ACTITUDES Y VALORES

Se incorporan trabajos

e sl o S e El consentimiento voluntario

la educacion.

Abstract

This work highlights the ethical importance of the
informed consent by persons that accept to partici-
pate in an investigation. As example, some conflicts
that arose in the second half of the last century as a
consequence of investigations on subjects whose
rigth to sign voluntarily an informed consent was not
respected, are mentioned and discussed. Moreover,
the most important ethical declarations and the
mechanisms of pressure that were exercised with
the aims of denouncing the lack of ethics in some
investigations, and that protect the health of people
and support the respect that they deserve as human
beings are also revised. This work highlights the
efforts of those that have encouraged the estab-
lishment of ethics codes and the execution of them.
Critics and opposition of some who say that ethics
can be rather a ballast that retards some investiga-
tions and interrupt the development of the science
are also mentioned.

Resumen

Se destaca la importancia ética que tiene el consen-
timiento voluntario por parte de las personas que son
objeto de una investigacion biomédica. Las discusio-
nes al respecto han conducido a la aceptacion de que
consentir es un derecho que tienen todos los seres
humanos. En este trabajo se revisan los Codigos de
Etica mas conocidos y se mencionan las presiones
que han ejercido varios sectores de la sociedad al
denunciar irregularidades o abusos en algunas inves-
tigaciones, a fin de proteger la salud de las personas
y de conservar el respeto que ellas merecen. El

trabajo describe no sélo los esfuerzos de quienes han
luchado por el establecimiento de c6digos de ética y
por el cumplimiento de los mismos sino que, ade-
mas, presenta las criticas y la oposicion de quienes
han opinado que la ética puede ser masbien un lastre
que retrasa algunas investigaciones y el desarrollo de
la ciencia.
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Introduccion

Esta es una revision breve sobre algunos de los
acontecimientos que han influido para convertir al
“consentimiento voluntario” en un requisito indis-
pensable en cualquier clase de investigacion que se
pretenda realizar sobre seres humanos. Consentir o
no voluntariamente es un derecho que tenemos to-
dos después de ser informados sobre los riesgos de
cualquier proyecto de investigacién y antes de ser
incluidos en el mismo. En los parrafos siguientes se
describe cémo, en el curso de los ultimos 60 afios,
se han obtenido algunos resultados lamentables
cuando se han iniciado estudios sin tomar en cuenta
el consentimiento voluntario de las personas estudia-
das. Ha sido necesario rectificar muchas veces y
pedir disculpas o indemnizar otras tantas. Sin embar -
go, a medida que se ha avanzado por ese camino
accidentado y todavia discutido, se han ido definien-
do las principales normas éticas que deben regla-
mentar la investigacion sobre humanos (Freund,
1976). Se puede decir que se han logrado consensos
importantes (Holmes-Rovner y Wills, 2002) a pesar
de las opiniones eminentemente pragmaticas de
quienes anteponen las necesidades de la especie a la
aparentemente heuristica inviolabilidad de sus dere-
chos. Actualmente, la mayoria de esas normas han
sido aceptadas por las legislaciones de casi todos los
paises.

En el pasado reciente, al comienzo del siglo XX
por ejemplo, no existian reglas éticas escritas que
establecieran algin limite a la investigacion en hu-
manos. Se hacia lo mas conveniente, segun la con-
ciencia de cada investigador. Los tribunales de justicia
europeos habian declarado que los investigadores
que realizaban experimentos sobre humanos los po-
dian llevar a cabo siempre y cuando aceptaran ser
responsables de las consecuencias perjudiciales que
tuviera su investigacion en losindividuos. La opinién
o el consentimiento de los sujetos bajo estudio no
eran relevantes (Vollmann y Winau, 1996).

El origen del “consentimiento” o sea la acepta-
ci6n de un estudio y/o procedimiento biomédico,
data del afio 1914 y ocurri6 en la ciudad de New York
de los estados Unidos de Norteamérica, en donde un
senor de apellido Schloendorff se quejo legalmente
de que le habian extirpado un tumor sin su consen-
timiento. Llevado a juicio este problema, que en
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realidad no tuvo nada que ver con la investigacién
experimental, la Corte dictaminé a su favor y dejo
claro que “todo ser humano, adulto y mentalmente
sano, tiene el derecho a decidir lo que se debe hacer
ono con su cuerpo”. Varias décadas mas tarde, otros
juicios similares condujeron al establecimiento de
ese procedimiento legal que ahora se conoce como
“consentimiento informado” (Patrao Neves, 2004),
el cual inicialmente s6lo tuvo relacién con la aplica-
ci6n de procedimientos terapéuticos. Con el paso del
tiempo el consentimiento se convirti6 en una especie
de demanda moral dirigida no s6lo a los médicos
sino también a los investigadores, para que acepten
que el sujeto de la investigacion o el paciente son
personas con la libertad de tomar decisiones sobre
ellos mismos, su salud o su vida.

A partir de la mitad del siglo pasado se comenzé
a proponer formalmente que cualquier investigacion
sobre humanos debia estar reglamentada por una
serie de principios basicos de ética, muchos de los
cuales no estaban bien definidos y no se habian
tomado en cuenta con anterioridad. Lo mas novedoso
consistié en aclarar que todo sujeto de una investiga-
ci6n debe ser informado sobre los objetivos y los
riesgos del estudio y, ademas, debe firmar volunta-
riamente un documento aceptando participar. Como
una consecuencia, se inicio la redacciéon de los codigos
de ética parala investigaciony, casi inmediatamente,
comenzaron a acumularse una serie de preguntas
inquietantes sobre los alcances y las restricciones que
implicaba la aceptacién de esas normas.

¢{Cambia la ética con el paso del tiempo? ¢{Es
valido maquillar la ética antigua o fundamental para
tener una nueva y mas “adecuada” a los tiempos
actuales? ¢Los principios éticos fundamentales son
universales o se pueden sectorizar segin los paises,
su grado de desarrollo, las religiones y las tradiciones
que estan de moda o las que imponen los gobier-
nos que controlan a las mayorias? (Calman, 2004).
Tales fueron algunas de las principales preguntas que
estimularon reflexiones. Ademas, asuntos “moder-
nos” posteriores como por ejemplo la fertilizacién en
una probeta, la clonacion, el aborto, la eutanasia, la
modificacion genética de los alimentos, la esteriliza-
ci6on profilactica y varios otros sirvieron para confir-
mar que no todas las sociedades coinciden en el
momento de juzgar lo que estd bien y lo que estd mal.
Todas estas discusiones han mostrado las dificultades
que se presentan cuando se intenta sostener la uni-
versalidad de ciertos valores éticos (Calman, 2004),
asi como cuando se tratan de imponer los mismos
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codigos de ética en comunidades que tienen diferen-
te grado de desarrollo cultural y socioeconémico
(Richards, 2002).

