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Resumen: la investigacion con células de origen humano y animal fue incorporada en la ciencia hace
mas de un siglo y su uso, tan cotidiano, no habia merecido cuestionamiento alguno acerca de sus
implicaciones éticas, legales y sociales por parte de la comunidad cientifica pues se asumia que era
inocuo e impersonal. La informacién genética evidencia comportamientos biolégicos individuales o
colectivos de sus grupos familiares o generaciones, situacion que puede transgredir la confidenciali-
dad y el derecho a la privacidad de las personas y sus familias. El caso de la investigacién con células
Hela constituye un modelo de interpretacion del ethos cientifico que requiere ser abordado desde
un enfoque interdisciplinario, con una perspectiva de derechos humanos y bajo una redefinicién de
los conceptos legales, sociales y éticos del cuerpo humano, la salud, la enfermedad y la vida, a fin de
garantizar la efectiva proteccién de los derechos personales fundamentales.

Palabras clave: dignidad humana, investigacién, derechos humanos, derechos del paciente, violacio-
nes de los derechos humanos, discusiones bioéticas.

Abstract: The use of human and animal cells in research was incorporated into scientific processes
more than one century ago, and due its daily use it had not aroused any questioning about their
ethical, legal, and social implications by the same researchers because its use was considered as
innocuous and impersonal. The genetic information realizes the biological behavior of people in-
dividually and collective of their familiar groups and generations, situation that can transgress the
confidentiality, privacy, and the right to privacy of individuals and their families. Hela cell research
constitutes a model of interpretation of the scientific community against the personal and familiar
rights that must be studied from an interdisciplinary approach, from an human rights perspective
and with a redefinition of legal, social and ethical concepts of human body, health, disease and life,
to ensure the effective protection of fundamental personal rights.
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n 1951, con 31| ahos, Henrietta Lacks (véa-
Ese figura |) fue ingresada en el Hospital
Johns Hopkins en Baltimore, Estados Unidos,
con un fuerte dolor abdominal, acompanhado
de hemorragias frecuentes, diagnosticada con
cancer de cuello uterino, tan avanzado y agresi-
vo, que nada pudo hacerse. Durante su agonia
el médico ginectlogo e investigador George
Otto Gey extrajo células que obtuvo a partir
del tejido tumoral de la biopsia sin que mediara
conocimiento ni consentimiento de ella ni de

. Figura |. Henrietta Lacks (izquierda). Tomado de Wiki-
su familia [1]. media Commons. Creative Commons-Public Domain.

Tras someter las muestras a investigacion se
desarroll6 el primer cultivo in vitro de células
humanas [2], marcando asi un hito en la his-
toria cientifica y comprobando que tales célu-
las tenian una capacidad de replicacion nunca
antes vista, con caracteristicas de «inmortales».
Asl fue como se generd la linea celular deno-
minada Hela (véase figura 2), por las iniciales
del nombre «Henrietta» y su apellido de ca- § \ N S {_ A0,
sada «Lacks», que ha dado lugar al desarrollo == T : —
de investigaciones por mas de 60 ahos y a la Figura 2. Linea cellulaereLell. Tomada de“HELA—ZeIIeln”
por Paul Anastasiadis, Instituto Fraunhofer de Ingenie-
puesta en bases de datos de consulta piblica 1, Biomedica, Sankt Ingbert, Alemania. Creative Com-
de su genoma completo, en el aho 2013 [3] mons-BY-5A 30.
Con anterioridad y frente a la espectacularidad
del hallazgo cientffico, la informacion clinica de la paciente v de su vida privada fue ampliamente
divulgada, no asi' su identidad; ademés, ha sido asociada al desarrollo biotecnolbgico [4] gracias
a los avances logrados desde 1943 con la propagacion en el laboratorio de los fibroblastos de
raton (células propias de los tejidos de soporte del cuerpo humano), que permitieron que, con
la propagacion o multiplicacion indefinida de las células Hela [5], a gran escala y con fines de
produccion industrial, se pudieran desarrollar vacunas y los diversos productos que posterior-
mente obtuvieron diversas empresas para el beneficio humano [6].

