e imaginarios en la administracion de justicia. Desde el
afio 2008, integra el Programa Sociedad, Cultura y Religion donde ha participado de
numerosos proyectos colectivos. Se destacan la Primera Encuesta Nacional de Creencias y
Actitudes Religiosas en Argentina donde se desempefié como asistente técnica (2008) y la
Segunda Encuesta Nacional sobre Creencias y Actitudes Religiosas de la Argentina donde
se desempefido como coordinadora general a cargo de la gestion de un eququipo de 90
personas en todo el pais y de la administracion de fondos por $2.600.000 (Ver
http://www.ceil-conicet.gov.ar/wp-content/uploads/2019/11/ii25-2encuestacreencias.pdf).
Asimismo, ha dirigido un proyecto de cooperacion internacional argentino — brasilefio con
financiamiento de la Secretaria de Politicas Universitarias de la Nacion (2015) titulado aula
internacional de criminologia y ha sido miembro del equipo responsable de un proyecto
franco-argentino fianciado por el CIN y la USPC. Su participacion en proyectos nacionales
e internacionales tanto en la direccidn de proyectos como parte del equipo responsable
muestra su experiencia en la gestion, administracion de estudios de cientificos y la
coordinacion de equipos de investigadores, estudiantes y becarios.

Por su parte, desde 2006 Soledad Catoggio viene trabajando la tematica de los
derechos humanos, particularmente desde el punto de vista de a) su relacién con el
catolicismo argentinos b) los entramados de actores que conformaron redes de activismo
trasnacionalz, ¢) los modos en que impactaron los movimientos de derechos humanos
articulados en las distintas escalas de accion (local, regional y global) en la transformacion
de los Estados autoritarioss; d) las estrategias de reconversién de las carreras militantes que

sCesaroni, C; Feldman, D. e Irrazébal, G. (2014) Reflexiones en torno a los 10 afios de las "leyes blumberg".
Temperley: Tren en Movimiento Ediciones

sCatoggio, Maria Soledad, Los desaparecidos de la Iglesia. El clero contestatario frente a la dictadura, Siglo
XXI, Buenos Aires, 2016.

7Catoggio, Maria Soledad “La trama religiosa de las redes humanitarias y del activismo trasnacional en las
dictaduras del Cono Sur de América Latina” enlll Jornadas REIIG-AR SUR/V Jornadas de Religion y
Sociedad en la Argentina, Grupo de Trabajo Religion y Sociedad en la Argentina Contemporanea, Facultad
de Filosofia y Letras, UBA, junio de 2013; Catoggio, Maria Soledad “La trama religiosa de las redes
humanitarias y del activismo trasnacional en las dictaduras del Cono Sur de América Latina”, en Jensen,
Silvina y Lastra, Soledad (eds.) Exilio, represion y militancia. Nuevas fuentes y nuevas formas de abordaje de
los destierros de la Argentina de los afios setenta, Universidad de La Plata, La Plata, 2014; Catoggio, Maria
Soledad “Integracion latinoamericana: contra la coordinacion represiva y por una politica regional de los
derechos humanos. El caso CLAMOR?”, en Funes, Patricia (dir.) Revolucién, Dictadura y Democracia.
Logicas militantes y militares en la historia reciente de Argentina en América Latina, Editorial Imago Mundi,
Buenos Aires, 2016b, pp.31-59.

8 Catoggio, Maria Soledad (2016¢) “Politica contra el Estado autoritario, religion y derechos humanos: la
impronta regional de un activismo trasnacional”, Papeles de Trabajo-IDAES, Afio 10, N° 17, pp. 184-207.
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convergieron en la configuracion del campo local de los derechos humanos y el desarrollo
de experticias en saberes humanitarios en las distintas escalas de acciong; €) las formas en
que esas experticias dieron lugar a politicas de innovacién en derechos humanos 10y f) el
problema de la construccion de la evidencia en dindmicas represivas.11 Buena parte de estos
desarrollos se llevaron a cabo en el marco del proyecto PICT 2013-3247 “Redes
humanitarias y activismo trasnacional en el contexto de las dictaduras del Cono Sur de
América Latina”, dirigido por Soledad Catoggio y financiado por la Agencia Nacional de
Promocion Cientifica y Tecnolégica (AGENCIA). Al mismo tiempo, Catoggio se
desempefid en el equipo de tutores de la Maestria en Derechos humanos y democratizacion
en América Latina y el Caribe de la Universidad Nacional de San Martin, formando
recursos humanos en esta teméatica desde 2012 a 2018. A su vez, desde 2016 es miembro
del Comite Editorial y coordinadora de la Seccion de Entrevistas de la revista Clepsidra.
Revista Interdisciplinaria de Estudios sobre Memoria, abocada al abordaje de los derechos
humanos, los procesos de memoria y la historia reciente. Desde 2019 es, a su vez,
Secretaria de Redaccion de la revista e integrante del Consejo Académico del Nucleo
Memoria, del Instituto de Desarrollo Econdémico y Social.

