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Resumen

La pelicula que lleva por titulo E/ experimento Tuskegee (1997) se basa en un hecho real ocurrido en el Estado de Alabama (Estados
Unidos), donde se llevé a cabo una investigacién que, comenzando en 1932, se prolongé hasta 1972. Consistia en observar la evolucién de

la sifilis en pacientes varones negros, pata lo cual no se les aplicé en ningiin momento un tratamiento antisifilitico.

Una vez conocido el hecho se origind una gran polémica sobre la ética de la investigacién con sujetos humanos y se sucedieron las

publicaciones que tratan de este caso.

La pelicula, fiel en cuanto al fondo del problema, estd novelada en torno a una enfermera del equipo investigador y cuatro pacientes

negros participantes.

Palabras clave: Bioética. Etica. Investigacion. Sfilis.

Ficha técnica de la pelicula

Titulo: E/ experimento Tuskegee

Titulo original: Miss Evers’ Boys

Pais: Estados Unidos

Afio: 1997

Director: Joseph Sargent

Musica: Charles Bernstein

Guién: David Feldshuh y Walter Bernstein
Intérpretes: Alfre Woodard, Thom Gossom, Von
Coulter, Laurence Fishburne...

Duracion: 113 minutos

Género: drama/ histérico

Sinopsis: En 1932, la sifilis se habfa convertido en
una epidemia en las comunidades del sur rural de
Hstados Unidos. Por ello, las autoridades deciden
crear un programa especial de tratamiento en el
Hospital de Tuskegee, el dnico hospital para
negros que existia entonces. Cuando los fondos
disminuyeron, el programa pasé a convertirse en
un experimento para estudiar la evolucion fatal de
la enfermedad al negatles el tratamiento a estos
pacientes.

Pelicula realizada para la television
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El hecho real

En 1932 el PHS (Servicio Puablico de Salud) de
los Hstados Unidos decide llevar a cabo un estudio
sobre la evolucion de la sifilis en la poblacién negra de
Tuskegee, en el Condado de Macon (Alabama).
Financiado con fondos federales se planteé como un
estudio de casos y controles. Para ello fueron selecciol
nados unos cuatrocientos varones negros sifiliticos y
otro grupo similar de doscientos no sifiliticos sirvid
de control. Su objetivo era comparar la salud y longel|
vidad de la poblacion sifilitica no tratada con el grupo
controll.

A los sujetos seleccionados para el estudio se
les ofrecieron algunas ventajas materiales, incluso
sanitarias, pero que en ningun caso inclufan el tratal|
miento de la sifilis. Ademas no se les informé de la
naturaleza de su enfermedad y sélo se les dijo que
tenfan mala sangre (Bad Blood)>.

En los afos treinta la comunidad cientifica
tenfa clerta confianza en el tratamiento de la sifilis si
bien no se disponia de una terapia especifica verdadel
ramente eficaz. Sin embargo, ya en 1936 se comprobd
que las complicaciones eran mucho mas frecuentes en
los infectados que en el grupo control, y diez afos

© Ediciones Universidad de Salamanca



Agustin del Canizo Fernandez-Rolddn

después resultod claro que el nimero de muertes era
dos veces superior en los sifiliticos. En ningin
momento se les aplicé tratamiento a pesar de que la
penicilina estaba disponible ya en la década de los cual|
renta y mas adelante se sabria que sin el antibi6tico su
esperanza de vida se reducia en un veinte por ciento.
Los que recibieron tratamiento antes de 1972 fue por
médicos que no estaban relacionados con el estudio.

La investigaciéon continué sin cambios sustan’ |
ciales y se publicaron trece articulos en revistas médil
cas hasta que, en 1972, el periodista J. Heller publicé
un articulo sobre este tema en el New York Times,
momento en el que comenzd el escandalo y ceso el
experimento. La justificacién que dieron los investigal |
dores fue que no hacian mas que observar el curso
natural de la enfermedad.

La pelicula

Tomando como base el hecho anteriormente
resefiado, la pelicula incide principalmente en dos
aspectos del mismo: la ética del procedimiento y la
cuestion racial.

Foto 1: la sefiorita Evers ante la comision del Senado

Foto 2: 1a sefiorita Evers al comienzo del estudio
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Una enfermera que colabor6 en el estudio actia
como narradora en el curso de su declaracién ante la
comisioén del Senado que investigo el caso (fotos 1y
2). La sefiorita Evers, enfermera de raza negra,
comienza precisamente recitando el Juramento de
Enfermeria de Florence Nightingale. Ella intenta jusl
tificar el estudio por las ventajas que aport6 a la poblal
cion negra de Tuskegee: por primera vez el gobierno
estadounidense se preocupaba por los negros y oftre’
cfa asistencia médica gratuita. Para ella lo mas impor. |
tante era que se petcibiera esta preocupacion por la
gente de color. Aqui ya esta presente el componente
racista.

