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Presentacion

El Instituto Interamericano de Derechos Humanos (IIDH) se
complace en presentar el ntimero 40 de su Revista IIDH,
correspondiente al segundo semestre de 2004. Se trata de una edicion
monografica dedicada al tema Derechos econdmicos, sociales y
culturales, eje temitico del XXII Curso Interdisciplinario en
Derechos Humanos, llevado a cabo en San José, Costa Rica, del 16
al 27 de agosto de 2004, en concordancia con las prioridades
tematicas de la estrategia institucional. Este nimero recoge las
ponencias de algunos de los docentes, asi como trabajos de
investigacion de varias personas participantes en este curso anual -
preparados para optar por el Certificado Académico correspondiente
al XXII Curso-, como lo hemos hecho en ntitmeros monograficos
anteriores (No. 32-33, Acceso a la justicia; No. 34-35, Participacion
politica; No. 36, Educacion en derechos humanos; No. 38, Justicia y
seguridad).

El IIDH entiende los derechos econdmicos, sociales y culturales
(DESC) como una categoria fundamental de los derechos humanos,
en clara interdependencia con los derechos protegidos individual y
colectivamente en las constituciones nacionales, los instrumentos
internacionales y en particular en el ambito del sistema
interamericano de proteccion de los derechos humanos. En cuanto a
su contenido, subraya el valor del Protocolo Adicional a la
Convencion Americana sobre Derechos Humanos en Materia de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (“Protocolo de San
Salvador”, 1988) en el plano regional, del Pacto Internacional de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (1966) en el universal
y de la jurisprudencia de los 6rganos de proteccion de los derechos
humanos. El Instituto Interamericano ha hecho un esfuerzo
consistente y sostenido en este campo durante los @ltimos doce afos,
que se sintetizan en los puntos que siguen:
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1. En 1993, el IIDH inici6 un proceso de discusion y analisis de la
tematica con ONG y organismos financieros, a partir del cual, en
agosto de 1994 y agosto de 1996, organiz6 junto con la Comisidon
Econdmica para América Latina (CEPAL) dos seminarios sobre
la propuesta de transformacion productiva con equidad y los
DESC, cuyos resultados dieron origen al libro La Igualdad de los
Modernos: reflexiones acerca de la realizacion de los derechos
economicos, sociales y culturales en América Latina. La
reflexion contenida en ese libro conserva una sorprendente
actualidad, contituyéndose un excelente punto de partida para las
discusiones del XXII Curso Interdisciplinario. Se acuflan en este
estudio una serie de conceptos novedosos, tendientes a relacionar
el acceso a los derechos econdmicos, sociales y culturales, con lo
que aqui se denomina el “umbral de la ciudadania”. De acuerdo
con esta vision, la finalidad de los DESC no es tanto garantizar un
umbral de sobrevivencia, sino més bien asegurar las condiciones
que permitan la participacion de las personas en la red de
intercambios sociales, politicos, econdmicos y simbolicos, que
definen la vida social. En otras palabras: una cosa es la
sobrevivencia y otra la ciudadania, y si bien los DESC pretenden
garantizar la primera, apuntan también a asegurar la segunda. Y
es que sin duda ser ciudadano es algo mas que ser sujeto nominal
de derechos ante el Estado, es también ser capaz de reclamarlos y
ejercerlos. Y esto requiere, ademas de salud, vivienda y
alimentacion, educacion, acceso a los medios de informacion y
comunicacion y sentido de pertenencia a una comunidad cultural,
simbdlica y politica, sin importar el sistema econdmico
prevaleciente.

2. El Ty el II Curso Interamericano Sociedad Civil y Derechos
Humanos (octubre 1998 y noviembre 2002) orientaron sus
trabajos sobre esta misma tematica; algunas conferencias y foros
fueron publicados como libros en 2000 y 2002. También en los
volimenes I a VI de la Coleccion Estudios Basicos, se han
publicado trabajos sobre el tema, encargados a varios expertos
que han sido docentes de nuestros cursos y seminarios, entre los
que cabe mencionar a Ligia Bolivar, Antdnio Augusto Cangado
Trindade, Roberto Garreton, Maria Elena Martinez Salgueiro,
Emilio Fermin Mignone (), Ernesto Ottone y Jaime Ordonez.

