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Luis Justo
Editorial

Hegemonia declinante

La accién de los Estados Unidos de América de
retirar su contribucidon econémica a la UNESCO
solo consigue poner de manifiesto su declinante
hegemonia, en un planeta mundializado en el que
las decisiones pasan en forma creciente por los
conglomerados financieros transnacionales, poco
interesados en reforzar el estado-nacion. Sin
duda, este retiro, con la consecuente restriccion
financiera, complicara el desarrollo de las accio-
nes de la UNESCO en el ambito de la bioética
internacional, en el que lleva adelante una linea
de trabajo con singularidades especificas, parti-
cularmente en la vinculacion de la bioética y los
derechos humanos, en un ambito internacional,
multidisciplinario e intercultural.

Desde su creacion en 1993, el Programa de Bio-
ética de la UNESCO ha desarrollado importantes
avances en el campo normativo tales como la
Declaracion Universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos, la Declaracion Inter-
nacional sobre los Datos Genéticos Humanos y
la Declaracion Universal de Bioética y Derechos
Humanos. Ha también conformado dos instancias

consultivas, el Comité Internacional de Bioética -
de expertos independientes- , y el Comité Intergu-
bernamental de Bioética —con representantes de
36 Estados Miembros. Su accionar en el ambito
de la promocion de sistemas nacionales de bioé-
tica, asi como en el ambito educativo y el de la di-
fusion publica no tienen equivalente en el mundo,
y se ubican a partir de una firme toma de posicion
solidaria tendiente al desarrollo de la bioética en
los paises con menos oportunidades de hacerlo
CON recursos propios.

El retiro de cualquier pais de un ambito que pro-
picia el dialogo pacifico como modo concreto de
construccion de un mundo mas justo, promovien-
do el debate en un plano de igualdad, solo puede
perjudicar a quien lo lleva a cabo. La importancia
de la voz del pueblo estadounidense, depositario
de tradiciones democraticas de significacion en la
historia universal, hace que nos unamos a quie-
nes exhortan al gobierno de ese pais a rever su
decisién y retomar su contribucion a la UNESCO.

Luis Justo
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Dialogo sobre “Vulnerabilidad: ¢ un principio futil o util en la ética

de la asistencia sanitaria?” de Jan Helge Solbakk
(publicado en Revista Redbioética/lUNESCO, aio 2, 1(3), 89-101, enero-junio 2011)

Vulnerabilidad: un concepto muy util. Abandonando los “corsets teéricos”:

Respuesta a “Vulnerabilidad: ¢ un principio futil
o util en la ética de la asistencia sanitaria?”

En “Vulnerabilidad: ¢un principio futil o util en la
ética de la asistencia sanitaria?”', el Dr. Solbakk
realiza un analisis y una revisién critica del con-
cepto de vulnerabilidad y una defensa del articu-
lo 8 de la Declaraciéon de la UNESCO. Entre las
posiciones que trabaja analiza mi concepcion y
lo hace con seriedad. Coincido con la mayoria
de sus comentarios pero considero que hay un
error en la interpretacién acerca del alcance de mi
analisis. Asi en esta respuesta aclararé algunos
puntos de mi propuesta y explicaré el objetivo de
la misma. Ademas, deseo referirme al analisis de
Solbakk de la Declaraciéon ya que también escribi
sobre el mencionado articulo de dicho documen-
to. Si bien soy mas critica que él, creo que coinci-
dimos en algunos puntos. Estos fueron expuestos
en el 2009, en mi articulo “La Declaracién de la
UNESCO y la vulnerabilidad: la importancia de las
capas”™. Pienso que Solbakk no debié haber co-

1 Solbakk, J “Vulnerabilidad: ¢un principio futil o Gtil en
la ética de la asistencia sanitaria?, Revista Redbioetica
UNESCO, 2011; 2 (3): 89-101.

2 LunaF, “La Declaracién de la UNESCO vy la vulnerabili-
dad: la importancia de las capas” en Sobre la Dignidad

Florencia Luna**

nocido mi articulo porque descuento que lo hubie-
ra mencionado, no solo por la honestidad intelec-
tual que lo caracteriza sino porque supone casi un
dialogo con sus propios andlisis. Asi mi respuesta
al articulo de Solbakk girara en torno a estos dos
trabajos.

