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El propdsito de este articulo es abordar la problematica de la inclusion de personas y grupos vulnerables en las inves-
tigaciones sociales. En los Ultimos afos, se ha incrementado la bibliografia dedicada a analizar el concepto de vulnerabi-
lidad en el contexto de la investigacion biomédica. No obstante, en el campo especifico de la investigacion en ciencias
sociales sigue siendo un tema escasamente abordado, tanto en la bibliografia especializada como en las guias éticas, a
pesar de que muchas investigaciones sociales involucran a personas y grupos sumamente vulnerables.

En este articulo se reconstruira, en primer lugar, como ha sido abordado el concepto de vulnerabilidad en los docu-
mentos més destacados de bioética y ética de la investigacion. Luego, serén presentadas las perspectivas mas signifi-
cativas sobre la vulnerabilidad en ética de la investigacién biomédica y social, y se sefalaran los alcances y limitaciones
de estas. Por Ultimo se presentara un concepto de vulnerabilidad que puede ser mas adecuado para el analisis ético de
las investigaciones sociales que los conceptos actuales.

Palabras clave

Etica de la investigacion, ciencias sociales, vulnerabilidad.

SUMMARY

The purpose of this article is to address the issue of the inclusion of vulnerable individuals and groups in social
sciences research. In recent years has increased the bibliography devoted to analyze the concept of vulnerability
in biomedical research. However, in the specific field of social sciences research remains a topic rarely ad-
dressed in specialized bibliography and ethical guidelines, although much of the social research involves
extremely vulnerable individuals and groups.

In this article | will analyze, in the first place, how it has been addressed the concept of vulnerability in
the most important guidelines of bioethics and research ethics. Then, | will present the main perspectives
on vulnerability in biomedical and social research ethics; and | will point out the scope and limitations of
these perspectives. Towards the end of the article | will develop a concept of vulnerability more suitable
for the ethical analysis of social research than the current concepts.

Research ethics, social sciences, vulnerability.

O objetivo deste artigo & abordar a problematica da inclusdo de pessoas e grupos vulnerdveis nas pesquisas so-
ciais. Nos ultimos anos, tem-se aumentado a literatura dedicada a anéalise do conceito de vulnerabilidade no contexto
da investigacao biomédica. No entanto, no campo especifico da investigagcdo em ciéncias sociais continua a ser um
tema pouco abordado, na bibliografia especializada como nas guias éticas, embora que muitas pesquisas sociais,
envolvem a pessoas e grupos muitos vulneraveis.

Neste artigo vai-se reconstruir, em primeiro lugar, como foi a abordagem do conceito de vulnerabilidade nos docu-
mentos com maior destaque de bioética e ética da pesquisa. Apds, serdo apresentadas as perspectivas mais signifi-
cativas sobre a vulnerabilidade na ética da investigacdo biomédica e social, e vdo-se sinalizar os alcances e limitacoes
destes. Finalmente, serd apresentado um conceito de vulnerabilidade que pode ser mais apropriado para a analise ética
das investigagdes sociais que 0s conceitos atuais.

Palavras-Chave

Etica da pesquisa, ciéncias sociais, Vulnerabilidade.
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INTRODUCCION'!

La ética de la investigacién en ciencias sociales ana-
liza los problemas éticos que se presentan en las inves-
tigaciones de diversas disciplinas, entre ellas sociologia,
antropologia, psicologia, trabajo social y ciencia politicaZ.
La ética de la investigacion social comparte con la éti-
ca de la investigacion biomédica la preocupacién por
el bienestar de las/os participantes a través del andlisis
de los requerimientos éticos que deben contemplarse
al realizar investigaciones. Si bien ha habido numerosos
desarrollos y debates en torno a los problemas éticos de
las investigaciones sociales el abordaje de esta tematica
es divergente y varia fuertemente de pais en pais (Santi,
2012; Santi y Righetti, 2007). Esto dificulta el anélisis
de los aspectos éticos que se ven involucrados en una
investigacién social y constituye una razén de peso para
abordar estas problematicas y colaborar con el desarro-
llo de esta area de estudio.

Un aspecto ético practicamente no problematizado
en este ambito es el de la inclusion de personas y gru-
pos en situacion de vulnerabilidad en las investigaciones

sociales®. En muchos estudios sociales participan gru-
pos especialmente vulnerables que pueden verse
danados por su participaciéon en la investigacion
(Brown et al., 2004); como aquellos que se reali-
zan con minorfas étnicas (Diniz, 2007), victimas de
violencia (Fontes, 2004) y refugiados (Jacobsen;
Landau, 2003). En estos casos, no puede evitarse incluir
a estas personas en las investigaciones, dado que lo que
se intenta investigar son cuestiones que los afectan, in-
volucran y benefician potencialmente*.

Desde un punto de vista practico, investigar con
grupos vulnerables representa uno de los desafios mas
exigentes en materia de ética de la investigacién, en
tanto, es necesario equilibrar la proteccién brindada a
estos grupos y el respeto de su voluntad de participar
o no de una investigacién. Por otra parte, resulta com-
plejo encarar estas investigaciones, ya que se da la si-
tuacién, en un punto paraddjica, de que estas personas
pueden ser dafadas por participar en una investigacion,
pero es al mismo tiempo imprescindible investigar y co-
nocer mas sobre ellas.

Como sostienen Jacobson y Landau:

Investigar con poblaciones vulnerables como
los refugiados, que pueden estar involucrados
en actividades ilegales o semilegales, plantea
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numerosos problemas éticos. La marginalidad
politica y legal de los refugiados y personas des-
plazadas internamente (IDPs) significa que ellos
tienen pocos derechos y que son vulnerables a
las acciones arbitrarias por parte de las autorida-
des del Estado, y, en algunas ocasiones, incluso
de la comunidad de ayuda internacional. En zo-
nas de conflicto o en situaciones de colapso es-
tatal, pocas autoridades estan dispuestas a pro-
teger a los refugiados de aquellos que pueden
hacerles dano, incluyendo a los investigadores,
cuyas acciones pueden tener consecuencias
menos que ideales (2003, p. 187).

Desde un punto de vista tedrico, el abordaje del
concepto de vulnerabilidad y otras nociones vinculadas
como la de individuos, grupos o poblaciones vulnerables
se ha complejizado y ampliado en afnos recientes. La bi-
bliografia que se ocupa del tema en el marco de la inves-
tigacién biomédica se ha incrementado exponencialmen-
te. No obstante, en el campo de la investigacion social
sigue siendo un tépico escasamente abordado tanto en
la bibliografia especializada como en las guias éticas a
pesar de que se realizan numerosas investigaciones con
grupos vulnerables. En esto se funda la importancia de
realizar un anélisis filosoéfico de la problematica de la vul-
nerabilidad en investigacién social.

En este articulo reconstruiré, en primer lugar, cémo
ha sido abordado el concepto de vulnerabilidad en los
documentos de bioética y ética de la investigacion mas
destacados. Luego presentaré las perspectivas mas sig-
nificativas sobre la vulnerabilidad en ética de la investiga-
cion biomédica y social, y sefalaré los alcances vy limita-
ciones de estas. Hacia el final del articulo presentaré un
concepto de vulnerabilidad que considero puede ser mas
adecuado para el analisis ético de las investigaciones so-
ciales que los conceptos actuales.

LA VULNERABILIDAD EN DEBATE

El concepto de vulnerabilidad ha sido analizado e
interpretado de diversas formas tanto en la filosofia
practica en general (O'Neill, 1996; Goodin, 1985 y Jo-
nas, 1995 [1979]), como en el contexto especifico de
la ética aplicada (Meek Lange, Rogers, Dodds, 20183;
Solbakk, 2011; Luna, 2009 y Kipnis, 2003). Si bien la re-
ferencia a la vulnerabilidad fue incluida oficialmente en
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el Bioethics Theasaurus (2011) recién en 1997, a través
del término poblaciones vulnerables esta nocion se ha
ido constituyendo como un concepto clave en el con-
texto de la bioética y en el de la ética de la investigacién
desde hace mas de treinta anos.

En los ultimos tiempos, se publicaron al menos cin-
co numeros de revistas académicas de bioética y ética
de la investigaciéon dedicados a este topico. En 2002 se
publicéd un nimero especial de la revista Theoretical Me-
dicine and Bioethics en el que se aborda el concepto de
vulnerabilidad en relacién con temas de género, pobreza,
investigacion y salud (Blacksher y Stone, 2002).

En 2004 el Kennedy Institute of Ethics Journal dedicé
un numero de la serie Notas de alcance (Scope Notes) a
la vulnerabilidad y las poblaciones vulnerables. Esta serie
tiene como propdsito presentar un panorama actual de
cuestiones de ética y bioética (Ruof, 2004). Ese mismo
ano, The American Journal of Bioethics (AJOB) publicé
en una seccion especial un articulo en el cual se presen-
taba un punto de vista critico del concepto de vulnerabi-
lidad, junto con diecinueve comentarios a este articulo
(Levine et al., 2004; AAVV., 2004). En 2008 se publicod
un numero especial del Journal of Empirical Research on
Human Research Ethics (JERHRE) dedicado a demostrar
la importancia de aplicar un enfoque empirico para com-
prender la vulnerabilidad (Sieber, 2008). Finalmente, en
2012, el International Journal of Feminist Approaches of
Bioethics (IJFAB) dedicé un numero especial a la vulne-
rabilidad, donde se la vinculaba a temas de bioética, ética
de la investigacion, género y salud®. El incremento de pu-
blicaciones académicas dedicadas a esta tematica pone
de manifiesto su importancia y actualidad, asi como deja
entrever su creciente complejidad.

Una de las constantes en la bibliografia que se ocu-
pa del tema en el contexto de la ética de la investigacion
es la importancia brindada a dicho concepto y al mismo
tiempo la falta de consenso con respecto a qué se en-
tiende por vulnerabilidad, grupos o poblaciones vulnera-
bles. Las/os autoras/es que abordan este tépico coinci-
den, en general, en que es un concepto relevante para
la ética de la investigacion, pero que es esquivo cuando
se trata de determinar sus caracteristicas principales,
su alcance y extension.

En una primera aproximacion a la nocién de vulnerabi-
lidad, esta puede ser definida como la calidad de ser vul-
nerable, esto es, que alguien “puede ser herido o recibir
lesion, fisica o moralmente” (Real Academia Espanola,

2001, s. p.). Esta nocién se aplica principalmente a seres
humanos y se predica de individuos, grupos o poblacio-
nes. En ética de la investigacion es frecuente hacer uso
del concepto de poblacién vulnerable. En término gene-
rales se lo define como: “[U]n grupo de personas que,
en virtud de alguna caracteristica que comparten, como
la de poseer habilidades cognitivas limitadas o encontrar-
se en circunstancias sociales de desigualdad, merecen
proteccién especial en el contexto de una investigacion
biomédica” (Nickel, 20086, p. 245).