Aun en los casos mas diafanos y cuando todo
parece indicar un consenso, normas fundamentales
como la simple exigencia de un consentimiento
voluntario han sido objetadas y no han faltado las
voces que proponen cambios o sugieren alternativas.
Por otro lado, las sociedades han tenido que aceptar
con resignacién que la “dignidad humana” esuno de
los conceptos que los politicos mas frecuentemente
gustan manosear y utilizar en su beneficio, proba-
blemente porque desde un punto de vista bioquimi-
co o biomédico nadie ha podido definirlo o explicar-
lo con exactitud (Fukuyama, 2003). Todo lo anterior
ha influido para que éste y otros temas relacionados
inspiren un poco de desconfianza y permanezcan
confusos o indefinidos hasta la actualidad.

En las lineas siguientes se revisan algunos episo-
dios histéricos que muestran tanto la importancia de
los principios éticos comolas dificultades que existen
para aplicarlos.

Nuremberg-1949

Se puede decir que fue solamente hasta después de
la Segunda Guerra Mundial cuando surgi6 uninterés
muy especial por reglamentar los principios éticos
relacionados con la investigacion sobre seres huma-
nos. Hubo razones obvias. Una gran cantidad de
juristas, médicos, politicos y muchas otras personas
reflexionaron sobre la forma violenta, sin informa-
cién, sin consentimiento y sin respeto porla dignidad
humana en la que muchos prisioneros internados en
los campos de concentracién habian sido utilizados
para una gran cantidad de experimentos cientificos
(Weindling, 1996). Hubo personas inocentes que
murieron a causa de esas investigaciones y otras
quedaron baldadas para toda su vida. Indepen-
dientemente de que algunos resultados hayan con-
tribuido al desarrollo del conocimiento cientifico, el
trato que esas personas recibieron, los riesgos a los
que estuvieron expuestos y la forma como los expe-
rimentos los afectaron fueron hechos reprobables,
particularmente porque ninguno de los sujetos estu-
diados habia dado su consentimiento para participar
en tales investigaciones. Realmente, ellos fueron co-
bayos humanos. A pesar de que eran vengativos
algunos de los reclamos generados por la victoria
aliada y de que no existian reglas previas cuya infrac-
ci6n permitiera enjuiciar legalmente a lamayoria de
los investigadores culpables, de todos modos hubo
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un acuerdo general en que esos abusos no debian
repetirse.

Entre octubre de 1946 y abril de 1949, una serie
de personalidades procedentes de los paises vence -
dores enla Segunda Guerra Mundial actuaron como
jurado, en Nuremberg, durante los juicios a los cri-
minales de guerra de los paises derrotados. Al final
de este proceso se decidi6 redactar un cédigo que
sirviera como una guia ética para regular en el futuro
algunos aspectos basicos que deberia contemplar
cualquier investigacién realizada sobre humanos.
En una lista de 10 puntos, quedaron asentadas las
principales normas (National Institutes of Health,
2004). Entre ellas, el consentimiento voluntario del
sujeto, el punto numero 1, fue considerado absolu-
tamente esencial y fue el topico tratado mas extensa-
mente en ese documento. Toda persona que consien-
ta en participar como sujeto de una investigacion, lo
debe hacer sin ninguna forma de coerciéon o enga-
fio, debe ser informado cabalmente de la naturaleza
de la misma y tiene todo el derecho a renunciar y
abandonarla en cualquier momento, a pesar de ha -
ber firmado su aceptacién.

Helsinki-1964

Como era de esperar, a medida que fue pasando el
tiempo comenzaron a observarse algunas sefiales de
inconformidad. Algunas voces que inicialmente ha-
bian criticado los experimentos en los campos de
concentracién, ahora manifestaron su desacuerdo
por los limites éticos que se le habian colocado a la
investigacion sobre humanos en el mundo democra-
tico. Una parte importante de las objeciones proce -
dieron de los grupos dedicados a la investigacion en
pacientes hospitalizados y de los laboratorios farma-
céuticos a los cuales se les exigian una serie de
pruebas biologicas antes de lanzar al mercado sus
nuevos productos. Algunos consideraron que el c6-
digo de Nuremberg era demasiado estricto porque
limitaba la ejecucion de esas pruebas y otros opina-
ron que, en determinadas circunstancias, la firma de
un consentimiento no tenia sentido porque la mayo-
ria de los sujetos de una investigaciéon no podian
entender ni las explicaciones sobre sus enfermeda-
des ni los objetivos de los estudios.

En vista de esas discusiones acerca de los limites
de la ética, en el ano 1964, durante la XVIII Asam-
blea General de la Asociacion Média Mundial
(AMM), realizada en Helsinki, se emiti6 una nueva
Declaracion, mucho mas completa, sobre los princi-
pios éticos que debian servir de guia a los médicos

principalmente, pero también a otros participantes
enlainvestigacién sobre seres humanos, sobre mues-
tras de material humano identificable y sobre datos
también identificables (World Medical Organiza-
tion, 1966). La Declaracion inicial fue adoptada por
la. AMM ese mismo afio y posteriormente se le
afnadieron enmiendas en las asambleas generales de
los afios siguientes (U.S. Food and Drug Administra-
tion, 1989).

La nueva guia, por supuesto, no sustituyo6 la
anterior, pero centraliz6 los problemas éticos de
la investigacién sobre humanos al ejercicio de la
medicina y estableci6 que por delante de cualquier
enunciado estaba la obligacion de promovery salva-
guardar la salud de las personas. “La salud de mi
paciente serd mi primera consideracién”. La Decla-
racion sefiala ademas que el principal propdsito de
la investigacion sobre humanos es mejorar los pro-
cedimientos profilacticos, diagndsticos y terapéuti-
cos y el entendimiento de la etiologia y la patogenia
de las enfermedades. La investigacién sobre huma-
nos solo se debe realizar si la poblacién en la cual el
estudio se realiza va a recibir los beneficios de los
resultados. Ninguna persona enferma que vaya a ser
utilizada como control, puede dejar de recibir un
tratamiento que tenga un efecto demostrado sobre
su padecimiento.

Las normas que era necesario cumplir para po-
der realizar una investigacién sobre humanos se
difundieron rapidamente y fueron aceptadas por
todos los paises, cuyos gobiernos en general, estuvie-
ron de acuerdo por lo menos en los principios basi-
cos. México tiene un reglamento bastante completo,
que data de la presidencia del Lic. Miguel de la
Madrid, que fue publicado en el Diario Oficial de la
Federacion del 6 de enero de 1987 y cuyo contenido
puede consultarse actualmente a través del portal de
la SSA en internet (Secretaria de Salud, 2004).

