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n diciembre de 1974, el gobierno de los Estados

Unidos indemnizo, mediante un arreglo fuera de

corte con aproximadamente 10 millones de dolares,
a los pacientes de sifilis sobrevivientes y a los familiares
de los fallecidos que hicicron parte del tristemente célebre
estudio de Tuskegee, Alabama, iniciado en 1932 bajo los
auspicios del Centro de Control y Prevencion de
Enfermedades de Atlanta (C. D. C.). Un total de 412
trabajadores agricolas de la raza negra enfermos de sifilis
y 204 controles exentos de la enfermedad fueron sometidos
aunestudio experimental para conocer en detalle la historia
natural de esta enfermedad, no obstante, que para dicha
época se conocia el agente patogeno, el periodo de
incubacion, el modo de transmision, las tres etapas clinicas
con sus sintomas y signos y sc utilizaba el test de
Wassermann como prueba diagnostica y el salvarsan con
moderado éxito en su tratamiento.

Hoy en dia encontramos referencias directas de
problemas éticos en trabajos realizados por pioneros de la
investigacion epidemiologica, tales como, la ausencia del
consentimiento informado a los sujetos bajo investigacion
en los estudios de pelagra por Goldberger o en las
investigaciones de Greenwood. Sin embargo, es mas
dificil aceptar que en nombre de la ciencia y el desarrollo
cientifico, se hayan realizado experimentos denigrantes y
en contra de los mas elementales principios éticos y
morales, tales como, ¢l mencionado de Tuskegee o los
experimentos con productos radioactivos realizados por
la Agencia de Energia Atomica de los Estados Unidos ¢n
los aftos 50, utilizando a adolescentes con retardacion
mental y mujeres embarazadas.

Historicamente y desde un punto de vista paternalista
y de casi absoluto control sobre el paciente, Hipdcrates
establece el primer codigo moral del médico. Es necesaria
la aparicion siglos después de pensadores como Tomas
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More (1516) y Juan Jacobo Rousseau (1755) con su
“Discurso del origen y fundamentos de la inequidad entre
los hombres™ para que se visualice el origen social de la
enfermedad y con ello la responsabilidad moral del estado
en la preservacion de la salud y los derechos de los
individuos. Surge entonces el interés en la ética profesional
y en los movimientos sanitaristas guiados por la filosofia
utilitarista de Bentham y John Stuart Mill y de grandes
reformadores, tales como, Edwin Chadwick en Inglaterra y
Lemuel Shattuck en los Estados Unidos. Sin embargo,
con esta filosofia y la aparicion de la teoria reduccionista
del germen se pierde notablemente la visién humana y no
siempre se respetaran los derechos individuales.

Yacn el siglo XX, se vuelve nuevamente a hablar de los
principios éticos de la experimentacion humana. Es famoso
¢l didlogo que Sir William Osler sostuvo con la comision
dc ética de la Real Academia de Vivisectomia de Londres,
el cual hace referencia a los estudios epidemioldgicos
sobre la fiebre amarilla, entonces en progreso. En una de
sus respuestas Osler afirmd: ** La experimentacion en seres
humanos siempre sera inmoral si no se produce una
afirmacion del mismo individuo con pleno conocimiento
de las circunstancias”,

Las revelaciones de la experimentacion nazi en los
campos de concentracion dieron origen al Codigo de
Nuremberg, compuesto por una seric de principios morales,
éticos y legales, ¢l primero de los cuales comienza
afirmando que: “El consentimiento voluntario de los
sujetos humanos es absolutamente esencial en la
experimentacion....... . Posterior a Nuremberg, se han
promulgado en varios paises y organismos nacionales ¢
internacionales, guias éticas y morales para la
investigacion, generalmente sin peso legal. Entre otras:
“La Declaracién de Helsinki” por la World Medical
Association en 1964; el “Privacy Act.” por el Congreso de
los Estados Unidos en 1974: el “Comité de Etica” del
American College of Epidemiology en 1985, y las “Guias
éticas para epidemiélogos” de la International
Epidemiological Association en 1990.

