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Resumen

La investigacién biomédica en seres humanos en los paises con
mediano o bajo ingreso ha despertado el interés de la bioética
por como lograr una distribucion equitativa de los beneficios. Las
cuestiones de justicia se han abordado bajo el concepto de «dis-
ponibilidad razonable» o «distribucién justa de los beneficios».
Sin embargo, la insuficiencia de este enfoque radica en que las
cuestiones publicas se han abordado desde los principios bioéti-
cos de beneficencia, no maleficencia y justicia. Recientemente se
ha abordado el tema desde la justicia social, pero el enfoque pro-
pio de la ética referida a las poblaciones o ética publica es una
asignatura pendiente de profundizar. Este trabajo quiere sefialar
la importancia de este enfoque complementario. Se pretende,
desde la ética publica, ver la necesidad de enfocarse en el valor
social del conocimiento generado, y ofrecer algunos criterios
orientadores para ser detectados por los Comités de Etica de la
Investigacion.
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1. Introduccion

Las investigaciones biomédicas en seres humanos en Pafses con In-
greso Medio-Bajo o en Paises con Ingreso Bajo (PIMB o PIB)' han
suscitado el interés de la bioética por como lograr una distribucion
de beneficios equitativa, al interactuar varios agentes con muy dis-
tinto poder, intereses y necesidades: por un lado esta la industria
farmacéutica, que patrocina gran cantidad de la investigaciéon en
los PIMB, al buscar conocimiento para mejorar la terapéutica, pero
empafiada por grandes intereses comerciales y, por otro, la realidad
de las localidades donde se llevan a cabo tales investigaciones, ge-
neralmente realizadas en la medicina publica, con un bajo presu-
puesto destinado a investigacioén, con sus programas y prioridades
de investigacion en salud que a menudo no coinciden con los de la
industria; con una buena planta de investigadores pero con instala-
ciones y equipamiento insuficientes, y con una amplia demanda de
pacientes con necesidad de diagnéstico y tratamiento.

El conflicto de interés existente en esta realidad someramente
descrita se ha caracterizado como un interés primario de tipo cien-
tifico, que es empafiado por otro interés comercial o secundario.
Las cuestiones de justicia propias de dicho conflicto de interés han
sido abordadas en la bioética bajo el concepto de «disponibilidad
razonable» o «justa distribucion de beneficios», al poner el énfasis
en una reparticion justa de los beneficios generados por la investi-
gacion entre los participantes (1). Sin embargo, la insuficiencia de
este abordaje esta en que cuestiones de indole publica han quedado
tratadas desde principios propios de la ética de la relacion médico-
paciente —beneficencia y no maleficencia—, o que implican a terce-
ros —particularmente la justicia distributiva—. Se ha tratado el tema
desde la justicia social, pero el abordaje propio de la ética referida a
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las poblaciones, o ética publica, es una asignatura pendiente de ma-
yor exploracion (2). Un ejemplo de ello es el uso de los datos obte-
nidos en la investigacion, que tradicionalmente se han limitado al
ambito de lo personal, como es consignado en el documento de la
Asamblea Médica Mundial de Taipei del 2016 (3). Hoy se pide que
los datos obtenidos sean estudiados desde la ética publica o, al me-
nos, desde lo colectivo, como es sefialado por las ultimas normas
CIOMS (4).

La ética de la investigacion se ha centrado en el consentimiento
informado y en la proteccion de datos personales, pero actualmen-
te la ética publica se pregunta si los datos colectivos pueden ser di-
fundidos por una necesidad tan grande que justifique hacerlos
publicos (5). Pensemos en el caso de los datos que se puedan com-
partir para la realizacién de vacunas contra el SARS-CoV-2, asi como
los mecanismos para librar de la patente las vacunas mientras dura
la emergencia. O para generar investigacion colateral que ayude a
paliar los efectos de la pandemia (6).

Fuera del terreno de la ética publica, otro aspecto afin que se ha
trabajado es evaluar el valor social de la investigacion; es decir, si
genera conocimiento que evite el dafio (7) e impacte a favor de la
comunidad local (8). Se trata de un conocimiento orientado a des-
terrar aquellas injusticias que enferman a la poblacion; por ejem-
plo, los determinantes sociales de la salud que hacen que la carga
en salud de ciertas enfermedades sea mucho mayor para los PMBI.
Tiene que ver con qué tipo de conocimiento se generara y en bene-
ficio de quiénes (5).