De todos modos, en algunos sectores no faltaron
investigadores que, nuevamente, manifestaron una
actitud de suficiencia en relacién a estas reglas que,
aparentemente, todos conocian. Algunos opinaron
que los codigos de ética son buenos para reglamentar
la investigacion en los paises barbaros, pero que
resultan completamente innecesarios para los inves-
tigadores de los paises desarrollados. Se dijo que la
firma de un documento de consentimiento no es
necesaria cuando investigadores y pacientes tienen
un grado elevado de cultura y pueden ponerse de
acuerdo sin mayores problemas. Fue evidente que,
para muchos, lo que estaba a discusion era si las
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reglas éticas de los desarrollados se podian o no
aplicar literalmente a los subdesarrollados o si éstos
necesitaban sistemas de vigilancia o requisitos que
no era necesario aplicar en los primeros.

Por otra parte, las compaiias farmacéuticas
transnacionales y globalizadas se quejaron de que los
codigos interferian con sus planes de probar la efi-
ciencia o las complicaciones de susnuevos productos
en los paises africanos, sobre poblaciones que no
necesariamente tenian que dar su consentimiento
porque su grado de cultura era tan bajo que no
entendian los objetivos de los estudios aunque se los
explicaran una y otra vez. La FDA también entr6 en
conflicto con la Declaracién de Helsinki porque este
documento exigia a los investigadores que debian
incluir en los estudios grupos placebo, de enfermos
sin tratamiento, que dificilmente se iban a poder
encontrar en las poblaciones con un mayor desarro-
llo cultural.

Belmont-1976

Después de un intenso periodo de cuatro dias de
discusiones, durante febrero de 1976 en el Centro
de Conferencias de la Institucién Smithsoniana de
Belmont, se emiti6 un reporte que fue suplementado
posteriormente por los frutos de reuniones que men-
sualmente y durante cuatro afios sostuvieron los
miembros de una Comisién interesada en la protec-
ci6n de los humanos sujetos de investigaciones. Los
resultados se conocen como el reporte Belmont (Na-
tional Institutes of Health, 2004). La comisién men-
cionada recomend6 que ese reporte fuera adoptado
integramente por el Departamento de Salud, Educa-
ci6n y Beneficiencia del Gobierno de los Estados
Unidos de Norteamérica.

El reporte Belmont estableci6 cuales deben ser
los principios éticos y las normas para la investiga-
cién realizada sobre humanos. Reconocié que a
pesar de los cddigos anteriores aiin se cometian
abusos y que todavia continuaban siendo inadecua-
das algunasreglasrelacionadas con problemas éticos
complejos, por lo cual ellas resultaban frecuente-
mente dificiles de interpretar y de aplicar. Pareci6
entonces conveniente redactar esa nueva guia, mas
amplia, de principios éticos generales que pudieran
servir de fundamento para conducir la investigacion
sobre humanos vy, al final, los tres c6digos mencio -
nados reunieron los fundamentos de los principios
éticos que deben normar cualquier clase de investi-
gacion en humanos (Washington University Medical
Center, 2004).
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Uno de los aspectos mds interesantes del reporte
es que distingui6 diferencias entre la investigacién y
el ejercicio de la medicina y defini6 las fronteras
entre esas dos actividades ya que los c6digos ante-
riores relacionaban la investigacién sobre humanos
casi exclusivamente con la actividad de los médicos.
Desde su redaccion, el reporte Belmont se ha con-
vertido en el Codigo de ética mas utilizado en Nor -
teamérica por los investigadores que trabajan sobre
seres humanos desde areas tan diferentes como la
genética, la farmacologia o la antropologia. Con el
curso de los afios, la mayoria de las universidades
norteamericanas establecieron sus propias normas
éticas para reglamentar la investigacioén sobre perso-
nas (Stanford University, 2001) y se puede decir que
la mayoria de ellas tomaron al reporte Belmont
€como una guia.

Albuquerque-1993

A pesar de los documentos que fueron redactados
poco tiempo después de la Segunda Guerra Mundial
sobre la ética en la investigacién sobre humanos,
ninguna persona involucrada en esos asuntos se
habia preocupado mucho por las consecuencias de
las explosiones atémicas sobre Hiroshima y Nagasa -
ki. Probablemente esto sucedi6 porque las bombas
no fueron arrojadas con fines experimentales. Pero
los efectos de las radiaciones sobre las victimas fue -
ron mucho mas alla de las simples quemaduras y la
muerte de quienes resultaron expuestos (Gensuikin,
2003). La observacion de los sobrevivientes reveld
informacion de considerable valor que, proba
blemente, habria demorado muchos afnos en obte -
nerse por medio de experimentos convencionales
por los investigadores de esa época.

Lo primero que llamo la atencién fue que, una
vez muertos y enterrados casi 200 mil japoneses
civiles (los que estuvieron mas cerca del sitio de la
detonacion), en las semanas siguientes una parte de
las personas que habian sobrevivido comenzaron a
presentar una serie de sintomas y signos que no
habian sido observados durante las guerras tradicio-
nales anteriores. Atendidos de inmediato y mientras
eran estudiados con detenimiento, ellos mostraron
la caida de sus cabellos y, casi simultaneamente,
hemorragias incoercibles e infecciones incontrola-
bles que terminaban con sus vidas. Los estudios de
su sangre revelaron que habia disminuido conside-
rablemente su celularidad y, posteriormente, el ana-
lisis de sus cadaveres mostr6 que la exposicion a las
radiaciones les habia destruido el tejido hematopo-
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yético de la médula 6sea y que ellos habian dejado
de formar no sélo glébulos rojos, sino también pla -
quetas y glébulos blancos. Por eso sangraban y se
infectaban.

Este descubrimiento estimulé numerosas inves-
tigaciones, tanto en animales como en personas. Los
resultados permitieron conocer mejor la ontogenia
del tejido hematopoyético y sus enfermedades. Se
revelaron los origenes de la sangre y de los linfocitos
que confieren la inmunidad y se descubri6, un poco mas
tarde, que en la médula 6sea estaban las “células for-
madoras de colonias” y las pluripotentes o “células
madre” que actualmente estan de moda porque re-
presentan una alternativa terapéutica para regenerar
tejidos dafiados irreversiblemente. La relacion entre
cancer y radiaciones también se hizo evidente, por-
que en los anos siguientes aumento significativamern
te la incidencia de leucemias y otras neoplasias entre los
japoneses sobrevivientes. Ademas, muchas personas
vieron la posibilidad de utilizar los is6topos radiacti-
vos como marcadores biol6gicos, lo cual resulté6 un
avance importante en el area del diagnéstico.

