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ADMINISTRACION BIOPOLITICA DE LA INTIMIDAD EN LOS
BIOBANCOS!

Radl Villarroel?

Resumen: Desde los experimentos originales de Mendel sobre las caracteristicas hereditarias de las plantas de arvejas, las
ciencias bioldgicas han desplegado una trayectoria que pareciera no tener limites y que ha cristalizado en nuestros difas en la
generacion de sistemas de informacién acerca de la genética humana, cuya expresién mds consumada representan, induda-
blemente, los Biobancos. El empleo de este material de tejido humano, capaz de revelar la historia de las enfermedades y los
estilos de vida de los individuos por parte de la investigacién biomédica, ha suscitado un alto interés de cientificos, filésofos,
juristas y otros estudiosos, que han querido reflexionar acerca de los desafios tedricos y préicticos de esta nueva apertura del
conocimiento. En este trabajo se examinan las dificultades éticas que se podrian derivar de la administracién de la informa-
cién almacenada en los Biobancos, en la medida en que se entienda que su concepcién, implementacién y desarrollo implican
riesgos asociados a la expresidn y expansion de una “biopolitica” contempordnea, tal como el término en cuestién ha sido
caracterizado e interpretado por el filésofo francés Michel Foucault.
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Abstract: Since Mendel s original experiments on genetic characteristics of greenpeas, the biological sciences have evolved in
an apparently unlimited fashion and created information systems on human genetics, whose most complete expression are
undoubtedly the Biobanks. Use of human tissue able to revel disease history and individual lifestyle has generated interest
in scientists, philosophers, lawyers and other scholars who reflect on the practical and theoretical challenges of this new
knowledge. This paper explores ethical difficulties derived from administration of biobanks insofar as their implementation
and development imply risks associated to the expression and expansion of contemporary “biopolitics”, as conceived by
Michel Foucault.
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Administragao biopolitica da intimidade nos Biobancos

Resumo: A partir dos experimentos originais de Mendel sobre as caracteristicas hereditdrias das plantas de ervilhas, as ciéncias
&

bioldgicas descolaram uma trajetdria que parecia nio ter limites e que cristalizou-se em nossos dias numa geracao de sistemas
de informacio sobre a genética humana, cuja expressio mais consumada representam, indubitavelmente, os Biobancos. O
emprego deste material de tecido humano, capaz de revelar a histéria das enfermidades e os estilos de vida dos individuos por
parte da investigagio biomédica, tém suscitado um alto interesse de cientistas, fildsofos, juristas e outros estudiosos, que tém
querido refletir acerca dos desafios teéricos e praticos desta nova abertura do conhecimento. Neste trabalho tenta-se perscru-
tar as dificuldades éticas que poderiam derivar da administragio da informagdo armazenada nos Biobancos, na medida em
que se entenda que sua concepgao, implementacio e desenvolvimento implicam riscos associados a expressio e expansio de
uma “biopolitica” contemporanea, tal como o termo em questao foi caracterizado e interpretado pelo filésofo francés Michel
Foucault.
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Vigilancia y disciplina

En su obra “Vigilar y Castigar”, Foucault caracte-
rizaba la profunda transformacién histérica pro-
ducida entre los siglos XVII y XVIII en el mundo
occidental —que marcara el advenimiento de la
época moderna—, a partir de la extensién de un
“sistema de vigilancia generalizada”, que comenzd
paulatina y crecientemente a diseminarse a tra-
vés de todo el cuerpo social(1). La prueba de la
ocurrencia de esta significativa modificacién serfa
la multiplicacién de las “instituciones disciplina-
rias”, como gustaba denominarlas —hospitales,
colegios, prisiones, fibricas y otras. Estas habrian
ido tejiendo una densa red operativa, que habria
comenzado casi inadvertidamente a cubrir una
superficie cada vez mds amplia y a ocupar un lu-
gar cada vez menos marginal en el devenir de la
sociedad. No obstante, como él mismo senalara,
“esta extension de las instituciones disciplinarias
no es, sin duda, otra cosa que el aspecto mds visi-
ble de diversos procesos mds profundos”(7:213).