Finalmente, aunque existe cierta conciencia del deber de velar
por el valor social, en la practica de los Comités de Etica en Inves-
tigacién (CEI) no se sabe qué es esto ni cémo meditlo. Es mas, los
temas de justicia suelen estar lejanos de la experiencia de los CEI,
los cuales se limitan a aspectos de consentimiento informado o al
balance riesgo-beneficio (9).

En este trabajo se pretende hacer notar la importancia de un
abordaje complementario de los enfoques de disponibilidad razo-

Medicina y Etica - Octubre-Diciembre 2021 - Vol. 32 - Num. 4 949
https://doi.org/10.36105/mye.2021v32n4.02



R. Paez Moreno

nable y justa distribucién de beneficios, dado que el tema de la jus-
ta distribucion de beneficios en las investigaciones biomédicas ha
sido ampliamente tratado en la literatura bioética (1, 9-13). Se pre-
tende, desde la ética publica, hacer ver la necesidad de detenerse en
el valor social del conocimiento generado, y ofrecer algunos crite-
rios orientativos para ser detectado de parte de los CEL

2. Valor social de una investigaciéon

El término valor social es muy plural y ambiguo. En la ética de la
investigacion, se le ha concebido como generar el conocimiento
que origina mejorfa en la salud. El conocimiento y el valor social
son indistinguibles para E. Emmanuel, asi como la mejora que pro-
duce en la salud como valor instrumental de la investigacion (13).

La Declaraciéon de Helsinki afirma la necesidad de generar bene-
ficios en cada investigacion: E/ propdsito principal de la investigacion
médica en seres humanos es comprender las causas, evolucion y efectos de las
enfermedades y mejorar las intervenciones preventivas, diagndsticas y terapéu-
ticas (métodos, procedimientos y tratamientos) (14). Y el Manual de Ftica
Médica de la Asociacion Médica Mundial dedica un subtitulo a la
necesidad de incorporar la evaluacion del valor social al proceso de
revision ética de los protocolos de investigacion en seres humanos.
Afirma que:

Uno de los requisitos mas polémicos de un proyecto de investigacion
médica es que contribuya al bienestar de la sociedad en general. Se
aceptaba ampliamente que los avances en el conocimiento cientifico te-
nian un valor intrinseco y no necesitaban otra justificacion. Sin embar-
go, puesto que los recursos disponibles para la investigacion médica
son cada vez mas inapropiados, el valor social ha surgido como un cri-
terio importante para decidir si un proyecto debe ser financiado... El va-
lor social de un proyecto de investigacion es mas dificil de determinar
que su mérito cientifico, pero no es una buena razén para ignorarlo (15).

Las normas CIOMS de 2016 sobre el valor social de la investigacién
dicen lo siguiente:
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El valor cientifico y social de la investigacion puede ser dificil de cuanti-
ficar, pero esta generalmente fundado en tres factores: la calidad de la
informacién producida; su relevancia para problemas signficativos de
salud, y su contribucién para la creacién o evaluacion de intervenciones,
politicas o practicas que promueven la salud individual o publica (4).

Hay quienes afirman que el valor social de una investigacion esta
en el conocimiento generado o en el tipo de informacién produci-
da, que puede ser de varias maneras; por ejemplo, informacién
progresiva, translacional (16), humanitaria, clinica, presente o futu-
ra, etcétera. Ha de beneficiar a las poblaciones locales, y no sélo a
quienes se parecen a los participantes en el ensayo clinico. No obs-
tante, lo que todos quieren decir es que el valor social tiene que ver
con valores compartidos por un conjunto de individuos o sosteni-
dos por una sociedad, en contraste con las concepciones indivi-
duales. Otorga al concepto de beneficio la nocién de apreciacion,
estimacion o importancia. Si bien se presta a confusién, ofrece
algo mas que el concepto de beneficio. Supone que el CEI se cues-
tione la pregunta de investigacion del ensayo clinico en el sentido
de si beneficiara a la poblacién involucrada, o si somete a los suje-
tos de investigacion a riesgos o dafios inaceptables (7, 17, 18).

Otros autores lo conciben como el conocimiento valorado por
una sociedad, y por el cual los sujetos de investigacién pueden so-
meterse a clertos riesgos de dafio en experimentos cientificos. Lo
anterior elimina aquellas investigaciones mal planteadas o las que
buscan conocimientos superfluos o redundantes. Para que el cono-
cimiento tenga valor social, ha de incluir un componente instru-
mental o aplicable, que dependera del contexto de cada lugar; por
ejemplo, prevalencia de una enfermedad, los recursos publicos
para la salud, la infraestructura local, etcétera (19).