Rapidamente, una vez olvidado el horror que
causaron las primeras imagenes de las victimas, en
unos pocos anos la radiactividad se volvié un instru-
mento que todos los cientificos querian utilizar para
ser los primeros en explorar regiones del cuerpo
hasta donde nunca antes se habia podido llegar. Se
multiplicaron en una forma exponencial los experi-
mentos sobre seres humanos. Sin embargo, a pesar
de las recomendaciones del Codigo de Nuremberg
y de la Declaracion de Helsinki, en una gran canti-
dad de estos estudios se tuvo muy poco cuidado por
solicitar el consentimiento voluntario y respetar la
condicién humana de seres discapacitados o sin el
uso de la razén como los nifios.

Aunque la mayoria de estos experimentos sobre
humanos se realizaron entre 1944 y 1974, casi todos
ellos formaron parte de protocolos secretos cuyos
procedimientos y resultados no se divulgaban. Proba -
blemente por eso el escandalo estallé6 muy tardia-
mente, en noviembre de 1993. La periodista Eileen
Welsome (quien mas tarde ganaria el premio Pulit-
zer) publico una serie de articulos en el Albuquerque
Tribune identificando los nombres de 18 personas a
quienes, con fines exclusivamente experimentales,
los investigadores del gobierno habian inyectado
con plutonio, conocido como uno de los componen-
tes de labomba atémica y una sustancia terriblemen-
te toxica para cualquier persona (Kaufman, 1997).
Varias de esas personas murieron poco tiempo des-

pués del “experimento”. Quienes primero leyeron
estas noticias quedaron sorprendidos, pero poco
tiempo después una tormenta de protestas airadas se
extendi6 por todos los Estados Unidos. La presion
fue tan grande que el Secretario del Departamento
de Energia, Hazel O’Leary, orden6 liberar una gran
cantidad de archivos y documentos que hasta ese
momento habian permanecido secretos. Entoncesla
sociedad fue sacudida por el horror.

Fue de este modo como se hizo publico que,
desde un principio, el proyecto Manhattan habia
incluido una larga serie de experimentos secretos
con la finalidad de averiguar los limites de los estan-
dares de seguridad ocupacional para los miembros
del ejército y otros empleados del gobierno que
trabajaban en la industria de la energia atémica
(Guttman, 2000). Para proteger a sus empleados, el
gobierno habia hecho de todo, hasta lo inimaginable
y sin pedir el consentimiento voluntario de miles de
personas. Diferentes dosis del material radiactivo
habian sido administradas a mujeres embarazadas
para conocer el efecto de la radiactividad sobre los
fetos y la incidencia de cancer en los mismos. En
otros casos se habia estudiado el efecto de grandes
dosis de radiaciones sobre los testiculos de prisioneros
olaingestion continua de iodo radiactivo por campe-
sinos de Alaska. Habian sido radiados o contaminados
con material radiactivo y sin ningtin consentimiento,
numerosos individuos discapacitados, retrasados
mentales, prisioneros, recién nacidos, jovenes, mori-
bundos, cancerosos, artriticos, sanos, etcétera. La
Comision de Energia Atémica del Departamento de
Energia (DOE) tuvo que admitir que entre 1944 y
1974 habia realizado mas de 400 experimentos de ra-
diacién sobre humanos, en los cuales mas de 16,000
personas habian sido expuestas deliberadamente a
dosis elevadas de radiaciones, habian sido inyectadas
con is6topos o los habian ingerido sin darse cuenta
con los alimentos que les administraban, sin que ni
ellas ni sus familiares hubieran otorgado un consen-
timiento para semejantes experimentos (Roff, 2000).

Baltimore-1994

La magnitud de las protestas nacionales e internacio-
nales lleg6 a un nivel tan elevado que el Presidente
William J. Clinton, pidi6 la colaboracién de una
profesora experta en Bioética de la Universidad
Johns Hopkins en Baltimore, Maryland. El afio 1994
la Dra. Ruth Faden fue comisionada para dirigir un
Comité encargado de estudiar si los experimentos
con material radiactivo realizados sobre humanos y
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conducidos o patrocinados por el gobierno de los
Estados Unidos cumplian o no con los estindares
éticos y cientificos del tiempo en el que fueron
realizados y del momento. Ademas, la Comision
debia extender su estudio para conocer si en ese
momento cualquier otro tipo de investigacion sobre
humanos adolecia o no de esas mismas fallas.

Aproximadamente un ano mas tarde, la Comi -
sion rindi6 suinforme después de haber entrevistado
a numerosos sobrevivientes de los experimentos o
los familiares de los que habian fallecido. Ellos ha -
bian revisado una enorme cantidad de archivos secr -
tos de la Armada, la NASA, la CIA y varias depen-
dencias gubernamentales mas. Su informe final fue
contundente. Ni ellos ni la opinién piblica encontra-
ron justificaciones para lo sucedido (Beardsley,
1995). El Comité recomend6 que el gobierno debia
disculparse por los estudios que habia realizado y
compensar econémicamente a las victimas de los
experimentosy a susfamiliares. Asimismo, pidi6 que
se tomaran medidas para evitar que en el futuro se
repitieran esos hechos tan vergonzosos y que ya no
fuera posible llevar a cabo experimentos con huma-
nos a los cuales no se les hubiera informado la
naturaleza y el riesgo tan elevado del estudio ni
obtenido su consentimiento para participar en el
mismo. Pero la indignacién era tan grande que algu-
nas revistas serias opinaron que el reporte no alcan
zaba a satisfacer todas las criticas (Macilwam, 1995).

El 3 de octubre de 1995, el presidente Clinton
acept6 el informe final sobre la radiacién de seres
humanos con fines experimentales, llevada a cabo
desde 1944 hasta 1974. Agradeci6 el trabajo de la
doctora Faden y, a nombre de su gobierno, ofrecié
una disculpa publica a todos los ciudadanos norte-
americanos que, sin haber dado su consentimiento,
fueron objeto de experimentos con material radiac-
tivo y lo mismo se disculp6 con sus familiares y con
las comunidades a las cuales ellos habian pertenecido.
Orden6 crear un sistema de apoyo para los damni-
ficados, incluyendo compensaciones hasta donde lo
senalaban los estandares de la justicia y la concien -
cia. Como una medida previsora muy inteligente, el
Presidente orden6 crear una Comisién Asesora de
Bioética para supervisar todos los procedimientos
de evaluacién de la investigacion sobre seres huma-
nos que, en ese momento y en futuro, se desarrolla-
ban o se apoyaban en las instituciones gubernamen-
tales. La Dra. Faden continu6 su trabajo hasta lograr
la creacion de un Instituto de Bioética en la Univer-
sidad Johns Hopkins.
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Tuskegee-1997

Varios afios antes de los horrores de la Segunda
Guerra Mundial y de que posteriormente se llevaran
a cabo los experimentos con humanos expuestos a
material radiactivo, en un pueblo casi escondido de
Alabama se habian iniciado algunos experimentos
que, ademas de no contar con el consentimiento por
escrito de los sujetos del estudio, tenian objetivos que
tampoco eran compatibles con el respeto que se
supone merecen nuestros semejantes. Esta investiga-
cion, conocida como el estudio sobre la sifilis en
Tuskegee, permaneci6 en secreto durante varios
afios. Lo importante no fue que se inici6 antes de
aparecer el Codigo de Nuremberg, sino que se con-
tinu6 sin cambios hasta casi 30 afios mas después de
esa fecha y a pesar de la Declaracion de Helsinki. El
estudio secreto de Tuskegee sélo se detuvo porque
fue descubierto por un periodista que mostré al
mundo la noticia escalofriante.