El nuevo esquema disciplinario que marcé la
irrupcién de la época moderna, a su juicio, trans-
formé el sentido profundo que la propia idea
de “disciplina social” habia tenido en los siglos
anteriores, entendida como capacidad estatal
orientada a la neutralizacién de los peligros que
amenazaban el orden interno de los Estados y
fuerza capaz de asentar a las poblaciones agita-
das, motivadas por concentraciones demasiado
numerosas de individuos en las ciudades. Ahora,
en cambio, en esta nueva etapa histérica, simien-
te de la época contempordnea, a las disciplinas se
les pide —puesto que se han vuelto capaces de
ello— que desempenen un papel ya no coercitivo
manifiesto, sino que cumplan una tarea mds bien
positiva, “haciendo que aumenten la utilidad po-
sible de los individuos”, dice Foucault(Z). La dis-
ciplina militar —por citar algunos ejemplos— ya
no constituird simplemente una herramienta para
evitar saqueos de la poblacién, o deserciones y
desobediencias de las tropas; ahora representard el
principio fundamental que permite que el ejército
deje de ser un tropel de individuos y se convierta
en una unidad funcional que extrae su potencia,

40

precisamente, de esa misma unidad, porque in-
crementa la habilidad de cada cual, coordina sus
habilidades, acelera sus movimientos, fortalece
la capacidad de fuego, etc. Por su parte, la dis-
ciplina en el taller —sin que deje de ser el modo
a través del cual se respetan los reglamentos y la
autoridad, para impedir robos u holgazanerfa—,
permite que aumenten significativamente las ca-
pacidades de los trabajadores, sus rendimientos vy,
por consiguiente, las ganancias; la disciplina, en
este caso, “‘hace que entren los cuerpos en una
maquinaria y las fuerzas en una economia”, agre-
ga Foucault al respecto(7). Del mismo modo, el
hospital va a estar concebido cada vez mds como
punto de apoyo para vigilancia médica de la po-
blacién externa.

Foucault se refiere, en este sentido, al histérico in-
cendio del Hotel-Dieu de Paris, en 1772, hecho
que provocd una intensa polémica que deman-
daba el reemplazo de aquellos grandes estableci-
mientos sanitarios, enormes e inmanejables, por
una serie de hospitales de dimensiones menores,
que permitieran acoger a los enfermos del sector
y; a la vez, reunir informacion acerca de ellos, de
manera de mantener atendida la posibilidad de
ocurrencia de fenémenos endémicos o epidémi-
cos, conjuntamente con la apertura de dispen-
sarios y la posibilidad de aconsejar a los vecinos;
pero, por sobre todo, se buscaba aprovechar la
oportunidad de mantener a las autoridades al
tanto de la realidad sanitaria de la regién. En re-
sumen, las disciplinas van a operar cada vez mds
como técnicas para fabricar individuos utiles so-
cialmente. Es lo que Foucault denominé “la in-
versién funcional de las disciplinas™(7:213).

Ahora bien, la instauracién de ese nuevo sistema
disciplinario, en los términos sefialados, requirié
de la apropiacién de un conjunto de instrumen-
tos de vigilancia permanente, exhaustiva, omni-
presente, suficientemente capaz de ponerlo todo
en visibilidad, a condicién de tornarse ella mis-
ma, en cuanto vigilancia, invisible, inadvertida.
Como “una mirada sin rostro que transforma
todo el rostro social en un campo de percep-



cién”, segin senala Foucault(7:217). Ojos por
todas partes, alerta permanente, atencién total a
los detalles infinitesimales de la vida individual,
que comenzd a ser observada y contenida en una
organizacién documental cada vez mds compleja
y creciente, mediante la cual se fue registrando y
acopiando la microinformacién que secretaban
los individuos, en una toma en cuenta permanen-
te de su comportamiento y de su ser mds intimo.
Foucault describe a esta “disciplina” como un tipo
de poder, como una modalidad para ejercerlo,
que implica una instrumentacién completa, un
haz de técnicas y procedimientos de extraccién de
informacidn, con sus correspondientes niveles de
aplicacién y sus diversas metas. Se trata de toda
una “fisica” —dice Foucault—, es decir, de una
“anatomia” del poder; en sintesis, de una verda-
dera “tecnologia”(1:218). Y el hecho de que, en
tanto tecnologfa, la disciplina pueda ser asumida
—como de hecho comenz6 a ocurrir a partir de
entonces—, tanto por instituciones “especializa-
das” —digamos los presidios o las correcciona-
les—, como por otras instituciones que la vieron
como instrumento para conseguir determinados
fines —tales como los centros educacionales o los
hospitales, por ejemplo—, permite entender que
se trata de un acontecimiento histdrico crucial
aquél que comienza a establecerse de este modo
entre los siglos XVII y XVIII, un hecho que tiene
una trascendencia decisiva para la historia poste-
rior de las sociedades occidentales.