El valor social ha de operar con base en la produccién intencio-
nada o esperada de un ensayo clinico, y el valor anticipado que
puede darse al conocimiento que se generara. Aunque no se tiene
acceso al conocimiento que se producira, si se puede saber qué
tipo de conocimiento se creard y qué tan robustos seran los hallaz-
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gos, qué enfermedades son investigadas y qué tan relevantes son
los resultados para determinada poblacion, asi como la manera de
obtenerlos (20).

Ofrecer beneficios terapéuticos inmediatos a partir de un ensa-
yo clinico es dificil garantizatlo por la poca certeza de obtenerlos.
Un ensayo de fase I tardara muchos afios en progresar a nuevas
etapas, y quizas no llegue a término y menos aun al éxito. Pero lo
que si se puede pedir por anticipado a una investigacion es que el
valor social generado sea significativo para la sociedad en la que se
realizara.

Por lo mismo, en algunos, mas que evaluar el cociente riesgo/
beneficio, hay que ver el cociente tiesgo/valor social, dado que los
dafios a que pueden verse expuestos los sujetos de investigacion
han de ser compensados con lo valiosa que pueda ser una investiga-
cién por su naturaleza o significancia; es decir, por el conocimiento
generado para determinado lugar, mas alla de los beneficios
directos.

Esto se evalia de manera anticipada. Exige no soélo rigor meto-
dolégico en el disefo, sino ver de qué manera se beneficiara la po-
blaciéon. Supone, ademas, que la investigacién pueda evolucionar
hacia generar conocimiento que se traduzca en mejoras clinicas o
terapéuticas concretas para las personas del lugar donde se investi-
ga o traslada la investigacion. Y, finalmente, se evalda la validez de
un ensayo por expertos (17).

Mas recientemente, D. Wenner ha sostenido que el valor social
radica en someter la investigacién a los principios de justicia social
e ir mas alla de la transaccion entre investigadores, industria, auto-
ridades en salud y sujetos de investigacion. El valor social implica
que la investigacion tenga impacto clinico en la comunidad investi-
gada y, por tanto, que los patrocinadores se hagan cargo de alguna
manera de la salud de la comunidad investigada (20). Otros autores
critican esta visiéon por tener fundamentaciones tedricas poco cla-
ras, o porque sea investigaciéon publicamente fundada y porque
tenga un minimo de riesgo para negar el consentimiento de los
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participantes. Es decir, que el valor social se justifica desde una
fundamentacion suave, pero no desde una fuerte (21, 22). El tema
necesita mas debate y una mejor fundamentacién desde la justicia
social. En pafses latinoamericanos tendra que ver con el uso res-
ponsable de los recursos limitados y el evitar la explotacion (23).

Cuando se investiga en lugares donde la injusticia epistémica es
la nota principal (24),” los beneficios han de ser disefiados con el
fin de no reforzar el orden establecido; por ejemplo, creacion de
medicamentos como extensioén de las patentes, pero que no son
una mejora respecto al go/d standard y que se comercializaran a pre-
cios inaccesibles para las mayorias (1), sino a generar conocimiento
orientado a desterrar aquellas injusticias que enferman a la pobla-
ci6én. Por lo tanto, tendra que ver con los recursos existentes, con las
prioridades en salud, con la prevalencia de enfermedades, con qué
tipo de conocimiento se generard y en beneficio de quiénes, etcétera.

La colaboracion entre investigadores y comunidad construyen el
principio de la investigacién colaborativa, el cual supone que la co-
munidad en donde se lleva a cabo la investigaciéon debe favorecer y
participar en el esfuerzo investigativo. La investigacion colaborati-
va indica a la comunidad si el esfuerzo cientifico ayudara a resolver
sus problemas y a definir si es aceptable desarrollar la investigacion
en su propio entorno (25). Aparece claro, por consiguiente, que
esta problematica escapa del campo de la ética de la investigacion
para formar parte de la ética de la salud publica, de las politicas de
salud y de los sistemas de salud (8).