La problematica de la vulnerabilidad ha sido analizada
en gran parte de los documentos y guias éticas interna-
cionales. Estas guias hacen referencia y sefalan parti-
cularidades con respecto a la inclusion de poblaciones
o grupos vulnerables en las investigaciones (Council for
International Organizations of Medical Sciences y Orga-
nizacion Mundial de la Salud, 2002; Unesco, 2005 y Aso-
ciacion Médica Mundial, 2013).

Este tema, en cambio, ha recibido menor atencion en
el campo de la ética de la investigacion social (Santi, 2012;
Brown et al.,, 2004). No obstante, es importante
destacar que a pesar de que la vulnerabilidad no
ha sido analizada en profundidad, la investiga-
cion con personas y grupos vulnerables es
una practica comun en investigacion social.
De hecho, en los uUltimos afos ha aparecido
un gran numero de revistas especializadas en
areas de la investigacién social con grupos considerados
vulnerables: The Journal of Genocide Research, Interna-
tional Migration, Journal of Refugee Studies, Disastersy
Journal of Conflict Resolution (Brown et al., 2004).

Una de las caracteristicas distintivas de gran parte
de las investigaciones sociales que involucran perso-
nas y grupos vulnerables es que el objeto de estudio
se encuentra intrinsecamente vinculado con aquellas
condiciones —ya sean sociales, culturales, politicas o
econdmicas— que hacen que la poblacién en cuestién
sea considerada vulnerable (Santi, 2007; Santi y Righet-
ti, 2007); como por ejemplo, los estudios sociales que
se realizan con minorias étnicas, victimas de violencia y
refugiados. En estos casos, no puede evitarse incluir a
estas personas en las investigaciones dado que lo que
se intenta investigar son cuestiones que los afectan, in-
volucran y benefician potencialmente.

Por otra parte, se ha evidenciado una globalizacion
de la investigacion social, que se vincula justamente
con los problemas que caracterizan a los paises menos
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desarrollados con poblaciones extremadamente vulnera-

bles y que atraen la atencion de investigadoras/es de diver-

sos lugares del mundo. Brown et al. sefalan al respecto:

La globalizacion de la investigaciéon esté inti-

mamente relacionada con las caracteristicas par-
ticulares de los problemas que caracterizan a las
regiones en desarrollo [...] La provisién internacio-
nal de campos de refugiados a menudo ha sido
acompanada de diversas formas de investigacion
cientifica y social, que han indagado, por ejemplo,
en las consecuencias psicoldgicas de traumas de-
vastadores, especialmente derivados de genoci-
dios masivos como el de Ruanda a mediados de
1990 vy el de la Republica Democrética del Congo,
més recientemente. Estas investigaciones inclu-
yen el estudio documental de aspectos altamente
sensibles de tales acontecimientos, en particular,
los que indagan sobre la tortura, el duelo y la vio-
lencia sexual (2004, p. 3).

Un ejemplo paradigmatico de esto son las reiteradas
investigaciones realizadas con mujeres que han sido
victimas de violencia sexual en el marco del conflicto
Bosnia-Herzegovina (1991-1995) en la antigua Yugosla-

via (Lindsey, 2002). Rose Lindsey, una investigadora

especialista en temas de violencia contra las mu-

jeres, cuestiona estos estudios y sefiala que en el

afén de difundir y repudiar estas violaciones se ha

descuidado a las victimas y se han dejado de lado
cuestiones éticas basicas como la proteccion de estas
mujeres, el resguardo de la confidencialidad de sus testi-
monios y el respeto de su privacidad®.

Este fenomeno de globalizacion de la investigacion
plantea problemas éticos de gran envergadura dadas las
diferencias sociales y culturales entre investigadores/as
y participantes, y dada la dificultad para implementar una
revision ética adecuada de la investigacion, teniendo en
cuenta el contexto en el que se lleva a cabo. Por otra
parte, las expectativas reales de que las personas o gru-
pos estudiados se beneficien por su participacion en la
investigacién son, en ocasiones, inciertas y esto genera
cuestionamientos en torno a la justificaciéon ética y al va-
lor social de estas investigaciones.

Como se vera con mayor detalle en los proximos
apartados, una de las dificultades de las perspectivas
actuales y las nuevas generaciones’ del concepto de
vulnerabilidad es que suponen un desarrollo de la ética

Julio-Diciembre 2015

de la investigacién tanto a nivel académico, como a nivel
préactico®. En el contexto de la ética de la investigacion en
ciencias sociales ambos aspectos son limitados.

En lo que sigue analizaré el concepto de vulnerabilidad
en los principales documentos de bioética y ética de la
investigacion biomédica, ya que esta categoria fue abor-
daday difundida, en un primer momento, a través de ellos.

EL CONCEPTO DE VULNERABILIDAD EN LOS
DOCUMENTOS Y GUIAS DE BIOETICA Y ETICA
DE LA INVESTIGACION BIOMEDICA

En ética de la investigacién, como en otras areas de
la ética aplicada, la interaccién entre los debates acadé-
micos v el ejercicio de dicha disciplina a través de los c6-
digos que la guian es mutuamente enriquecedora. En el
caso particular del concepto de vulnerabilidad los docu-
mentos y gufas éticas han jugado un rol central en el uso
y difusion de este concepto, asi como en su desarrollo y
ampliacién. No obstante, los documentos y gufas éticas
usualmente enumeran grupos de personas vulnerables
—nifos, mujeres embarazadas, prisioneros o minorias
étnicas— sin dar una definicion de dicho concepto (Luna,
2009; Santi; Righetti, 2007).

La proliferacion de poblaciones vulnerables en los
documentos y gufas éticas ha favorecido la critica de
este concepto y la puesta en duda de su utilidad real
para proteger a estas personas y grupos. Si tomamos
tres de los principales documentos y guias éticas —
el Informe Belmont (1979), la Declaracion de Helsinki
(2013) y las Pautas éticas de Council for International
Organizations of Medical Sciences y la Organizacion
Mundial de la Salud (CIOMS y OMS) (2002)— nos en-
contramos con mas de veinte grupos vulnerables dis-
tintos. Entre ellos se destacan las minorias étnicas vy
raciales, los nébmades, las personas de bajos recursos
economicos, los seriamente enfermos, las personas
institucionalizadas, los nifos, las personas mayores, l0s
refugiados y desplazados, los prisioneros, los desem-
pleados, los miembros de grupos jerarquicos como las
fuerzas policiales y armadas, entre otros.

Una dificultad que emerge de este conjunto hetero-
géneo de grupos vulnerables es qué tienen en comun y
qué los hace vulnerables. Algunos documentos, como
veremos a continuacion, simplemente enumeran grupos
vulnerables, mientras que otros intentan brindar una defi-
nicion del concepto de vulnerabilidad.
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El Informe Belmont

Una de las primeras referencias a la vulnerabilidad se
encuentra en el Informe Belmont de 1979. En este se
hace referencia indistintamente a “sujetos”, “grupos” o
“poblaciones vulnerables”. Se los menciona en la apli-
cacion de los principios éticos cuando se describen los
requerimientos del consentimiento informado, la evalua-
cion de riesgos y beneficios, vy la seleccion de sujetos de
investigacion (Luna, 2009).

Se obtiene de dicho informe que en el caso de incluir
poblaciones vulnerables en las investigaciones se debe
considerar especialmente la voluntariedad de la partici-
pacion, la justificacion de la inclusién de estos grupos
en relacion con los riesgos y beneficios esperados, vy fi-
nalmente se debe fundamentar la necesidad misma de
realizar una investigacién con estas poblaciones. A conti-
nuacion se sefalan algunos grupos vulnerables:

Ciertos grupos, como minorias raciales, los
de pocos recursos econémicos, los seriamente
enfermos vy los institucionalizados, pueden ser
requeridos constantemente como sujetos de in-
vestigacion debido a su disponibilidad en lugares
donde se conducen investigaciones. Por razén de
su estado dependiente y su frecuentemente com-
prometida capacidad de consentimiento libre, de-
ben ser protegidos del peligro de verse envueltos
en investigaciones solamente por la conveniencia
administrativa o porque sean féaciles de manipu-
lar como resultado de su enfermedad o condi-
cién socioecondmica (Comision Nacional para la
Proteccion de Sujetos Humanos de Investigacion
Biomédica y de Comportamiento, 1979, p. 13).

En el informe coexisten dos conceptos de vulnera-
bilidad: uno relacionado con el principio de respeto de
las personas vy vinculado a la dificultad para brindar un
consentimiento informado auténomo; otro concepto re-
lacionado con dos aspectos del principio de justicia: la
injusta carga que recae sobre ciertos grupos desfavore-
cidos y dependientes al ser seleccionados como sujetos
de investigacion y la distribucion injusta de los beneficios
de la investigacion (Nickel, 2006). Recordemos que el in-
forme fue redactado luego de que se hicieran publicas
varias investigaciones muy controvertidas éticamente,
entre ellas el caso Tuskegee, en el que se estudié la evo-
lucion “natural” de la sifilis con poblacién afroamericana
de muy bajos recursos durante cuarenta anos.

En ética de la
iInvestigacion, como
en otras areas de

la ética aplicada, la
Interaccion entre los
debates académicos
y €l ejercicio de dicha
disciplina a través de
los codigos que la
guian es mutuamente
enriguecedora. En

el caso particular

del concepto de
vulnerabilidad los
documentos y guias
éticas han jugado un
rol central en el uso
y difusion de este
concepto, asi como
en su desarrollo y
ampliacion.
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A partir de la publicacién del informe otros documentos
de ética de la investigacion, sobre todo aquellos dedicados
a la investigacion biomédica, suelen incluir dentro de sus
recomendaciones alguna guia o pauta sobre individuos o
poblaciones vulnerables. Como sefala Luna (2008), un
anélisis de los documentos de ética da cuenta de la ma-
nera como el Informe Belmont marcé la pauta de cdémo
abordar este concepto. El énfasis en el consentimiento
informado, asi como la “enumeracién” de grupos vulne-
rables, va a ser constante en otros documentos y guias.

La Declaracion de Helsinki

La Declaracion de Helsinki, redactada por la Asocia-
cion Médica Mundial en 1964, incorpora el tema de la
vulnerabilidad en la version de 2000 y a partir de enton-
ces dedica uno o dos parégrafos a las poblaciones vul-
nerables. En 2013 se publicé una nueva version de esta
declaracién®. A continuacion se analizaré la versién de
2013 y se la contrastara con la de 2008.