El caso de las células Hel.a ha producido a la fecha aproximadamente 50 toneladas de células
para investigacion [7], asi como innumerables desarrollos biotecnologicos con mas de once
mil patentes, produccion de medicamentos fundamentales contra el cancer, la leucemia y la
enfermedad de Parkinson y mas de sesenta mil publicaciones cientificas a lo largo del mundo,
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lo que claramente ha significado un gran avance cientffico, técnico asistencial y econdbmico,
lejos de toda consideracion con la persona de quien son una parte integral por contener toda
la informacion genética, con la familia que se ve afectada por el pUblico conocimiento de as-
pectos personales y familiares que deberian ser privados y con sus descendientes [8], quienes
igualmente reciben los efectos. En este manuscrito se plantean los conflictos de caracter ético,
juridico y social en tomo a los desarrollos cientificos obtenidos a partir del cuerpo humano, sus
partes y derivados de ellas, en un nuevo contexto de significacion que implica igualmente una
resignificacion de la ciencia como sensible y humana en cuanto a su relacion con la obtencion
de la informacion.

Sentencias recientes, doctrina, celulas madre

Mucho se ha escrito ya sobre la ausencia de reglamentacion de caracter juridico en muchos
paises que garantice efectivamente el derecho a la privacidad, la informacion y la confidenciali-
dad, y el respeto a toda forma de vida, considerando a la persona completa constituida por el
cuerpo biologico, alejado de la mente v la cultura. Bergel (2013) [9] sostiene que:

Si el cuerpo en su integridad esta fuera del comercio, ;con qué argumentos podria sostenerse
que una parte separada por el solo efecto de su segregacion pierde el caracter que se le atribuye al
todo? No obstante la razonabilidad de esta postura, lo cierto es que cada vez con mas intensidad
podemos observar cémo las partes separadas del cuerpo han ingresado al mercado.

Esta situacion, tratandose de las células Hel a, plantea un caso paradigmatico.

Se percibe, por parte de los artistas y socidlogos, como las células son una extension viva del
cuerpo, es decir, una permanencia en el tiempo de una persona y sus cualidades genéticas [ 10].
Un anélisis retrospectivo de las células HelLa muestra la ausencia de cuestionamiento ético res-
pecto a su uso, asi como el hecho de que previo a que fueran extraidas para fines distintos a los
meramente diagnosticos [ | 1] ni la donante ni su familia recibieron ninglin tipo de explicacion.
Si bien, es necesario contextualizar las circunstancias historico-politicas del suceso, notese que
quiza debido a que por ser mujer, afroamericana y perteneciente a un estrato socioeconébmico
bajo a Henrietta se la ubicd en una situacion de extrema vulnerabilidad, entendiendo como
vulnerable a aquella persona o al colectivo de personas fragilizadas, tanto juridica como polfti-
camente, en la promocion, proteccion y garantia de sus derechos ciudadanos. Por otro lado,
a sus familiares tampoco se les otorgd un beneficio posterior devenido de la investigacion, el
desarrollo, la innovacion y el crecimiento empresarial logrado gracias a las células iniciales.

Pese a que la casualidad inicial de tal hallazgo cientifico pudo haber retrasado dicho cuestiona-
miento y debate, el avance ético y el surgimiento de la Bioética en las décadas posteriores ha-
bria requerido nuevas decisiones y compensaciones conforme las Pautas Eticas Internacionales
para la Investigacion Biomédica en los Seres Humanos [|2]. Este ajuste se justifica también ya
que, aunque tales pautas fueron publicadas en el afho 2002, casi cincuenta ahos después de lo
sucedido, cabe preguntarse si dicho «avance cientifico» se habria logrado sin la participacion
de las personas, sus cuerpos, células y todo el material asociado a ellas [|3]. Por otra parte, a
pesar de que hoy dia es impensable obtener tejido de una persona en la forma en que ocurrio
en este caso paradigmatico [14], los avances beneficiosos del conocimiento a partir de dicho
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material y del desarrollo obtenido continlan. Se requiere entonces que en esta fase se produz-
ca un «ajuste» ético sobre la base del respeto a la dignidad humana, los derechos humanos y
las libertades fundamentales. Se requiere igualmente una resignificacion social del cuerpo, sus
partes y las extensiones del mismo pues se ve en la practica que partes del ser perviven en los
laboratorios a través del tiempo.

Ciencia, etica y sociedad

Desde finales de la Segunda Guerra Mundial, hasta nuestros dias, las relaciones entre la ciencia
y la sociedad han estado mediadas por la intensificacion de las conexiones reciprocas entre
ciencia, mundo industrial, opciones comerciales y orientaciones politicas y militares [15]; situa-
cion que ha modificado tanto la dindmica como la estimacion valorica del quehacer cientifico
[16]. El valor terapéutico de muchos de los productos del avance cientifico desvio la posibilidad
de buscar nuevas opciones a la comprension del fenomeno salud-enfermedad humana [17],
concentrandola en el encuentro de hallazgos cada vez mas lejanos al ojo humano, sustentados
fuertemente en la tecnologfa.