Todo habia comenzado el afio 1932, cuando el
Servicio de Salud Publica de los Estados Unidos
de Norteamérica inici6 una investigacién sobre la
historia natural de la sifilis en el pueblo de Tuskegee.
Fueron seleccionados 399 campesinos analfabetas,
negros, del condado de Macon en Alabama, a
los cuales se les habia confirmado el diagnéstico de
sifilis y 201 hombres sin la enfermedad que iban a
servir como un grupo control. Los médicos no infor-
maron el diagnostico a los enfermos ni a sus familia-
res y se limitaron a decirles que iban a ser atendidos
porque tenian “sangre mala”. Ninguno de ellos con-
sinti6 voluntariamente para que se estudiara la evo-
lucion de su enfermedad sin darles tratamiento
(CDC, 2004). Ninguno de ellos lleg6 a conocer que
tenian sifilis, ni los riesgos y el pronoéstico de esta
enfermedad.

En efecto, el disefio del experimento contempla-
ba que, durante todos los afios que durara el estudio,
a ninguno de los enfermos se les iba a revelar el
diagnostico, ni se les iba a administrar ninguna clase
de medicamento contra la sifilis y se harfa todo lo
posible por que nolorecibieran de otra fuente ajena
al gobierno. Para que no protestaran y estuvieran
contentos, los investigadores del Servicio de Salud
Pablica se comprometieron a darles alimento gratis,
examenes médicos periédicos gratis, y un seguro de
vida para que fueran enterradosigualmente gratis en
el caso de que fallecieran durante el estudio.

En el momento de iniciar esta investigacion, el
tratamiento de la sifilis s6lo utilizaba las inyecciones
de compuestos arsenicales suplementadas con aplic -
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ciones topicas de ungiientos con mercurio y bismuto.
La penicilina se descubri6 en la década siguiente.
Pero durante los 40 afios que dur6 el experimento
ninguno de estos productos fue utilizado, para no
alterar la evolucion natural de la enfermedad.

El experimento lleg6 a su fin accidentalmente
cuando, el 26 de julio de 1972, el New York Times y
otros periddicos difundieron en primera plana la
noticia de una investigacion llevada a cabo por
médicos del gobierno, que ya duraba 40 afios y que
se caracterizaba por estudiar los estragos que causa-
ba la sifilis en un grupo de negros que no recibian
tratamiento y que no habian dado su consentimiento
por escrito para ser utilizados con ese fin. Por supues-
to, el escandalo fue maytsculo y también fue muy
grande el impacto que la noticia tuvo en los con-
flictos norteamericanos interraciales que caracteri-
zaron esa y la década siguiente. Todavia hoy en dia,
en diversas comunidades negras de EUA se descon-
fia de cualquier proyecto oficial para estudiar enfer-
medades, como por ejemplo el SIDA, en la pobla-
cion de color (Shavers, Lynch, Burmeister, 2000).

En enero de 1996, un comité para la ayuda
de los sobrevivientes se dirigi6 a las autoridades de
la Universidad deTuskegee (que ahora ocupaba las
instalaciones del instituto donde se habian llevado a
cabo los principales estudios sobre la evolucion na-
tural de la sifilis en los negros) para solicitarles que
se dirigieran al Gobierno y le pidieran que comen-
tara oficialmente lo que ellos pensaban sobre esa
investigacion y sobre el impacto que habia tenido en
la nacion. Las intenciones fueron tres. Primero, ob -
tener una disculpa oficial sobre lo que se habia
hecho. Segundo, que se resarcieran los dafios que la
investigacion habia causado en los sujetos, sus fami-
liares y sus descendientes Tercero, transformar toda
la crueldad inhumana de ese experimento en un
legado para las futuras generaciones (Legacy Com -
mitee, 2003).

Hasta 1972, ano en el que suspendio el experi-
mento y los negros incluidos en el estudio pudieron
recibir sus primeras dosis de penicilina y ayuda para
sus complicaciones, ya habjan muerto a causa de la
sifilis 28 de los 399 que comenzaron. Otros 100
habian muerto por complicaciones relacionadas con
la enfermedad, al menos 40 esposas habian sido
infectadas y 19 ninos habian contraido la forma
neonatal de la sifilis.

El 16 de mayo de 1997, hablando en nombre de
su pais, el presidente Clinton se disculp6 publica-
mente, por segunda vez en su mandato, por lo que €l

consideré habia sido otro notorio ejemplo de negli-
gencia del gobierno de los Estados Unidos en materia
de investigacion sobre seres humanos. El Presidente
doné 200,000 délares para la fundacién, en la Uni -
versidad deTuskegee, de un Centro para el Estudio
de la Bioética en la investigacion y la atencién de la
salud y, ademas, se comprometi6 a apoyar econémi-
camente los estudios universitarios sobre esta area.

En ese momento, Herman Shaw con 94 afos,
Carter Howard con 93, Charlie Pollard con 91 y Fred
Simmons con 100 afios eran los tnicos sobrevivien-
tes de aquel grupo de 399 negros. Estos cuatro
nonagenarios narraron extensamente los diferentes
problemas que la enfermedad les habia causado y
manifestaron que, indudablemente, ellos habian
sido utilizados como animales de laboratorio sin
haber dado su consentimiento y sin recibir ninguna
informaci6n acerca de los riesgos que implicaba ese
tipo de estudio.Todos estaban francamente muy
molestos y tenian toda la razén para estar asi. Pero
ninguno de ellos pudo explicar por qué habian so-
brevivido tanto tiempo a una enfermedad que hasta
ese momento habia cobrado tantas victimas a una
edad temprana. Es decir, el experimento de Tuske-
gee no revel6 toda la historia natural de la enferme-
dad y algunos se preguntan hoy en diasi en el futuro
algunas personas volveran a pensar que es necesario
repetir este tipo de estudios y bajo las mismas con -
diciones (Reverby, 2001).