Mi escrito “Elucidating the concept of vulnerability:
Layers not labels™ defiende el concepto de vul-
nerabilidad y, justamente, fue escrito en contra-
posicion a la vertiente proveniente de bioeticistas
estadounidenses que plantean una fuerte critica a
este concepto*. Uno de los principales argumen-
tos de estos autores es que con la investigacion

y los Principios. Andlisis de la Declaracién Universal de
Bioética y Derechos Humanos de la UNESCQO”. Casado,
Maria (ed.), pp. 255-266, Ed. Civitas, Navarra, 2009 (b).

3 Luna, F, “Elucidating the Concept of Vulnerability. Layers
not Labels”, International Journal of Feminist Approaches
of Bioethics, vol 2, N°1, spring, 2009 (a).

4 Levine C. et al. The Limitations of “Vulnerability” as a
Protection for Human Research Participants, American
Journal of Bioethics 2004; 4 (3): 44-49.

* Este trabajo fue desarrollado dentro del marco del proyectos UBACyYT F093 (2008-2010) “Analisis de los
conceptos de vulnerabilidad y explotacion en bioética: impacto en la ética de la investigacion y otras areas de la
ética aplicada”, Florencia Luna y Marcelo Alegre (dirs.) y PIP 112-200801-0 (2009-2011) “Obligaciones durante
y después de las investigaciones biomédicas: vulnerabilidad, acceso a nuevos tratamientos y propiedad intelec-

tual”, Florencia Luna y Eduardo Rivera Lépez (dirs.).

*k

Directora del Programa de Bioética (FLACSO, Argentina), investigadora del Consejo Nacional de Investi-

gaciones Cientificas y Técnicas (CONICET), docente Universidad de Buenos Aires, Directora de un Programa de
Etica en Investigacion otorgado por el Fogarty Center del Instituto Nacional de Salud (NIH, USA). Ex-presidenta

de la International Association of Bioethics.
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internacional multicéntrica surge una “superpo-
blacién” de grupos vulnerables.5 Precisamente en
ese articulo defiendo no solo la utilidad de este
concepto sino su importancia en la investigacion
internacional multicéntrica y para ello presento
una forma novedosa de entenderlo de manera
que le permita, primero, ser operativo; segundo,
resultar inmune a las criticas antes mencionadas;
y tercero, explicitar la complejidad que entrafia la
vulnerabilidad.

Mi conceptualizacién de la vulnerabilidad difiere
de la que presentan los codigos y gran parte de
los bioeticistas actuales.® Solbakk -denomina mi
propuesta “concepcion estratificada” y sefiala va-
lidamente, que yo critico el uso de este término
“vulnerabilidad” como roétulo, éste solo sirve, a mi
criterio, para estereotipar subgrupos. Una vez que
se endosa un rotulo es muy dificil quitarlo y esto
puede llevar a estigmatizaciones o discriminacio-
nes y a paternalismos injustificados.

Solbakk explicita el caracter flexible que mi planteo
le imprime a este concepto. Esto permite analizar
cada situacion e ir identificando capa por capa la
vulnerabilidad implicada para poder proteger me-
jor a los sujetos de investigacion. Lo que intento
es exhibir la complejidad de este concepto y como
ésta debe poder desentrafarse en las situaciones
reales. Esto resulta claro cuando debemos anali-
zar un protocolo de investigacién. Frente al rétulo
de que una poblacion es vulnerable mi propuesta
pide “de-construir’ la situacion e identificar cada
capa de vulnerabilidad. Exige que se mire mas
alla del roétulo y se perciban las diferentes capas
de vulnerabilidad que estédn operando y oprimen
a estas personas. De manera tal de poder luego
disefiar salvaguardas adecuadas para evitar o mi-
nimizar cada capa de vulnerabilidad encontrada,
protegiendo en profundidad y de forma exhaustiva
cada uno de los aspectos que puedan presentar-
se.