Nuestra sociedad —Ila de nuestro propio tiem-
po— ha llegado a ser, entonces —si admitimos
el diagnéstico foucaultiano—, por esta via, una
sociedad de la vigilancia, una sociedad panépti-
ca, como dirfa Foucault. “Bajo la superficie de las
imdgenes, se llega a los cuerpos en profundidad;
detrds de la gran abstracciéon del cambio, se per-
sigue el adiestramiento minucioso y concreto de
las fuerzas ttiles; los circuitos de la comunicacién
son los soportes de una acumulacién y de una
centralizacién del saber; el juego de los signos de-
fine los anclajes del poder; la hermosa totalidad
del individuo no estd amputada, reprimida, alte-
rada por nuestro orden social, sino que el indivi-
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duo se halla en ¢l cuidadosamente fabricado, de
acuerdo con toda una tictica de las fuerzas y los
cuerpos” (1:220).

Tomados en si mismos, todos los mecanismos
disciplinarios, en verdad, tienen una larga historia
tras ellos. Sin embargo, lo realmente novedoso a
este respecto tiene que ver con que, a partir del
siglo XVII y desde alli de manera progresiva, ellos
se van componiendo cada vez mds ajustadamente
y generalizando de tal modo que pueden alcanzar
el nivel a partir del cual la formacién de saber y
el aumento del poder se constituyen en un proce-
so circular, reciproco, mutuamente complacien-
te. Las disciplinas —como dice Foucault— van
a traspasar el umbral puramente “tecnolégico”,
inocuo podriamos decir también. Primero el
hospital, luego la escuela, enseguida el taller, y
asi sucesivamente. Las disciplinas no solo los han
“ordenado”; mds bien llegaron a ser —merced a la
introduccién de los procedimientos disciplinarios
y el registro infinitesimal de informacién que aco-
metieron respecto de los sujetos a los que se aten-
dian— unos aparatos tales que hicieron que todo
mecanismo de objetivacion llegara a convertirse
y a valer como un instrumento de sometimiento;
con lo cual todo aumento del poder que asi fue-
ron generando diera lugar a unos conocimientos
precisos y cada vez mds operativos y fundados en
esa contabilidad minuciosa, obtenida a partir de
la data registrada en la vida orgdnica y social de
los sujetos. Solo de tal manera pudieron llegar a
constituirse la medicina clinica, la psiquiatria, la
psicologia del nifio y toda la investigacién cienti-
fica en general (biomédica y social), que ha sus-
tentado la idea de hombre en la época contem-
pordnea. “Doble proceso, por lo tanto: —sefala
Foucault— desbloqueo epistemoldgico a partir
de un afinamiento de las relaciones de poder;
multiplicacién de los efectos de poder gracias a
la formacién y a la acumulacién de métodos nue-
vos~(1:227).

No es prudente olvidar que el siglo XVIII inventd

las técnicas disciplinarias que hasta aqui hemos
comentado. Un poco, sin duda, tal como la Edad
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Media inventé la investigacién judicial, aunque
por caminos diferentes. El viejo procedimiento de
investigacién —técnica fiscal y administrativa—
habia sido desarrollado, mds que nada, a partir de
la reorganizacién de la Iglesia y el incremento de
los Estados principescos de los siglos XII y XIII.
En ese momento preciso es cuando la técnica de
la investigacién se introduce en la jurisprudencia
de los tribunales eclesidsticos y, posteriormente,
en los tribunales laicos. Se trata de la investiga-
cién entendida como la bisqueda autoritaria de
una verdad comprobada o atestiguada, que se
oponia al viejo procedimiento del juramento, del
duelo judicial, del juicio de Dios o a la simple
transaccién acomodaticia entre particulares. La
investigacién era el poder soberano, arrogdndose
el derecho de establecer la verdad por medio de
cierto nimero de técnicas reguladas.