3. Algunas causas del olvido del valor social
en una investigacion
a) Individnalismo explicativo (26)

La enfermedad y su tratamiento suelen ser considerados desde el
punto de vista individual; es decir, como una condicioén precipitada
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por factores aislados, que tienen que ver con cada persona, su bio-
graffa, sus genes y su comportamiento. La enfermedad es debida a
entidades definidas e independientes del sujeto que las padecera,
generalmente a partir de organismos patégenos determinados v,
por lo tanto, la causa es de origen natural. Pero no se le relaciona
con la sociedad en que se vive y con los factores sociales que deter-
minan sus posibilidades de accidon, como, por ejemplo, con la clase
social a la que se pertenece. En concreto, los pobres tienen menos
acceso a la prevencion por dedicar la mayoria de su salario a aten-
der sus necesidades basicas, sin capacidad de invertir en una ali-
mentaciéon de mejor calidad.

El modelo biomédico opera con base en un solo nivel, el indivi-
dual, y expresa una forma de individualismo en su explicacion. Se
estudian caminos cortos confinados al cuerpo humano, sin recono-
cer ningun nivel supra individual o proceso social como parte de la
larga cadena causal en la produccion de la enfermedad. Como re-
sultado, este modelo estudia al individuo en un vacio, desconecta-
do de otros; se enfoca sélo en lo que pasa en y dentro de cada uno.
Las poblaciones son entendidas sélo como coleccion de individuos
sin propiedades emergentes. La salud publica es sélo la suma de la
salud de cada uno, sin reconocer los factores causales de la distri-
bucién de una enfermedad en la poblacion.

b) Olvido de factores cansales o explicativos de la enfermedad (26)

Otra razo6n del descuido del valor social en investigacion es el olvi-
do de «as causas detras de las causas» o los llamados determinan-
tes sociales de la salud; es decir, de aquellos causantes que ocasionan
que una poblacién sea vulnerable: desigualdad en el ingreso, falta
de acceso a la educacién, a la atencion de la salud, etcétera. Desde
los paises de mediano o bajo ingreso y particularmente en la bio-
ética latinoamericana, se ha sefialado la vulnerabilidad social de
muchas poblaciones que participan en investigaciones, por ejem-

954 Medicina y Etica - Octubre-Diciembre 2021 - Vol. 32 - Nam. 4
https://doi.org/10.36105/mye.2021v32n4.02



La investigacion biomédica en seres humanos desde la ética publica: el valor...

plo, motivadas por la necesidad de atencién médica o por la creen-
cia de que seran tratados de su padecimiento. Son situaciones poco
reconocidas por el personal médico o por el investigador, debido al
modelo biomédico predominante en que han sido formados.

El modelo biomédico sélo reconoce ciertos patrones de distri-
bucion de la enfermedad y la mortalidad en los seres humanos,
fuera de las causas bioldgicas, conductuales o las debidas a deter-
minadas exposiciones a factores externos. Los factores sociales
quedan fuera de su ambito de comprension, y tomarlos en cuenta
se considera como practica no cientifica o de orden politico. Las
clases sociales se consideran sélo en la medida que tienen alguna
enfermedad particular que caracteriza dicha entidad; por ejemplo,
el hambre como enfermedad de la pobreza, pero no analiza la des-
igualdad en la distribucién de la riqueza como causa preponderan-
te. Interesa la causa biologica, conductual o externa del hambre,
pero no la causa de patrones distributivos injustos. Por lo mismo,
tampoco considera la causa del porqué hay diferentes resultados en
la salud segun la clase social a la que se pertenezca.

Se trata, entonces, de un modelo con una capacidad explicativa
restringida y con poca capacidad de reconocer patrones distribu-
tivos y, por lo tanto, prescribira unas politicas en la salud de tipo
parcial.

Desde el punto de vista ético, las limitaciones expuestas haran
que ese tipo de condiciones se vean como situaciones tragicas, pro-
pias de la accion de la caridad, pero no como algo a prevenir o mo-
tivo para la accién desde el punto de vista social (27).” Por lo tanto,
no entrarfan en el terreno de la justicia social, al no ser situaciones
ante las cuales se deberia actuar para prevenir discapacidades o la
mortalidad. Desde el punto de vista ético, la crisis del modelo bio-
médico concierne a la justicia social, en cuanto que impide consi-
derar la accién de agentes primarios que pueden ayudar a evitar
enfermedades, cuya carga es mucho mayor en ciertas condiciones
sociales.
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¢) Un conflicto de interés poco evidenciado

El conflicto de intereses es en realidad la punta del iceberg de una
discusion entre lo privado y lo publico que no logra adquirir la di-
mensioén que se merece. Se trata de un asunto relacionado con el
valor social de la investigacién, puesto que no basta limitar los
conflictos de interés al terreno del uso de los capitales privados en
la investigacion, sino también a su afectacion en la deteccion del
valor social de una investigacion; es decir, a sus repercusiones en lo
publico.