3. Entre 1997 y 1999 el IIDH encargd investigaciones sobre
experiencias de reclamacion judicial de DESC en Argentina,
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Nicaragua, Reptblica Dominicana y Venezuela, que fueron
recogidas en el libro Los derechos economicos, sociales y
culturales: un desafio impostergable (publicado en 1999).

4. El programa Mapas de Progreso en Derechos Humanos
desarrolld - a partir del 2000 -, un esfuerzo de investigacion piloto
sobre tres campos de derechos: Acceso a la Justicia, Participacion
Politica y Educacion en Derechos Humanos. A partir del interés y
entusiasmo generado en el XX Curso Interdisciplinario con esta
metodologia, surgieron un buen niimero de nuevas ideas por
emprender, entre otras, la de elaborar un informe de alcance
interamericano sobre el progreso del derecho a la educacion en
derechos humanos (EDH), consagrado en el articulo 13.2 del
Protocolo de San Salvador, como uno de los derechos
comprendidos en el marco del derecho a la educacion en general.
Desde entonces se han preparado y publicado ya tres informes
sobre esta tematica y esta en curso la preparacion del cuarto*.

Cabe mencionar respecto a esto ltimo que la Asamblea General
de la Organizacion de los Estados Americanos (AGOEA), llevada a
cabo en Fort Lauderdale, Florida, del 5 al 7 de junio, aprob6 dos
resoluciones relativas a estas investigaciones, en las que reconoce la
labor del IIDH. Las resoluciones en mencidn son la 2066 y la 2074.
En su AG/RES. 2066, titulada Difusion de los contenidos del sistema
interamericano de promocion y proteccion de los derechos humanos
en los centros de formacion académica de los paises del hemisferio,
la AGOEA resolvid tomar en cuenta el I informe interamericano de
la educacion en derechos humanos del 1IDH, sugiriendo a los
Estados la implementacion de sus recomendaciones en cuanto les sea
posible. De esta manera le otorga al IIDH un papel central en materia
de educacion en derechos humanos en las Américas, a partir de las
investigaciones que realiza en este campo.

La metodologia que el IIDH ha desarrollado para llevar a cabo
estas investigaciones es también reconocida. En la AG/RES. 2074,
Normas para la confeccion de los informes periddicos previstos en
el Protocolo de San Salvador, la AGOEA resolvi6 solicitar a la
Comision Interamericana de Derechos Humanos que proponga al
Consejo Permanente para su eventual aprobacion, los indicadores de
progreso a ser empleados para cada agrupamiento de derechos
protegidos sobre los que deba presentarse informe, teniendo en

*  Estos informes estan disponibles en el sitio web del IIDH:
http://www.iidh.ed.cr/informes_i_cont.htm.
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cuenta, entre otros, los aportes del IIDH en este campo. En lo
principal, esta resolucion establece que los Estados Partes convienen
en preparar y presentar periddicamente informes sobre el progreso
que hubieren alcanzado en la proteccion juridica de los derechos
econdmicos, sociales y culturales, asi como en la adopcion de
medidas para garantizar su cabal cumplimiento.

Hemos dividido este nimero de la Revista IIDH en dos partes:
doctrina y temas en DESC -trabajo, salud, educacion y tres
perspectivas transversales desde las que podemos aproximarnos a la
problematica. A modo de prdlogo, incluimos la conferencia publica
que ofreciera en el marco del XXII Curso Enrique Iglesias, entonces
Presidente del Banco Interamericano de Desarrollo, Derechos
humanos y desarrollo economico y social.