Foucault sostiene que es necesario recordar que, si
desde aquel instante la investigacién formé cuer-
po con la justicia occidental (como hasta nuestros
dias lo sigue haciendo), entonces tiene un origen
politico; estuvo siempre en vinculo con el naci-
miento de los Estados y jugé un papel decisivo
en la formacidn de los saberes posteriores. En este
sentido, la investigacién fue la pieza original y
gruesa —mas no por eso menos fundamental—
para la constitucién de las ciencias empiricas mo-
dernas; fue la matriz juridico-politica del saber
experimental posterior. En consecuencia, como
afirma Foucault: “El gran conocimiento empiri-
co que ha recubierto las cosas del mundo y las
ha transcrito en la ordenacién de un discurso in-
definido que comprueba, describe y establece los
“hechos” (y esto en el momento en que el mundo
occidental comenzaba la conquista politica y eco-
némica de ese mismo mundo) tiene sin duda su
modelo operacional en la Inquisicién”.

Los usos politicos del cuerpo
Las ciencias con las que nuestra humanidad se en-
canta desde hace mds de un siglo, en particular las

asi llamadas “biomédicas”, tienen su matriz téc-
nica en el registro infinitesimal que las disciplinas
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comenzaron a practicar respecto de los individuos
y en las investigaciones ilimitadas que desencade-
naron sobre su ser, para hacer entrar a la vida y
sus mecanismos en los dominios de los cdlculos
explicitos(2:173), distribuyendo lo viviente en re-
gistros de valor y utilidad, Con ello, la sociedad
moderna habria atravesado un “umbral biolégi-
co”; esto habria ocurrido en el momento en que la
especie humana como tal se convirtié en la apues-
ta de sus propias estrategias politicas(2:173). Asi,
por primera vez en la historia humana, lo bioldgi-
co se vio reflejado en lo politico(2:172). Foucault
atribuird un protagonismo fundamental al dispo-
sitivo biomédico, desplegado a partir de la época
moderna, en la constitucién de aquel fenémeno
que mds o menos por los mismos afos en que
concibié su obra “Vigilar y castigar” comenzé a
denominar “anatomopolitica del cuerpo”, por re-
ferencia a la conjuncién de saber y poder desple-
gado sobre los individuos, al micropoder dejado
caer sobre los cuerpos; al tiempo que denominé
“biopolitica de la poblacién” al complejo de saber
y poder ejercido sobre el cuerpo social entero o los
grupos tomados en su conjunto, desde entonces.

Segiin ha sefalado Didier Fassin, durante mucho
tiempo el cuerpo constituy6 un punto ciego para
la investigacién social y politica(3); sin embargo,
en las Ultimas décadas, y especialmente bajo la
influencia de Michel Foucault, los trabajos sobre
el tema parecen haberse multiplicado y la temati-
zacion del asunto del cuerpo —entendido como
realidad social y politica— se ha vuelto un tépico
referencial de la discusién. No obstante —cree
Fassin—, aunque fecunda, esta apertura no habria
abordado suficientemente un asunto capital: el de
“los usos politicos del cuerpo”(3). Ello se torna
muy relevante para esta reflexion, sobre todo si se
considera que el poder se manifiesta, justamente,
en la carne del individuo, a tal punto que no re-
sultarfa errado hablar de un verdadero fenémeno
de in-corporacion del poder®. En este sentido, serfa

3 Al respecto, Ernst H. Kantorowicz sefiala, en su célebre texto
de teologfa politica medieval “Los dos cuerpos del rey” (Madrid,
Alianza, 1985), que el rey serfa una persona mixta (gemina persona),
humana y a la vez divina, como Ciristo. El rey, tras representar un
corpus verum (un cuerpo individual), acaba convirtiéndose en un
corpus mysticum (una corporacién unipersonal), en definitiva, en un
cuerpo politico; quedando asi los dos cuerpos incorporados en una
misma persona.



fécil senalar que, como sefnala Fassin, “el orden del
mundo se inscribe en el cuerpo”(4).

Nikolas Rose sostiene que dos serfan los aspectos
vinculados al gobierno de los sujetos que resulta-
rian particularmente significativos para entender
el papel que las ciencias han jugado en la vincu-
lacién de la vida subjetiva e intersubjetiva con los
sistemas de poder politico(5). El primero se refie-
re a la relacién del gobierno con el conocimiento.
Para gobernar a una poblacién se requiere seg-
mentar la realidad e identificar sus caracteristicas
y procesos particulares, es decir, ponerlos en visi-
bilidad, tornarlos enunciables, hacerlos suscepti-
bles de escritura; solo asi se consigue “explicarlos”.
En consecuencia —segtin cree Rose—, el gobier-
no dependerd de la produccidn, circulacién, orga-
nizacién y autorizacion de verdades que encarnan
lo que debe ser gobernado, que lo hacen pensable,

calculable y practicable(5).

