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os sujetos humanos de investigacion

son las personas en las cuales se

prueban los potenciales tratamientos
médicos para saber si estos son seguros y
eficaces.

Los marcos éticos para la proteccion de
sujetos humanos de investigacion surgie-
ron debido a multiples abusos ocurridos
durante el siglo XX. Los campos de concen-
tracion nazis, el experimento de Tuskegee!
y otras atrocidades cometidas en nombre
de la ciencia durante el siglo pasado obli-
garon a gobiernos, cientificos y profesiona-
les de distintas disciplinas a instrumentar
principios éticos basicos que garantizaran
la proteccidén y el respeto a los sujetos hu-
manos de investigacion.

El experimento de Willowbrook es el
ejemplo arquetipico de abuso a perso-
nas con discapacidad en la investigacion
cientifica.? En este experimento se inoculo
intencionalmente a nifos con discapaci-
dad intelectual, internados en una escuela,
para entender la hepatitis. La condicion de
discapacidad intelectual y el hecho de que
la mayoria de los ninos ya estaban infec-
tados fueron las caracteristicas principales
del experimento.

Existen distintos marcos éticos que bus-
can garantizar la proteccion de los suje-
tos humanos de investigacién, los mas
destacados son el cddigo de Nuremberg,
el informe Belmont, los siete requisitos de
Ezequiel Emmanuel y las Pautas Eticas del
Consejo de Organizaciones Internaciona-
les de las Ciencias Médicas (CIOMS).?

En este ultimo documento, el mas actua-
lizado que aborda la proteccién de sujetos
humanos de investigacion, se integran 25
pautas que sintetizan y amplian lo expues-
to en marcos éticos anteriores, y ademas,
anade elementos novedosos como la in-
vestigacion con mujeres embarazadas y el
uso de datos obtenidos en linea y median-
te herramientas digitales. Estas pautas se
articulan entre si y permiten un abordaje
integral.

EL problema se encuentra en la pauta
15 que aborda la investigacion con per-
sonas y grupos vulnerables. Esta afirma lo
siguiente:

“Un enfoque tradicional ante la vulnerabi-
lidad en la investigacion ha sido el calificar
a clases enteras de individuos como vulne-
rables. La nocion de vulnerabilidad en esta
pauta procura evitar considerar vulnerables

a los miembros de clases A
” I‘
enteras de personas”* (il

Debe resaltarse que la AP

discapacidad solo es men-
cionada una vez y no es una ’
de las caracteristicas esen-
ciales que pueden convertir
a una persona en vulnerable.
Por desgracia, la pandemia
mostré que la pertenencia a un i
grupo si implica vulnerabilidad, J'
pues a pesar de sus diferencias, f {
todas las personas que perte- 2 .
necen a ciertos grupos son
vulnerables por defecto, sin
importar su situacién econémica o social.’
Evidentemente, el tipoy el grado de vul-
nerabilidad de las diferentes personas con
discapacidad se agudiza cuando alguna
vive con una discapacidad mas severay en
condiciones econdmicas y sociales desfa-
vorables. No es lo mismo vivir con parali-
sis cerebral, vivir en una zona rural y ser
analfabeta, que vivir con paralisis cerebral,
radicar en una gran ciudad, tener un em-
pleo estable y un nivel educativo alto.
Establecer que la pertenencia a un grupo
histéricamente vulnerado no implica vul-
nerabilidad es un error que se debe evitar,
pues pone en riesgo la salud y la integridad
de los sujetos mas fragiles de la sociedad.

Dicho esto, es importante aclarar que

las personas con discapacidad no deben

de ser excluidas de la experimentacién

con seres humanos solo por vivir con una

discapacidad. Las personas con discapa-
cidad deben ser protegidas de los abusos
en la investigacion, sin que les sea negada
su autonomia y su derecho para participar
y contribuir con el progreso de la ciencia.
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