En la primera parte —doctrina— hemos incluido cuatro articulos,
de Monica Pinto (Argentina), jurista integrante de la Asamblea
General del IIDH; Manuel E. Ventura (Costa Rica), Juez de la Corte
Interamericana de Derechos Humanos; Ernesto Ottone (Chile),
socidlogo asesor principal del Presidente Ricardo Lagos en calidad
de Director de Anélisis Estratégico de la Presidencia de la Republica
de Chile, y Mariella Saettone (Uruguay), profesora adjunta de
Derecho Administrativo y Derechos Humanos de la Facultad de
Derecho de la Universidad Catolica del Uruguay, los tres primeros
ponentes en el Curso, la tercera participante. Tratan en sus articulos
diversos aspectos relativos a la proteccion internacional de los
DESC.

En el tema de salud contamos en este niimero con la contribucion
de Rodolfo E. Piza Rocafort, jurista costarricense que desarrolld,
como ponente del curso, el tema del derecho al trabajo y los derechos
de los trabajadores, desde la perspectiva de los convenios
internacionales sobre DESC. Blanca Tirachini (Argentina), ex
Defensora de la Provincia de Neuquén y participante en el curso,
presenta en su articulo el problema de las leyes de flexibilizacion
laboral en Argentina, que han contribuido a la erosion del derecho al
trabajo en ese pais, a partir del cual presenta el fendmeno de grupos
de operarios que re-abren y ponen en funcionamiento empresas,
analizando las pautas laborales que se auto-imponen estos grupos a
modo de ver como esto ha permitido la recuperacion del derecho al
trabajo. En el tema de salud presentamos tres contribuciones. De
Javier Vasquez (Espafa), representante de la Organizacion
Panamericana de la Salud/Organizacion Mundial de la Salud
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(OPS/OMS), reproducimos la ponencia que ofreciera en el curso,
titulada El derecho a la salud. Los trabajos de dos participantes del
curso completan esta seccion: de Lucia Montiel (México)
publicamos su aporte sobre el derecho a la salud en México, analisis
hecho desde el debate tedrico de la justicia sanitaria; de Julieta
Arosteguy (Argentina) su articulo sobre la responsabilidad moral de
los agentes no estatales en el cumplimiento del derecho a la salud.

Sobre educacion presentamos la ponencia de Katarina
Tomasevsky (Croacia), ex Relatora de las Naciones Unidas para el
Derecho a la Educacion, quien propone un esquema para el
desarrollo de indicadores del derecho a la educacidn. Le siguen tres
articulos sobre perspectivas transversales: el problema del
desarraigo; los retos que enfrenta la sociedad civil en la defensa de
los DESC, y la discapacidad en el marco del desarrollo social. El
primero es un aporte de Antdonio A. Cancado Trindade (Brasil), Juez
de la Corte Interamericana de Derechos Humanos; el segundo lo
desarrolla Flavia Piovesan (Brasil), jurista, Procuradora del Estado
de Sdo Paulo desde 1991, ambos ponentes en el marco del curso.
Esteban Arias (Costa Rica) es el autor del articulo sobre
discapacidad, el cual prepard a solicitud del IIDH en su calidad de
colaborador, como abogado especialista en derechos humanos.

Los invitamos a conocer los alcances de este tema, central para la
vida politica y social de todas las personas que habitamos este
hemisferio, mediante los aportes e interesantes perspectivas de los
autores y autoras. Dejamos abierta la invitacion a todas aquellas
personas que deseen enviar sus trabajos a la consideracion del
Comité Editorial de la Revista IIDH, aprovechando la oportunidad
para agradecer, asimismo, a las agencias internacionales de
cooperacion, agencias del sistema de Naciones Unidas, agencias y
organismos de la Organizacion de Estados Americanos, univer-
sidades y centros académicos, con cuyos aportes y contribuciones es
posible la labor del IIDH.