En el caso de los becarios que integran el Grupo de Trabajo, Matias Aparicio tiene
una variada experiencia en el campo de los derechos humanos, en el dictado de materias y
cursos de capacitacion en derechos humanos en la Universidad de Quilmes y en el
desarrollo de materiales afines a la temética. Desde el afio 2017 es becario doctoral de
CONICET con un plan de trabajo qué hace foco en el cruce entre derechos humanos,
acceso a la justicia y religion.i2Carolina Villella esta trabajando la respuesta judicial frente

9Catoggio, Maria Soledad (2012) “Estrategias de reconversion: la secularizacion de las victimas catolicas de
las dictaduras en Argentina y Chile”, VII Jornadas Internacionales “Ciencias Sociales y Religion”
Modernidad, secularizacion y religiones en la Argentina, Centro Cultural de la Memoria Haroldo Conti,
Buenos Aires, 14,15 y 16 de Noviembre; Catoggio, Maria Soledad (2015) “Politica trasnacional, experticia
humanitaria y mundo religioso”, VIII Seminario Internacional Politicas de Memoria. Memoria, verdad y
justicia. Debates y politicas de memoria en la Argentina, Secretaria de Derechos Humanos, Ministerio de
Justicia y Derechos Humanos, Centro Cultural Haroldo Conti, 26 de Septiembre de 2015; Catoggio, Maria
Soledad (2017) “Derechos Humanos, politizaciéon y partidizacion: del activismo trasnacional al frente
democratico”, en Mallimaci, F., Pinto, J. y L. M. Donatello, Nacionalismos, religiones y globalizacion en el
siglo XXI, Biblos, Buenos Aires, pp. 191-207.

10 Catoggio, Maria Soledad (2019) "Puentes religiosos del activismo humanitario: desde la politica contra el
Estado hacia una politica estatal de innovacién en derechos humanos”, V. Giménez Béliveau, Religion y
problemas sociales. Agendas politico- religiosas en América Latina, CEIL-CLACSO-Biblos, Buenos Aires.

11 Catoggio, Maria Soledad (2019b) “La construccion de la evidencia en la busqueda de los desaparecidos:
creencias, testimonios y saberes”, Papeles del CEIC, N° 2, http://dx.doi.org/10.1387/pceic.19461 y Catoggio,
Maria Soledad y Claudia Feld (en prensa) Narrativas memoriales y reclamos diplomaticos a la dictadura
militar: Francia y Estados Unidos frente al caso de las monjas francesas desaparecidas en la Argentina
(diciembre 1977 - noviembre 1978), Pasado y Memoria. Revista de Historia Contemporanea.

12Concretamente, se titula Activismo religioso catdlico, violencia institucional y acceso a la justicia en el
Conurbano sur del GBA (2014-2021)”. En el marco de su trabajo ha publicado: Aparicio, M. J. (2019).
"Muertes violentas y memoria colectiva. Marcas en la historia reciente argentina”, resefia de Muertes que
importan. Una mirada socio histdrica sobre los casos que marcaron la Argentina reciente, de Sandra Gayol y
Gabriel Kessler. Clepsidra, Revista Interdisciplinaria de Estudios sobre Memoria, vol. 6 (12), pp. 182-183.
Disponible en: http://ppct.caicyt.gov.ar/index.php/clepsidra/article/view/APARICIO/pdf y Aparicio, M. J.
(noviembre, 2019). La intervencion del EAAF en casos de desaparicion forzada en democracia: genética,
creencias y accionar judicial. El caso de Luciano Arruga. Ponencia presentada en las X Jornadas Ciencias
Sociales y Religion, Facultad de Ciencias Sociales, UBA, Buenos Aires, Argentina.
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a la apropiacion de hijos/as de detenidos desaparecidos en el marco del ultimo terrorismo
de Estado en la Argentina. Su aproximacion desde el Derecho y como abogada de Abuelas
de Plaza de Mayo a los juicios para recuperacion de la identidad es un insumo muy valioso
para este proyecto de investigacion. En el caso de Leonel Salomén Tribilsi, su interés por
los derechos humanos se focaliza en la relacion entre el activismo religioso y el acceso a
derechos sexuales y reproductivos en sectores popularesis. Desde 2017 es becario doctoral
de AGENCIA con un proyecto que analiza el cruce entre didlogo interreligioso y derechos
humanos en la Argentina. Asimismo, en el Ultimo tiempo ha trabajado sobre las
enfermedades congénitas en clave identitaria, en particular, la relacion entre estas y la
comunidad judia en Argentina. Taly Baran Attias ha realizado su tesis de maestria en la
Maestria en Derechos humanos y Democratizacion en Ameérica Latina y el Caribe de la
UNSAM, haciendo foco en la relacion entre violencia sexual, acceso a derechos y religion
en Paraguay.14 Desde 2018 es becaria doctoral del CONICET con un plan de trabajo que
problematiza la relacion entre creencias, violencia sexual y acceso a la justicia en la zona de
frontera entre Argentina y Paraguay. Por su parte, Amalia Peralta, estudiante avanzada de la
carrera de sociologia, ha trabajado sobre los delitos contra la integridad sexual y el peritaje
genético forense. Carolina Villela, es abogada especialista en delitos de lesa humanidad y
ha finalizado su maestria en criminologia en la Universidad Nacional del Litoral. Su tesis
de posgrado (aun en elaboracion) trata sobre las condenas a apropiadores y apropiadoras de
nifios/as durante la Gltima dictadura militar. En el marco de esta, ha trabajado sobre la
incorporacion del indice de abuelidad y el peritaje genético en las sentencias judiciales de
restitucion de identidad de nifios/as apropiados. Por ultimo, Cecilia Johnson, becaria
Posdoctoral de CONICET, estudia las tecnologias reproductivas en el campo de la salud en
Argentina analizando los actores, estrategias y los desafios por su regulacion.
Principalmente se encuentra indagando las propuestas de regulacién de los embriones
humanos producto de las TRHA, y la maternidad subrogada. En su investigacion doctoral
estudio la experiencia de mujeres cordobesas y sus itinerarios reproductivos en los sistemas
de saludis. Su trabajo se centra en las experiencias de mujeres usuarias con técnicas de
reproduccion asistida y la forma en que se vinculan con el sistema biomédico a lo largo de
su tratamiento. Asi mismo cuenta con experiencia en investigacion sobre interseccion de la
espiritualidad y la religion en las decisiones y las practicas reproductivas y no reproductivas