5 Luna, op.cit. 2009 (a), p.127.

6 Una excepcion es Keneth Kipnis. Este autor evita la
nocién de subpoblacion pero plantea una taxonomia con
la cual disiento.
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Solbakk también sefala que segiin mi concepcion
no todos son vulnerables. Mi propuesta efectiva-
mente evita cualquier rotulo, ya sea el “tradicional”
de subgrupos vulnerables dado que estereotipan
y no necesariamente protegen; y tampoco acep-
ta la nocion existencial como la relevante para la
ética de la investigacion. Que “todos” seamos vul-
nerables, seres fragiles y finitos, expresa una con-
dicion humana general segun visiones filosoficas
continentales. Sin embargo este no es el punto
relevante para la ética de la investigacion. Lo re-
levante al nivel de andlisis de una investigacion
con seres humanos es que las personas que par-
ticipan expresan su fragilidad y finitud existencial
de formas complejas en situaciones particulares.
Y es a estas formas concretas de vulnerabildad a
las que resulta necesario brindar una respuesta.
El peligro que entrafia sostener la nocién existen-
cial y esencialista de la vulnerabilidad es el riesgo
de naturalizar la vulnerabilidad e ignorar la vulne-
rabilidad que se da en la situacion de investiga-
cion. Asi, si todos somos igualmente vulnerables,
nadie es especificamente vulnerable, es mas,
nadie necesita de ninguna proteccién especial...
Justamente es esto lo que los planteos que ha-
blan de una superpoblacion de grupos vulnera-
bles quieren: buscan anular la fuerza normativa
de este concepto. Asi, por ejemplo, Levine et al
dicen: “Si todos son vulnerables, el concepto se
hace tan nebuloso que carece de sentido”.

Si son tan vulnerables los ciudadanos suecos de
clase media como nuestros aborigenes o las per-
sonas sin recursos de nuestros paises, a la hora
de disefar un protocolo y sus salvaguardas, és-
tas debieran ser las mismas tanto para los sue-
cos como para las poblaciones aborigenes. Si no
hay diferencias, todos somos igualmente vulnera-
bles y paraddjicamente, no es necesaria ninguna
proteccion especial, dejando desprotegidas a las
personas que si necesitan una proteccién espe-
cifica.” Justamente es a esta critica a la que yo
apunto.® Necesitamos salirnos de los rétulos y
evaluar criticamente cada situacion en particular
y las vulnerabilidades que ésta entrafia.

7 Luna, 2009 (a) p.122.

8 Luna, 2009 (a) p.128.
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Mi concepcidén de vulnerabilidad no implica aban-
donar la idea de que todos los seres humanos
son merecedores del mismo respeto. Pero hay
dos cosas que es necesario aclarar: que el mis-
mo respeto no necesariamente implica el mismo
tipo o nivel de proteccion y que el respeto debido
a todos los seres humanos no necesariamente
emana de esta vulnerabilidad existencial como
parece suponer Solbakk cuando dice que para la
corriente “europea”:

‘la vulnerabilidad es concebida como la
condicion humana por excelencia, es decir,
como algo permanente e indeleble que pro-
voca respeto”.®

Lo primero se acaba de aclarar. Mi analisis da
cuenta de por qué las distintas capas de vulnera-
bilidad requieren distintos tipos y grados de pro-
tecciéon. Lo segundo se desprende de la historia
de la filosofia europea, en todo caso seria la dig-
nidad (o el mismo hecho de ser persona) y no la
vulnerabilidad de la personas lo que constituye el
fundamento del respeto. Estos dos conceptos no
deben confundirse: la dignidad “condicién perma-
nente e indeleble” de todo ser humano exige un
respeto que debe serigual para todos. La vulnera-
bilidad, en cambio, requiere de proteccion.

El dltimo punto al que quiero referirme es a la cri-
tica final de Solbakk cuando dice:

...todas estas concepciones [incluyendo la
mia] pueden ser Utiles cuando se trata de
identificar situaciones concretas [...]. Por
otra parte existen fuertes razones para ad-
vertir contra la aplicacién de estas concep-
ciones (incluso la concepcién estratificada
de vulnerabilidad) en escenarios de inves-
tigacion o de la asistencia sanitaria que ca-
recen de la clase de proteccién basica de la
permanente fragilidad [...]."°

Esta critica se basa en una interpretacion errénea
de mi propuesta y no alcanza a mi concepcion de

9 Solbakkk, 2011, p.96.

10 Solbakk, J., 2011, p. 97.
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Florencia Luna
Vulnerabilidad: un concepto muy util.