Roberto Cuéllar M.
Director Ejecutivo
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SALUD

Investigacion biomédica:

la responsabilidad moral de los agentes no
estatales en el cumplimiento del

derecho a la salud

Julieta Arosteguy™

Introduccion

En el presente articulo, me propongo considerar la respon-
sabilidad moral que les corresponde a los agentes no estatales en el
cumplimiento de los derechos econdmicos, sociales y culturales (en
adelante DESC), dentro de un contexto particular: el de la
investigacion biomédica internacional.

Tradicionalmente los DESC no han sido considerados como
judicializables. Esto es asi por dos razones que se encuentran
estrechamente relacionadas: en primer lugar, suele considerarse que
es responsabilidad exclusiva de los Estados nacionales asegurar la
vigencia de los derechos humanos!. En segundo lugar, se considera
que los factores sociales, culturales y econdmicos que intervienen en
la satisfaccion de los DESC exceden el control de los Estados, y, por
esto mismo, exceden también su responsabilidad moral y jurl’dicaz.
De este modo, en tanto que sdlo los Estados son responsables de
asegurar el goce de los derechos humanos, y no parecen tener la
obligacion de asegurar el disfrute de los DESC, la satisfaccion de
estos derechos se presenta como una meta altamente utdpica, y exigir
su satisfaccion efectiva adquiere, en consecuencia, ese mismo

Licenciada en Filosofia. Maestranda en Derechos Humanos, Universidad
Nacional de La Plata, Argentina.

Pedro Nikken, “El concepto de Derechos Humanos”, en Estudios Bdsicos I, Ed.
Instituto Interamericano de Derechos Humanos, San José, 1994, p. 28.

Victor Abramovich y Christian Courtis reconstruyen y critican los argumentos a
favor de esta posicion. Véase “Hacia la exigibilidad de los derechos
econdmicos, sociales y culturales. Estandares internacionales y criterios de
aplicacion ante los tribunales locales”, en Martin Abregi y Christian Courtis
(Comps.) La aplicacion de los tratados sobre derechos humanos por los
tribunales locales, Ediciones del Puerto, Buenos Aires, 1997, pp. 65-86.



316 Revista IIDH [Vol. 40

caracter utdpico que parece restarle legitimidad y pertinencia a su
reclamo efectivo.

En el presente trabajo pretendo cuestionar esta posicion. Sin
embargo, no me centraré en el caricter juridico de los DESC, sino
que por el contrario, me apoyaré en el caracter moral de estos
derechos. Asumiré, pues, que los Derechos Humanos son, ante todo,
pretensiones morales que pueden implementarse de muchas maneras
diferentes, entre ellas, mediante su cristalizacidon en las legislaciones
locales o en los regimenes internacionales de defensa de los
Derechos Humanos3. En tanto que pretensiones morales, sostendré
que la responsabilidad por su cumplimiento o su violacion no es
imputable so6lo a los Estados, sino que esta responsabilidad puede
extenderse también a distintos agentes de la sociedad civil.

De este modo, el problema de la judiciabilidad de los DESC, es
decir, la posibilidad de exigir estos derechos ante los tribunales,
quedara relegado a un segundo plano. No obstante, mi argu-
mentacion tendrd consecuencias importantes para esta cuestion, y
sera preciso tenerla presente a lo largo de este articulo, en tanto que
para que las medidas juridicas de un Estado democratico puedan
considerarse legitimas, es necesario poder fundamentarlas mo-
ralmente?. Al ocuparme de la responsabilidad moral por el
cumplimiento de los derechos humanos, pondré en duda uno de los
supuestos fundamentales sobre los que se basan los argumentos en
contra de la exigibilidad de los DESC, a saber, que el Estado es el
Gnico agente que puede (o debe) ser responsabilizado por la
violacion o el cumplimiento de estos derechos.