La bUsqueda continua de nuevos desarrollos e invenciones, para patentar y generar nichos de
rendimiento econdmico, ha introducido una nueva racionalidad en las instituciones que hacen
investigacion, principalmente las universidades, donde la confidencialidad y la reserva propias
del proceso de patentamiento ha producido a su vez nuevos codigos de ética dirigidos, esta
vez, a la proteccion de los creadores vy su invento, lo que implica evitar que el conocimien-
to se disemine sin dejar de cumplir con los propositos productivos previamente estipulados
[18]. Estos nuevos codigos han implicado también un cambio en el sentido y razon de ser de
las universidades, ahora centradas en criterios de competencia y produccion de profesores-
investigadores que se «miden» sobre la base de la generacion y el patentamiento de productos
«redituables», siendo dichos rendimientos econdmicos aquello que mas y mejor contribuye a
la supervivencia de sus propias instituciones [ 19].

En este sentido, aun considerando el tiempo transcurrido, el principal conflicto ético que plan-
tea el caso de las células Hela es que a Henrietta o a las Henriettas futuras se les sustraiga la
posibilidad de conocer los detalles sobre el procedimiento que les afecta y de decidir libremen-
te acerca de su cuerpo, incluidas sus células, frente a los propositos de ciertos investigadores
que hacen prevalecer la racionalidad econdmica por encima del desarrollo humano [14], en
aras de obtener un supuesto éxito cientffico traducido en la adquisicion de bienes materiales y
no en el mejoramiento de la calidad de vida ni de la consecucion de la felicidad, satisfaccion o
bienestar de personas como Henrietta y su familia.

Claramente la situacion de las células Hela se podria replicar hoy en el medio cientffico si las
capacitaciones en el campo de la ética de la investigacion solo estuvieran orientadas a cumplir
con la formalidad de obtener «un papel» que habilite para seguir investigando, si los miembros
de los comités de ética no verificaran que para cada procedimiento se solicite un nuevo con-
sentimiento que explicite cudl sera el uso presente y futuro de esa informacion v si los entes
regulatorios estuvieran tan sobrecargados de trabajo y faltos de personal que se les «escapa-
ran» situaciones como esta [20].
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Tal vez lo que habria que recuperar, o mejor resignificar, es el sentido de la ciencia como sensi-
ble y humana o humanitaria, es decir, una ciencia basada en los valores humanos que propenda
constantemente por el respeto a los seres vivos y su sentido de la vida [21]. En otras palabras,
lograr que realmente la ciencia sea parte integral de la sociedad y no un mundo aparte impreg-
nado de normas de caracter técnico, aunque ello implica necesariamente la conceptualizacion y
construccion de un ethos cientifico como condicion sine quanon de la existencia y validez de la
ciencia. Tomando como base el preambulo de la Declaracion Universal de Bioética y Derechos
Humanos de la UNESCO (2005) que considera «conveniente elaborar nuevos enfoques de la
responsabilidad social para garantizar que el progreso de la ciencia y la tecnologia contribuye a
la justicia y la equidad (...)» [22]; cabe cuestionarse entonces sobre cudl es el limite éticamente
aceptable entre «avanzar» en pos de un «desarrollo cientifico» y «explotar» sujetos, avasallan-
do sus derechos humanos al no reconocer su dignidad intrinseca.

Segln propone la UNESCO, la dignidad humana, la libertad, los derechos humanos v la justicia
se incluyen en el respeto a la diversidad cultural, el pluralismo y los principios de solidaridad,
equidad, cooperacion y de responsabilidad con la naturaleza [22]. Por esto, como afirma Hoyos
(2005) [23], se consideran principios derivados de los anteriores el de la primacia de la persona,
la no discriminacion, la autonomia y la responsabilidad, el consentimiento informado, la priva-
cidad y la confidencialidad, asi como la obligacion de compartir equitativamente los beneficios
de la investigacion, al hacer referencia a la consideracion y reconocimiento del otro como
sujeto autbnomo y a quien se le asume como digno de merecimiento por su condicion Gnica e
irrepetible de manera holistica. Por ello, en investigacion se debe considerar a las personas, sus
familias y comunidades de manera integral, incluyendo todos los aspectos y situaciones que ha-
gan relacion a los valores descritos. Si la persona y su dignidad humana priman sobre cualquier
interés en investigacion, entonces es deber del investigador considerar cualquier opcion de
proteccion de la persona de aquello que la pueda lesionar en sus intereses biologicos, sociales,
personales, religiosos y morales.