la vulnerabilidad. La concepcion estratificada o
por capas no soélo es dinamica y operativa, sino
que es inclusiva y abarcadora. Como se acaba
de senalar, mi enfoque esta en contra de una
posicidon esencialista en general. No necesita es-
tablecer categorias que introduzcan rigidez. A mi
criterio la realidad es muy compleja. El impulso de
los tedricos es tratar de explicarla, ordenarla, ya
sea mediante categorias, criterios, niveles o teo-
rias que, con frecuencia, la simplifican y terminan
deformandola en funcién de sus propios intere-
ses. Asi, continuando con imagenes o metaforas,
sugiero que se piense a la realidad como a esas
modelos renacentistas, exuberantes y rollizas,
pintadas por la paleta de Rubens; y a las teorias
como esos corsets que intentaban poner orden en
tanta abundancia pero a los cuales se les escapa-
ban inevitablemente algunos cuantos rollitos que
se negaban a dejarse dominar. Lamentablemente
la realidad se asemeja a aquellas renacentistas
y no es tan regulable ni tan simple y se resiste a
los encorsetamientos intelectuales. Mi propuesta
justamente, evita el corset tedrico y busca pen-
sar a la vulnerabilidad como una sutil herramienta
que permita identificar toda la exuberancia que
presenta la realidad y exhiba todas las diferencias
y variaciones que ella ofrece. El analisis dinamico
y por estratos que formulo ayuda a desentrafar
diferentes niveles y sutilezas y permite introducir
varios tipos de protecciones al ser sensible al con-
texto. Quizas uno de los problemas sea que Sol-
bakk identifica mi posicion con un “analisis micro”.
En el texto el autor sefala:

La interpretacion estratificada de la vulne-
rabilidad enfatiza la importancia de prestar
mayor atencion a las consideraciones mi-
crocontextuales, es decir, de analizar las
relaciones entre personas o grupos espe-
cificos y en circunstancias y contextos es-
pecificos.™

Esta representa una lectura errénea y no hay nada
en mi posicion que permita atribuirme tal lectura.
Si se subdimensiona mi propuesta reduciéndola a
lo micro, se pierde la perspectiva inclusiva y ge-
neral de la misma. Yo no me circunscribo ni me

11 Solbakk, J, 2011, p. 95.
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refiero a “microcosmos” o a “visiones micro”, si
menciono la importancia de las circunstancias y
contextos especificos en las que se da la inves-
tigacion. Por el contrario, en mi analisis las pro-
tecciones pueden abarcar desde cuestiones de
derechos humanos hasta cuestiones que tienen
que ver con la posibilidad concreta de compren-
sion de un protocolo. La metafora de las capas
permite entender también el contexto en el que
cada persona se encuentra, abarcando desde las
cuestiones mas “micro” y particulares hasta las
cuestiones “macro” que hacen al contexto social,
politico, cultural y econémico en el que las perso-
nas y las comunidades se insertan. Precisamen-
te, al no poner rigidas distinciones mi estrategia
permite jugar e incorporar un amplio rango de
protecciones y salvaguardas que responden a los
diversos tipos y grados de vulnerabilidad. Si estas
protecciones no se pueden implementar, conside-
ro entonces inaceptable la investigacién en esa
poblacién en particular.

Justamente, en el Abstract del articulo que Sol-
bakk cita, subrayo que “Los desafios de la in-
vestigacion internacional en paises en desarrollo
requieren la comprension de como_nuevas vulne-
rabilidades surgen de condiciones de exclusion
economicas, sociales y politicas.”"? La discusion
politica y los derechos humanos estan claramente
reconocidos en mi propuesta y su respeto se des-
cuenta como una condicién indispensable para
que una investigacion sea éticamente aceptable.
No se trata de cuestiones meramente circunstan-
ciales o particulares. De hecho, en los ejemplos
que presento en el articulo citado se parte de la
situacién de las mujeres cuyos derechos repro-
ductivos no se respetan:

Una mujer que vive en un pais que no re-
conoce o es intolerante a sus derechos re-
productivos adquiere una primer capa de
vulnerabilidad [...]. A su vez, la situacién de
una mujer con educacion y recursos en ese
mismo pais puede superar algunas de las
consecuencias de la intolerancia a los dere-
chos reproductivos -. En cambio, una mujer
en situacion de pobreza viviendo en un pais