Para realizar el analisis propuesto, me centraré en el caso de la
investigacion biomédica internacional y el cumplimiento del derecho
a la salud. Este caso, espero, resultara particularmente ilustrativo
para considerar la redistribucion de responsabilidades en
condiciones de incumplimiento parcial por parte de los Estados.
Desde la perspectiva de la teorfa ética no ideal, argumentaré que es
necesaria una redistribucion de obligaciones y responsabilidades

3 Carlos Nino, Etica y derechos humanos. Un ensayo de fundamentacion,
Editorial Paidés, Buenos Aires/Barcelona/México, 1984. También Thomas
Pogge, “How Should Human Rights be Conceived” en World Poverty and
Human Rights. Cosmopolitan Responsibilities and Reforms, Polity Press,
Cambridge, 2002.

4 Carlos Nino, Ibid.
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para asegurar el cumplimiento de derechos basicos como el derecho
a la salud.

Comenzaré explicando qué es la investigacion biomédica
internacional y las razones por las que considero que ella constituye
un ejemplo particularmente relevante para los objetivos presentados
(2). Luego, senalaré la existencia de agentes no estatales que pueden
hacerse responsables en la satisfaccion de ciertos derechos (3 'y 4)
para considerar, finalmente, las condiciones de redistribucidn de la
responsabilidad de algunos agentes involucrados en la investigacion
biomédica frente al incumplimiento del Estado en la satisfaccion del
derecho a la salud (5 y 6).

La investigacion biomédica internacional

A partir de la Segunda Guerra Mundial, la investigacion
biomédica, que en sus comienzos se llevd a cabo sobre pequenos
grupos de pacientes y allegados de los investigadores, adquirié un
caracter mas impersonal. No s6lo se comenz6 a experimentar sobre
grupos mas grandes de la poblacidon; también los objetivos de la
investigacion dejaron de centrarse en las necesidades del paciente
que intervenia en ella para ocuparse de las necesidades de los
soldados en el frente.

De este modo, se empezd a concebir la investigacion como un
medio necesario para satisfacer las necesidades de personas que no
se encontraban directamente involucradas en ella. Esta idea, si bien
es ampliamente aceptada y reconocida en la actualidad, plantea la
necesidad de establecer limites éticos y metodologicos destinados a
evitar que los sujetos que participan de los ensayos clinicos carguen
de manera injusta con los riesgos de una investigacion cuyos
beneficios se extenderan a la sociedad en general. Muchas de estas
pautas han sido plasmadas en los c6digos que rigen la investigacion,
que tanto a nivel nacional como internacional, comenzaron a
aparecer después de la Segunda Guerra.

En 1947 el Tribunal Militar de Nuremberg establecid una serie de

principios destinados a regular la investigacion en sujetos humanos?.

Respondiendo a los abusos cometidos durante la Segunda Guerra

5 Para esta reconstruccion historica sigo a Florencia Luna y Arleen Salles,
Bioética. Investigacion, muerte, procreacion y otros temas de ética aplicada,
Editorial Sudamericana, Buenos Aires, 1998.



318 Revista IDH [Vol. 40

Mundial, el Codigo de Nuremberg enfatizd la necesidad de obtener
el consentimiento libre e informado de los sujetos de investigaci()n6.
Posteriormente, la Declaracion de Helsinki, aprobada por la
Asociacion Médica Mundial en 1964, apuntd a subsanar las lagunas
del Cddigo de Nuremberg’. Esta declaracion distinguiod, por primera
vez, entre la investigacion terapéutica, en la que la investigacion no
es independiente del tratamiento de la salud de las personas, y la no
terapéutica, y enfatiz0, consecuentemente, la necesidad de establecer
una evaluacion adecuada de los costos, los riesgos y los beneficios
involucrados en la investigacion terapéutica. Por altimo, las
Propuestas de Normas Internacionales para las Investigaciones
Biomédicas con Sujetos Humanos (de aqui en adelante, “Guias de la
CIOMS/OMS”) establecidas por el Consejo de Organizaciones
Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) y la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) en 1982, se propuso como un
complemento de los codigos ya existentes. Dicho documento puso
especial énfasis en las necesidades de los paises en desarrollo y las
poblaciones mas vulnerables y agreg6 consideraciones referentes a
la compensacion que les corresponde a las personas por los dahos
ocasionados durante el desarrollo de la investigaci()ng. A'lo largo de
los anos, estos documentos han sido discutidos y modificados, pero
se mantienen vigentes como guias para la proteccion de las personas
contra los intereses sociales, cientificos o econdmicos que impulsan
la investigaci(’)ng.