En un principio la investigacion fue financiada
por una fundacién de Chicago y la poblacién negra
seleccionada, una vez realizado el diagnéstico, recibia
tratamiento con friegas de mercurio. En este momen'
to de la pelicula es interesante resaltar como se lleva a
cabo el proceso de informacion a los pacientes. Por
consejo del personal sanitatio negro, en una actitud
claramente paternalista, se les oculta el nombre de la
enfermedad y, tal como sucedi6 realmente, se decide
comunicatles que tienen la sangre envenenada. Para
explicar como se ha llegado a esta situacion, el médico
blanco que dirige el ensayo utiliza una terminologia
cientifica totalmente incomprensible para los sujetos
(foto 3). A continuacién la enfermera Evers da una
leccion de como es posible explicar un proceso médi |
co con palabras faciles de entender por personas aje’ |
nas a la profesion y, ademas, con escasa formacion cul |
tural.

Foto 3: los protagonistas sanitarios

En el periodo en que comienza la investigacion,
1932, atn no existian normativas que regularan la
experimentacion con sujetos humanos y hasta después
de la Segunda Guerra Mundial, cuando se conocieron
las experiencias nazis en los campos de concentracion,
no apareci6 el cédigo de Nuremberg donde se plasl
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man por primera vez los conceptos riesgo/beneficio y
consentimiento informado. Sin embargo el problema
de la falta de informacion esta presente durante todo
el desarrollo de la pelicula. Uno de los protagonistas
que consigue enterarse de todo, pide explicaciones
sobre esta ausencia de informacion, resaltando el
paternalismo del personal sanitario. En un momento
dice: “son negros, no nifios”.

En el primer estadio del ensayo los sujetos reci-
ben el tratamiento estindar (foto 4). El verdadero
disefio se elabora cuando la fundacién de Chicago reti-
ra los fondos y el gobierno decide continuar la inves-
tigacion, pero suprimiendo todo tratamiento de la
enfermedad. Existia el antecedente de un estudio simi-
lar realizado en Noruega sobre la evolucion de la sifi-
lis. Pero el llamado #nforme Oslo, publicado en 1841
cuando no existia ningdn tratamiento antiluético, hacia
referencia a una poblacién blanca. Ahora se pretendia
comprobar si la evolucién de la enfermedad era la
misma en los negros (foto 5).

Foto 5: la gran verglienza: planificacion de la continuidad del

estudio para ver la evolucion de la sifilis sin tratamiento en la
poblacién negra
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A partir de aqui es cuando se hace mas patente
en la pelicula la tension entre el problema racista y la
moralidad del estudio. La falta de informacién deviel
ne en un engafio cada vez mds manifiesto, pues las
friegas de mercurio son sustituidas por linimento y se
practican punciones lumbares diagndsticas haciendo
creer a los enfermos que ambas maniobras son tera |
péuticas. Ante esto, el médico negro codirector del
estudio apela al principio: “ante todo no causar dafio”,
el de mas alto rango en la ética profesional. Sin embar’ |
go, como también sucedié realmente, aunque se le
dice al personal sanitario implicado que el tratamiento
se empezatrfa a administrar después de seis u ocho
meses, cuando se hace evidente que no va a ser asf,
este mismo médico manifiesta que lo mas importante
es demostrar que no hay diferencias bioldgicas en la
evolucién de la enfermedad entre blancos y negros y
que, ademas, los médicos negros estan igualmente
capacitados para investigar. Convencido de lo correc!
to de su actuacién, como se pone de manifiesto en la
pelicula, cree estar haciendo historia.

El problema moral se agrava a partir de 1942 en
que se hace extensivo el uso de penicilina. Este anti |
bidtico se empieza a emplear para tratar distintas
infecciones en el mismo Hospital de Tuskegee, pero se
niega su aplicacion a los participantes en el estudio
sobre la sifilis. Incluso se elabora una lista con sus
nombres para evitar que les sea administrada por per’
sonal sanitario ajeno al ensayo.

Para justificar la continuacién de la investigal |
cion se apela a que la penicilina puede desencadenar
una reaccion mortal en los sujetos ya infectados, en
una actitud todavia frecuente en la asistencia médica y
que se manifiesta en la frase: “esta demostrado”... no
suele decirse donde ni por quien.

Sin embargo algunos tuvieron acceso al tratal |
miento sin que apareciera reaccion alguna. En la peli |
cula uno de los protagonistas recibe penicilina a raiz
de su entrada en el Ejército.

En 1947 aparece el cédigo de Nuremberg vy, a
partir de 1964, la investigacién biomédica se intenta
regular mediante la Declaracion de Helsinki en la cual,
ademas del consentimiento informado, se pone de
manifiesto que en toda investigacion con seres huma' |
nos el bienestar del sujeto debe prevalecer siempre
sobre los intereses de la ciencia y de la sociedad. El
médico, antes que investigador, debe ser el protector
de la vida y la salud de su paciente, y el sujeto que par. |
ticipe en una investigacién debe recibir el mejor trata |
miento disponible. Ninguna de estas normas éticas fue
aplicada en el estudio que se estaba realizando en
Tuskegee a pesar de que se prolongé hasta 1972.