Se entiende por conflicto de interés individual una situacion en
la cual el juicio de un médico, académico, docente o investigador
respecto de su interés profesional primario, tiende a ser indebida-
mente influenciado por un interés secundario, tal como la ganancia
econémica (28). Los conflictos de intereses en la bioética de la in-
vestigacion se han definido como: Aguella situacion en la que el juicio
de un profesional concerniente a su interés primario, por ¢jemplo, la salud de
los enfermos o la integridad de una investigacion, tiende a estar indebidamente
influenciado por un interés secundario, de tipo econdmico o personal (29). La
Declaraciéon Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, en el
articulo 15.2, dice: Los beneficios no deberian constituir incentivos indebidos
para participar en actividades de investigacion (30).

En este tipo de definiciones, los conflictos de intereses quedan
limitados al campo del conflicto entre un interés primario y uno
secundario, tal como procurar el bien propio del investigador sobre
el cientifico, o el sacar ventaja econémica indebida o de otra indole
a través de la investigacion. Pero no cuestionan otros aspectos
ocultos del orden establecido que colocan en graves situaciones de
injusticia a los participantes en una investigacién debido a su vul-
nerabilidad, sobre todo cuando los protocolos se realizan en PIMB,
en instituciones publicas de salud o en poblaciones vulnerables por
su origen étnico, género o pertenencia a grupos marginados. Di-
chos aspectos tienen que ver con la no maleficencia que se puede
generar al asumir riesgos indebidos, la responsabilidad de velar por
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el valor social de manera anticipada y con la beneficencia vista des-
de el valor social.

El interés primario representa la adhesion a una serie de valores,
entre los cuales esta el compromiso de respetar los derechos de las
personas y, en particular, de los sujetos que participan en la experi-
mentacion; tiene que ver con lo privado. El interés secundario
representa el deseo de protagonismo, de poder o simplemente de
dinero que termina por desvanecer o por poner entre paréntesis
una serie de valores claramente identificables por todos los actores
implicados en la investigacién y experimentacion biomédicas; tiene
que ver con lo publico.

Examinado simplemente el «interés primario» desde las duras
exigencias del mercado laboral, es necesario reconocer inmediata-
mente la fragilidad y la orfandad de la conciencia del investigador,
para resolver adecuadamente la ecuacién que le plantea el conflicto
entre un interés primario y uno secundatrio.

d) Privatizacion del conocimiento

Esta tematica comienza a explicitarse en torno a la discusion sobre
la economia del conocimiento. Lo que el progreso ordenado y di-
namizado por la economia del conocimiento perturba, en un con-
texto donde la privatizacion arrebata a la comunidad la propiedad
de medios fundamentales de subsistencia, tales como el agua, la
electricidad, la produccion agricola, etcétera, es la produccion de
una inteligencia colectiva. E/ capitalismo cognitivo no se apodera de lo ina-
propiable, sino que destruye lo que produce la comunidad (8, p. 32); en este
caso, el conocimiento que toda comunidad esta necesariamente
llamada a producir.

La investigacion roba a la medicina publica sus recursos, al ha-
cer uso de investigaciones en curso para luego privatizarlas y lucrar
con ellas. Utiliza instalaciones, pacientes e investigadores propios
de la medicina publica (31). Otros aspectos descuidados son la pri-
vatizacién del conocimiento adquirido que destruye el suelo co-
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mun sobre el cual se erige la posibilidad de que el conocimiento
progrese. Bajo este tenor se encuentra la practica comun de la in-
dustria de mantener en secreto los conocimientos adquiridos en
sus investigaciones, o el manejo tan restringido de las patentes.

La investigacion esta al servicio de un sistema de mercado que
funciona a partir de la dependencia que origina entre los producto-
res y los consumidores. Se diluye y fragmenta la comunidad, la cual
es convertida en espectador, consumidor y cliente pasivo de innova-
ciones que determinan su vida presente y futura. Mucho se podria
decir aqui de la practica de la industria, que se encuentra atrapada
entre la ciencia y el mercado (1).

