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Uso ético de las pruebas de adn caseras

Las pruebas de ADN caseras son un negocio en auge. Millones de estadounidenses han enviado
su ADN a empresas de pruebas comerciales como 23andMe o Ancestry para obtener mas
informacidn sobre su herencia o potencial de enfermedad. Segun Grand View Research, «el
mercado global de pruebas de ADN alcanzara mas de $ 10 mil millones para 2022». (Marrén
2018). Las campanias de marketing exitosas han llevado a los consumidores a creer que las
pruebas de ADN caseras son divertidas, informativas y personales para ellos. Sin embargo, lo
gue los consumidores pueden no darse cuenta es que una vez que se comparte su informacién
genética, tienen un control limitado sobre quién tiene acceso a ella.

Independientemente de la razén por la que los consumidores deciden comprar un kit de prueba
de ADN para el hogar, la informacién que brindan a la empresa de pruebas es mucho mayor
gue la informacidn que reciben. Los beneficios que estas empresas de pruebas pueden obtener
al recopilar, usar y vender la informacion privada de los clientes los coloca en una situacién
significativa de conflicto de intereses. Parte de esta informacion incluye la direccién IP, el
nombre, la direccidn, el correo electrénico y los antecedentes familiares recopilados de la
aplicacion, asi como la informacidn proporcionada en las encuestas de seguimiento. Ademas,
segun su sitio web, si los clientes optan por compartir sus datos para la investigacion, 23andMe
podria conservar su muestra fisica de saliva y los datos genéticos que contiene hasta por una
década. La informacidn adicional que los consumidores cargan en el sitio web de genealogia de
las empresas, como imdagenes, obituarios, relaciones familiares e incluso informacidn de
terceros, probablemente se agregue al conjunto de datos vinculados al ADN de los clientes.

Recientemente, algunos han sentido que se violaron la privacidad y los derechos del
consumidor cuando usaron kits de ADN caseros. En junio de 2019, Lori Collett demandd a
Ancestry por supuestamente engafiar a los clientes sobre lo que estaba haciendo con su ADN.
Esta demanda colectiva afirma que la informacidn personal se entregd a terceros sin el
consentimiento del cliente. Otros argumentos incluyen que la renuncia a los derechos del
consumidor a través de formularios de consentimiento es a menudo vaga, de alcance general y
en constante cambio. Es posible que la letra pequeiia no explique con precision lo que la
empresa, sus socios externos y colaboradores pueden hacer o haran con la informacién del
cliente. (Merken, 2019)

Surgen mds preocupaciones ya que las
empresas de pruebas a menudo se alinean con
las empresas farmacéuticas, las organizaciones
de investigacidn publicas y privadas y Google.
Por ejemplo, «GlaxoSmithKline compré una
participacion de $ 300 millones en la compaiiia,
lo que le permitié al gigante farmacéutico usar
el tesoro de datos genéticos de 23andMe para
desarrollar nuevos medicamentos, y generd

Caso de estudio — Uso ético de las pruebas de adn caseras - Pagina 1 de 4



1%@%%%% CASO DE ESTUDIO

McCOMBS SCHOOL OF BUSINESS"
e University of Texas at Austin

nuevas preocupaciones de privacidad para los consumidores». (Ducharme, 2018) De manera
similar, Ancestry comparte sus datos con Google a través de su subsidiaria de investigacion
Calico. Ancestry admite que «una vez que comparten la informacién genética de las personas
con empresas asociadas, no pueden ser responsables de los protocolos de seguridad de esos
socios». (Leavenworth, 2018).

Ademas, tanto 23andMe como Ancestry usan Google Analytics para proporcionar a terceros
informacién del consumidor para marketing dirigido. En su politica de privacidad, 23andMe
establece que «cuando utiliza nuestros Servicios, incluidos nuestro sitio web o aplicaciones
maviles, nuestros proveedores de servicios externos pueden recopilar Informacién de
comportamiento web sobre su visita, como los enlaces en los que hizo clic, la duracién de su
visita y las URL que visité». Este uso de informacién compartida permite que los servicios de
pruebas y terceros construyan un perfil personal completo sobre usted, que puede incluir su
informacién genética.

Aunque la privacidad puede ser una preocupacion para los consumidores, las fuerzas del orden
con la cooperacion de las empresas de pruebas de ADN, ya sea a través de asociaciones o de
6rdenes judiciales, han hecho justicia a las victimas de numerosos casos sin resolver. En los
ultimos afos, el uso de bases de datos de ADN de consumidores ha cerrado muchos casos sin
resolver de alto perfil, como el Golden State Killer, y anuld la condena injusta de Alfred Swinton.
En algunos casos, como el Golden State Killer, el ADN utilizado para identificar a los
sospechosos se cruza con el ADN de parientes tan lejanos como primos terceros. Sin embargo,
esto ha generado preocupaciones adicionales, como afirma Vera Eidelman, experta en ADN de
la Unién Estadounidense de Libertades Civiles: «Siempre existe el peligro de que las cosas se
usen mas alld de sus objetivos iniciales, mas alla de su propésito inicial». (San Juan 2019)

El éxito de las bases de datos de ADN de los consumidores ha llevado a algunas fuerzas del
orden publico a reunirse con Bennett Greenspan, director ejecutivo de FamilyTreeDNA, en
busca de su ayuda para convencer a los consumidores de que compartan sus datos genéticos
con la policia. Esta asociacion ha resultado en la creacién del Instituto para la Justicia del ADN
sin fines de lucro que tiene la siguiente mision declarada:

“El Instituto para la Justicia del ADN se formd para educar al publico sobre el valor de la
genealogia genética investigativa (IGG) como una nueva herramienta revolucionaria para
identificar, arrestar y condenar a los delincuentes violentos, disuadir los delitos violentos,
exonerar a los inocentes, alentar a los 26 millones de estadounidenses. que se han realizado
una prueba de ADN para convertirse en testigos genéticos al participar en bases de datos de
coincidencia familiar disponibles publicamente que trabajan con las fuerzas del orden usando
IGG, y para promover la adopcidn de pautas de mejores practicas lideres en la industria en
torno a su uso por parte de las fuerzas del orden de todo el pais”.

Independientemente de las pruebas publicas o privadas, las leyes de los Estados Unidos aun no
han determinado un estandar para la industria de las pruebas de ADN en el hogar.
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Preguntas para la discusion

1. ¢Qué sucede con su perfil de ADN y material genético si su empresa de pruebas cierra?
¢Qué deberia pasarle?

2. ¢éQuién debe tener acceso a su informacidn genética? En el caso de la aplicacién de la
ley utilizando bases de datos de ADN de consumidores, éel bien comun esta por encima
de los derechos del individuo? ¢Hay un término medio?

3. ¢Qué derecho tienen los individuos sobre su ADN? Si tiene un gemelo idéntico, con
exactamente el mismo ADN, ¢deberia requerirse el doble consentimiento?

4. ¢Qué recurso tiene si la base de datos de la empresa es pirateada y su informacién
termina en Internet o en manos de delincuentes?

5. ¢El bien que fluye de la evidencia de ADN que se usa para llevar a algunos criminales
ante la justicia y exonerar a las personas condenadas injustamente justifica las
invasiones de la privacidad y otros errores descritos en este estudio de caso?
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