En la version actual se dedican dos paragrafos a es-
tos grupos; en el pardgrafo 19 se senala que: “Algunos
grupos y personas sometidas a la investigacién son par-
ticularmente vulnerables y pueden tener mas posibilida-
des de sufrir abusos o dafno adicional. Todos los grupos
y personas vulnerables deben recibir proteccién especi-
fica” (Asociaciéon Médica Mundial, 2013, paragrafo 19).

Conrespecto a la version anterior de 2008, se agrega
la posibilidad de que estas poblaciones sufran un abuso
o dano adicional. La posibilidad del incremento del dano
es una cuestibn sumamente relevante por considerar
cuando se investiga con poblaciones vulnerables. Esta

cuestién ha sido frecuentemente opacada por el

énfasis brindado al consentimiento informado vy la

participacion voluntaria de estas personas y gru-

pos. Este pardgrafo también sefala que todos los

grupos y personas vulnerables deben recibir pro-
teccion especifica'®; no obstante, no se detalla en qué
consistiria esta proteccion.

Se retira en la nueva versioén la especificacion de qué
se entiende por poblaciones vulnerables. Antes se se-
Aalaban algunas caracteristicas de estas poblaciones:
aquellas que no pueden otorgar o rechazar el consenti-
miento o estan sujetos a coercion'. En esta nueva ver-
sion no se especifica este concepto, solo se sehala que
pueden sufrir algun abuso o dafio adicional.

El paragrafo 20 también dedicado a los grupos vulne-
rables sefala lo siguiente:
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La investigacion médica en un grupo vulnera-
ble sélo se justifica si la investigacion responde
a las necesidades o prioridades de salud de este
grupo vy la investigacién no puede realizarse en un
grupo no vulnerable. Ademés, este grupo podra
beneficiarse de los conocimientos, practicas o in-
tervenciones derivadas de la investigacion” (Aso-
ciacion Médica Mundial, 2013, paragrafo 20).

La formulacién de este paragrafo es similar a la ver-
sion anterior'?; no obstante, se sacaron dos términos
que ampliaban su alcance. Alli se hablaba de “grupo
o comunidad en desventajas o vulnerable” y ahora se
plantea la cuestién en términos de “grupo vulnerable”
exclusivamente. Finalmente, en esta nueva versién se
agrega que solo debe realizarse investigacion con un
grupo vulnerable cuando no pueda ser realizada en otros
grupos no vulnerables. Esta prerrogativa, que apunta al
resguardo y proteccién de estos grupos, se ve sensible-
mente reducida en el caso de las investigaciones socia-
les en las que aquello que motiva la investigacién es ge-
neralmente lo que hace a la persona o grupo vulnerable;
por ejemplo, cuando se investiga con mujeres victimas
de violencia o con comunidades indigenas.

Las Pautas éticas de Council for International
Organizations of Medical Sciences y la
Organizacién Mundial de la Salud

Otro documento de gran relevancia en materia de éti-
ca de la investigacion son las guias éticas elaboradas por
CIOMS y OMS en 1982 y revisadas en 1993 y 2002,
Estas guias fueron redactadas con el fin de abordar pro-
blemas éticos caracteristicos de los paises en desarrollo,
y de hecho uno de los motivos de la renovacién de la
Propuestas de pautas de 1982 fue la investigacién con
poblaciones vulnerables'.

Tanto la versién de 1993 como la de 2002 brindan una
definicion de la vulnerabilidad:

El término “vulnerabilidad” alude a una inca-
pacidad sustancial para proteger intereses pro-
pios, debido a impedimentos como falta de ca-
pacidad para dar consentimiento informado, falta
de medios alternativos para conseguir atencion
médica u otras necesidades de alto costo, o ser
un miembro subordinado de un grupo jerarquico.
Por tanto, se debiera hacer especial referencia a
la protecciéon de los derechos y bienestar de las
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personas vulnerables (Council for International
Organizations of Medical Sciencesy la Organiza-
cion Mundial de la Salud, 2002, p. 11).

Ademads de esta primera definicion, la versién de
2002 dedica una pauta especifica, la pauta 13, a la “In-
vestigacién en que participan personas vulnerables”. Allf
se sefala que: “Son personas vulnerables las absoluta o
relativamente incapaces de proteger sus propios intere-
ses. Especificamente, pueden tener insuficiente poder,
inteligencia, educacion, recursos, fuerza u otros atributos
necesarios para proteger sus intereses” (Council for In-
ternational Organizations of Medical Sciences y la Orga-
nizacién Mundial de la Salud, 2002, p. 48).

Luego de esta definicién se mencionan numerosos
grupos vulnerables: “[...] [Glrupos étnicos y raciales
minoritarios, personas desamparadas, némades, refu-
giados o desplazados, prisioneros, pacientes con en-
fermedades incurables, individuos sin poder politico y
miembros de comunidades no familiarizadas con con-
ceptos médicos modernos” (Council for International
Organizations of Medical Sciences y la Organizacion
Mundial de la Salud, 2002, p. 49).

También se alerta sobre la calidad del consentimiento
informado en grupos subordinados como las fuerzas ar-
madas o los estudiantes de medicina. En las pautas pue-
den identificarse dos enfoques de la vulnerabilidad: aquel
que etiqueta grupos vulnerables (también denominado el
enfoque de la subpoblaciones) y aquel que da una defini-
cion de la vulnerabilidad (Luna, 2009). La principal critica
que se le ha hecho al primer enfoque es que considera
a todo el grupo como vulnerable sin distinguir al interior
de él, haciendo que cualquier miembro de una comuni-
dad indigena, por ejemplo, sea considerado vulnerable.
Lo que este enfoque no considera es que una persona
puede ser vulnerable por diversas razones y en distintos
momentos de su vida. Una categoria inalterable de vulne-
rabilidad no permite identificar estas variaciones.

La definicion de vulnerabilidad brindada en las pau-
tas tiene un mayor potencial para dar cuenta de por qué
una persona o grupo puede ser vulnerable; no obstan-
te, el enfoque de las subpoblaciones ha recibido mayor
atencion. Esto puede deberse a que desde un punto de
vista practico, por ejemplo en la tarea de evaluacion de
los protocolos de investigacién que realizan los comi-
tés de ética, resulta util el enfoque basado en grupos
vulnerables (Luna, 2009). Sin embargo, el hecho de

generalizar y considerar todo un conjunto de personas
como vulnerables no siempre da cuenta de la situacién
real que puede estar vivenciando esa persona o grupo
en relacién con la investigacion.

La Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos

La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos fue elaborada en 2005 por la Organizacién de
las Nacionales Unidas para la Educacion, la Ciencia y la
Cultura (Unesco, por sus siglas en inglés). Es la primera
declaracién en la que se vincula la bioética con los de-
rechos humanos. El objetivo de la declaracién es esta-
blecer un conjunto de principios universales que puedan
dar respuesta a los dilemas y problemas éticos que se
suscitan como resultado de los répidos avances de
la cienciay la tecnologia. En cuanto a su alcance,
trasciende el &mbito concreto de la ética de
la investigaciéon y apunta a diversas cuestio-
nes relacionadas de bioética y del cuidado
de la salud en general. Estd compuesta por
quince principios y, entre ellos, el articulo 8
aborda el tema de la vulnerabilidad: “Respeto de la vul-
nerabilidad humana vy la integridad personal”. “Al aplicar
y fomentar el conocimiento cientifico, la practica médica
y las tecnologias conexas, se deberia tener en cuenta la
vulnerabilidad humana. Los individuos y grupos especial-
mente vulnerables deberian ser protegidos y se debe-
ria respetar la integridad personal de dichos individuos”
(Unesco, 2005, articulo 8).

La declaracién da cuenta de dos conceptos distintos
de la vulnerabilidad: entendida como una caracteristi-
ca intrinseca o universal de todo ser humano y como
una caracteristica variable o selectiva de determina-
das personas o grupos. La primera oracién del articulo
8 hace referencia al primer sentido y alude al respeto
por la vulnerabilidad humana, y la segunda, al otro, y lo
plantea en términos de proteccién y respeto de determi-
nados individuos y grupos especialmente vulnerables.
En ocasiones estos enfoques son presentados como
contrapuestos; no obstante, pueden coexistir siempre y
cuando se explicite el alcance de cada concepto y la po-
sibilidad de aplicacion de cada uno de ellos. La dificultad
que permanece con las posiciones que defienden una
vulnerabilidad universal es que pueden terminar debili-
tando este concepto desde un punto de vista normativo
al enfatizar la universalidad de este™®.
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También se menciona a la vulnerabilidad en el pream-
bulo y en el articulo 24. En el primer caso se sefala la
necesidad de reforzar la cooperacion internacional en el
dmbito de la bioética teniendo en cuenta especialmen-
te las necesidades de: “[...] los paises en desarrollo, las
comunidades indigenas y las poblaciones vulnerables”
(Unesco, 2005, preambulo). En el articulo 24 —dedicado
a la cooperacién internacional— se afirma que los Esta-
dos deberan fomentar y promover la solidaridad entre:
“[...] llIndividuos, familias, grupos y comunidades, en
particular con los que son mas vulnerables a causa de
enfermedades, discapacidades u otros factores persona-
les, sociales o0 ambientales, y con los que poseen recur-
sos mas limitados” (Unesco, 2005, articulo 24).

En la declaracién no se define el concepto de vulne-
rabilidad (Solbakk, 2011), sino que se plantean las condi-
ciones que harian vulnerables a estos individuos, familias
y poblaciones: las enfermedades, la falta de recursos o
algunos factores personales, sociales o ambientales. A
este respecto la declaracion es similar a los documentos
ya analizados, al no definir la vulnerabilidad y sefnalar con-
diciones que harian a determinados grupos vulnerables.
Lo que la declaracién agrega es el énfasis en la coopera-
cion internacional y la promocién de la solidaridad a nivel
global con grupos vulnerables.

Hasta aqui he analizado cémo aparece el concepto
de vulnerabilidad en los principales documentos y guias
de bioética y ética de la investigacion biomédica'®. Una
de las principales dificultades de estos documentos es

que presentan a los grupos vulnerables siguiendo

el enfoque de las subpoblaciones, esto es, reu-

niendo a todo un conjunto de personas bajo esta

categoria sin distinguir en el interior de esta'’.

Esto propicia una concepcién esencialista y rigida
del concepto de vulnerabilidad al incluir a determinados
sujetos bajo una misma denominacion sin hacer un ana-
lisis critico de la categorizacién de la persona como per-
teneciendo a este grupo vulnerable en particular (por
ejemplo, cuando se presenta a las mujeres embaraza-
das como vulnerables per se).