En consecuencia cabe preguntarse jes moralmente aceptable el uso de células humanas para la
investigacion cientifica sabiendo que forman parte integral de un todo igualmente social, sensiti-
vo y trascendente? La respuesta a este interrogante requiere dilucidar cuestiones previas entre
las cuales la mas importante es el valor bioldgico y social de las células y la forma en que estas
se obtienen sin dejar de lado el concepto de ser extensiones vivas del cuerpo de la persona de
quien han sido tomadas. La disposicion del cuerpo, o de una parte del cuerpo humano vivo, es
posible siempre que la persona lo haya consentido previamente de manera libre e informada
pues, dado que las personas son Unicas e irrepetibles, cada una individualmente podra aceptar
o rechazar los destinos inmediatos o futuros de su cuerpo, de sus partes vy sus significados,
incluidas logicamente las células. Especificamente, las células son una extension del cuerpo vital,
de una historia, sentimientos y pensamientos de una persona que construyd su imagen frente
a ella misma y los demas en una condicion intersubjetiva que transformé radicalmente el con-
cepto de vida y muerte [24].

El interrogante siguiente tiene que ver con el proposito respecto del cual vy para el cual el
sujeto dispuso de esa parte del cuerpo, destino que debe ser respetado, de lo contrario impli-
cania desviacion o engaino, para luego analizar las implicancias del acceso a los datos genéticos
obtenidos mediante la potencial vulneracion de la privacidad individual y familiar. Cabria aqui
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incorporar el concepto de Gomez (2010) [25] sobre los principios del bioderecho, dentro de
los cuales se promueve la prudencia vy la heuristica del temor en el cientffico para que le haga
actuar siempre sobre la base del adagio hipocratico que sostiene que «lo primero es no da-
far»; en este caso, buscando la proteccion de las personas por sobre cualquier practica que no
reconozca su dignidad. Esto implica necesariamente una postura mas abierta y flexible de parte
de los investigadores quienes se ven obligados entonces a conocer mas al ser humano desde
su perspectiva intersubjetiva y no solo bajo la categoria biologica.

Ciencia-ser humano-empresa

Durante anos se acepto el concepto de la neutralidad valorativa de la ciencia como parte inhe-
rente a su excelencia. En la actualidad, se acepta que la ciencia es subjetiva y por ende obedece
a intereses, propositos y sentimientos del investigador y su equipo, incluso de las instituciones
académicas, sanitarias o cientfficas y los entes financiadores, generando en muchas ocasiones
serios casos de conflictos de interés [26], siendo estos, seglin lo indicé Thompson (1993) [27]:

Un conjunto de condiciones en las cuales el juicio profesional referido al interés primario
(bienestar del paciente y validez de la investigacién) puede ser influenciado o afectado por intereses
secundarios (como por ejemplo, ganancias financieras o blisqueda de prestigio).

Las diversas etapas del desarrollo cientffico evidencian el paulatino paso de lo macroscopico a
lo uttramicroscopico, incluso a la molécula y el &tomo. Esta superespecializacion se encontra-
ba ligada a un concepto biolégico de la enfermedad sin incluir las consideraciones sociales y
culturales que estan implicitas en todo acto humano y que lo atraviesan. La mirada era, y aln
persiste en muchos grupos, reduccionista, tanto desde la perspectiva biologica como genética
[17]. De alli que un organismo completo, o aln sin vida, se podria vincular a una persona o ser
humano pues al constituir partes integrales del ser arrojan informacion atinente a la persona y
su valoracion de los mismos. Contraria a esta situacion estas partes y elementos (las células)
fueron desvinculandose o despersonalizandose progresivamente. Una biopsia o muestra en el
laboratorio se vincula a una patologia o a una condicion clinica mas no necesariamente a una
persona o ser humano con atributos valoricos, sociales o culturales.

lgual situacion se fue presentando progresivamente en el escenario clinico al despersonalizar
«sujetos» (de hecho y de derecho) para convertirlos en «pacientes» identificables por su
«cuadro clinico». La presentacion de las células en los bancos o en las cajas de petri de los la-
boratorios son la muestra mas fehaciente de ello, pues no se vincularon con la persona que las
tenia como parte de su cuerpo, se asumieron como un insumo con unas potencialidades y no
como parte de un ser humano con historia y significado para ella misma, su familia y su grupo
humano de desarrollo vital. La anonimizacion de las muestras, con el fin de garantizar el rigor de
los resultados de la investigacion, constituyd un elemento mas de despersonalizacion de estas
partes del cuerpo, donde alejarlas de su origen condujo necesariamente a una consideracion
como objetos de estudio y no partes de una persona.