En segundo término, gobernar una poblacién
va a requerir de otro tipo de conocimiento; uno
que permita evidenciar las caracteristicas de los
sujetos como “material en bruto de cilculo”(5).
Se precisa transcribir determinados fenémenos
—nacimientos, muertes, enfermedades, nimero
de personas viviendo en tal o cual casa, tipo de
trabajo de sus habitantes—, es decir, se requiere
constituir una materia sobre la que pueda desple-
garse el cdlculo politico, “un archivo entero, te-
nue y minucioso que se constituye al ras de los
cuerpos y de los dias”, siguiendo la apreciacién
de Foucault(7:193). “El célculo (...) depende de
procesos de “inscripcién” que traducen el mundo
en registros materiales: reportes escritos, dibujos,
mapas, cartas y, sobre todo, nimeros”(1). A estas
técnicas de inscripcién se les llamé —a partir del
siglo XVII y en forma creciente durante los siglos
posteriores— “estadistica”, la ciencia del Estado,
un saber proveedor de los atributos de la pobla-
cién que podian ser integrados en el célculo de
los gobernantes®. Desde el siglo XIX, este proceso

* Cabe tener presente, como dato, la controversia con algunos
afos de distancia entre Pierre Louis, promotor del “método
numérico”, segtn el cual “la estadistica es la base fundamental y
tnica de todas las ciencias médicas”, y Claude Bernard, intentando
una “medicina experimental”, para la cual “el uso de medias y el
empleo de la estadistica en medicina y fisiologfa, conducen por
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transformador de los sujetos en cifra, esta red de
escrituras que los capta e inmoviliza al interior de
un espesor documental(7:194), utilizable en los
célculos politicos y administrativos, comienza a
extenderse hacia los més variados dominios.

Biopolitica y Biobancos

Ahora bien, en nuestros dias el asunto ha deveni-
do en la sistematizacién e institucionalizacién de
la produccién y administracién de informacion
biolégica humana, pormenorizada hasta el extre-
mo, perfeccionada y refinada gracias a las nuevas
tecnologias informdticas; hecho que concier-
ne directamente al quehacer de los asi llamados
“Biobancos”, esas peculiares reservas de material
extraido de personas, con las que la investigacién
cientifica, derivada de la biologia molecular, la
bioquimica, la genémica, la proteémica y otras —
para fines diagndsticos o investigativos—, supone
asegurar la viabilidad de su propio desarrollo ex-
perimental, al buscar disponer en buenas condi-
ciones de conservacién las muestras obtenidas. La
investigacién biomédica de las tltimas décadas se
ha centrado, de forma progresivamente més espe-
cifica, en virtud del avance cientifico y tecnolégi-
co, en el estudio de las alteraciones y mecanismos
de la vida. Con este fin, se ha considerado de gran
importancia disponer de muestras bioldgicas re-
presentativas de los distintos constituyentes de la
funcién vital —tales como tejidos, tumores, cé-
lulas, proteinas, ADN; y distintos fluidos vitales,
como sangre, suero, orina, etc.—, susceptibles
de estudios posteriores y asociadas a datos (epi-
demioldgicos, clinicos, genéticos, ambientales, de
habitos del donante) que tengan relevancia para
los investigadores.

Los Biobancos —que tienden a articularse en
redes internacionales cada vez mds complejas y
sofisticadas— almacenan muestras biolégicas con
informacién genética de una persona concreta.

asi decir necesariamente al error”. Para el primero, el estudio de la
poblacién justifica el uso del cdlculo. Para el segundo, el individuo
es siempre singular. Alrededor de la cuestién de la cuantificacion
de los fenémenos o de la interpretacion de los fenémenos y de la
interpretacién de las mediciones, se juega algo mds que el desarrollo
de nuevos instrumentos: una manera inédita de pensar la relacién
entre el individuo y la sociedad, entre lo particular y lo general (6).
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Son un soporte de datos genéticos, distinto de los
datos de salud, que se mantienen incluso después
de la muerte y que podrian tener efectos para la
familia biolégica, incluida la descendencia. El
espectacular auge de la investigacién biomédica
estd impulsando la necesidad de disponer de estas
muestras bioldgicas de manera creciente, lo que
estd trayendo consigo importantes modificacio-
nes en el panorama del conocimiento exacto que
se puede llegar a tener de los individuos y de los
eventuales usos, 0 abusos, a que este conocimien-
to puede dar lugar.