VULNERABILIDAD Y ETICA DE LA INVESTIGACION:
PERSPECTIVAS ACTUALES

En el dmbito académico de la ética de la investigacion
hubo varios desarrollos en torno a la vulnerabilidad. En lo
que sigue haré una reconstruccion de las concepciones

Julio-Diciembre 2015

de la vulnerabilidad més significativas desde un punto de
vista tedrico o practico, esto es, en cuanto a su funda-
mentacion o proyeccion para ser aplicadas en contextos
concretos de ética de la investigacion@.

Vulnerabilidad y ética de la investigacién biomédica
[N]o es una exageracion decir que en la mente de mu-
chos investigadores el sujeto de investigacion paradig-
matico sigue siendo en cierto modo una persona madu-
ra, respetable, moderadamente bien educada, de mente
clara, que sabe leer y escribir, [esto es] un ciudadano de
EE.UU. bien posicionado y autosuficiente —un varon que
es capaz de entender un formulario de consentimiento
[informado] de 12 paginas y que es capaz de actuar de
forma inteligente en funcion de su contenido.

Kipnis (2001, p. G-1)

En 2001 se publicé un articulo elaborado por Kenneth
Kipnis (2001) a pedido de la Comisién Nacional Aseso-
ra de Bioética (National Advisory Comission) de Estados
Unidos. En dicha publicacion se presenta un enfoque ana-
litico y una taxonomia de la vulnerabilidad. El autor se pro-
pone dar respuesta a la pregunta: ;qué hace vulnerable a
una persona en el contexto de una investigacion biomédi-
ca? Su objetivo es presentar un punto de vista alternativo
a la simple enumeracion de poblaciones vulnerables.

Kipnis sefala seis tipos de vulnerabilidades y pos-
teriormente agrega una séptima: cognitiva, a la autori-
dad, deferencial, médica, distributiva (allocational), de
infraestructura y social'®. El autor presenta las diferentes
vulnerabilidades en forma de interrogantes: ;el poten-
cial participante tiene la capacidad para decidir si quiere
participar en la investigacion? (vulnerabilidad cognitiva).
;Estéa sujeto a la autoridad de otros para decidir? (vulne-
rabilidad juridica). {Muestra sefales de deferencia hacia
otras personas que puedan esconder su no deseo de
participar? (vulnerabilidad deferencial). ¢Tiene alguna
condicién médica grave que lo predisponga como can-
didato a participar de una investigacion? (vulnerabilidad
meédica). ;Carece de bienes sociales basicos que podria
recibir si participa de la investigacién? (vulnerabilidad
distributiva). ¢El lugar donde va a realizarse la investiga-
cion cuenta con la infraestructura necesaria para llevarla
adelante? (vulnerabilidad de infraestructura). (El posible
participante pertenece a un grupo social cuyos dere-
chos e intereses han sido subestimados? (vulnerabilidad
social) (Kipnis, 2001, 2003).
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Kipnis senala seis tipos de
vulnerabilidades y posteriormente
agrega una séptima: cognitiva, a la

autoridad, deferencial, médica, distributiva
(allocational), de infraestructura y social.

Estas vulnerabilidades pueden coexistir en una mis-
ma persona (Kipnis, 2004). Esta posicion ha recibido
algunas criticas ligadas principalmente al énfasis pues-
to en el consentimiento informado. No obstante, estas
criticas no son completamente acertadas. Como sefa-
la Kipnis (2004), solo las dos primeras vulnerabilidades
apuntan al consentimiento informado, mientras que el
resto pone de manifiesto que a pesar de que medie un
consentimiento informado la investigacion puede no ser
permisible desde un punto de vista ético. También se
ha senalado que la idea de una taxonomia da cuenta de
cierta rigidez en el estado de cosas al que alude (Luna,
2009). En respuesta a esto se destaca el valor practico
de una taxonomia para ser aplicada a &ambitos concretos
de investigacion. Este articulo ha sido uno de los prime-
ros y mas sistematicos para encarar la tematica de la
vulnerabilidad en ética de la investigacion.

Unos anos mas tarde, en 2003, se publicé un arti-
culo en la revista Bioethics cuyo fin era destacar la re-
levancia del concepto de vulnerabilidad para el &mbito
general de la bioética. En él se intenta dar respuesta al
siguiente interrogante: “;qué condiciones hacen que in-
dividuos, grupos o incluso paises enteros sean conside-
rados vulnerables?” (Macklin, 2003, p. 472). La autora,
Ruth Macklin, circunscribe el analisis a dos ambitos con-
cretos: las investigaciones multinacionales y la situacion
de la mujer en determinados contextos socioculturales.
Vincula el concepto de vulnerabilidad con las nociones
de explotacién y dano, y sefala posibles escenarios en
los cuales es presumible que grupos vulnerables sean

explotados o dahados. Recientemente esta autora ha
abordado la temética de la vulnerabilidad vinculada a te-
mas de investigacién, salud y género?.

Ese mismo ano y en la misma revista, se publicd un
articulo que propone una distincion entre el concepto de
vulnerabilidad y el de susceptibilidad. Su autor, Miguel
Kottow, retoma los dos sentidos del concepto de vulne-
rabilidad propuestos por Onora O'Neill. Ella sefala que
los seres humanos son persistentemente vulnerables,
por cuanto especie animal al depender para su protec-
cion y subsistencia de otros; y variable y selectivamen-
te vulnerables en determinadas circunstancias
por obra de otras personas o instituciones
(O'Neill, 1996). Kottow en su articulo distin-
gue entre la vulnerabilidad y la susceptibili-
dad. La primera de ellas hace referencia a la
vulnerabilidad como una condiciéon de todo
ser humano mientras que la segunda es un estado de
privacion que predispone a la persona a sufrir mayores
danos. Las personas vulnerables, sefala, “estéan intactas
pero en riesgo”, y las susceptibles “ya han sido dafa-
das” (Kottow, 2003, p. 464). Si bien este articulo en una
primera lectura parece “critico” respecto de la nocion
de vulnerabilidad, su intenciéon es introducir distinciones
que promuevan una mejor y mas adecuada proteccién
de las personas involucradas. Otros autores y documen-
tos mantienen esta distincién entre un sentido de la vul-
nerabilidad como una caracteristica propia de los seres
humanos y otro sentido (o nocién) que haria referencia
a una vulnerabilidad creada, contextual o mayor a la
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habitual®’. Como sefalé lineas atrds, estas dos visiones
pueden coexistir siempre y cuando se explicite el alcan-
ce de cada uno de los conceptos.

En 2004 el Kennedy Institute of Ethics Journal de-
dicd un numero de la serie Notas de alcance (Scope
Notes) a la vulnerabilidad y las poblaciones vulnerables.
En esta publicacién no se desarrolla un concepto de vul-
nerabilidad, sino que se compilan y muestran diversas
publicaciones que aluden a la vulnerabilidad en ambitos

vinculados al cuidado de la salud y la investigacion bio-

médica. Esta publicacién ha puesto de manifiesto

la importancia del tema y se ha constituido como

una fuente de consulta sobre este. Ese mismo

ano en The American Journal of Bioethics (AJOB)

se publicé un articulo muy critico sobre el concep-

to de vulnerabilidad escrito por Carol Levine et al.: “The

limitations of ‘Vulnerability’ as a Protection for Human

Research Participants"??. El propodsito del articulo era

cuestionar la relevancia del concepto de vulnerabilidad

para ser utilizado en el contexto de la ética de la investi-
gacion con seres humanos.

Las criticas principales apuntaron a cuestionar la ca-
tegoria misma de vulnerabilidad por: 1. ser demasiado
amplia y abarcar practicamente cualquier potencial par-
ticipante de una investigacion; 2. ser demasiado aco-
tada al vincular la vulnerabilidad exclusivamente con la
dificultad para brindar un consentimiento informado, y
3. estereotipar a las personas que caen bajo esta cate-
goria, por ejemplo, al considerar que toda mujer emba-
razada o cualquier miembro de una minorfa étnica es
vulnerable por pertenecer a la categoria general de po-
blacion vulnerable (Levine et al., 2004).
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Levine et al. objetaron también el énfasis excesi-
vo en el consentimiento informado, ya que este no
aseguraria por si solo la proteccién de las poblaciones
vulnerables de otros posibles danfos vinculados a su
participacion en la investigacion. También plantearon
que es necesario atender a otras caracteristicas de la
investigaciéon como el ambito institucional donde se
realiza, el contexto econdmico y social, asi como las
particularidades mismas de la investigacion en cues-
tion con el fin de asegurar una proteccion adecuada de
las/os participantes (Levine et al., 2004).

El articulo de Levine et al. colaboré paradéjicamente
con un proceso de revitalizacion de la nocion de vulnera-
bilidad. Si bien las/os autoras/es se proponian cuestionar
la actualidad de dicho concepto, la respuesta de la co-
munidad académica fue contraria a la esperada. Prime-
ro, porque este articulo fue presentado junto con dieci-
nueve comentarios, gran parte de los cuales defendian
la relevancia del concepto de vulnerabilidad. Algunos de
los defensores de este concepto afirmaban que aunque
necesita ser revisado y ampliado sigue siendo una cate-
goria relevante para la ética de la investigacién (Campbell,
2004, Kipnis, 2004). Segundo, porque en los afos subsi-
guientes comenzaron a surgir nuevas y diversas concep-
ciones de la vulnerabilidad vinculadas a temas de ética de
la investigacién con seres humanos y cuidado de la salud,
relacionadas con cuestiones de género y con temas de
bioética y salud publica, por mencionar algunas de ellas.

En 2008, en la revista Bioethics, se presentd un arti-
culo sobre la vulnerabilidad en el cual esta es analizada
tanto en el contexto de la investigacion biomédica, como
en el de la atencion y el cuidado de la salud. Su autora,

Hurst propone considerar la vulnerabilidad
como un reclamo valido para recibir una
proteccion especial dada la posibilidad
iIncrementada de sufrir algun dano.

rev.latinoam.bioet. / ISSN 1657-4702 / Volumen 15/ Numero 2 / Edicién 29 / Paginas 52-73 /2015



VULNERABILIDAD Y ETICA DE LA INVESTIGACION SOCIAL: PERSPECTIVAS ACTUALES / Maria Florencia Santi

Samia Hurst, sefala que es un concepto ubicuo aunque
relevante para la bioética. La autora introduce una distin-
cion entre diferentes concepciones de la vulnerabilidad
basadas en el consentimiento informado, en el dafio o
visiones comprehensivas (Hurst, 2008). Esta distincién
ha sido superada actualmente por la variedad de nue-
vas concepciones de la vulnerabilidad. Hurst propone
considerar la vulnerabilidad como un reclamo valido
para recibir una proteccién especial dada la posibilidad
incrementada de sufrir algun dafo (Hurst, 2008). Una de
las limitaciones de este concepto es como implementar
“protecciones especiales” cuando existen serios obsta-
culos para asegurar “protecciones no especiales” (pro-
tecciones basicas), como sucede frecuentemente en el
marco de las investigaciones de las ciencias sociales.
Este concepto recoge una intuicién de gran importancia
que es la de vincular la vulnerabilidad a la posibilidad de
sufrir un dafo mayor. El inconveniente es que su pro-
puesta queda circunscripta a determinados ambitos en
los que existen ciertos estandares de proteccién de los
sujetos de investigacion.