13Tribilsi, Leonel S. “Activismo religioso y acceso a Derechos Sexuales y Reproductivos en sectores
populares”, IX Jornadas de Sociologia de la UNLP, Universidad Nacional de La Plata, Diciembre 2016.

14Su tesis se tituld “Cultura de violacion. Una lectura juridico-arquetipica de las victimas del Pombero”,
Maestria en Derechos Humanos y Democratizacion en América Latina y el Caribe, UNSAM, 2016. Obtuvo la
maxima calificacion. Por tal motivo, fue convocada para exponer estos resultados en la Feria del Libro de
Libertador y Esquina, Pcia. de Corrientes, noviembre 2016 y ha publicado de manera parcial estos resultados
en Baran Attias, T.“Duendes y responsabilidad estatal: una lectura de género de las victimas del Pombero”,
Revista Andén, vol. 86, 2015. Disponible enhttp://andendigital.com.ar/2016/12/duendes-y-responsabilidad-
estatal-una-lectura-de-genero-de-las-victimas-del-pombero-anden-86/ Acceso el 2970372017 y Baran Attias,
T. “Cuando los mitos no son creencias del pasado”, en Momarandu diario, 12 de marzo de 2017. Disponible
en http://www.momarandu.com/amanoticias.php?a=7&b=0&c=156732 Acceso el 29/02017.

152019 Capitulo de libro: Johnson, M. C. “Nuevas tecnologias reproductivas y religion: agencia éticas y
morales en un campo biomédico”. En: Género y religiosidades: sentidos y experiencias femeninas de lo
sagrado, su afio 2019, sus compiladoras, Valcarcel, Mayra & Garcia Somoza, Mari- Sol (comps.) y el ISBN
978-987-47253-0-1. En Prensa.
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en mujeresis, en relacion a la reproduccion asistida como frente a la interrupcion voluntaria
del embarazo, negociado, politizando o integrando la religiosidad y las practicas
reproductivasiz. Es integrante del “Programa de Investigacion Salud, Enfermedad y
Practicas de Curar” radicado en CIECS-CONICET. También en la actualidad, participa de
una investigacion colectiva internacional que explora los sentidos de lo “no religioso” —hon
religious- en el campo de la salud en Argentina donde se compara con las experiencias de
otras religiones en este ambito.Se desempefia, ademas, como docente de la Facultad de
Ciencias Sociales de la Universidad Nacional de Cdérdoba, en la Licenciatura en Trabajo
Social.