Actualmente, se prefiere entender que los Bio-
bancos desempefiardn un importante rol en el fu-
turo préximo, no solo en la identificacién de las
causas de las enfermedades —tanto en un nivel
individual como en el de las poblaciones—, sino
también en el desarrollo de diagndsticos y méto-
dos preventivos y terapéuticos. Sus sostenedores
confian en que la poblacién, premunida de ni-
veles cada dia mayores de informacién al respec-
to, no tendrd reparos en apoyar decididamente la
investigacién cientifica, disponiéndose en forma
consciente y voluntaria para la donacién de par-
tes de sus cuerpos, puesto que los encargados de
su administracién hardn solo una utilizacién ra-
cional y eficiente de estos recursos, dentro de un
marco ético y legal 6ptimo’°. Se espera, en conse-
cuencia, que los Biobancos se conviertan cada vez
mds en instrumentos eficaces para la investigacién
de las bases moleculares de la biologia humana,
tanto respecto de enfermedades comunes como
de aquellas de baja prevalencia o poco frecuentes.
Sin embargo, el almacenamiento masivo de
muestras bioldgicas plantea —ademids de cuestio-
nes técnicas especificas, vinculadas a asuntos tales
como los procedimientos para su recoleccién, su
transporte y conservacion, su identificacién o su
trazabilidad, y otras— problemas sobre todo éti-
cos, concomitantes con la legitimidad de la pro-
pia obtenci6n de las muestras, con el resguardo de
la intimidad o la privacidad de los individuos de

5 E. de Alava y A. Orfeo, “Biobancos, muestras humanas para la
investigacion biomédica”, E/ Pais, 10 de septiembre de 2009,
http://sociedad.elpais.com/sociedad/2009/11/09/actuali-
dad/1257721210_850215.html
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los cuales han sido extraidas —quienes podrian
preferir mantener sus vidas y aspectos persona-
les fuera del conocimiento publico, o controlar
el flujo de informacién acerca de si mismos—, y
toda una serie de otros asuntos que conciernen a
esta necesaria reserva de identidad de los suminis-
tradores, al consentimiento que debieran otorgar
a la institucién acopiadora para su empleo y al-
macenaje o eventual utilizacién posterior, y otros
asuntos igualmente sensibles.

Estas situaciones levantan sefiales de alerta res-
pecto de las probables trasgresiones a la dignidad,
provocadas por un manejo descuidado, o econd-
mica o politica o militarmente interesado, de este
material. Respecto de ello, la Declaracién Uni-
versal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos, adoptada por la Conferencia General
de la UNESCO el 11 de noviembre de 1997, ra-
tificada por la Asamblea General de las Naciones
Unidas el 9 de diciembre de 1998, sefala en su
articulo N° 1: “El genoma humano subentiende
la unidad fundamental de todos los miembros de
la familia humana, asi como el reconocimiento de
su dignidad intrinseca y su diversidad”. Porque
es evidente que la riesgosa combinacién entre la
pulsién manipuladora de las tecnociencias y la
inexistencia de criterios éticos universales y vin-
culantes, impulsa a inquirir y a tomar precaucio-
nes respecto de la norma a la cual serd sometida la
investigacién cientifica y las practicas genéticas en
el tiempo por venir.

Dificultades como las vinculadas al tratamiento y
uso posterior de los datos —para fines probable-
mente no imaginados en el momento de su reco-
gida—, o a la medida razonable que debe definir
el periodo de su conservacién, o a la garantizacién
de las medidas de seguridad necesarias para su
preservacién, por ejemplo, ponen de manifiesto
la laguna legal con la que nos encontramos al tra-
tar esta materia. Parece preciso considerar que las
muestras bioldgicas y los tejidos humanos pueden
compartir un mismo estatuto juridico con otros
datos médicos, que, aunque estrictamente no
constituyen informacién de cardcter personal, si



pueden dar lugar a la extraccién de informacién
de esta naturaleza, mediando el anilisis adecuado
para ello. Lo que al parecer obligaria a incluir las
muestras bioldgicas en el 4mbito de aplicacién de
las normativas referidas a la proteccién de datos
personales.