Ese mismo afno, Wendy Rogers y Angela Ballantyne
(2008), siguiendo la definicion de poblaciones vulnera-
bles presente en las Pautas éticas de CIOMS y OMS,
destacan la importancia de la posibilidad incrementada
de daho cuando se investiga con estos grupos. Intro-
ducen una distincién entre vulnerabilidad intrinseca y
extrinseca; la primera, basada en caracteristicas propias
de los individuos como la edad o alguna condicién cog-
nitiva, y la segunda fundada en circunstancias externas
como la pobreza o la falta de educacion o poder. Luego
analizan estos distintos aspectos y sefalan algunas su-
gerencias de orden practico para investigar con grupos
vulnerables. Muchas de las recomendaciones propues-
tas por estas autoras suponen un buen funcionamiento
de estrategias y practicas de proteccion de los sujetos
de investigacion y la existencia de comités de ética, con-
diciones no siempre presentes en paises de bajos recur-
S0S 0 en contextos en los que no se realiza una revision
ética sistematica de las investigaciones.

En 2009 se publicd un articulo en el International
Journal of Feminist Approaches to Bioethics (IJFAB), en
el que se critica la vision tradicional de la vulnerabilidad
basada en las subpoblaciones y se pone en duda el pun-
to de vista defendido por Levine et al. Alli se desarrolla
una concepcion de la vulnerabilidad basada en la nocion
de “capas de vulnerabilidad”. Su autora, Florencia Luna,

propone considerar la vulnerabilidad como un concepto
relacional y dindmico. En este sentido, se es vulnerable
en relacion con ciertas condiciones contextuales que
propician y acentlan esta vulnerabilidad, que a su vez
pueden modificarse, y se evita asi etiquetar “clases de
personas vulnerables”; ademas, valiéndose de la meta-
fora de las “capas de vulnerabilidad” permite identificar
diferentes vulnerabilidades (Luna, 2009).

Esta perspectiva de la vulnerabilidad permite dar
cuenta de cédmo una persona puede ser vulnerable en
ciertos contextos o circunstancias determinadas, y como
puede no ser vulnerable bajo otras circunstancias. A su
vez, evita estigmatizar y etiquetar rigidamente a la perso-
na como vulnerable. Finalmente, permite pensar en dife-
rentes tipos de protecciones y salvaguardas a la hora de
disefar o evaluar un protocolo de investigacion.

En 2011 Jan Helge Solbakk reconstruyé varios de los
desarrollos actuales sobre la vulnerabilidad y destaco es-
pecialmente la visién defendida en la declaracion
de la Unesco analizada anteriormente. El autor
plantea dos regimenes de proteccién funda-
dos en esta doble naturaleza de la vulnera-
bilidad: “El primero es un régimen basado
en los derechos humanos que apunta a la
proteccion de la vulnerabilidad permanente o
universal [...] El segundo apunta al manejo de estados y
situaciones accidentales de vulnerabilidad ‘perdida’, es
decir, formas de vulnerabilidad que exigen medidas adi-
cionales de proteccion” (Solbakk, 2011, p. 96).

Estos regimenes aluden a la primera y segunda parte
del articulo 8 de la declaracién de la Unesco citado pre-
viamente. Como senfalé, estos dos sentidos de la vulne-
rabilidad pueden coexistir en cuanto hacen referencia a
aspectos diferentes de los seres humanos. No obstante,
los debates actuales suelen versar sobre el segundo sen-
tido de la vulnerabilidad, mas complejo de fundamentar
que el primero basado en los derechos humanos.

En 2012 y 2013 un conjunto de autoras desarrolla-
ron un concepto de vulnerabilidad basado en la nociéon
de fuentes de vulnerabilidad. En 2012 Wendy Rogers,
Catriona Makenzie y Susan Dodds publicaron un arti-
culo en el International Journal of Feminist Approaches
to Bioethics (IJFAB) en el que destacan la importancia
de dicho concepto para la bioética en general y para la
ética de la investigacion y la salud publica en particular.
Reconstruyen diversos enfoques sobre la vulnerabilidad
tanto en ética aplicada, como en la filosofia en general
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(retoman a Goodin, Hurst, Luna, entre otros). Ademas,
recogen la idea de la vulnerabilidad universal u ontolégi-
ca como caracteristica general de los seres humanos y
la de vulnerabilidad contextual o “mayor que la habitual”,
en cuanto condicion particular de determinadas perso-
nas o grupos (Rogers, Mackenzie, Dodds, 2012). Las au-
toras enfatizan la necesidad de promover la autonomia y
resiliencia de las personas vulnerables y evitar visiones
extremadamente paternalistas.

A su vez, estas autoras proponen una taxonomia que
incluye tres tipos de vulnerabilidades: la inherente, la si-
tuacional y la patogénica (un subtipo de esta Ultima). La
vulnerabilidad inherente se funda en la idea de la condi-
ciéon humana y su corporalidad y dependencia de otros
(edad, género, etc.). La vulnerabilidad situacional depen-
de del contexto social, politico y econémico de la per-
sona. La vulnerabilidad patogénica surge de relaciones
sociales o familiares disfuncionales?®. Esta taxonomia no
resulta, en la practica, facil de aplicar porque los distintos
tipos de vulnerabilidad se solapan entre si haciendo dificil
de determinar quién es o no vulnerable. Por ejemplo, no
queda claro si ser mujer es en si ser vulnerable. Segun
esta taxonomia el género es una caracteristica de la vul-

nerabilidad inherente, pero pareceria también que el

contexto —la vulnerabilidad situacional— puede

tener injerencia en considerar o no a una mujer

como vulnerable. Por otra parte, esta taxonomia

supone conceptos sumamente complejos como
una relacion social funcional o no patogénica. No se ofre-
cen criterios para determinar una relacién de tales carac-
teristicas; por tanto, resulta dificil afirmar si la relacion en
cuestion es o no patogénica. Ademas, es cuestionable
el uso de la idea de lo patogénico en este contexto en
particular y aludir con ella a las relaciones sociales dadas
las connotaciones biologicistas de esta nocién.

En un articulo posterior publicado en la revista
Bioethics Margaret Meek Lange, Wendy Rogers y Susan
Dodds explicitan con mas detalle la taxonomia de la vul-
nerabilidad propuesta en el articulo citado anteriormente
e identifican un conjunto de deberes para aquellas/os que
investigan con grupos vulnerables. Estos deberes son
minimizar los riesgos, no generar vulnerabilidades pato-
génicas y promover la autonomia (Meek Lange, Rogers,
Dodds, 2013). Como sefalé en otros casos, estos debe-
res suponen un funcionamiento adecuado de estrategias
de proteccion de los sujetos de investigacién no siempre
presentes en muchos contextos de investigacion.
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Hasta aqui he reconstruido las perspectivas actuales
mas destacadas sobre el concepto de vulnerabilidad en
el contexto general de la ética de la investigacion bio-
médica. Las criticas a este concepto dieron lugar a toda
una nueva generacién de conceptos de vulnerabilidad
que incluyen perspectivas muy diversas que van desde
considerar la vulnerabilidad como un reclamo valido para
recibir una proteccion especial, hasta considerarla como
un principio ético e incluso se ha propuesto una nueva ta-
xonomia de esta. A continuacién senalaré los desarrollos
en torno a este concepto en el ambito de la ética de la
investigacion en ciencias sociales.

Vulnerabilidad y ética de la

investigacién en ciencias sociales
[L]os investigadores no son ajenos al contexto en el que
se encuentra un participante vulnerable, sino que son
inevitablemente parte de ese contexto, y por lo tanto,
una vez que comienza la investigacion son una fuente
potencial de una nueva o exacerbada vulnerabilidad.
Rogers, Mackenzie y Dodds (2012, p. 337)

En el campo de la investigacion en ciencias so-
ciales el concepto de vulnerabilidad es una nocién
escasamente abordada tanto en la bibliografia espe-
cializada, como en las guias éticas. Si bien se realizan
numerosas investigaciones con grupos sumamente
vulnerables, el andlisis del concepto de vulnerabilidad
y su vinculacion con la investigacion social no ha sido
problematizado suficientemente.

En este ambito no existe una guia o codigo de ética
que sea aplicado y exigido internacionalmente, sino que
en cada pals varia el estatus de proteccion de los aspec-
tos éticos de estas investigaciones y el abordaje de las
distintas cuestiones éticas.

Algunas guias de las ciencias sociales se refieren
a individuos y grupos vulnerables. Generalmente, se
asocia la vulnerabilidad a la disminucion de las capaci-
dades cognitivas (Social Research Association, 2003)
o a la edad del participante?*. Por ejemplo, el Cddigo
de ética de la Asociacién Americana de Sociologia
(ASA, por sus siglas en inglés) afirma lo siguiente: "Al
llevar a cabo una investigacién con poblaciones vulne-
rables (por ejemplo, con jévenes, con poblaciones que
han migrado recientemente, con enfermos mentales),
los socidlogos deben tener especial cuidado para ase-
gurar que se comprenda la naturaleza voluntaria de
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la [participacion en la] investigacion y que el consen-
timiento obtenido no sea coaccionado” (Asociacién
Americana de Sociologfa, 2005, 14).

Las Guias éticas de la Asociacion de Investigacion
Social del Reino Unido sefalan que las poblaciones vul-
nerables incluyen a: “... [L]os nifos, las personas con
una discapacidad intelectual, o los que estan en rela-
cién de dependencia con el investigador [...]" (Social
Research Association, 2003, p. 30). Y advierten que la
principal dificultad con estos grupos es la obtencién del
consentimiento informado.

Los Lineamientos para el comportamiento ético en
las ciencias sociales y humanidades elaborados por el
comité de ética del Consejo Nacional de Investigaciones
Cientificas y Técnicas. (Conicet)?® mencionan como gru-
pos vulnerables a los nifos y a los jovenes, y sugieren
promover su proteccién siguiendo declaraciones exis-
tentes: “Cuando los que participan en la investigacién
son ninos, jévenes o cualquier grupo altamente vulnera-
ble deben ser protegidos conforme a sus caracteristicas
y a las normativas vigentes referentes a los Derechos
del Nifno” (Consejo Nacional de Investigaciones Cientifi-
cas y Técnicas, 2006, p. 2).