12 Luna, 2009 (a) p.121.
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intolerante a los derechos reproductivos
adquiere otra capa de vulnerabilidad. Por
ejemplo, es posible que ella no tenga acce-
so a anticonceptivos de emergencia y sea
mas susceptible a embarazos no deseados
0 a secuelas fisicas por carecer de acceso
al sistema de salud en esa area en particu-
lar. Es mas, una mujer pobre y analfabeta
viviendo en un pais intolerante a los dere-
chos reproductivos adquiere otra capa mas
de vulnerabilidad, y si pertenece a un grupo
migrante o a poblaciones aborigenes o no
tiene su documentacién en orden recibira
mas y mas capas de vulnerabilidad.™

En mi propuesta no debemos optar por las protec-
ciones de los derechos humanos frente a otras.
No es necesario hacerlo: los derechos humanos
estan incluidos. Mi estrategia permite identifi-
car y explicitar diferentes tipos de violaciones a
los derechos humanos que pueden coexistir con
otras capas de vulnerabilidad. Puede subrayarse
cada una de estas violaciones, puede exhibirse el
modo en que potencian la situacion de vulnerabili-
dad e injusticia. Y asi como un analisis adecuado
de las capas de vulnerabilidad que estan en jue-
go en este caso debe reconocer la vulneracion de
los derechos humanos como afiadiendo capas de
vulnerabilidad, las salvaguardas que implemente-
mos también deberan tener en cuenta a los dere-
chos humanos.

Asi, considero que una adecuada interpretacion
de mi analisis del concepto de vulnerabilidad re-
sulta superadora de las criticas que expone Sol-
bakk. Reducir mi propuesta a meros analisis mi-
crocontextuales resulta incorrecto y no tiene apo-
yo textual. Tampoco tiene apoyo contextual dado
que en mis escritos sobre ética de la investigacion
he presentado numerosas respuestas criticas a la
posibilidad de abuso de la investigacion interna-
cional a nuestras poblaciones en paises en de-
sarrollo™.

13 Luna, 2009 (a) p.128-9.

14 Luna, Florencia. Bioethics and Vulnerability: A Latin Ame-
rican View, Value Inquiry Book Series, RODOPI, Ams-
terdam - NY, 2006. Luna, Florencia. “Assumptions in the
‘Standard of Care’ Debate” en The Power of Pills. Social,



Revista Redbioética/lUNESCO, Afio 2, 2(4), 85- 90, Julio - Diciembre 2011-

Para finalizar quisiera volver sobre el aspecto ori-
ginal del trabajo del Dr. Solbakk: su defensa del
articulo 8 de la Declaracion de la UNESCO. En mi
publicaciéon “La Declaracion de la UNESCO vy la
vulnerabilidad: la importancia de las capas”'® tam-
bién analizo el mismo articulo que él, pero para
ello sefalo dos planos de discusion:

...un primer plano podria denominarse
ético-politico. Este plano discute la necesi-
dad, o no, de proteccion de ciertas pobla-
ciones, en general, las mas desprotegidas;
y la necesidad de mantener el concepto de
vulnerabilidad en las discusiones y evalua-
ciones de los protocolos de investigacion.
[...] Un segundo plano de la polémica es
de tipo ético-tedrico. En este plano se deja
de lado, provisoriamente, el planteo politico
para sefalar obstaculos tedricos o concep-
tuales en el concepto mismo de vulnera-
bilidad. Justamente es en esta dimension
donde se plantea la vacuidad de este con-
cepto o los efectos nocivos del mismo al ro-
tular, etiquetar o estereotipar poblaciones.
Aqui se sefialan problemas en la forma de
conceptualizar este concepto. Ahora bien,
aun si los planos de la discusion son dife-
rentes, estan estrechamente relacionados:
asi si no podemos brindar un analisis teo-
rico adecuado de este concepto, tampoco
podremos defender su relevancia practica
y politica. Si el concepto efectivamente es