La investigacién biomédica moderna, dada su complejidad, s6lo
puede ser realizada «gracias al involucramiento de capitales (publi-
cos y privados) de enormes dimensionesy. La participacién de es-
tos capitales crea, evidentemente, una relacion de tipo dependiente
entre el médico o investigador que ejecuta una investigacion y la
industria que concibe, programa, organiza, financia y al final se en-
carga de la publicacion de ésta (8, p. 30).

El conflicto es el resultado de los crecientes intereses individua-
les y capitales privados de la industria que privilegian un enriqueci-
miento sin medida, sobre el interés cientifico y el bienestar comun.
Utilizan centros de investigaciéon en todo el mundo para realizar
investigaciones en el menor tiempo posible y reclutan el mayor nu-
mero de pacientes, con el fin de obtener la patente de un medica-
mento exitoso. Al ser patrocinadas estas investigaciones por la IF,
se crea una relaciéon de dependencia, dificil de romper, entre la in-
dustria y los centros locales de investigacion.

4. Una mirada desde la ética publica

La ética de la salud publica identifica, analiza y resuelve los proble-
mas éticos que son inherentes a la salud publica, mas alla de lo in-
dividual. Es aquella referente a las poblaciones (raza, género, edad,
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localidad, etcétera), a la accion gubernamental, a bienes publicos o
colectivos, a la prevencion, y esta intrinsecamente orientada a los
resultados. Es afin a una dimension esencial del bienestar, la salud;
a evitar los dafios que atentan contra ésta y con aquellos determi-
nantes estratégicos para conservarla, inclusive los que pertenecen a
otros ambitos extra sanitarios (2, 6).

A la ética publica le concierne prevenir o evitar el dafio y pro-
mover el bienestar. También tiene que ver con la responsabilidad
social. Dichas categorias éticas, al ser contempladas desde el lente
social, no se consideran desde el individuo sino desde el colectivo
y, por ello, son de tipo relacional. Lla no maleficencia, la beneficen-
cia y la responsabilidad tienen que ver con relaciones concretas de
dependencia que no son elegidas, establecidas entre agentes mora-
les, individuales o colectivos, pero siempre con repercusion publica.
También con los modos inequitativos o represores que se estructu-
ran en una sociedad determinada, ocasionando que conjuntos de
personas o sectores sociales sean dafiados o no se les otorguen los
beneficios a que tienen derecho. Por ejemplo, se trata de considerar
que una investigacion en una poblacién vulnerable por su pobreza,
es mucho mas proclive a incurrir en confusion terapéutica, al creer
los sujetos que estan recibiendo tratamiento y no poder valorar el
beneficio social, dada la magnitud de su necesidad, al no tener
satisfecho su derecho a la asistencia sanitaria; es decir, se trata de
investigacioén bajo condiciones de injusticia epistémica.

En concreto, y de manera analoga a las razones de la crisis del
modelo biomédico, se trata en primer lugar de una ética publica
que centra su atencién no en individuos sino en poblaciones, con
todo lo que esto implica. Si son reclutadas poblaciones con necesi-
dades primarias insatisfechas, sera muy dificil que puedan com-
prender lo que significa el procedimiento al que seran sometidas;
es decir, todo lo relacionado con el consentimiento informado. De
manera semejante, poblaciones sometidas a padecimientos con una
mayor carga de enfermedad deberan ver reflejado el conocimiento
generado en un beneficio social que obtendran posiblemente otros
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sometidos a la misma carga (32); por ejemplo, investigar medidas
para la deteccion de la pre-diabetes, antes de tener cuadros ya desa-
rrollados de la enfermedad.

En segundo lugar, la ética publica esta relacionada no sélo con
los factores inmediatos que impactan la salud de una poblacién,
sino con la prevencién y remocion del dafio, asi como con los de-
terminantes sociales de la salud y con aquellos factores que deli-
nean la sociedad en que se vive (33).* Dichas influencias sobre la
salud son mejor descritas en términos de probabilidades y riesgos,
y la ética publica esta motivada, asi, por una preocupaciéon por la
falta de certeza y por la precaucion. De este modo, en una pobla-
cién en la que la diabetes es endémica, como México, habria que
velar porque los protocolos de investigacion no se den en funcién
de la busqueda de la «mejor moléculax terapéutica, sino por la pro-
babilidad de eficacia de medidas preventivas, o por la limitacién de
factores de riesgo en la sociedad. O se base en estudios de costo/
beneficio de tratamientos ya comercializados que sean mas baratos
y, por lo tanto, accesibles.