En muchos casos, como en los senalados, no se de-
fine el concepto de vulnerabilidad y se lo vincula con la
incapacidad de las/os participantes para brindar un con-
sentimiento informado y sin indicar qué tipo de proteccio-
nes y medidas preventivas pueden implementarse. Tam-
bién se mencionan como grupos vulnerables, aunque
lateralmente, a los inmigrantes (Asociacién Americana
de Sociologia, 1999) y a las minorias étnicas o religiosas
(Asociacién Americana de Sociologfa, 2011).

En el ambito académico ha habido algunos desa-
rrollos en torno a la vulnerabilidad y la investigacién so-
cial. Entre ellos se destacan los trabajos de Joan Sieber
(1992), Joan Sieber y Martin Tolich (2013), Nik Brown et
al. (2004) y Pranee Liamputtong (2007).

Sieber (1992) aborda la problematica de la inclusién
de poblaciones vulnerables en las investigaciones so-
ciales y aplica dicho concepto para la investigacién con
personas con VIH SIDA y para investigar con nifios y
adolescentes. En dicha publicacion brinda una defini-
cién de la vulnerabilidad basada en siete tipos principa-
les de vulnerabilidades. De acuerdo con esta definicion
las personas pueden ser vulnerables porque: 1. son vi-
sibles o famosas; 2, carecen de recursos o autonomia;
3. estan estigmatizadas; 4. estadn en una posicion de

En el campo de la
Investigacion en
ciencias sociales

el concepto de
vulnerabilidad es una
nocion escasamente
abordada tanto

en la bibliografia
especializada,

como en las guias
éticas. Si bien se
realizan numerosas
Investigaciones con
grupos sumamente
vulnerables, el
analisis del concepto
de vulnerabilidad y
su vinculaciéon con
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dependencia; 5. porque no pueden hablar por si mis-
mas; 6. porque estan involucradas en actividades ilega-
les, y 7. porque estan emparentadas con aquellos que
van a investigar. Para cada tipo de vulnerabilidad sefala
distintas personas, y con ello logra una extensa lista de
casi cincuenta grupos vulnerables. Este listado de per-
sonas vulnerables tiene las mismas dificultades que las
sefaladas para el enfoque de las subpoblaciones: eti-
qgueta todo un conjunto de personas con una categoria
sin distinguir en el interior de esta. Por ejemplo, sefala
que las mujeres o los homosexuales son vulnerables, lo
cual es cuestionable, ya que habria que considerar su
situacion particular y el contexto y el momento histérico
en el que se encuentran (Sieber, 1992).

Esta clasificaciéon ha sido dejada de lado por la mis-
ma autora en publicaciones posteriores (el texto citado
es de 1992) y recientemente en coautoria con Tolich
ha presentado una versién mas simplificada del con-
cepto de vulnerabilidad y la ha asociado con la proble-
matica de los riesgos:

“[EI término] vulnerabilidad [...] hace referencia a
las personas que no estan en posicién de evaluar los
riesgos o de negarse a padecer estos riesgos” (Sieber
y Tolich, 2013, p. 11).

En esa misma publicacion se recupera la idea de
una taxonomia de la vulnerabilidad y se retoma la pro-
puesta de Kipnis. Por su parte, Brown et al. hacen un
andlisis de los problemas éticos méas acuciantes que

enfrentan las/os cientificas/os sociales al realizar

investigacién en paises en desarrollo con pobla-

ciones sumamente vulnerables. Las definen de la

siguiente manera: “Las poblaciones vulnerables

no estan en condiciones de ejercer su derecho
a elegir y dar su consentimiento para participar de una
investigacion” (Brown et al., 2004). Senalan que estos
paises, dadas las vulnerabilidades que los caracterizan,
merecen la mas estricta revision ética posible, pero jus-
tamente son regiones en las que no siempre existen
mecanismos de revision ética o posibilidades de imple-
mentarlos (Brown et al.,, 2004, pp. 3, 4).

Este trabajo forma parte de una iniciativa para es-
tablecer un marco ético en el contexto del Consejo de
Investigacion Social y Econdémica del Reino Unido. A
pesar de que su objetivo se restringe a regular las in-
vestigaciones que reciban fondos de este consejo, su
énfasis en las poblaciones vulnerables y los paises en
desarrollo es sumamente relevante y excepcional para
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el caso de las ciencias sociales. No obstante, la defini-
cién que dan de los grupos vulnerables es muy acotada
al serreducida a la imposibilidad de brindar un consenti-
miento informado. Como se ha sefalado anteriormente,
la imposibilidad de consentir es solo uno de los aspec-
tos de la vulnerabilidad.

Una de las obras méas importantes en torno a la
vulnerabilidad y la investigacion social es el libro de la
antropologa Pranee Liamputtong /nvestigando a los vul-
nerables (2007) (Researching the Vulnerable). Este libro
ofrece una guia metodolégica exhaustiva para investigar
con grupos vulnerables. La autora se propone destacar
la variedad de desafios, particularidades y el compro-
miso por parte del equipo de investigacion que implica
la investigacion con estos grupos. De hecho, incluye la
investigacion con poblaciones vulnerables dentro de lo
que se ha denominado como la investigacion en temas
sensibles (sensitive research). Esto es la investigaciéon de
actitudes y comportamientos considerados privados o
intimos, cuya revelacién puede causar censura, malestar
0 puede desacreditar o incriminar a las personas invo-
lucradas. Los temas generalmente considerados sensi-
bles son aquellos dificiles de abordar, como “el trauma,
el abuso, la muerte, la enfermedad, los problemas de
salud, la violencia, el crimen —que generan reflexiones
sobre el rol de las emociones en la investigacién” (Liam-
puttong, 2007, p. 5).

La autora sefala que el enfoque cualitativo es el ade-
cuado para investigar con estos grupos porque es flexi-
ble, no estructurado y apunta a comprender las experien-
cias subjetivas y las propias interpretaciones de las/os
participantes (Liamputtong, 2007). Estas caracteristicas
lo hacen adecuado para investigar con grupos vulnera-
bles. Una de las dificultades que presenta este libro es
que no se brinda un concepto unificado de la vulnerabili-
dad, sino que se enumeran multiplicidad de grupos vul-
nerables y se utilizan varios términos como equivalentes:

Con el término ‘vulnerable’, ‘de dificil acceso’

y ‘poblaciones ocultas’ hago referencia a varios

grupos sociales: personas sin hogar, nifos y ado-

lescentes, personas mayores, personas con dis-
capacidad, personas con enfermedades cronicas

y terminales, mujeres que han sido victimas de

violencia, como la violacién y la violencia domés-

tica, los trabajadores sexuales tanto femeninos
como masculinos, los hombres gay y las les-
bianas, las poblaciones indigenas, las personas
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pertenecientes a minorias étnicas, los enfermos
mentales, los usuarios y vendedores [dealers] de
drogas ilegales, y los que se ven afectados por
enfermedades estigmatizantes como las enfer-
medades mentales y el VIH/SIDA. La lista no es
exhaustiva, pero estos grupos de personas son
a menudo dificiles de alcanzar, son los silentes,
los ocultos, los desviados, los prohibidos, los mar-
ginados y, por lo tanto, grupos “invisibles” de la
sociedad (Stone 2003) (Liamputtong, 2007, p. 4).

A lo largo del libro se registran numerosas investiga-
ciones con estos grupos. Mostrar tal variedad de gru-
pos vulnerables es parte de la intencién de la autora
de plantear el panorama méas amplio posible en torno
al tema de la vulnerabilidad dada la escasez de trabajos
sobre este. Pero, como sefalé, es necesario especificar
con mayor detalle el concepto de vulnerabilidad para
evitar una superpoblacion de grupos vulnerables, y para
poder disefar estrategias de proteccién adecuadas para
estas personas y grupos.

Otros/as autores/as aluden al concepto de vulnerabili-
dad en el contexto especifico de una investigacién social.
Fontes (2004) indaga en torno al concepto de vulnerabi-
lidad para el caso de la investigacién en temas de vio-
lencia contra las mujeres. Loo (1982) utiliza el concepto
de poblaciones vulnerablesy lo vincula a la investigacion
de fendmenos sociales con personas de bajos recursos
y ninos autistas, entre otros. Jacobsen y Landau (2003)
plantean los desafios éticos y metodoldgicos de investi-
gar con personas desplazadas y refugiados, y aluden a
estos como grupos vulnerables.

Finalmente, cabe destacar que si bien existen algu-
nas iniciativas recientes que promueven el andlisis de los
problemas éticos al investigar con poblaciones vulnera-
bles, este tdpico no ha sido abordado en profundidad.

APORTES PARA UNA NUEVA CONCEPCION DE LA
VULNERABILIDAD EN ETICA DE LA INVESTIGACION SOCIAL

El debate en torno a la vulnerabilidad en ética de la
investigacion se caracterizo, en un primer momento, por
ser un debate aislado. En los ultimos anos, se incremen-
t6 la atencién brindada a este tema. Una de las conse-
cuencias de esto es la existencia actual de una multiplici-
dad de conceptos y perspectivas sobre la vulnerabilidad.

Uno de los inconvenientes de los avances recientes
en torno a la vulnerabilidad es que resultan inadecua-
dos para ser utilizados en el contexto de la investiga-
cién en ciencias sociales. Esto sucede, por ejemplo,
con la propuesta de Hurst (2008). La autora define el
concepto de vulnerabilidad como un reclamo valido
para recibir una protecciéon especial dada la incre-
mentada posibilidad de sufrir un dafio mayor.
Una de las principales dificultades de este
concepto es como justificar e implementar
“protecciones especiales” cuando existen
serios obstaculos para asegurar “proteccio-
nes no especiales” (protecciones basicas),
como sucede habitualmente en el contexto de la ética
de las investigaciones en ciencias sociales. Lo mismo
sucede con la propuesta de Rogers y Ballantyne (2008)
quienes realizan algunas sugerencias para investigar
con grupos vulnerables que suponen un desarrollo vy

Una de las obras mas importantes en torno a la
vulnerabilidad y la investigacion social es el libro de la
antropodloga Pranee Liamputtong /nvestigando a los
vulnerables (2007) (Researching the Vulnerable).
Este libro ofrece una guia metodoldgica exhaustiva
para investigar con grupos vulnerables.
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Uno de los inconvenientes de los avances
recientes en torno a la vulnerabilidad es que
resultan inadecuados para ser utilizados en el

contexto de la investigacion en ciencias sociales.

buen funcionamiento de estrategias de proteccién de
los sujetos de investigacién, y por tanto terminan sien-
do aplicables solo localmente. Por ejemplo, plantean el
beneficio compartido de los resultados, la capacitacion
continua, la consulta con la comunidad que va a ser es-
tudiada, entre otras sugerencias. Si bien son objetivos
loables, son dificilmente aplicables en muchos contex-
tos de investigacion biomédica y social.