Todos los miembros del equipo, con distintos matices y alcances, comparten una
formacion especializada en la temética de derechos humanos y su relacion con la salud, la
identidad y la justicia. Desde el afio 2017 el equipo de este proyecto viene realizando un
trabajo conjunto en el marco de un PIP acreditado y financiado por el CONICET titulado
“Genética y Derechos Humanos, politicas y gestion de la salud y la identidad en la
Argentina reciente”, dirigido por S. Catoggio y co-dirigido por G. Irrazdbal. Durante estos
dos afios hemos avanzado en el relevamiento de datos y la construccion de un corpus de
fuentes documentales que aun se encuentran en la etapa de analisis y sistematizacion.
Relevamos noticias de la prensa nacional e internacional relacionadas a los avances de la
ciencia genética y los biobancos, al Registro nacional de datos genéticos para delitos
vinculados contra la integridad sexual, el EAAF, el Banco Nacional de Datos Genéticos
(BNDG) y el Biobanco Poblar (corpus de 134 articulos desde 1987 a la actualidad - ain en
elaboracion-). Asimismo, pudimos reconstruir 7 trayectorias profesionales de actores
relevantes en la constitucion del BNDG, 6 del Banco de datos genéticos para delitos contra
la integridad sexual y 7 del Biobanco Poblar. Recopilamos 10 videos testimoniales de
conferencias y entrevistas realizadas por los principales actores y 8 libros de organismos de
derechos humanos. Realizamos observacion participante en 7 eventos y jornadas cientificas
sobre las siguientes tematicas: edicién génica, biologia sintética e inteligencia artificial,
genética y derechos humanos y sistematizamos 6 sentencias judiciales en casos de
apropiacion de nifios durante el terrorismo de Estado en la Argentina. Por ultimo,
comenzamos el contacto y realizamos 2 entrevistas en profundidad a genetistas para
analizar las relaciones entre las enfermedades genéticas y la comunidad judia local.
Finalmente, logramos constituir una biblioteca digital en relacién a las creencias, la
genética, la identidad, la salud y los derechos humanos compuesta por 75 textos en 5 areas
tematicas y organizada en 5 &reas tematicas: 1) Creencias, derechos humanos, activismos y
experticias 2) Creencias, ciencias, verdad y evidencia 3) Cuerpos, identidades, sangres y
genética 4) Tecnologias reproductivas, familias y parentescos genéticos 5) Control social,
politica criminal, familias y parentescos genéticos.

162017 Capitulo de Libro: “Los sentidos de lo bioldgico y lo natural: las experiencias de mujeres con Técnicas
de la Reproduccion asistida desde una mirada interseccional” En: Feminismos Latinoamericanos: recorridos,
acciones y epistemologias (BardWigdor, y Bonavitta Comp.) lera Ed. 312 paginas. CIECS-CONICET-FCS.
Universidad Nacional de Cérdoba. 2017. Pags. 147-165URI: http://hdl.handle.net/11086.1/1175

172018 Bosio, M. T., Johnson, M. C. y Frencia, M. “Disidencia religiosa y libertad de conciencia”. RevlISE
Vol 11, Afo 11 .Abril 2018 - septiembre 2018. Dossier Hacia un buen vivir feminista. ISSN: 2250-5555 .

Argentina. pp. 99-107http://www.ojs.unsj.edu.ar/index.php/reviise/issue/view/18
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En el marco de este trabajo conjunto como equipo hemos presentado resultados
parciales y avances de nuestra investigacion publicaciones y eventos cientificos. En ese
sentido, armamos un Grupo de trabajo en las X Jornadas Ciencias Sociales y Religion a
fines de noviembre de 2019 en la Facultad de Ciencias Sociales de la UBA titulado
Creencias, Ciencias e Imaginarios de Futuro: nuevos problemas y territorios de los
derechos humanos.

Destacamos las siguientes ponencias:

“Creencias, genética y derechos humanos en la politica criminal: el caso del registro
nacional de violadores de Argentina” de Gabriela Irrazabal, Derechos humanos y genética:
procesos de trasnacionalizacion de saberes, creencias y experiencias de Soledad Catoggio,
“Enfermedades congénitas en clave identitaria: la poblacion ashkenazi argentina y el
despliegue de estrategias frente a la herencia genética” de Leonel Tribilsi, “la intervencion
del EAAF en casos de desaparicion forzada en democracia: genética, creencias y accionar
judicial. El caso de Luciano Arruga” de Matias Aparicio, “el gen culpable: imaginarios de
justicia y genética en torno al Registro Nacional de Datos Genéticos en Argentina de Taly
Baran y Amalia Peralta y, “genética y justicia penal: Impacto del “indice de abuelidad” en
causas judiciales de apropiacién de menores vinculados con el terrorismo de Estado en la
Argentina” de Carolina Villela.

Como resultado de las reflexiones conjuntas destacamos la siguiente produccion del
equipo:

— Catoggio, Maria Soledad (2019) “La construccion de la evidencia en la busqueda de
los desaparecidos: creencias, testimonios y saberes”, Papeles del CEIC.

— Catoggio, Maria Soledad (2019) “Futuros a prueba: derechos humanos, genética y
creencias sociales” en Kozel, Andrés, Bergel, Martin y Llobet, Valeria Futuros.
Miradas desde la Humanidades, Unsam edita.