Mas aln, en muchos paises, la investigacion con donantes o sus productos se ha considerado
como una en sujetos no humanos vy, en muchos de ellos, estos proyectos no requieren presen-
tacion ante los comités de ética para su evaluacion y aprobacion. Esto ha llevado a que se to-
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men facilmente partes del cuerpo humano para trasplantes, como insumos para los bancos de
tejidos o para la generacion de empresas biotecnologicas, puesto que si fue un cientifico quien
las habfa obtenido por los procedimientos desarrollados en su laboratorio entonces eran de
su propiedad. Se pensaba, ademas, que si el paciente no contaba con esta tecnologia tampoco
podria acceder a esa informacion que solo el cientifico podria darle, ratificando su propiedad
sobre estas. Incluso, durante la década de los ochenta uno de los debates cientificos gird en
torno a la propiedad de las muestras, puesto que se consideraba que las biopsias y los bancos
de tejidos eran propiedad de quien las tomaba o las almacenaba [ | 1].

La resignificacion del cuerpo implica un nuevo motivo de reflexion ciudadana en tomo a lo que
identifica a una persona en sus caracteristicas fisicas, emocionales, afectivas y transcendentales y
los mecanismos para su proteccion, lo que igualmente lleva a nuevas formas de planteamientos
juridicos. De esta manera, la triada investigador-paciente-empresa se presenta hoy como un
ambito en el cual no se comparten intereses ni expectativas, pero que en la practica deben ir
juntas; asf, mientras el investigador lucha por sobrevivir en su medio de significados basados
en la novedad, la invencion v el secreto, el paciente busca su beneficio en el cumplimiento de
sus utopias de salud, belleza y larga vida, vy la empresa demanda cada vez mas sostenibilidad
financiera a largo plazo.

Zalaquett (201 1) [28] sostiene que los conflictos de intereses se deben conceptualizar como la
existencia de situaciones de riesgo objetivo para los intereses piblicos o los intereses de deter-
minado colectivo porque una persona, funcionario pUblico o agente privado, que se encuentra
sometida al deber fiduciario de velar por tales intereses mantiene a su vez cargos, intereses o
relaciones de caracter privado (excepcionalmente también de caracter plblico) que le generan
el incentivo de favorecer estos en desmedro o por encima de aquellos.

Es importante recordar el emblemético caso de Moore frente Regents, en el cual, tardiamente,
se supo que mientras un médico estaba asistiendo a su paciente (el sehor Moore) descubrio in-
cidentalmente que sus células producian una cierta sustancia la cual patentd, creyendo hallarse
ante un material de valor tanto cientifico como comercial. Lo mas llamativo del asunto (por ale-
jarse en extremo de la ética) fueron los cinco beneficiarios de dicha patente, a saber: el médico,
el hospital v el investigador, mas un instituto de genética y una compahia farmacéutica [20].

Resulta crucial, entonces, transparentar la cultura organizacional de la institucion en la cual se
desarrolla la investigacion y mas aln la cultura organizacional de quien la financia, pues po-
driamos afirmar que se esta trasgrediendo la responsabilidad y la buena conducta cientffica al
permitir la continuidad de estas acciones [29]. La disminucion paulatina pero constante de los
fondos de las universidades y las complejidades y costos de los procesos de patentamiento
internacional, entre otras razones, han llevado a una dependencia cada vez mayor de entes fi-
nanciadores externos, lo que hace peligrar la neutralidad que por su propia naturaleza debieran
mantener las instituciones académicas y de investigacion; sin embargo, los investigadores son
los que estan méas expuestos a los riesgos de los entes financiadores puesto que dependen de
los intereses de quien maneja los fondos de financiamiento.

La cultura cientffica de los investigadores también ha impuesto modalidades de trabajo que
pueden traspasar la barrera de lo correcto, pero que en la practica buscan facilitar el devenir
investigativo por los vaivenes econdmicos propios, como es el caso de las células Hela. Estas
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células inicialmente fueron entregadas como una accion solidaria entre investigadores, para
luego convertirse en insumos comerciales. El comportamiento en cultivo de laboratorio de
estas células no solamente despert6 la curiosidad de los laboratorios de investigacion, sino
que también posibilito la visualizacion de su potencial comercial. Si se podian obtener grandes
cantidades de ellas jpor qué no venderlas?