Otros planteos resultan demasiado generales para
poder ser aplicados al contexto de la investigacion en
ciencias sociales. Este es el caso de la propuesta de
Kottow (2003) y Solbakk (2011) cuyo objetivo principal
es fundamentar un concepto general o universal de vul-
nerabilidad humana. El punto de vista defendido por los
autores, como sefalé, resulta dificil de llevar a la practica.

Otras perspectivas, como la de Rogers et al. (2012),
presentan algunas dificultades para ser aplicadas en
el contexto de una investigacion (ya sea biomédica o
social). Las autoras introducen distinciones como vul-
nerabilidad inherente/situacional sin dar criterios claros
para determinar a qué alude cada concepto. Lo mismo
sucede con la nocion de vulnerabilidad patogénica a la
que hice referencia mas arriba. Por otra parte, plantear
la vulnerabilidad en términos de intrinseca o inherente,
salvo para el caso de las/os nifias/os, podria estigmati-
zar a la persona asi sefnalada o dar cuenta de un estado
de vulnerabilidad inalterable. Por tanto, se pone en duda
la utilidad de dicha distincién para ser aplicada en el con-
texto de una investigacion.

En ciencias sociales, como vimos, suele predominar
el enfoque de los grupos vulnerables o enfoque de las
subpoblaciones. Asi mismo, suelen prevalecer concep-
ciones de la vulnerabilidad ligadas a la disminucién en las
capacidades cognitivas o a la edad, y por tanto asociadas
a la dificultad para brindar un consentimiento informado,
dejando de lado consideraciones vinculadas al contexto
social y politico en el que se encuentran los participantes
que pueden incidir en la vulnerabilidad.

Como sefalaba lineas atrés, no es mi intencion com-
plejizar aun mas el debate sobre la vulnerabilidad, sino
sistematizar la labor realizada y esbozar una nueva pers-
pectiva sobre la vulnerabilidad.

HACIA UN CONCEPTO DE VULNERABILIDAD
APLICABLE A LAS INVESTIGACIONES SOCIALES

He sefalado los puntos criticos de las concepciones
de la vulnerabilidad presentadas en los Ultimos aparta-
dos. Quisiera destacar a continuacion los aspectos mas
significativos de estos desarrollos teéricos en torno a la
vulnerabilidad, lo cual me permitird presentar luego un
concepto de vulnerabilidad que puede ser de utilidad
para la investigacién en ciencias sociales.

De los documentos internacionales considero que la
definicion de vulnerabilidad brindada por las Pautas éti-
cas de CIOMS y OMS (2002), como la imposibilidad de
proteger los propios intereses, constituye una base soli-
da para poder pensar quién es vulnerable en el contexto
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de una investigacion, por cuanto esta definicion recoge
la idea de que la persona en cuestiéon no esta en la mejor
situacion posible para afrontar determinados aconteci-
mientos (en este caso, involucrarse en una investigacion).

La concepcién analitica de Kipnis (2001) permite dar
una idea cabal de la vulnerabilidad en el contexto de una
investigacion, especialmente la biomédica. La taxonomia
propuesta por él da cuenta de ciertas condiciones, ca-
racteristicas o aspectos de la persona, de su vinculo con
otros y del entorno en el que se encuentra que pueden
hacerla vulnerable. Esta taxonomia tiene gran relevancia
al ser aplicada en contextos concretos de investigacion?.

En cuanto a la propuesta de Luna (2009), quisiera
destacar la nocion de las capas de vulnerabilidad. Esta
metafora permite pensar un concepto no esencialista
de vulnerabilidad, que contempla la posibilidad de rever-
tir tales circunstancias y puede revertir la situacion de
vulnerabilidad de la persona en cuestién. Por su parte,
Rogers et al. se destacan en su propuesta prospectiva y
en su énfasis en la promocién de la autonomia y la res-
iliencia de las personas vulnerables, esto es, reforzar la
capacidad de las personas de asumir situaciones dificiles
y sobreponerse a ellas (Rogers, Makenzie, Dodds, 2012;
Meek Lange, Rogers, Dodds, 2013).

Retomo también la labor de Sieber y Tolich (2013),
unos de los pocos autores que abordan la tematica de
la vulnerabilidad especificamente en ciencias sociales.
Ellos vinculan la vulnerabilidad a la problemética de los
riesgos y retoman la taxonomia propuesta por Kipnis.

Basandome en los desarrollos previos y teniendo
en cuenta las caracteristicas particulares de la inves-
tigacién en ciencias sociales, es posible comprender
entonces la vulnerabilidad de la siguiente manera: una
persona O grupo se encuentra en una situacién de vul-
nerabilidad si no es capaz de velar por su bienestar o
intereses, o0 no estad en posicién de evaluar los riesgos
de participar de una investigacion.

Este concepto de vulnerabilidad puede ser predica-
do de personas y grupos. Los términos de bienestar e
intereses deben ser entendidos en un sentido amplio
que incluya el bienestar fisico, psiquico y emocional; y la
nocién de intereses debe ser comprendida de forma tal
que incluya cuestiones materiales e inmateriales (como
creencias, valores o deseos). Este concepto preliminar
de vulnerabilidad puede ser especificado segun diversos
criterios. Basandome parcialmente en la propuesta de
Kipnis?” y de Luna, es posible identificar distintos tipos

de vulnerabilidades que pueden coexistir en una persona
o grupo: vulnerabilidad cognitiva, vulnerabilidad a la au-
toridad, vulnerabilidad deferencial, vulnerabilidad fisica,
vulnerabilidad distributiva, vulnerabilidad contextual, vul-
nerabilidad social y vulnerabilidad cultural.

Mi propuesta difiere de la de Kipnis (2001) en tres
aspectos principalmente: 1. se agrega la vulnerabilidad
cultural; 2. se reemplaza la vulnerabilidad médica por
la vulnerabilidad fisica, y 3. la vulnerabilidad de infraes-
tructura es sustituida por la vulnerabilidad contextual.
Hago referencia con esta Ultima a aquellas caracteristi-
cas del contexto social y politico donde se enmarca la
investigacion que puede tener injerencia en el desarro-
llo de la investigacién y que puede atentar contra
la integridad de la persona participante?®. Con
vulnerabilidad fisica aludo de forma general
a aquellas condiciones que pueden exponer
a las/os posibles participantes a diversos
riesgos ligados a sus condiciones o capa-
cidades fisicas, ya sea estar imposibilitado
para caminar o poseer una condicién considerada atipi-
ca como la intersexualidad; circunstancias que trascien-
den lo puramente médico?®. Con vulnerabilidad cultural
aludo a la injerencia que puede tener la pertenencia de
una persona a un grupo cultural o comunitario determi-
nado, cuyos valores y creencias han sido menosprecia-
dos, excluidos o marginados.

Estos criterios tienen como objetivo facilitar la tarea
de identificacion de aquellos factores, condiciones o
contextos que hacen vulnerable a una persona o grupo
en el marco de una investigacion. No obstante, no deben
ser interpretados como un mapa exhaustivo de todas las
condiciones o circunstancias que hacen a alguien vulne-
rable, sino més bien como criterios guias para identificar
distintas vulnerabilidades.

En este sentido, los criterios propuestos consti-
tuyen una tipologia provisoria de la vulnerabilidad por
cuanto quedan abiertos a posibles modificaciones y re-
visiones. Lo que intento eludir con esta denominacién
es dar cuenta de un estado inalterable de cosas; es
por esto que planteo los criterios como “guias”, como
aquellas caracteristicas que pueden adicionarse una a
la otra, emerger aunque también retirarse, retomando
la idea de capas de vulnerabilidad.

Considero que el concepto de vulnerabilidad pro-
puesto puede resultar de gran utilidad para ser aplicado
en el contexto de la investigaciéon en ciencias sociales®°.
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En ciencias sociales,
como vimos, suele
predominar el

enfoque de los grupos
vulnerables o enfoque
de las subpoblaciones.
Asi mismo,

suelen prevalecer
concepciones de la
vulnerabilidad ligadas
a la disminucion en las
capacidades cognitivas
0 a la edad, y por
tanto asociadas a la
dificultad para brindar
un consentimiento
informado, dejando de
lado consideraciones
vinculadas al contexto
social y politico en el
gue se encuentran

los participantes que
pueden incidir en la
vulnerabilidad.
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Por un lado, combina el énfasis en los riesgos a los que
se expone a estas personas y grupos con la preocupa-
cion central por su capacidad para proteger su bienestar
e intereses. Por otro lado, evita caer en el enfoque de las
subpoblaciones que etiqueta y potencialmente estigma-
tiza a un conjunto de personas bajo la categoria de vulne-
rables. Siguiendo la definicién propuesta, una persona o
grupo pueden encontrarse en situacion de vulnerabilidad,
en determinadas circunstancias. Si estas circunstancias
varian, puede revertirse la situacion de vulnerabilidad.

Mi propuesta agrega a las anteriores el énfasis en
el contexto sociopolitico y cultural como condiciones
que pueden desencadenar la vulnerabilidad de las/os
participantes. Esto supone una ventaja tedrica, por
cuanto incluye un contexto no ponderado en el que
la vulnerabilidad puede hacerse presente (vulnerabili-
dad cultural) y amplia y especifica las cuestiones de
infraestructura mencionadas por Kipnis (vulnerabilidad
contextual). A su vez, la vulnerabilidad fisica permite
ampliar las consideraciones ligadas a lo corporal que
pueden propiciar la vulnerabilidad y que trasciende las
cuestiones netamente médicas.

Desde un punto de vista practico, los criterios pro-
puestos permiten facilitar la tarea de identificaciéon de
aquellos aspectos que pueden hacer vulnerables a las
personas y grupos en el contexto de una investigacion, y
que los predisponen a sufrir un dafio como consecuencia
de su participacién en esta.