Ethical & Legal Issues in Drug Development, Marketing
& Pricing, (editado por Jillian Clare Cohen, Patricia lllin-
gworth y Udo Schuklenk) London-Ann Arbor, Pluto Press,
2006, pp. 215-226. Luna, Florencia. “Is ‘best proven’ a
useless criterion?” en Bioethics Vol.15, N°4, August 2001,
pp. 273-288. Luna, Florencia. “Desafios éticos en los
ensayos clinicos en paises en desarrollo” en Ingenieria
genética y ambiental. Problemas filosoficos y sociales

de la biotecnologia. comp. T. Kwiatkowska y R. Lopez
Wilchis, Plaza y Valdés Editores, México, D.F., 2000.

pp. 139-150. Luna, Florencia. “Mujer en Latinoamérica:
pobreza, vulnerabilidad y derechos reproductivos.”, en
Derecho Internacional y Género, comp. Vazquez, Ro-
dolfo; Cruz Parcero, Juan A., Fontamara, México, 2010,
pp. 1-27.

15 Luna F,, 2009 (b).
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vacuo o estereotipa poblaciones, no tendra
la relevancia politica que se busca.’®

Volviendo a la reflexion de Solbakk, éste sefala,
en la pagina 96, que el articulo octavo la UNESCO
da un primer paso valiente hacia un lenguaje de
vulnerabilidad. Coincido con el espiritu de ese co-
mentario. Yo también creo que la relevancia que
la UNESCO brinda a la vulnerabilidad implica una
defensa importante en el plano tedrico-politico y
rescato este punto como algo positivo y valorable.
Y también coincido con la critica que formula de
que en parte el articulo 8 carece de fuerza nor-
mativa. Asi, yo también critico la respuesta de la
UNESCO desde la perspectiva ético- tedrica. Creo
que este plano no esta adecuadamente resuelto
y, justamente, propongo mi andlisis del concepto
de las capas en el plano ético-tedrico para contri-
buir a reforzar el poder del concepto en el plano
tedrico politico. Asi, me parece que desde diferen-
tes tipos de analisis hay cierta coincidencia en las
reflexiones de Solbakk y las mias.

Quizas valga la pena concluir citando partes de mi
propia conclusion en este trabajo sobre el articulo
octavo de la UNESCO porque aunque fue publi-
cado en el 2009 parece un didlogo y una respues-
ta amigable al Dr. Solbakk:

Asi pues, si volvemos sobre la polémi-
ca inicial, vemos cémo la propuesta de la
UNESCO va en la direccidon correcta pero
resulta insuficiente: brinda respuesta a los
planteos que se formulan dentro de la di-
mension ético-politica; sin embargo, resulta
insuficiente porque para poder recuperar
plenamente el concepto de vulnerabilidad
hay que dotarlo de sentido y comprender su
dinamica. [...] En este sentido, la propuesta
de la vulnerabilidad como un principio re-
sulta como minimo oscura y desprolija. [...]
El concepto de vulnerabilidad involucrado
requiere un refinamiento. Para rescatar
este concepto de las objeciones presenta-
das y dotarlo de significado, sefialé que se
ha prestado poca atencién al concepto de
vulnerabilidad en si mismo: su estructura y

16 Luna F, 2009 (b), p. 258-259
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sus posibilidades tedricas y practicas. He
intentado mostrar que el concepto de vul-
nerabilidad no deberia ser pensado como
una etiqueta o como un concepto de todo
0 nada, sino a partir de la idea de capas de
vulnerabilidad. Asi, se puede analizar como
un concepto dinamico y relacional. Creo
que si se adopta este analisis, la bioética
podra adquirir una herramienta conceptual
operativa e interesante. Y, para el planteo
de una declaracion como la de la UNESCO,
implica dotar a este concepto con un con-
tenido claro y operativo en el plano tedrico
que complementa y enriquece la propuesta
ético-politica que esta declaracion pretende
defender; de lo contrario, se corre el riesgo
de proponer un mero slogan vacio de con-
tenido relevante."”

Como se puede observar, coincidimos en el pla-
no ético-politico (que me parece que también es
la preocupacion de los analisis basados en dere-
chos humanos). Desde el plano ético tedrico, creo
que mi analisis del concepto de vulnerabilidad su-
pera las criticas de Solbakk y resulta un concepto
sumamente interesante no sélo para la ética de
la investigacion sino también para un analisis de
salud publica. Asi si bien no hay una total coinci-
dencia entre nosotros, hay mas puntos en comun
que divergencias.

17 Luna, F, 2009 (b), p. 266.
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