— lrrazdbal, G. y Catoggio, M.S. coords. (2019) Politica Criminal, Genética y
Derechos Humanos, Revista Via IURIS , Colombia (en prensa)

— lrrdzabal, G. y M.C. Johnson (2019) Reproduccion asistida, gestacion por
sustitucion y creencias. Un analisis desde las usuarias de tecnologias, los expertos
religiosos y las regulaciones estatales en ArgentinaPolit. Soc. (Madr.) 56(2) 2019:
317-339

— Aparicio, M. J. (noviembre, 2019). La intervencion del EAAF en casos de
desaparicion forzada en democracia: genética, creencias y accionar judicial. El
caso de Luciano Arruga. Ponencia presentada en las X Jornadas Ciencias Sociales y
Religion, Facultad de Ciencias Sociales, UBA, Buenos Aires, Argentina.

— Aparicio, M. J. (julio-agosto 2019). Politicas estatales de (acceso a la) justicia: Los
casos de ATAJO y CAJ. Ponencia preesntada en el 111 Congreso Latinoamericano de
Teoria Social, Facultad de Ciencias Sociales, UBA, Buenos Aires, Argentina.

— Aparicio, M. J. (abril 2019). Violencia institucional segun algunos actores del
catolicismo argentino. Ponencia presentada en las Il Jornadas de Estudios sobre
Delito, Violencia y Policia, IDAES-UNSAM, Buenos Aires, Argentina.

— Baran Attias, Taly Judith (en prensa) “Victimas de violencia sexual: construccion de
comunidades de creyentes y acceso a la(s) justicia(s)”, Seculo XXI: Revista de
Ciéncias Sociais.
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— Baran Attias, Taly Judith (2019)“Vengo a denunciar al pombero: una lectura de
género de la disputa en torno a la figura del pombero, XXXIX Encuentro de
Geohistoria Regional, Ituzaingd, Corrientes

— Johnson, M.C (2017) “Los sentidos de lo bioldgico y lo natural: las experiencias de
mujeres con Técnicas de la Reproduccion asistida desde una mirada interseccional”
En: Feminismos Latinoamericanos: recorridos, acciones y epistemologias
(BardWigdor, y Bonavitta Comp.) lera Ed. 312 paginas. CIECS-CONICET-FCS.
Universidad Nacional de  Coérdoba.  2017. Pags. 147-165URI:
http://hdl.handle.net/11086.1/1175

— Johnson, M. C. (2018) “Ni la pareja, ni la familia, ni la Iglesia deciden por mi”: la
experiencia del aborto en mujeres Catodlicas, Sexualidad, Salud y Sociedad Revista
Lationoamericana. ISSN 1984-6487 / n. 28 - abr. / abr. / abr. 2018 - pp.51-70 (im),
36-62. http://www.scielo.br/pdf/sess/n28/1984-6487-sess-28-51.pdf
http://dx.doi.org/10.1590/1984-6487.sess.2018.28.04.a

CONSTRUCCION DE LA HIPOTESIS y JUSTIFICACION GENERAL DE LA
METODOLOGIA DE TRABAJO

La hipétesis que guia esta investigacidn es que existen factores socio-historicos que
inciden en el desarrollo cientifico en el area de la genética y las politicas de gestion de la
salud, la justicia y la identidad. En el cruce con los derechos humanos tienen lugar distintos
procesos de hibridacion de estas disciplinas donde cada area genera sus propios topicos y
espacios sagrados, dando lugar a variadas formas de creencias e imaginarios sociales.

Para estudiar el rol de la genética en la produccion imaginarios, creencias y la
gestion de la salud, la justicia y la identidad en la Argentina reciente (1980-2020) entre el
siglo XX y XXI trabajaremos en cinco unidades tematicas conceptuales: 1) Creencias,
derechos humanos, activismos y experticias 2) Creencias, ciencias, verdad y evidencia 3)
Cuerpos, identidades, sangres y genética 4) Tecnologias reproductivas, familias y
parentescos genéticos 5) Control social, politica criminal, familias y parentescos genéticos.
Estas tematicas pueden enmarcarse en el proceso de transicion a la Modernidad, que Marcel
Gauchet (2004) definio como “el pasaje de la religion a las ideologias”. Desde su mirada, la
erosion de los antiguos dogmas estuvo acompariada de fendmenos de religiosidad difusa,
como el trasvasamiento de la fe en la politica. Ese mismo trasvasamiento puede observarse
en distintas esferas de accion social como la salud, los derechos humanos, la economia, la
ciencia, entre otros. Sin embargo, paraddjicamente, la religion, lejos de perder importancia
en nuestras sociedades, sigue vigente y vive transformandose. Por un lado, las creencias se
autonomizaron de la religion como unico principio organizador de la masa creyente. Por el
otro, dentro del campo religioso asistimos a un proceso de diversificacion, pluralizacion de
las creencias y de amplificacion de sus heterodoxias (Mallimaci y Giménez Beliveau, 2007
y Wright y Cernadas, 2018). Sin embargo, este proceso no es excluyente del campo
religioso, sino gracias al trasvasamiento propio de la Modernidad, extensible a otras esferas
de accién social. En este marco, existe una vacancia en los estudios sociales que
problematicen este cruce entre creencias, genética y derechos humanos poniendo en
discusion saberes de distintos campos con experiencia tanto en desarrollos conceptuales
propios del campo de la sociologia de la religion como de los debates y saberes acumulados
en el campo de los derechos humanos. En particular, existe un vacio en torno a la
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problematizacion del rol que ha ganado la genética, y sus usos, en las problematicas de las
identidades y los parentescos, de la justicia y de la salud desde una mirada multidisciplinar
que tenga en cuenta la dimension de las creencias y de los derechos humanos para discutir y
dialogar con los avances propios de las ciencias médica, forense, bioldgica, entre otras. En
este marco, este proyecto se propone brindar una serie de elementos tedrico-metodoldgicos
para comprender el rol de la genética y los derechos humanos en la produccion imaginarios,
creencias y gestion de la salud, la justicia y la identidad en la Argentina reciente (1980-
2020)