Actualmente, la industria farmacéutica invierte entre 50 y 60
billones de dolares por aho para la investigacion y desarrollo de
nuevos medicamentos. El proceso de desarrollo e investigacion de
una droga puede durar entre ocho y doce ahos y cuesta,

6 Tribunal Militar de Nuremberg, Codigo de Nuremberg, 1947.

Asamblea Médica Mundial, (AMM), Declaracion de Helsinki. Principios éticos
para las investigaciones médicas en seres humanos, 2000. Disponible online en:
http://www.wma.net/s/policy/b3.htm.

Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS)
en colaboracioén con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Guias Eticas
Internacionales para la Investigacion Biomédica en Sujetos Humanos, Ginebra:
CIOMS/WHO, 2002.

Véase Florencia Luna, “Algunas controversias acerca de las gufas
internacionales para a investigaciéon con seres humanos” en Jurisprudencia
Argentina, Lexis Nexis, IV:5, pp. 36-42, 2004, para una evaluacidon de las
tltimas modificaciones de estos documentos.
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aproximadamente, entre cuatro y seis millones de dolares. Las
companias farmacéuticas obtienen las patentes de sus productos al
comienzo de dicho proceso. Estas patentes les aseguran un derecho
exclusivo sobre el producto por un periodo de veinte afos. En
consecuencia, cuanto mas tiempo tengan las compahias para
usufructuar las patentes obtenidas, mayor serd su ganancia. De
hecho, se ha calculado que cada dia de retraso en la obtencion de la
patente le cuesta a la industria farmacéutica cerca de 1.300,000
dolares. Asf, reducir los tiempos de investigacion redunda directa-
mente en una mayor ganancia para las empresas!0.

El proceso de investigacion consta de varias fases!l. Algunas de
ellas no pueden acortarse, sin embargo, es posible reducir su
duracion cuando requieren un testeo a gran escala. Una manera de
disminuir los tiempos de investigacion es realizar los ensayos en
varios lugares (centros) a la vez. En esta forma de investigacion
“multicéntrica” numerosas consideraciones econdmicas se entre-
mezclan con otras de indole metodologica y ética. Por varias
razones, los pafses mas pobres constituyen la opcidn favorita de los
laboratorios para llevar adelante estas 0ltimas etapas de la
investigacion: las bajas condiciones de salud de la poblacion local
que favorecen el reclutamiento de sujetos de investigacion, la débil
presencia del Estado para proteger a los pacientes y controlar la
investigacion, asi como los costos significativamente menores,
ofrecen a las companias farmacéuticas considerables ventajas
econdmicas!?.

10 Fiorencia Luna, “Research in Developing Countries”, en Steinbock, Bonnie
(comp.) The Oxford Handbook of Bioethics, Oxford University Press, Oxford,
en prensa.

11 véase Florencia Luna y Arleen Salles, Bioética... para una caracterizacion de las

fases de la investigacion.

12 105 costos de la investigacion en los paises en desarrollo se reducen a un tercio