Edgewood-1975

Apenas acababan de pasar tres afios de haberse
descubierto los experimentos secretos de Tuskegee
cuando las investigaciones sobre seres humanos pro-
piciaron la aparicién de otro nuevo escandalo perio-
distico y nuevamente se volvié a discutir si era o no
necesario el consentimiento voluntario de un peque-
fio grupo cuando se trataba de conocer los peligros
a los que estaba expuesto el resto de la poblacién.
En ese momento el presidente Nixon ya habia re-
nunciado, presionado por la sociedad a causa de un
puritanismo que rechazaba el espionaje politico.
Todo parecia indicar que habia llegado una nueva
época, llena de decencia y moralidad, de modo que
nada indicaba que las investigaciones sobre huma-
nos podian provocar nuevos reclamos. Sin embargo,
todos estaban equivocados.

Una vez mas, la prensa comenz6 a informar
detalles sobre nuevos abusos que, como siempre,
habian sido cometidos en secreto y desde varios afios
atras, contra personas que, sin haber dado su consen-
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timiento ni haber recibido una informacién sobre lo
que les iban a hacer, fueron utilizadas en proyectos

de investigacién apoyados por el gobierno. En este
nuevo caso, la mayor parte de los culpables fueron
los médicos de la Seccion de Inteligencia de la

Armada de los Estados Unidos de Norteamérica que
trabajaban en los Laboratorios para el Combate
Quimico del Arsenal Edgewood, en el pueblo de
Aberdeen (Maryland). Sin embargo, los sujetos de la
investigacion no estaban enfermos, ni internados en
los hospitales.

Se podia esperar que durante esos anos, un
periodo conocido como “guerrafria”, los médicos de
la institucién armada no debian tener mucho interés
en llevar a cabo experimentos con humanos para
investigar sus respuestas fisiol6gicas en beneficio de
los soldados que estaban en el campo de batalla. Sin
embargo, los experimentos continuaron y la justifi-
cacion fue el que, en tiempos de paz, el ejército debia
“prepararse” para enfrentarse a la nueva contienda
bélica que inevitablemente debia llegar al final de
esa calma. Los investigadores del ejército lograron
reunir voluntarios de sus propias filas y los utiliza-
ron con muchos propoésitos, pero principalmente
para conocer las respuestas de sus cerebros en el
hipotético caso de que fueran apresados y torturados
o la resistencia de sus cuerpos cuando resultaran
infectados en las guerras bacteriolégicas que pare-
cian avecinarse (A&E Investigative Reports, 2003).

Los soldados utilizados como cobayos no dieron
su consentimiento para ser estudiados e ignoraban
los riesgos a los que se iban a exponer. Desde un
punto de vista ético, los procedimientos fueron mas

lamentables que los casos citados previamente.

Como estas personas eran soldados cuando partici-
paron en los experimentos, automaticamente ellos
habian tenido que obedecer y participar a la fuerza
en los estudios que sus superiores les proponian.
Esta situacién ha sido comparada con la de los
estudiantes universitarios que son sujetos de investi-
gaciones dirigidas por sus profesores, los cuales al fin
y al cabo son los que califican sus examenes y
deciden si aprueban o no los cursos. Los soldados de
Edgewood eran jovenes y sanos, mientras que las
drogas que se utilizaron fueron proporcionadas en
su totalidad por la industria farmacéutica.

A los sujetos bajo estudio se les administraron
dosis elevadas de LDS y otros productos psicoquimi-
cos, simplemente para estudiar las alucinaciones que
tenfan y hasta qué limites de la locura inducida
podian aguantar sin revelar informacién que no
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debia llegar a oidos enemigos. Cuando, afios mas
tarde, los médicos investigadores fueron acusados
publicamente por lo que habian hecho, ellos no
aceptaron la posibilidad de haber infringido alguna
norma ética ni creyeron necesario rectificar o pedir
disculpas. Todavia hoy en dia esos investigadores
hacen declaraciones en la TV (A&E Investigative
Reports, 2003) justificando sus experimentos sobre
los soldados en el arsenal Edgewood y dicen que sé6lo
buscaban mejorar la resistencia fisica y mental del
resto de la poblacién en el caso de que fueran
apresados por los enemigos.

Sin embargo, las personas afectadas no compar-
ten ese punto de visto. Ellas se quejan de que los
experimentos les alteraron la conducta durante va-
rios afios después de haber recibido las drogas, hasta
el punto de que la sociedad los lleg6 a considerar
sujetos raros o locos. Por su agresividad o sus con -
ductas incoherentes, varios de ellos no volvieron a
encontrar trabajo o se tuvieron que separar de sus
familias. Algunos se suicidaron. Pero ninguno pudo
encontrar un fallo favorable en las cortes donde
llevaron sus demandas y no han podido recibir una
compensaciéon. Como fue escaso el nimero de los
afectados permanentemente (incluyendo los que
murieron) y solo alcanzé al 1% de los soldados
estudiados, es decir unos 100 individuos de 7,000, las
autoridades consideraron que esa incidencia de lo-
cura y/o defunciones accidentales (asi se califico el
suicidio) era también aproximadamente la que se
podia esperar en una muestra control tomada al azar
entre las personas sanas de la misma edad.

Naturalmente, no todos estuvieron de acuerdo
con esos calculos estadisticos y con esa postura c6-
moda de los médicos investigadores y de las autori-
dades. Aun aceptando que sin el experimento esos
soldados hubieran enloquecido de la misma manera,
de todos modos lo que se hizo con ellos sin pedirles
un consentimiento voluntario fue una flagrante vio-
lacién de sus derechos como humanos.

Los experimentos fueron denunciados ante el
gobierno y se organizé un Comité del Congreso,
bajo la presidencia del senador Frank Church, asi
como una comision presidencial coordinada por el
vice-presidente Nelson Rockefeller, con la finalidad
de investigar los cargos. No obstante fue muy dificil
avanzar hasta obtener compensaciones similares a
las que se habian dado en el caso de los sifiliticos de
Tuskegee y los radiados en Albuquerque y otras
ciudades. Ahora intervenian los intereses de varias
compaiias farmacéuticas poderosas y hasta los de la
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Iglesia Adventista del Séptimo Dia, que habia firma-
do con la Armada un contrato (Proyecto Whitecoat)
para que a los soldados que eran miembros de esa
secta se les condonara ir al frente si se prestaban a
participar en experimentos que implicaban la inyec-
ci6n de microorganismos patégenos vivos, como el
antrax, en el entendimiento de que lo iban a hacer
por el bienestar de la humanidad. Afios mas tarde,
los voceros de esa misma iglesia condenaron esos
contratosy, en un tardio gesto de autocensura, los ca-
lificaron como procedimientos comparables a los de
los nazis (Adventist Review, 2003). De todos modos,
las demandas y las protestas de los afectados por las
drogas psicotrépicas y las inyecciones de bacterias
vivas contintian hasta hoy en dia. Los recientes actos
de terrorismo y las guerras del Occidente contra
paises islamicos parecen razones de peso para que
actualmente se justifique el inicio de algunas investi-
gaciones militares que, afos atras, podrian haber
sidorechazadas por sus riesgos éticos. Algunas veces,
la ética de las investigaciones sobre humanos puede
flexibilizarse o modificarse bajo circunstancias com -
pletamente ajenas a la ciencia.