TIPO DE DISENO DE INVESTIGACION Y METODOS

En esta investigacién nos interesa el proceso de hibridacion de disciplinas que
conlleva el disefio de politicas y gestion de la salud y la identidad basadas en bancos de
datos genéticos de distinta naturaleza. Es decir, nos interrogamos por la relevancia de los
factores socio-historicos y de las creencias en el desarrollo de los bancos de datos genéticos
en la Argentina, por los procesos de confluencia interinstitucional en distintas escalas de
accion que requiere su disefio e implementacion y por el proceso de recomposicion de las
creencias (cientificas y religiosas) y practicas que pone en marcha su ejercicio.

Esta caracteristica multidimensional del fendmeno de estudio pone en evidencia la
importancia de estudiar el vinculo e interaccién entre las distintas escalas de accion. Para
ello, proponemos un disefio cualitativo que se vale de esquemas flexibles, los cuales son
redefinidos en el proceso de investigacion mediante el proceso de comparacion constante
entre la teoria y los datos (Mendizabal, 2006). La flexibilidad alude a la posibilidad de
advertir situaciones nuevas en el mismo proceso de investigacion, emergentes de la
situacion interactiva entre el investigador y el objeto de estudio, y de reformular a partir de
ellas tanto los interrogantes como los métodos propicios para abordarlas. Al mismo tiempo,
este disefio admite una estrategia multimetédica que permita desplegar métodos de
recoleccion e interpretacion adecuados a los diferentes niveles de anélisis (Patton, 2002:
272).

Tanto la flexibilidad como el caricter multimetddico del disefio cualtitativo son
herramientas clave para abordar una propuesta de investigacién que implicala comprension
socio-historica de las relaciones entre derechos humanos y genética en la Argentina a partir
del analisis de casos empiricos de politicas y gestion de la salud y la identidad. Dada la
naturaleza del proyecto, vale la pena sefialar algunas caracteristicas del proceso de
construccion del campo; asi como de la definicidn de los niveles de analisis.

En este sentido, por un lado es importante considerar que el campo

no es un espacio geogréafico, un recinto que se define desde sus limites naturales (mar,

selva, calles, paredes) sino una decision del investigador, que incluye tanto ambitos

como actores. Es continente de la materia prima, la informacién que el investigador

transforma en material utilizable para su investigacion” (Guber, 1991: 84)

Asi concebido, nuestra delimitacion del trabajo de campo incluye tres casos de
convergencia empirica de derechos humanos y genética, plasmada en la creacion de Bancos
de datos genéticos que son epicentro de politicas y gestion de la salud y la identidad: el
Banco Nacional de Datos Genéticos, el CENAGEM, el EAAF y el Registro Nacional de
Datos Genéticos contra la integridad sexual y sus antecedentes provinciales. La eleccién de
estos casos se fundamenta en la experiencia del equipo y en los avances obtenidos a partir
de la participacion conjunta en un PIP de CONICET relativo a esta tematica (2017-2019).
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Trabajaremos con las trayectorias de sus principales referentes y sus articulaciones
locales, regionales y globales y los documentos de disefio, implementacion y difusion de
esas politicas (declaraciones oficiales, leyes, estatutos, reglamentos, etc.). En principio,
segun los resultados obtenidos en nuestras primeras exploraciones, demuestran la
relevancia de los factores socio-histéricos en el impulso de desarrollo de la ciencia
(genética) y sus usos sociales, asi como el peso de los factores sociales y ambientales para
explicar “aquello que aun es inexplicable en términos estrictamente bioldgicos”.

En este sentido, nuestro referente empirico o unidad de estudio son las redes de los
organismos e instituciones encargados de la conformacién de los bancos genéticos y las
trayectorias de los principales promotores/decisores de las politicas y nuestra unidad de
andlisis son las confluencias, los mecanismos de articulacion y los intercambios materiales
y simbdlicos sostenidos en las distintas escalas de accion de lo local, regional y lo global.