Para terminar quisiera senalar que, en vistas de res-
petar y proteger a las personas en situacién de vulnera-
bilidad en el contexto de una investigacion social, resulta
imprescindible identificar de qué tipo de vulnerabilidad
o vulnerabilidades se trata; qué estrategias pueden im-
plementarse para proteger a estas personas y grupos,
y qué formas de promover la autonomia y el empode-
ramiento de las/os participantes pueden ser llevadas
a cabo (De Vries, DeBruin, Goodgame, 2004). En este
sentido, retomo las ideas de Rogers et al. (2012) y De-
Bruin (2001) y complemento el énfasis en la proteccion
de las personas vulnerables con la promociéon del empo-
deramiento y la agencia moral. Como sefala DeBruin:
“La proteccién paternalista no siempre es lo que se
necesita. En algunos casos, tal vez, seria mejor pensar
en términos de empoderamiento -por ejemplo, dandole
mayor voz a algunas personas o grupos en el disefio de
las investigaciones y en el establecimiento de las agen-
das de investigacion” (DeBruin, 2001, p. 7).
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Siguiendo esta idea, considerar que una persona es
vulnerable y debe ser protegida no implica necesaria-
mente que se subestime su agencia moral y su capaci-
dad para enfrentar situaciones complejas.

CONCLUSION

El propdsito de este articulo fue abordar el concepto
de vulnerabilidad en el campo especifico de la ética de la
investigacion social. Con este fin, presenté las perspecti-
vas mas significativas sobre la vulnerabilidad en ética de
la investigacion biomédica y social, y estimé los alcances
y limitaciones de estos conceptos. Hacia el final esbocé
un nuevo concepto de vulnerabilidad que puede ser apli-
cado en el contexto de las investigaciones sociales.

Como puede entreverse, la problematica de la inclu-
sion de personas y grupos vulnerables en las investigacio-
nes sociales no ha sido abordada en profundidad ni en la
literatura especializada ni en las guias éticas. En esto se
fundaba la importancia de reflexionar sobre esta temética.

Investigar con personas y grupos en situacion de
vulnerabilidad es, desde mi punto de vista, uno de los
mayores desafios en ética de la investigacion. Como
sefalan Flaskerud y Winslow, investigar con grupos vul-
nerables pone en cuestion principios y lineamientos éti-
cos considerados basicos: “Las cuestiones vinculadas
al consentimiento informado, el resguardo de la con-
fidencialidad vy la privacidad, el balance de los riesgos
y beneficios de un estudio, asi como la atencién
brindada a cuestiones de equidad son especial-
mente importantes cuando se trabaja con
grupos que son vulnerables” (Flaskerud y
Winslow, 1998, p. 10).

De lo que se trata es de buscar un equi-
librio entre el respeto y la proteccién de es-
tas personas y grupos, y el compromiso y la necesidad
de realizar investigaciones para conocer mas sobre
ellos y para poder colaborar en su empoderamiento.
Con este articulo espero haber contribuido aunque sea
minimamente a tal importante tarea.

Este articulo se basa en trabajos anteriores (especialmente Santi,
2014ay 2014b) y fue posible gracias a la Beca Interna Posdocto-
ral otorgada por el Conicet (2014-2016). Las opiniones expresa-
das aqui son personales y no coinciden necesariamente con las
politicas de Conicet, Flacso o la Universidad de Buenos Aires.
En ocasiones, se distingue entre ciencias sociales, humanas vy
de la conducta, aludiendo con esta Ultima a la psicologia. En
este articulo me referiré a las ciencias sociales para simplificar
la presentacién del tema siguiendo la literatura especializada.
Para no complejizar la presentacién del tema haré referencia
tanto a personas y grupos vulnerables, como a personas y gru-
pos en situacion de vulnerabilidad. Considero que esta Ultima
es una formulacion mas adecuada a la problematica que hago
referencia, pero en ocasiones resulta mas compleja para intro-
ducir como parte del texto.

En una investigacién biomédica en ocasiones puede evitarse
recurrir a personas en situacion de vulnerabilidad y solo involu-
crarlas cuando sea estrictamente necesario. Por ejemplo, cuan-
do se investiga con ninas/os de lo que se trata es de recurrir a
ellos solo cuando sea imprescindible para obtener ciertos datos
que de otra forma no pueden ser obtenidos.

Para mas informacién puede verse International Journal of Fem-
inist Approaches of Bioethics (2012), 5(2).

En algunos casos, senala la autora, las publicaciones realiza-
das con base a los testimonios de las mujeres tenian tantos
detalles que rozaban con la pornografia (se describia la posi-
cion en las que las mujeres habian sido violadas, el lenguaje
usado por los violadores, etc.). Algunas de estas investigado-
ras eran reconocidas académicas y feministas, lo cual pone
de manifiesto la importancia de proteger y asegurar el respeto

10

"

de cuestiones éticas basicas mas alla incluso del compromiso
que el investigador o investigadora pueda tener con la causa
que estd investigando (Lindsey, 2002).

He denominado nuevas generaciones de la vulnerabilidad a
un conjunto de propuestas que se caracterizan por intentar
poner en cuestién los conceptos anteriores y crear uno nue-
Vo, y generar asi una proliferacion —a veces correctamente
fundamentada y otras veces no— de conceptos de vulnerabi-
lidad (Santi, 2014b).

Me refiero principalmente a la existencia de comités de ética y
normativas para guiar las investigaciones con seres humanos.
La nueva version fue publicada en octubre de 2013. La ver-
sion en castellano puede verse en http://www.wma.net/
es/30publications/10policies/b3/index.html

En la version en espanol de este paragrafo se habia omitido la
palabra vulnerable en la Ultima oracion, y fue corregida por la
Asociacion Médica Mundial por sugerencia mia y de mi colega
Ignacio Mastroleo.

“Algunas poblaciones sometidas a la investigacion son particular-
mente vulnerables y necesitan proteccion especial. Estas inclu-
yen a los que no pueden otorgar o rechazar el consentimiento por
si mismos y a los que pueden ser vulnerables a coercion o influen-
cia indebida” (Asociacién Médica Mundial, 2008, paréagrafo 9).
“La investigacién médica en una poblacién o comunidad con
desventajas o vulnerable sélo se justifica si la investigacion res-
ponde a las necesidades vy prioridades de salud de esta pobla-
cion o comunidad y si existen posibilidades razonables de que
la poblacién o comunidad, sobre la que la investigacion se rea-
liza, podréa beneficiarse de sus resultados” (Asociacién Médica
Mundial, 2008, paréagrafo 17).
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Council for International Organizations of Medical Sciences
(CIOMS) en colaboracion con la Organizacion Mundial de la Sa-
lud (OMS), Pautas éticas internacionales para la investigacion
biomédica en seres humanos, Ginebra, 2002. El nombre de es-
tas guias en 1982 varfa ligeramente con respecto a la version
actual: Propuesta de pautas éticas internacionales para la inves-
tigacion biomédica en seres humanos.
CIOMS-OMS (2002, p. 4). Cito la versiéon de 2002 dado que el
abordaje de la vulnerabilidad es similar en ambas. La diferencia
principal es que en 2002 se dedica una pauta especifica a este
tema, la pauta 13, y se amplian los grupos considerados vulne-
rables. En la versiéon de 1993 el tema de los grupos vulnerables
aparece en la pauta dedica a la distribucién equitativa de los
costos y los beneficios (pauta 10). En CIOM-OMS (1982) se
define el concepto de vulnerabilidad, pero se sehalan de forma
aislada algunos grupos vulnerable, como niflos o personas con
enfermedades mentales.
Para una critica a esta perspectiva ver Luna (2009).
A nivel nacional, diversos paises incluyen en sus regulaciones
pautas o articulos especificos para investigar con grupos vul-
nerables. En Canadé rige actualmente la Declaracion de poli-
tica del Consejo Tripartito en la cual se aborda este tema.
En Estados Unidos tanto la Common rule, como otros
documentos dedicados a la ética de la investigacion
abordan la problematica de la vulnerabilidad. La Comi-
sion Nacional Asesora de Bioética de Estados Unidos
(NBAC, por sus siglas en inglés) dedica un apartado
a la vulnerabilidad en un reporte elaborado en 2001.
En Argentina tanto la Resolucion 1480/2011 del Ministerio de
Salud, como la Disposicion 6677/2010 de la Administracion
Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica
(ANMAT) abordan el tema de la inclusién de personas en si-
tuacion de vulnerabilidad.
Sigo a Luna (2009) en las criticas al enfoque de las subpoblaciones.
Existen diversos articulos que sistematizan el concepto de
vulnerabilidad, entre ellos se destacan el de Ruof (2004),
Liamputtong (2007), Luna (2009), Solbakk (2011) y Rogers,
Mackenzie y Dodds (2012).
Ver Kipnis (2001, pp. G-5, G-6) para el desarrollo de las prime-
ras seis vulnerabilidades y Kipnis (2003, p. 110) para la séptima.
La autora retoma los conceptos de vulnerabilidad de Hurst
(2008) y Luna (2009). Ver Macklin (2012).
Ver UNESCO (2005), Solbakk (2011) y Rogers, Mackenzie y
Dodds (2012). Estas autoras, por ejemplo, plantean este debate
en términos de la vulnerabilidad universal o en sentido onto-
l6gico y la vulnerabilidad contextual o mayor que la habitual.
Rogers, Mackenzie y Dodds (2012: 12).
Los autores fueron Carol Levine, Ruth Faden, Christine Grady,
Dale Hammerschmidt, Lisa Eckenwiler y Jeremy Sugarman.
Ver Rogers, Mackenzie y Dodds (2012, pp. 24, 25), que a su
vez sefalan que las vulnerabilidades pueden ser posibles u
ocurrentes.
Ver, por ejemplo, American Sociological Association (1999),
Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas
(2006) y British Educational Research Association (2012).
Esunadelas agencias principales de investigacion de Argentina.
Aunque como toda taxonomia deja entrever cierta rigidez del es-
tado de cosas al que alude. Es por esto que mi propuesta, que
desarrollaré en los proximos parrafos, apuntard a minimizar esto.
Ver apartado “Vulnerabilidad y ética de la investigacién
biomédica”.

27| Las cuestiones institucionales o de infraestructura —ligadas, en
la reconstruccion de Kipnis, a los establecimientos donde se
realizan las investigaciones biomédicas— quedarian contempla-
das dentro de este concepto de vulnerabilidad contextual.

28| La vulnerabilidad médica quedaria contemplada como un tipo,
entre otros, de vulnerabilidad fisica.

29| Este concepto de vulnerabilidad también puede utilizarse en in-
vestigaciéon biomédica, ya que es aplicable a las investigaciones
sociales pero no exclusivo de estas. Los criterios propuestos,
no obstante, resultan mas adecuados para las ciencias sociales
que para las ciencias biomédicas por su mayor énfasis en el
contexto sociopolitico y cultural, y sumenor énfasis en cuestio-
nes de infraestructura.
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