Entre los incentivos que se ofrecieron a los
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sujetos de experimentaciéon de Tuskegee estaba el
dinero. En la pelicula se pone crudamente de mani |
fiesto ante un entierro: los negros eran inhumados
envueltos en un saco (foto 6) y la primera indemniza |
cién que recibieron los pacientes tenfa como fin poder
costearse un ataud. Para muchos esta era la mayor can'|
tidad de dinero que habian recibido en su vida.
Cuando fue éticamente regulada la investiga |
ci6én con sujetos humanos, se tuvo especial cuidado en
evitar los métodos que pudieran coaccionar a las per |
sonas para participar: la reducciéon de condena en los
presos o las prestaciones econémicas a indigentes.

Foto 6: el entierro de los negros

Con todo, quien hace mas patentes las tensiol |
nes morales a lo largo de la pelicula es la enfermera
HEvers. Al margen de su actitud sentimental hacia los
protagonistas de la historia y sobre la incidencia de la
enfermedad en sus vidas, ella muestra una conducta
ambivalente. Por un lado percibe las ventajas, ante
todo sociales frente a la cuestién racial y, en su afan
porque prosiga el experimento, llega incluso a trastol!
car el concepto de secreto profesional que, l6gicamen’ |
te, deberfa referirse a la preservacién de la intimidad
de los pacientes y, en cambio, considera un deber
moral guardar secreto sobre el engafio a que estan
sometidos.

Pero por otro lado se da cuenta del perjuicio
que supone no recibir el tratamiento y aboga porque
se les administre el antibiético, planteandose abandol|
nar el programa por problemas de conciencia.
Finalmente acaba robando penicilina con objeto de
aplicarsela a uno de los sujetos y, en esta escena, es
cutioso constatar sus esfuerzos para informarle de la
posibilidad de reacciones adversas y su preocupacion
porque sea el propio paciente quien tome la decisién
de recibir el tratamiento, a pesar de encontrarse ya en
una fase de la enfermedad que afectaba su capacidad
de entendimiento.
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Asombrosamente, en su declaracion, Evers
acaba justificando el experimento Tuskegee porque
perseguia un “bien mas amplio”, aunque resaltando
que nunca se habrfa realizado en una poblacién blan'|
ca. Ella también crefa haber vivido un momento hist6l
rico y consideraba que los petjuicios ocasionados a los
pacientes podian justificarse por los beneficios obteni' |
dos para la comunidad negra en general.

Esta actitud utilitatista, que defiende que es lici |
to sacrificar los derechos individuales por el bien
comun, habia presidido buena parte de la investigal|
cion médica anterior a la Segunda Guerra Mundial.

Cuarenta afios después de su inicio una comi
si6n ad hoc puso fin al estudio tras haber sido aireado
en la prensa. En ese momento sélo sobrevivian ciento
veintisiete de los cuatrocientos doce negros sifiliticos
participantes. Los supervivientes recibieron tratamien |
to y una indemnizacién del gobierno que también per’ |
cibieron los familiares de los fallecidos. Ninguno de
los investigadores fue sancionado.

Conclusion

Mas de veinte afios después de haber salido a la
luz publica el estudio de Tuskegee, la pelicula transmi|
te el conflicto ya tratado por prestigiosos bioeticistas:
una investigacion no ética llevada a cabo en una poblal
cion racialmente discriminada y marginada 3.

Lo que se ha divulgado como E/ Experimento
Tuskegee tuvo una gran importancia en el desarrollo de
la Bioética. Al poco tiempo de que fuera hecho pabli
co, y con el antecedente del articulo publicado por
Beecher * en el New England Journal of Medicine donde,
en 1966, da cuenta de algunos experimentos que se
estaban llevando a cabo al margen de los requisitos éti|
cos, se consider6 que ya no era suficiente regular la
investigacion con los codigos deontoldgicos y la
Declaracion de Helsinki y que unas minimas normas
de conducta debfan plasmarse en una legislacion.

Con este objetivo, en 1974, el Congreso
Estadounidense crea una comisién para abordar el
problema de la experimentacién con sujetos humanos,
formada, no sélo por cientificos, sino también por
otros profesionales: filésofos, juristas, tedlogos, socidl
logos, etc. Cuatro aflos mas tarde esta comision da a
conocer sus conclusiones en el llamado Informe
Belmont, donde aparecen por primera vez los que, pos.
teriormente, van a ser universalmente conocidos
como Principios Bioéticos. Es evidente que todos fueron
conculcados en la investigacién de Tuskegee:

El de beneficencia, ya que no se buscéd el mayor
bien de los pacientes.

El de autonomia, al no haber obtenido su conl]
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sentimiento en base a una informacién adecuada y lle|
vando a cabo actuaciones bajo engafio.

El de justicia, pues no hubo una seleccién equi
tativa de los sujetos y se utilizé una poblacién tan vul |
nerable como la de negros indigentes, ofreciéndoles
ademds ciertas ventajas como medio de coaccion.

El de no-maleficencia, el de mas categoria moral
desde la época hipocratica, pues no administrar un tra_|
tamiento indicado es maleficente y puede llegar a ser
homicidio por omision.
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