Esta forma de construccién del objeto se basa en el enfoque de estudio holistico de
casos multiples:

el caso o los casos de estudio pueden estar constituidos por un hecho, un grupo, una
relacién, una institucion, una organizacion, un proceso social, 0 una situacién o
escenario especifico, construido a partir de un determinado, y siempre subjetivo y
parcial, recorte empirico y conceptual de la realidad social que conforma un tema
y/o problema de investigacion (Neiman y Quaranta, 2006: 218. El énfasis es
nuestro).

Este enfoque, dadas sus diversas instancias de comparacion, se distingue por sus
cualidades para la construccion y desarrollo de teoria (cfr. Neiman y Quaranta, 2006). Esta
elaboracion conceptual seguira las premisas de la estrategia metodoldgica de la Grounded
Theory (Teoria Fundamentanda en los datos). La eleccion de esta estrategia se basa en la
sensibilidad de esta metodologia para “desarrollar teoria enraizada (grounded) en la
informacion sistematicamente recogida y analizada” (Strauss y Corbin, 1994 apud. Soneira
2006: 153). Sus dos grandes estrategias, la comparacién constante y el muestreo tedrico, se
orientan a la generacion de teoria emergente antes que a la recoleccién de evidencia para la
verificacion teorica. Los criterios de relevancia tedrica para abordar la comparacién de las
confluencias locales, regionales y las articulaciones globales entre los organismos y
promotores/decisores de las politicas propuestos seran, al menos en una primera instancia,
los siguientes: a) la injerencia de promotores/decisores tanto del campo de los derechos
humanos como del de la genética en el disefio e implementacidn de politicas y gestion de la
salud y la identidad; b) la participacién en campafias de promocién y difusion en foros
locales regionales e internacionales; c) la asistencia, participacion y/o organizacion de
jornadas, simposios o cursos de derechos humanos y/o genética, salud, justicia e identidad,;
d) la autoria o colaboracion en publicaciones y materiales de estudio sobre estas tematicas.

Atendiendo a estas caracteristicas combinaremos el uso de entrevistas abiertas
(historias de vida y entrevistas en profundidad) y el andlisis documental para el
relevamiento de datos que nos permitan la elaboracion de categorias y conceptos.

El uso de entrevistas abiertas a los promotores/decisores de estas politicas se orienta
a captar la perspectiva de los actores y su diversidad contextualmente situada. Este trabajo
cualitativo persigue la reconstruccién de trayectorias de las personas y derroteros de grupos
“a lo largo del tiempo y en las redes sociales que los sostienen” (Miller, 2000: 8). La
adopcion de esta perspectiva biografica contextualizada nos ofrece un marco de
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plausibilidad para descifrar lo social por su eficacia para explicitar la nocion de proceso y
su capacidad de dar cuenta de las profundas recomposiciones de la vida social, politica (cfr.
Mallimaci y Giménez Béliveau, 2006). La entrevista cualitativa segin Valles (2000: 198)
tiene las siguientes ventajas: riqueza informativa (intensiva, holistica, contextualizada y
personalizada); posibilidad de indagacién por derroteros no previstos; flexibilidad y
diligencia; accesibilidad a informacién dificil de observar y preferible por su intimidad y
comodidad. Se constituye como un dialogo sustentado en la capacidad de escucha del
investigador (Ameigeiras, 2006: 119)

El andlisis documental, por su parte, refiere a una amplia gama de registros escritos
y simbdlicos, a la documentacion producida por los actores sociales involucrados sobre la
tematica en estudio. La estrategia documental, nos permite contar con fuentes de analisis de
diverso origen: documentos escritos, visuales, verbo-iconicos, audiovisuales (LOpez
Noguero, 2002) y en nuestro caso incluye el andlisis de documentos institucionales,
boletines, folleteria, imagenes y prensa, entre otros. Para llevar adelante el proceso de
analisis documental se entiende que el investigador cualitativo

analiza los documentos publicos y oficiales para adquirir conocimientos sobre las
personas que los redactan y mantienen al dia. Materiales que los que buscan
“hechos objetivos” consideran inutiles, son valiosos para el investigador cualitativo
precisamente debido a su naturaleza subjetiva (Taylor y Bogdan, 1986, 149-150)

Respecto a la muestra, se llevara a cabo una estrategia de muestreo teorico, gradual
y por etapas, en la que las elecciones de casos individuales se toman en el proceso de
recoleccion de datos segin puedan aportar nuevos conceptos y categorias teoricas. La
primera etapa del disefio muestral (inicial) incluye a la seleccion de los casos
predeterminados de acuerdo al siguiente criterio de relevancia teodrica: la incumbencia en el
impulso, disefio, implementacion y/o gestion de los biobancos antes citados, ya sea que
provengan del campo de los derechos humanos, la genética, la salud y/o de las politicas de
identidad. En primer lugar, se prevé la realizacion de analisis documental. La segunda etapa
contempla la seleccién de una muestra de expertos y/o especialistas de incumbencia
(Hernandez Sampieri, 2006: 97) dentro de cada organismo/institucion para realizar las
entrevistas individuales. Por las caracteristicas flexibles de los disefios cualitativos el
tamafio final de la muestra se define de manera inductiva y por criterios tedricos a lo largo
del trabajo de campo (Guest, Bunce& Johnson, 2006; Maxwell, 1996; Flick, 2009). Por
ello, la seleccion total de casos de las entrevistas, documentos y espacios de observacion
participante finalizard cuando se alcance la saturacion tedrica (Glaser y Strauss, 1967).18

El analisis de los datos se realizara, previa digitalizacién, a través del software
Atlas.ti disefiado especificamente para la Teoria Fundamentada, perspectiva metodol6gica
que guia esta investigacion.