Willowbrook-1966

Los estudios sobre la evolucion natural de la hepatitis
viral que se llevaron a cabo entre 1963 y 1966 en la
escuela estatal para personas con defectos mentales
localizada en Willowbrook, un pueblo del estado de
New York, mostraron otro aspecto de los problemas
éticos que pueden presentarse aun cuando los estu-
dios sobre humanos se lleven a cabo cumpliendo
rigidamente con todos los requisitos que exigen los
codigos conocidos. El objetivo de este estudio fue
obtener mas conocimientos sobre la historia natural
de la hepatitis infecciosa y, subsecuentemente, pro-
bar los efectos de la gamma-globulina para prevenir
o atenuar la enfermedad en un grupo de ninos
retrasados mentales.

Los padres de los nifios internados en esa escue-
la dieron el consentimiento por escrito para que sus
hijos de 3a 9 afios fueran infectados deliberadamen-
te con el virus de la hepatitis, el cual era administrado
por via oral en forma de extractos preparados con
las heces de enfermos con una hepatitis viral com-
probada. Ellos fueron informados de que la hepatitis
viral en los nifios, a diferencia de la sifilis, resulta una
enfermedad relativamente leve. Ademas, se les co-
munic6 que mas tarde o mas temprano iba a ser
inevitable que, estando internados en esa escuela,
todos los nifios terminarfan por contagiarse con el

virus. Era preferible, segtin los investigadores, y asi se
lo hicieron saber a los padres de los nifios, que éstos
se infectaran bajo el control de un programa que ib
seguir la evolucion de sus sintomas y donde los médicos
iban a estar pendientes de cualquier complicacién qu
se presentara. Por otra parte, el experimento les ase gu-
raba que la dosis infectante estaba controlada y siem-
pre iba a ser la misma. Antes de su inicio, el proyecto
fue sometido ala consideracion de los comitésrequ -
ridos y terminé por ser aprobado oficialmente. Nin-
gun nifo fallecié durante la investigacion.

Sin embargo, cuando se publicaron los resulta-
dos el estudio provocé numerosas discusiones. Nue -
vamente se expusieron opiniones contrarias sobre si
es valido o no que los nifios y las personas adultas
mentalmente enfermas sean seleccionados (con la
venia de sus padres, familiares o representantes) en
este tipo de experimentos que implican provocar o
sostener una infeccién deliberadamente. No hubo
acuerdos sobre si este tipo de individuos (nifios y
retrasados mentales o las dos cosas juntas) tenian
capacidad para dar un consentimiento o si era licito
que otras personas aceptaran por ellos su participa-
ci6n como sujetos de experimentacion. Naturalmen-
te nadie pregunté por qué los investigadores no
habian solicitado el consentimiento de los padres de
nifios sanos de cualquiera otra escuela estatal para
individuos con un desarrollo cerebral normal. Era
claro que no lo habrian obtenido. El articulo de
Krugman (1986) muestra la complejidad de los as-
pectos éticos que pueden ser discutibles aun después
de cumplir con todas las disposiciones legales.

En el estudio sobre nifios retrasados mentales de
Willowbrook, la enfermedad fue provocada delibe-
radamente, a diferencia del estudio sobre negros que
ya tenian la sifilis cunando aceptaron participar en el
experimento de Tuskegee. Pero seguramente, unos
y otros eran poblaciones que nunca entendieron
bien las diferencias entre dar el consentimiento para
participar en un estudio disefiado en beneficio de la
humanidad y dar el consentimiento para, con el
mismo fin, ser infectados o permanecer sifiliticos
durante 40 afios. Es mas, no parece que a ellos 0 a
sus familiares se les hay planteado el problema asi
de francamente.

Al final de estos experimentos sobre la hepatitis
viral, todavia no parece haber quedado una defini-
cion clara sobre el delicado equilibrio que existe
entre los derechos del individuo y los de la sociedad.
Unos pueden pedir respeto a su condicién de retra-
sados mentales o discapacitados, pero la sociedad
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(que lamentablemente algunas veces estd repre-
sentada tan solo por los investigadores) puede exigir
mas conocimientos para poder atender mejor al
resto de la comunidad fisica y mentalmente sana.

El caso de Willowbrook también sirvié para
escuchar razonamientos curiosos que se expusieron
en nombre de la ética. Se alego, por ejemplo, como
un argumento para defender los experimentos, que
los padres que se oponen a permitir estudios sobre
sus hijos son los mismos que aceptan enviarlos a la
guerra para que maten o los maten o que les dan
licencia para que manejen y choquen a los 16 afios
o que les permiten que practiquen deportes rudos
que los pueden lastimar mucho mas que una infec -
cion por el virus de la hepatitis. La defensa también
senal6 que todoslosnifiosy los jovenes habitualmen -
te se enfrentan a una serie de riesgos que pueden ser
llamados “normales” porque son socialmente acep-
tables, como si las infecciones provocadas deberian
ser incluidas en esa categoria.

Todas las discusiones anteriores sirvieron para
que, enlos anos siguientes, se propusieran reglas mas
estrictas respecto a la inclusion de personas mental-
mente discapacitadas como sujetos de investigacion
(Dresser,1996). Esto ha sido particularmente eviden-
te para las investigaciones sobre enfermedades del
cerebro o sobre los desérdenes de la conducta.