A la luz de la ética publica, a la investigaciéon biomédica le con-
cierne tener en cuenta la gran variabilidad de factores que pueden
hacer que una poblacién sea dependiente; por ejemplo, la situacion
econémica —el poder adquisitivo del salario—, las cuestiones de gé-
nero, raza, clase social, etcétera. También ha de ser afin con aquello
que va mas alld de las dimensiones agregativas o distributivas, como
son los determinantes sociales o ambientales de la salud: las causas
que son compartidas por muchos y el grado en que dichas causas
son contenidas, controladas o excluidas de una poblacion. Por ejem-
plo, investigar el impacto social de las campafias publicitarias de
diversos alimentos y el modo en que afectan o no a la prevencién
de la diabetes. De igual manera, estudiar el impacto benéfico de las
campafias publicitarias a favor de estilos de vida mads saludables y
con menor consumo de azuicares.

En tercer lugar, la ética publica requiere la accién colectiva,
muchas veces emprendida por el Estado; por ejemplo, la preven-
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cion y la atencion de la salud, en cuanto que muchos fines son im-
posibles de alcanzar por los individuos aislados. Va de la mano con
los factores relacionados con la falta de prevencién o remocion del
dafio, o con la ausencia de la debida proteccion de la salud por el

Estado (34).

La investigacién en la salud es uno de los insumos mas importantes
para forjar una respuesta racional y justa a los problemas del rezago v,
sobre todo, a los retos emergentes, que son mas complejos y mas cos-
tosos de atender. Su contribucién a la disminucién de la carga de la
enfermedad en nuestro pais puede, ademas, mejorarse si se dirige a
resolver los problemas prioritarios... (35).

Se trata de una investigacién en salud organizada de manera estra-
tégica, interdisciplinaria e interinstitucional, mas alla de la indivi-
dual, que es la que caracteriza a nuestro pais, con la consecuente
dispersion de los objetivos de dichos estudios ...centrados en el siglo
XXI, tenemos en nuestro pais tantos temas de investigacion en salud como in-
vestigadores activos (30).

En la literatura bioética, no sélo latinoamericana, sino en aquella
con perspectiva social, las poblaciones vulnerables son las que su-
fren una carga mayor de enfermedad y, por ello, requieren un extra
de atencién o proteccion. Son identificadas como grupos sociales que
tienen un riesgo relativo de susceptibilidad a los resultados adversos
en su salud (37). La vulnerabilidad social es producto de condi-
ciones de especial fragilidad, en las que ciertos ambientes o situa-
ciones socio-economicas colocan a las personas que los sufren (38).

En la tabla de la pagina siguiente (Tabla 1) se ven de manera sin6p-
tica algunos criterios sobre la adecuacion entre la investigacion y la
¢tica publica, y determinar su respectivo valor social (5, 35, 39).

Asi, por ejemplo, en el caso de la investigacion en las enferme-
dades no transmisibles:

1. Descubrir las causas del diagnéstico tardio en enfermedades
prioritarias en México: diabetes mellitus, hipertension arterial sisté-
mica, demencia senil, cancer, etcétera.
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Tabla 1. Criterios para evaluar la adecuacién entre investigacion cientifica
y ética publica y su valor social.

Etica publica Valor social

Beneficio publico Integridad cientifica Tipo de conocimiento generado: a

y valor social quiénes y como se difundiran los
resultados.

Proporcionalidad Necesidad y la Que responda a las grandes
menor infraccién necesidades en salud.

Equidad Solidaridad y Investigacién en recursos
reciprocidad humanos para la salud y regula-

cion de riesgos para la salud:
mejorar las actuales politicas,
programas e intervenciones en
salud.

Confianza Compromiso Investigacion dirigida al control,
prevencion y vigilancia de riesgos
y enfermedades.

Rendicion de cuentas Justificacion publica Evaluacion de las intervenciones,
y transparencia de los programas y politicas
publicas en todos los campos de
la salud: como se beneficiara la
comunidad local, utilidad y
posibilidad de acceso del
medicamento exitoso.

Fuente: Elaboraciéon propia.

2. Detectar la relacién costo/beneficio/eficacia de las diversas
intervenciones orientadas a mejorar la calidad de la atencion médica.

3. Medir la predisposicién genética a desarrollarlas.

4. Estudiar los mecanismos de carcinogénesis y otros procesos
en su desarrollo, para su diagndstico temprano y tratamiento eficaz.