En sintesis, esta manera de multimetodica de investigar

18 Como mencionamos anteriormente partimos de la experiencia conjunta del PIP con un avance en el
relevamiento de datos que contempla la construccion de un corpus de fuentes documentales que atn se
encuentran en la etapa de analisis y sistematizacion
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es considerada como una forma de pensar mas que como una coleccion de
estrategias técnicas. Los metodos cualitativos, como un tipo de investigacion
constituyen un modo particular de acercamiento a la indagacion: una forma de ver y
una manera de conceptualizar (...) La investigacion cualitativa permite comprender,
hacer al caso individual significativo en el contexto de la teoria, reconocer similares
caracteristicas en otros casos (Vasilachis, 2006: 27).

CRONOGRAMA DE TRABAJO

En orden a cumplir con los objetivos propuestos, consideramos necesario disefiar un plan
de actividades que, lejos de proponer etapas sucesivas y lineales, tiene en cuenta el proceso
de interaccion constante entre el relevamiento de datos y la elaboracion conceptual
inherente al disefio tedrico-metodoldgico esbozado. Proponemos a continuacion un
cronograma de actividades:

Primer afo

Actividad/mes 112 (3 |4 |5 |67 |89 |10/11 12
Actualizacién bibliografica Sl N I R el

Disefio de las herramientas de *olxO*

recoleccién de datos y acceso al campo

Relevamiento y  recopilacion  de Sl R o R Bl el
documentos publicos, publicaciones y
prensa desde 1980 a la actualidad
(objetivo a, b, d y f)Caso 1 y 2: Banco
de Nacional de Datos Genéticos y
EAAF

Entrevistas a actores que impulsan, Sl B o R Bl el
disefian, implementan y gestionan
politicasde datos genéticos vinculadas a
la salud e identidad (objetivo a, b, c, d,
e y f)Caso 1: Banco de Nacional de
Datos Genéticosy EAAF

Digitalizacion y sistematizacion de ol el B el
documentos relevados.Elaboracion de
una base de datos para el andlisis
conceptual

Desgrabacion y  transcripcion  de FFFO|*
entrevistas

Elaboracion conceptual de los datos y ol Rl
publicacién de resultados parciales

Segundo Ao

Actividad/mes 112 |3 |4 |5 |67 (819 101112

Relevamiento y recopilacion de|* |* |* |* |* |*

17



documentos publicos, publicaciones y
prensa desde 1980 a la actualidad
(objetivo a, b, d y f)Caso 2:
CENAGEM

Entrevistas a actores que impulsan,
disefian, implementan y gestionan
politicas de datos genéticos vinculadas
a la salud y la identidad (objetivo a, b,
¢, d, ey f)Caso 2: CENAGEM

Digitalizacion 'y sistematizacion de
documentos relevados.Elaboracion de
una base de datos para el andlisis
conceptual

Desgrabacion 'y  transcripcion  de
entrevistas

Elaboracion conceptual de los datos y
publicacién de resultados parciales

Relevamiento y  recopilacion de
documentos publicos, publicaciones y
prensa desde 1980 a la actualidad
(objetivo a, b, d y f)Caso 3: Registro
Nacional de datos genéticos contra la
integridad sexual y antecedentes
provinciales

Entrevistas a actores que impulsan,
disefian, implementan y gestionan
politicas de datos genéticos vinculadas
a la salud y la identidad (objetivo a, b,
c, d, e y f)Caso 3: Registro Nacional
de datos genéticos contra la
integridad sexual y antecedentes
provinciales

Tercer Afio

Actividad/mes

10

11

12

Digitalizacion 'y sistematizacion de
documentos relevados. Elaboracion de
una base de datos para el andlisis
conceptual

Desgrabacion 'y  transcripcion  de
entrevistas
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Elaboracion conceptual de los datos y ol Bl e
publicacion de resultados parciales

Confeccion de tipologias de diversos AT FAF AT T
procedimientos de consulta, usos
empiricos y creencias en torno a los
Bancos de datos genéticos tratados

Analisis comparado de los casos Sl I o Bl I el
tratados. Elaboracion conceptual en
funcion de la comparacién

Difusion de resultados: organizacion de ol R N
un  Workshop  internacional vy
publicacion de resultados finales
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