Tres cuestiones, al menos, parecen relevantes en
este sentido(7).

El criterio de seleccién de informacién que se con-
sidere decisiva y estratégica a la hora de justificar
la determinacién de los empleos posteriores del
material almacenado que pudieran tener lugar.
Este aspecto refiere a los fines preestablecidos que
gobiernen el interés de los Biobancos al momento
de constituir su reserva de informacién y privi-
legiar el acopio de unos u otros datos genéticos.
La proteccién de la confidencialidad de quienes
suministren el material de tejido humano o la in-
formacién personal que a éste se pueda asociar, y
que permita el desarrollo de ciertas investigacio-
nes, segin lo sefialado en el punto anterior.

Por dltimo, la clase de uso que se haga de dicho
material y el manejo de los hallazgos incidentales
que pudieran provocarse a partir de su estudio;
sobre todo en relacién con las implicancias favo-
rables o desfavorables que estos dltimos podrian
tener para los donantes de ese material o para sus
parientes genéticos mds directos.

Todas éstas son cuestiones —tanto epistemoldgi-
cas como derechamente politicas— al parecer no
suficientemente resueltas, ni por las propias direc-
trices de la investigacién cientifica en curso ni por
la legislacién actual de la mayoria de los paises
que hasta ahora no han cautelado o previsto los
excesos o desbordes que de estas materias pudie-
ran derivarse y que no parece tampoco insensa-
to entender como factores de riesgo inminente.
Todo ello tiene, por cierto, un importante impac-
to sobre la confianza publica que el desarrollo de
estas instituciones tendrian la obligacién de ase-
gurar, para fortalecer la legitimidad que requiere
su expansién y continuidad. Este es un fenémeno
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complejo, sobre todo porque una merma crecien-
te en su credibilidad presumiblemente afectaria a
sus propias practicas. Si los individuos revocaran
el consentimiento que expresan a la hora de ceder
las muestras personales de material genético, la
informacién de la que los Biobancos dispondrian
finalmente serfa insuficiente para que pudieran
arribar a conclusiones cientificamente vélidas en
su investigacion; como consecuencia de lo cual el
potencial de aporte que, supuestamente, pueden
hacer al conocimiento cientifico y al desarrollo de
nuevos tratamientos médicos para enfrentar las
enfermedades disminuiria ostensiblemente.

Ciencia, poder y capital

En este sentido, nos interesa atender a un impor-
tante hecho vinculado con estas actuales indefi-
niciones de la investigacién cientifica: junto a las
modalidades histéricas de desarrollo del capital,
como son el dinero y la industria, la voluntad
politica y el poderio militar, factores que han es-
tablecido un control y dominio del mundo, tam-
bién ha habido, paralelamente, otra forma de in-
fluencia decisiva, como aquella establecida por el
saber de las ciencias, que han instituido regimenes
de dominacién. En efecto, Foucault articulé su
interés en la historia de la ciencia con el andlisis
de la sociedad y del poder, concibié aquellas for-
mas del saber que pueden ser consideradas cultu-
ralmente determinantes en funcién de estrategias
institucionales y cognitivas de integracion social.
Por ello, es necesario reconocer que el conoci-
miento cientifico es al mismo tiempo un capital
econémico. Las comunidades cientificas son a la
vez empresas tecnocientificas. Sin alejarse mucho
de esta afirmacién, se podria senalar que dltima-
mente, como se ha sefialado y por citar un ejem-
plo, los Biobancos han ido estableciendo redes de
alcance multinacional, vinculadas a importantes
agencias econémicas. El saber cientifico, enton-
ces, ya no es solo un bien en si; también es, en
realidad, un bien econdémico, un bien de capital
que genera con su actividad mercancias privati-
zadas al servicio de poderes fécticos. Y, como tal,
se ve impulsado a desplegar una ldgica y una ra-
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cionalidad instrumentales que lo llevan frecuente-
mente a propiciar fines pragmdticos y estrategias
eficientistas, las cuales, por su propia naturaleza,
pueden llegar a desconocer e incluso a lesionar los
fines éticos y sociales a los que también debiera
servir. Los nexos entre conocimiento e interés ya
han sido suficientemente establecidos por la lite-
ratura critica como para insistir mayormente en
este evidente factor de riesgo.