Los laboratorios de investigacion académicos requieren garantizar su mantenimiento y sosteni-
bilidad financiera; en dicho encuadre, el eventual conflicto moral no siempre ha formado parte
de su racionalidad investigativa, probablemente debido a que en general a sus integrantes se les
ha capacitado en cuestiones regulatorias y financieras mas que en los aspectos metodologicos
y éticos que se deben considerar con antelacion al disefio de un protocolo.

La comunidad cientifica ha avalado estos comportamientos, sin cuestionarselo de manera am-
plia y abierta. Ello se evidencia en las multiples publicaciones, premios y reconocimientos ba-
sados en las células Hela otorgados a sus investigadores a través de la historia [30]. Situacion
similar se presenta en otros casos de investigacion en seres humanos, en los cuales la mirada
cientffica ha distado sustancialmente de la consideracion de construccion moral de las relacio-
nes intersubjetivas entre investigador e investigado. A modo de ejemplo pueden citarse, entre
otros, los casos Tuskegee y Willowbrook y méas recientes, Milgram y Guatemala [3 1], siendo
una constante la utilizacion de los sujetos de investigacion («probandos») solo como medios
y, por consiguiente, llevando a su «cosificacion». Se ha omitido asi en ellos la sublimidad y la
dignidad como bien insustituible e innegociable de todo ser humano.

Bioetica, genéetica y derechos humanos

Enelafo 1997 la UNESCO reconoce en la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos al genoma humano como «la base de la unidad fundamental de
todos los miembros de la familia humana y del reconocimiento de su dignidad intrinseca y su
diversidad», reconocimiento que incluye que «en sentido simbolico, el genoma humano es
el patrimonio de la humanidad» [32]. En esta declaracion la UNESCO impulsa los principios
democraticos de la dignidad, la igualdad vy el respeto mutuo de los hombres y plantea que:

La amplia difusién de la cultura y la educacién de la humanidad para la justicia, la libertad
y la paz son indispensables a la dignidad del hombre y constituyen un deber sagrado que todas
las naciones han de cumplir con un espititu de responsabilidad y de ayuda mutua.

De lo anterior queda claramente excluida la explotacion que implica, entre otras cosas, el uso
y el abuso de alguien, transformandolo en cosa, en objeto para la obtencion de un beneficio
ajeno [33].

Es importante resaltar la existencia de otros documentos relacionados como la Declaracion
Universal de Derechos del Hombre de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU, 1948)
[34], Declaracion de las Naciones Unidas sobre la Clonacion Humana (2005) [35], el Con-
venio de las Naciones Unidas sobre la Diversidad Biologica (1992) [36], la Declaracion In-
ternacional sobre los Datos Genéticos Humanos (2003) [37], la Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos (2005) [22], la Declaracion sobre la Ciencia y el uso del saber
cientffico (1999) [38], la Declaracion Universal de la UNESCO sobre la Diversidad Cultural
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(2001) [39] y la Declaracion sobre las Responsabilidades de las Generaciones actuales para
con las Generaciones Futuras (1997) [40] de la UNESCO, el Codigo de Nuremberg del Tri-
bunal Internacional de Nuremberg (1946) [33], la Declaracion de la AMM sobre el Proyecto
Genoma Humano (1992) [41], la Declaracion de Helsinki de la AMM-Principios éticos para
las investigaciones médicas en seres humanos (2013) [42] y la Declaracion Bioética de Gijon
de la Sociedad Internacional de Bioética (2000) [43].

Estos significativos avances se contraponen a visiones como las de Oscar Varsavsky, que en
su libro Ciencia, politica y cientificismo, publicado en 1969, estableci6 el calificativo «cientificis-
ta» para referirse a aquel «investigador que se ha adaptado a este mercado cientifico, que re-
nuncia a preocuparse por el significado social de su actividad, desvinculandola de problemas
politicos y entregandose de lleno a su ‘carrera’» [44]; vision imperante por parte de algunos
grupos que renuncian a cualquier consideracidbn que no sea técnica en su investigacion para
lograr su «perfeccion» o «idoneidad pura».