Edinburg-2000
La 52 Asamblea General de la World Medical Associa-
tion (WMA) que se llevo a cabo hace pocos afios en
esa ciudad escocesay que someti6 ala consideracion
de los participantes las versiones anterioresde lade cla-
racion de Helsinki, terminé con un acalorado debate
acerca de si continuaban siendo validos o no los C6 di-
gos y las Declaraciones éticas anteriores o si debfan se
sustituidas por otras, mas flexibles o menos estrictas.
Los temasmas discutidos continuaron siendo los
mismos que habian originado numerosas criticas en
los afios anteriores. Se volvieron a presentar argu-
mentos en favor y en contra del uso de placebosy,
ademas, algo parecido sucedi6 en relacion a la utili-
dad y/o necesidad del consentimiento voluntario.
En relacién al primer punto, se dijo que aunque
los placebos fueran aceptados y recomendados por
la FDA, los cédigos de ética no permitian que los
enfermos a investigar (aunque fueran controles) que-
daran sin recibir el beneficio de un tratamiento.
Como ya habia ocurrido en las asambleas anteriores,
nuevamente ante las preguntas respecto a si es 0 no
ético el uso de placebos, las respuestas volvieron a
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ser relativas. A un paciente canceroso que va a servir
de control se le puede dar la opcién de recibir un
tratamiento anti-neopldsico convencional cuando
los sujetos de la investigacién reciben un nuevo
farmaco cuyos efectos todavia no estan bien explo-
rados o comprobados y, al final del experimento, se
pueden comparar los resultados (sobrevida, tamafio
del tumor, etcétera) entre uno y otro grupo. Pero no
es ético comparar los resultados de un nuevo trata -
miento anti-canceroso utilizando un grupo control
de enfermos que no reciben nada, es decir que
reciben un placebo y sin estar enterados de ello. La
Declaracion de Helsinki exige que cualquier pacien-
te que forma parte de una investigacion, aun los
individuos incluidos en los grupos control, deben
recibir porlomenos el mejor tratamiento disponible.
De este modo y en el estricto sentido de sus normas,
la Declaracién no sélo invalida cualquier estudio que
utilice la administracién de placebos a los pacientes
sino que ademas excluye aquellas otras investigacio-
nes en las se administra un medicamento nuevo que
hasta ese momento no habia sido utilizado en los
humanos. Esto habia horrorizado alos accionistas de
las principales compaiias farmacéuticas quienes, en
su defensa, movieron la opinién de los expertos para
que opinaran si la Declaracién de Helsinki se habia
convertido o no un anacronismo irrelevante (Lasag-
na, 1995).

Por otra parte, se discuti6 si era ono ético utilizar
poblaciones marginadas de los paises mas subdesa -
rrollados del Africa para investigaciones con las que
se espera obtener informacién sobre la utilidad de
farmacos que, por su precio, ellos nunca iban a
utilizar. Era evidente en esos casos que las personas
que participaron dieron su consentimiento volunta-
rio por cualquier bagatela. Algunos (Christie, 2000)
opinaron que no era ético utilizar las personas de los
paises muy subdesarrollados para hacer investiga-
ciones en favor de las personas que habitaban en un
mundo desarrollado, porque automaticamente que-
daban en una condicién de cobayos-humanos.

Posteriormente, varios investigadores (Patrao
Neves, 2004) han manifestado que es absurdo creer
que las poblaciones subdesarrolladas del Africa van
a entender los objetivos y/o los riesgos de tales
estudios y que, por consiguiente, su consentimiento
no puede ser voluntario ni altruista sino que esta
condicionado por sus apremiantes necesidades, tales
como un poco de alimentos o unas monedas. Segin
los editores de algunas revistas, esto es parecido a
ejercer un cierto grado de coercion sobre los volun-
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tarios (Editor, 2001). Se puede volver a mencionar
en este momento el caso de los estudiantes universi-
tario que son objeto de investigaciones dirigidas por
los profesores que van a aprobar o no sus examenes.
Por esa razon, quizas algunas veces no es lo mas
importante discutir el valor de tales consentimientos
sino las condiciones en las que ocurren. No tiene
sentido propugnar por los derechos de una pobla-
ci6n y al mismo tiempo ignorar, por ejemplo, las
malas intenciones de las compaiiias farmacéuticas o
de los investigadores que dirigen esos estudios y que,
por supuesto, no se atreven o no pueden llevarlos a
cabo enlos paises desarrollados o en poblacionesli bres
de factores que influyan sobre el consentimiento.

En general, en la Asamblea se mantuvo la im-
presion anterior de que la ética y la exigencia de un
consentimiento no eran muy tomadas en cuenta
cuando las revistas de investigacion biomédica acep-
taban para su publicacion trabajos realizados en
humanos. Unos pocos afios antes, Amdur y Biddle
(1997) habian senialado que después de revisar 102
revistas de investigaciéon biomédica publicadas en
inglés y enlistadas en el Index Medicus, se podia
concluir que aproximadamente la mitad de ellas no
exigen a los autores que demuestren la aprobacién
de la investigacién por un comité de ética.

Es conveniente aclarar que han sido los investi-
gadores de los Estados Unidos de Norteamérica
quienes han ejercido mas presion para tener normas
éticas que protejan a los humanos que son sujetos de
estudios experimentales. Este pais es el mas desarro-
llado del mundo y destina a la investigacion recursos
superiores a los de las demas naciones, de modo que
lleva la vanguardia en casi todas las areas de la
investigacion, incluyendo por supuesto la que se
realiza sobre humanos y particularmente la relacio-
nada con los nuevos ensayos para el tratamiento de
las enfermedades. Es natural que sea en Norteamé-
rica donde el estudio de la ética en la investigacion
sobre humanos y la discusion de sus problemas han
florecido y han permitido cosechar los resultados
mas interesantes. No obstante, no debe extrafar
tampoco que sean algunos de sus investigadores y
las instituciones que los apoyan los que han cometido
los errores mas graves, como varios de los que se han
comentado hasta ahora. Pero la presentacion de
éstos en los parrafos anteriores no pretende sugerir
que en los demas paises no existen problemas simi-
lares o mas reprobables ain. Es necesario decir que
los esfuerzos de los investigadores norteamericanos
y de las otras nacionalidades por establecer normas,

rectificarlas y corregir errores han sido tanto o mas
importantes que las lamentables consecuencias de
éstos ultimos. Sino se aprecia de este modo el recuento
histérico que se ha intentado presentar, tendrian un
sentido equivocado las reflexiones que se quieren
compartir con los lectores del presente ensayo.
Finalmente, solo resta agregar que, sin lugar a
dudas, en las préximas décadas van a ocurrir descu-
brimientos de diferente naturaleza que van a influir
en la sociedad para propiciar cambios que estaran
en conflicto conlas normas éticasactuales. Para tener
una idea aproximada de la complejidad de los cam-
bios que se esperan en el futuro inmediato, se pueden
leer las opiniones recientes de los editores de una
importante revista de divulgacion cientifica (The
editors, 2004) al criticar los candados legislativos que
el gobierno les ha impuesto a las investigaciones
sobre células madre y clones humanos. No es de
extrafiar que la bisqueda de soluciones va a requerir
estudios, investigaciones y discusiones que, segura-
mente, van a conducir a nuevas reevaluaciones de
nuestros codigos éticos. Se puede prever que, al
respecto, diversos sectores de nuestra civilizacién
van a continuar sosteniendo opiniones opuestas.
Puede ser que manana aparezcan conflictos inédi-
tos o que algunos problemas no puedan ser analiza-
dos con la misma optica con la que los vemos
actualmente. A pesar de que todo esto puede parecer
extrano, a causa de la universalidad de sus concep-
tos, no cabe la menor duda de que también la ética
que regula las investigaciones sobre seres humanos
tiene un pasado, un presente y un futuro (Carlson,
Boyd y Webb, 2004). Es posible que lo que no se
tolera o se rechaza hoy en dia se pueda convertir
mafana en un paradigma...y viceversa. v
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