Es precisamente de este sesgo meramente estra-
tégico-instrumental, desplegado sobre la vida
humana biopoliticamente, anatomopoliticamen-
te —dicho en palabras de Foucault—, del que a
veces se tifie el acontecer cientifico. Y es que para
el cumplimiento de sus fines requiere acopiar la
mayor cantidad de informacién posible acerca de
individuos y poblaciones, extraer de su existencia
biolégica, social y simbélica la informacién que la
ciencia, con su dispositivo técnico-instrumental
de investigacion, puede tornar elocuente e indica-
dora de futuras decisiones acerca de la existencia
humana. Pero, cudles vayan a ser esas decisiones,
es algo que adn estd por verse.

Por lo mismo, todo parece indicar que, a estas al-
turas del desarrollo de la ciencia y la investigacidn,
una gran responsabilidad ético-normativa viene a
imponerse por encima y mds alld de toda preten-
sién de logro experimental. Y dado que aquella
busqueda de conocimiento objetivo que define al
desarrollo de la ciencia siempre enfrenta al inves-
tigador a diversos cursos de accién posibles, cuyos
prondsticos de resultados difieren a veces sustan-
cialmente entre si, éstos siempre deberdn medirse
con sus propias decisiones y con el impacto o las
consecuencias que esas mismas decisiones puedan
tener para la vida humana. Son los riesgos deriva-
dos de una reescritura de los problemas sociales
en lenguaje sanitario los que deben inquietar a la
reflexién actual(6).

Ahora bien, cabria esperar que la provisién de
resguardos para contener los presumibles exce-
sos que se pudieran derivar de una prictica de
investigacién cientifica no sometida a la legisla-
cién debiera ser una tarea eminente del Estado;
sin embargo, habria que tener en cuenta lo plan-
teado por Rose, en el sentido de que el Estado
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contempordneo no “nacionaliza” la corporeidad
de sus sujetos en un cuerpo politico sobre el cual
trabajar en masa y en relacién con los cuerpos po-
liticos de otros Estados(8). El Estado funciona,
mds bien, como un “facilitador” o un “animador”
que insiste en la proliferacion de las politicas de
promocién de la salud, en el incremento del po-
der de las companias aseguradoras, y en el énfasis
que otorga a las propias familias y a los propios
individuos en el cuidado de su salud. La responsa-
bilidad por la conservacién y la maximizacién de
la vida ya no recae sobre aquellos que gobiernan la
nacién en un campo de competencia internacio-
nal con otros Estados, sino sobre quiénes son res-
ponsables por una familia y sus miembros(9). En
este sentido, sefiala: “La vida puede, hoy mds que
nunca, estar sujeta a juicios de valor, pero esos jui-
cios no son hechos por un Estado que administra
la poblacién en masa. La biopolitica contempo-
rinea en las politicas liberales avanzadas no toma
el cuerpo viviente de la raza y sus componentes
vitales como recursos cuyo rendimiento esté para
ser maximizado en un enfrentamiento competiti-
vo entre Estados”(9:58).

Entonces, en una época de totalizacién informa-
cional como la nuestra —la era del panoptismo
generalizado—, donde nada queda resguardado
en la intimidad y la vida privada sucumbe a mer-
ced del dispositivo técnico de vigilancia total, sin
que se haya desplegado atin de manera suficiente
el corpus juridico cautelador de eventuales des-
bordes biopoliticos, resulta enteramente decisivo
establecer una suerte de equilibrio reflexivo que
permita asegurar que lo factible no prevalezca ne-
cesariamente por sobre lo legitimo, que el mez-
quino interés del logro experimental no llegue a
oscurecer la amplia perspectiva del bienestar hu-
mano. Es preciso que no sea mds el argumento de
una misteriosa capacidad de anticipacién y con-
trol de los riesgos y la afirmacién de un supues-
to cardcter beneficente y neutro, como el que ha
venido dando sustento hasta ahora al catecismo
tecnocientifico y ha favorecido la entrada de lo
viviente en los dominios del poder, el que impi-
da adoptar las debidas precauciones y resguardos
para la vida y la intimidad de las personas.
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