La Bioética, a partir de la reflexion y de la deliberacion, identifica los conflictos que se pre-
sentan en el campo cientifico y propone cursos de accion para atenuarlos, disminuirlos y, en
lo posible, superarlos. En este sentido, es probable que el sehalamiento de la investigacion
como destino de la donacion de una muestra bioldgica sea inaceptable por cuanto no es
lo mismo una investigacion con fines universitarios que una con fines epidemiologicos em-
prendida por el Estado, una con fines antropologicos o forenses y otra con fines econémicos
dirigidos a obtener provecho comercial. Entonces resultara relevante saber qué se hara
con esta parte del cuerpo, ahora material biologico, y asi, por ejemplo, saber si se utiliza-
ra para propositos comerciales una vez concluida la etapa de investigacion académica vy si
eventualmente habra algin beneficio para el individuo o la comunidad de la cual proviene.
El problema radica en que resulta complejo en las primeras etapas de un desarrollo investi-
gativo establecer claramente si habra desarrollos empresariales o productos biotecnologicos
generados a partir de ello.

Partiendo de un enfoque que articule la Bioética, la Genética y los Derechos Humanos
[45,46] se torna necesario plantear que ninguna medida sera completamente «restitutiva»
[47] debido a que cuando se dio a conocer la informacion referente a las células Hela tanto
su titular como la familia de esta perdieron toda posibilidad de preservar su intimidad [48].
Como consecuencia de lo sucedido, y aun cuando se intentara que no se siga divulgando
informacion al respecto, seria imposible ahora poder restituir tanto a Henrietta como a su
familia el anonimato previo. Si bien la comunidad cientifica pretendié reconocer los errores y
vacios que la técnica misma ha dejado en su paso buscando la dignificacion de «la donante»,
cabe preguntarse si con la mera declamacion de la dignidad de Henrietta Lacks, a modo de
resarcimiento, alcanza para compensar el daho causado, o si es preciso reconocer que su
informacion le pertenece y le incumbe tanto a ella como a sus familiares.

De alli la importancia de la incorporacion de los comités de ética en el mundo cientffico, a
quienes corresponde el abordaje ético de los problemas que se suscitan en el ambito de la
investigacion y constituyen un espacio donde debe prevalecer una responsabilidad moral y
sobre todo ética [49]. Como espacios ciudadanos constituidos para analizar las aristas posi-
bles de la investigacion sometida a su estudio, es funcion de los comités de ética abogar en
casos de investigaciones con muestras biologicas para que se expliciten claramente el tipo de
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muestra biologica que se tomara, su utilizacion presente, indicando con precision el objetivo
de su obtencion, asi como su potencial uso futuro, aclarando cuél sera el fin y por cuanto
tiempo se almacenara dicha muestra. Si bien es cierto que en investigacion estos aspectos
son dificiles de definir, en muchas ocasiones se debiera actuar con prudencia y en todo caso
evitando dafar a los otros. La Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Huma-
nos de la UNESCO (2003) [37] hace referencia a este tema en los articulos 16y 17, indica
que los datos genéticos no se deberian usar con fines no autorizados expresamente en el
consentimiento informado inicial.

Otro punto a tener en cuenta para casos similares es el derecho del donante o de su descen-
dencia a no saber la informacion relevante identificada, ya que la misma condicion patologica
no siempre se manifiesta, sino que es correspondiente a la probabilidad de padecerla. Esto
se contrapone con la necesidad de la comunidad cientifica y de la biomedicina de publicar los
resultados de la investigacion, lo que se debe hacer sobre informacion anonimizada; lo cual
también se debe dejar constancia en el consentimiento informado. En el plano regulatorio
la racionalidad juridica busca la caracterizacion de una conducta ciudadana y frente a ella la
penalizacion o sancion de su trasgresion, lo que requiere la legitimacion social; sin embargo,
en el caso de las células Hela los resultados positivos, los éxitos reportados en la generacion
de los resultados vy creacion de empresas no parecia requerir consideracion por la «eventual
donante» (definida de esta manera por cuanto si hubiera sido debidamente consultada, lo
que no ocurrid, es probable que hubiera donado sus células aln para fines distintos a los
meramente diagndsticos), pues se asumidé como un fendbmeno similar o equivalente al de los
hallazgos incidentales en la investigacion.