Vision tedérica. Segin Bertrand Russell, los dos
grandes motores del progreso de la sociedad humana son:
“el deseo de entender al mundo y el deseo de mejorarlo”.
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Si estamos de acuerdo con este precepto, los epidemidlogos
como cientificos debemos entender y conocer los
determinantes y la distribucion de la enfermedades con el
fin de mejorar las condiciones de salud de la gente. La
adquisicion y el uso de estos conocimientos
epidemioldgicos deben ser guiados por las teorias,
principios y métodos de la bioética y de la epistemologia,
para entender como se adquiere el conocimiento y cdmo
se establecen los juicios morales derivados de tal
conocimiento. Asi por ejemplo, las recomendaciones que
ofrecemos para la salud publica emergen del proceso para
determinar si la exposicion a un factor de riesgo
investigado puede ser o no considerado causal. Tanto
filosofos como epidemiologos llamamos a este proceso,
inferencia causal, el cual requiere criterios de evidencia.
Esta inferencia causal presume una respuesta a la
pregunta epistemologica “;es causal la exposicion a ese
factor de riesgo?” y una respuesta a la pregunta moral
ise deberia hacer algo respecto a esta exposicion?”. La
respuesta a la primera pregunta no necesariamente
condiciona a la segunda. En otras palabras, los
epidemidlogos pueden recomendar reducir la exposicion
a un factor de riesgo para el cual no hay evidencia
concluyente de su causalidad, teniendo en cuenta que
moralmente cualquier duda cientifica nunca debe perjudicar
la salud de la poblacion.

Igualmente los disefios epidemiolégicos, deben tener
en cuenta importantes consideraciones éticas, tales como,
el consentimiento informado, los riesgos y beneficios
potenciales, la confidencialidad y el respeto a la autonomia
de los sujetos, al igual que considerar caracteristicas
importantes de los probables participantes del estudio. de
los grupos controles, de los procedimientos de entrevistas
y de las técnicas estadisticas utilizadas para minimizar
posibles sesgos de la investigacion.

Un caso particular en este aspecto son los estudios
observacionales de alto riesgo que involucran nifos. Un
estudio de este tipo no es terapéutico ya que su meta
primaria no es beneficiar a los individuos del estudio sino
eventualmente reunir suficiente informacion para
beneficios futuros de otros individuos. Surge la pregunta
sobre posibles dafios que pueden suceder en los sujetos
de estudio, teniendo en cuenta que muchos de estos nifios
seran entrevistados durante los periodos de pre-
adolescencia y adolescencia durante los cuales
frecuentemente éstos tienen problemas de autoestima e
identificacion debido a los cambios fisiolégicos y
psicologicos de esta edad. No basta, por lo tanto, la
autorizacion de los padres para evitar el dafio que pudieran
sufrir los nifios participantes.

Vision moral. Paralelamente a las obligaciones éticas
existen una serie de responsabilidades morales en la
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investigacion epidemiologica, basadas en ¢l paradigma
latino “Primun non nocere”, el cual indica la obligacion
moral, de que antes que todo, debemos evitar el dafio a
los semejantes. Estas responsabilidades u obligaciones
morales pueden resumirse en los siguientes cuatro puntos:
1.Con los sujetos participantes en la investigacion.
¢ Consentimiento informado
* Proteccion de su bienestar
* Privacidad
¢ Confidencialidad
¢ Revision de los protocolos de estudio por comités
idoncos.
2.Con la sociedad.
* Proveer beneficios para su salud.
¢ Veracidad piblica
¢ Evitar conflicto de intereses.
* Imparcialidad y objetividad.
3.Con los empleados y fuentes de financiamiento.
¢ Formulacion de responsabilidades.
* Proteccion de informacion privilegiada.
4.Con los colegas.
° Informar métodos y resultados

* Informar conductas inaceptables

Visién educativa. Todos los principios vy
responsabilidades éticas y morales enumeradas, deben
ser objetivos educativos en todas las instituciones
relacionadas con la investigacion epidemiologica
incluyendo en ecllas a investigadores, docentes,
estudiantes, encuestadores, administradores, secretarias,
personal de apoyo y otros. Las estrategias educativas
para el cumplimiento del objetivo de la educacion ética
podrian incluir las siguientes:

I. Instruccion formal de ética en salud publica e
integridad cientifica en epidemiologia.
Incorporacion de la bioética como parte del curriculo
en los programas de adiestramiento en epidemiologia.
Desarrollo de talleres y seminarios sobre ética y
epidemiologia para grupos de personas relacionadas
con la investigacion.

Incremento de publicaciones sobre temas de ética de

interés epidemiologico.

5. Conferencias y presentaciones en los medios de
comunicacion sobre derechos humanos, justicia
ambiental, salud de la mujer, derechos de los
pacientes con VIH, de los nifios, de los adultos de
edad avanzada, de los emigrantes, de los
homosexuales, y de todos los grupos humanos
vulnerables a ser utilizados en nombre de la ciencia
como “congjillos de India”muchas veces y mas alli
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de los beneficios posteriores que aportan la
generalizacion de los resultados, para engrosar
resumes y egos de investigadores no siempre
comprometidos con la ética de la investigacion.
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