5. Impulsar el desarrollo de la biotecnologia para su deteccion
temprana, diagndstico y tratamiento.

6. Portalecer la investigacion en formacion de recursos huma-
nos para su estudio y control (35).
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5. Conclusion

La investigacion biomédica colaborativa internacional requiere ser
pensada y normada desde la ética publica, para que el conocimien-
to generado impacte a favor de las comunidades locales. Los abor-
dajes clasicos con base en principios leidos desde la bioética de la
investigacioén son insuficientes, como la disponibilidad razonable o
la justa distribucién de beneficios. El enfoque de la ética publica se
centra en el beneficio generado o no para una determinada pobla-
cién, y no solo para individuos concretos, por lo que parece ser un
abordaje complementario en investigaciones multinacionales.

El valor social de una investigacion ha sido definido de varias
maneras. Una de sus caracteristicas principales es que pueda pre-
verse antes de la investigacion, y dejar ver de qué manera se benefi-
ciara la poblacion en la linea del conocimiento, con el fin de que se
traduzca en mejoras clinicas o terapéuticas concretas.

El valor social de las investigaciones ha sido olvidado por diver-
sas causas, como por el individualismo explicativo, el olvido de fac-
tores causales de la enfermedad, el conflicto de interés existente
que es poco evidenciado, y por la privatizacion del conocimiento.
La ética publica rescata el valor social, poniendo la atencién no en
individuos sino en poblaciones bajo un determinado contexto. Los
factores explicativos se analizan desde la prevencion y remocion
del dafo, asi como desde los determinantes sociales de la salud y
las causas que hacen que determinada poblacién sea dependiente o
explotada. Y pone al Estado como agente central en arbitrar los
conflictos de interés existentes entre lo publico y lo privado.

Finalmente, el valor social de una investigaciéon puede ser detec-
tado con base en criterios orientativos que ayuden a los CEI; por
ejemplo, en la generaciéon de conocimiento que incluya aspectos
epidemiologicos que apliquen el ensayo a la comunidad o en la re-
lacién del protocolo con las grandes prioridades locales de investi-
gacion en salud.
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Notas bibliograficas

' Se utiliza la clasificacion del 2019 del Banco Mundial, sobre Paises con Ingreso
Medio-Bajo o con Ingreso Bajo (PIMB o PIB), dado que es universalmente reconoci-
da para conceptualizar a los paises antes llamados subdesarrollados o en vias de
desarrollo. Se evita esta ultima manera de nombrarlos, porque implica una teoria
de la dependencia subyacente respecto de los desarrollados, como si éstos fue-
ran el modelo a seguir, y los subdesarrollados necesitan hacer un camino para
ser como los primeros.

2 La injusticia epistémica es aquella que resulta del déficit de educacién y de in-
formacion. Ello origina una desventaja fundamental a las personas: carecen de
los recursos necesarios para comprender sus experiencias sociales y sus inter-
cambios con los demas. Asi, informacién y educacion son bienes epistémicos e
imprescindibles para actuar en el mundo.

3 Como ejemplo esta la poblacién de Tlaxcala, México, que ha mostrado un gran
aumento en los indices de insuficiencia renal cronica. Las autoridades en salud
alientan al trasplante de rifion. Pero no se alude a la causa de fondo del mal re-
nal: la contaminacién del agua de la cuenca Atoyac-Zahuapan, debido a la insta-
lacién de miles de empresas industriales en la cuenca, junto con la desregulacion
laboral y ambiental aplicada por el Estado. Ver: Comisidon Nacional de los Dere-
chos Humanos. Recomendacion No. 10/2017. México. CNDH. (Consultado el 8 de
mayo de 2019). Disponible en: http://www.cndh.org.mx/sites/all/doc/Recomenda-
ciones/2017/Rec_2017_010.pdf

4 Los determinantes sociales de la salud pueden incidir en algunas areas del
bienestar; por ejemplo, la carencia de asistencia sanitaria tiene como resultado la
mala salud de ciertos colectivos; pero cuando son varios los determinantes, las
areas del bienestar afectadas son multiples y no actuan individualmente, sino que
se sinergizan entre si ocasionando cuadros muy complejos y dificiles de cambiar.
La vulnerabilidad propia de estos cuadros es de tipo estructural. Es decir, esta
emparentada con factores sociales, econémicos o politicos que ocasionan que
grandes colectivos vivan bajo situaciones de dominacion, de las cuales sélo por
excepcion es posible salir.
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