Agradecer a Henrietta Lacks por su contribucion a la ciencia médica, aunque esta no fue
como tal, dado que nadie le informb que le serian extraidas sus células y que luego inves-
tigarian con ellas potenciales tratamientos para diversas enfermedades, resulta en extremo
insuficiente, habiendo transcurrido ya mas de sesenta afos desde aquello y que al darse a
conocer este tipo de practicas también se develaron sus datos personales y sensibles, es de-
cir, aquellos relacionados con sus caracteristicas personales, individuales y privadas o intimas
segln definicion de la propia persona y su percepcion de s misma, con el consiguiente dafho
a su familia proxima y sus descendientes. Habiéndose constatado esa grave transgresion a la
dignidad humana la blsqueda de una justicia real y efectiva se constituye en una responsa-
bilidad social y un compromiso individual y colectivo, a fin de reparar en los hechos el daho
causado, sin olvidar la responsabilidad que le atafe a la comunidad cientifica de corregir el
posible dafo en el presente y el futuro desarrollo de las investigaciones.

Si bien en los Gltimos ahos parecieran vislumbrarse resguardos éticos y legales, alin se re-
quieren espacios de debate y deliberacion en torno a los binomios universidad-empresa/ins-
titucion investigadora y empresa-sociedad. La produccion cientifica puede y, eventualmente,
debe ser la base de empresas biotecnolbgicas nuevas que a su vez generen mas empleo y
movimiento de la economia, pero bajo ninglin concepto, causa ni excepcion se debe soslayar
la dignidad de las personas en aras del mantenimiento de una légica de mercado.

Asimismo, se deben revisar los criterios de patentamiento cuando la materia prima proviene
de elementos vivos de la naturaleza, situacion en la cual estamos mas bien ante un descu-
brimiento y no ante un invento, siendo los derechos de propiedad sobre un descubrimiento
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objetables debido a que juridicamente no se trata de una invencion porque no existe «no-
vedad». También es este un llamado de atencion en cuanto a la posibilidad de discriminacion
o de cautividad que pudiere afectar a los portadores de caracteristicas tan especiales como
las de Henrietta Lacks, donde consideraciones en torno al respeto a la dignidad humana, a la
integridad, intimidad y a la justicia merecen especial relevancia.

Por tal motivo, desde la perspectiva de la ética de la ciencia y la tecnologfa, y en un contexto
regido por la incertidumbre es necesario enfatizar el principio general del respeto a la inte-
gridad personal para efectos de definir los cursos de accion orientados a la generacion y a la
gestion del conocimiento. En el caso de las células ya esta visto su potencial de expresividad,
sea natural o artificial, lo que llama, con justicia, a la necesidad de participar en la transferen-
cia y el aprovechamiento compartido de la informacion bien sea con el donante o con la
Humanidad, al entender que en ambos casos se trata de «material comln a toda la especie».
En este sentido, y atendida también la globalizacion, cobra actualidad la recomendacion del
Consejo Ejecutivo de la UNESCO para crear una Comision Mundial de Etica de los Cono-
cimientos Cientfficos y la Tecnologia para «promover una reflexion ética, multidisciplinaria y
multicultural sobre ciertos riesgos derivados del avance de la ciencia y la tecnologia» [50]. No
obstante, es preciso resaltar que, como lo indico Bergel en 2014, «lamentablemente en este
campo los intereses sectoriales son superiores a los principios juridicos o a los fundamentos
éticos» [51].

A fin de evitar vulnerabilidades futuras se torna necesario, aunque no suficiente, definir con
claridad, exactitud y precision los alcances vy los limites de nociones tales como: «derecho
de acceso a la historia clinica» individual y familiar, «derecho a controlar el uso de la infor-
macion genética propia», «aprovechamiento compartido de los beneficios», «derecho de
propiedad sobre los conocimientos obtenidos a partir del estudio de los genes humanos»,
entre otros.

Conclusiones

Toda esta reflexion nos lleva a proponer una constante deliberacion en tormo a la consi-
deracion de los seres humanos como sujetos sociales, relacionales e integrales. Es decir, no
podemos separar el cuerpo biologico, con todas sus mihimas partes, del significado social de
los individuos en constante relacion con el otro o los otros. Es por esto que compartimos la
premisa establecida por Paul Ricouer respecto al recto proceder y la recta accion que se da
cuando consideramos al otro como nosotros mismos en instituciones justas, llamense estas
organizaciones familiares, comunitarias o la misma comunidad cientifica en sus laboratorios
[52]. La recta accion en ciencia entonces no es solo el saber técnico con rigor, sino también el
conocer la ciencia hecha por seres humanos para seres vivos con toda la consideracion que ello
implica. Esta reflexion invita también a que los estudiantes, profesores y en general investigado-
res conozcan las perspectivas juridicas, éticas y sociales de la investigacion desarrollada como
proceso social con sus responsabilidades inherentes.
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