de los costos en paises desarrollados. Véase al respecto el estudio de Angela
Galantine “Under what conditions is clinical research in developing countries
exploitive? A framework for assessing exploitation in mutually advantageous
transactions”, inédito. Sin embargo, las ventajas no se reducen solamente al
plano econdmico. Se han senalado, también, razones metodoldgicas,
relacionadas con el caracter “virgen” de las poblaciones que no reciben
tratamientos médicos para las enfermedades que se testean, la mayor
concentracion de enfermos, y la posibilidad, altamente problematica desde el
punto de vista ético, de realizar controles con placebo. Son estas ventajas
“metodoldgicas” las que dan cuenta de la fuerte oposicion que la Food and Drug
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Si bien la inversion en investigacion en los paises en desarrollo es
considerable, ello no se ve reflejado en el estado de salud de las
poblaciones locales. En efecto, un 90% de la suma total dedicada al
desarrollo de nuevas drogas y tratamientos se destina a investigar
enfermedades que solo afectan al 10% de la poblacion mundial. Asf,
enfermedades como el dengue, el colera, la malaria, o el Chagas, que
suelen ser altamente prioritarias en los paises subdesarrollados, son
dejadas de lado para investigar otros males que, como el Parkinson
y el Alzheimer, afectan s6lo a poblaciones adultas que han superado
el promedio de vida de las poblaciones de los paises en desarrollo y
que, por esta razon, tienen una alta incidencia s6lo en los paifses
industrializados.

Es asf que, hacia finales de la década de 1990, a partir de algunas
investigaciones altamente controvertidas, las desigualdades sefa-
ladas generaron un acalorado debate que condujo a la modificacion
de los dos documentos principales que regulan la investigacion en
salud en el ambito internacional: la Declaracion de Helsinki, de la
Asociacion Médica Mundial, y las Guias de la CIOMS/OMS.
Cuestiones tales como la necesidad de atender las necesidades de
salud reales de las personas y comunidades que no pueden afrontar
los altisimos costos de las drogas y tratamientos ya disponibles y la
obligacion de ofrecer un trato digno y equitativo a todas las personas
que participaran en la investigacion, independientemente de su lugar
de origen, inspiraron las reformas que, sin embargo, no lograron
silenciar definitivamente las voces del debate!3.

Cuando no se dispone de alternativas aceptables, puede resultar
dificil negarse a participar en las investigaciones. Sin embargo, al
defender la libertad comercial de las companias farmacéuticas suele
argumentarse que ellas no son responsables de las condiciones de

Administration (FDA) de EEUU ha presentado contra las regulaciones
internacionales que exigen un tratamiento equitativo para los sujetos de
investigacion de los paises no desarrollados. Sin embargo, el peso de las razones
econdmicas resulta altamente significativo, especialmente si se considera que,
de acuerdo con numerosos autores, estas supuestas ventajas metodologicas son,
en realidad, inexistentes. Para una discusion critica de las motivaciones para la
investigaciéon en los paises en desarrollo, véase Ruth Macklin, Double
Standards in Medical Research in Developing Countries, Cambridge University
Press, Cambridge, 2004, especialmente, Cap. 1.

13 Florencia Luna, “Algunas controversias...”.
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pobreza que hacen a los individuos més vulnerables a la explotacion.
Por el contrario, se sostiene que es el Estado el responsable de
asegurar el acceso a un sistema basico de salud. En consecuencia
—prosigue el argumento— cuando tal sistema no existe, la
investigacion no realiza un daho a quienes participan de ella, sino
que ofrece una alternativa racional para los individuos que, de otro

modo, no recibirfan tratamiento algun014.

No obstante, incluso si se concedieran las premisas del argumento
mencionado, resulta inadmisible desde un punto de vista moral,
permitir que los financiadores de la investigacion saquen ventaja de
las condiciones de pobreza que imperan en los paises en
desarrollo!d. Por esta razdn, las Gltimas modificaciones en los
codigos internacionales han reforzado la obligacion de asegurar que
las personas que participan en las investigaciones en paises en
desarrollo reciban el mismo estandar de tratamiento que los sujetos
de investigacion de los paises desarrollados.

Tal precauciodn, sin embargo, no resulta suficiente para disipar
toda sospecha de explotacion y asegurar un trato justo hacia los
individuos y las comunidades en las que la investigacion se lleva a
cabo. La brecha del 10/90 en la inversion de fondos para la
investigacion en salud pone en evidencia que, aunque se asegure a
los sujetos de los paises mas pobres un tratamiento digno y
equitativo, debido a las deficiencias estructurales en los sistemas
locales de salud, los paises pobres seguiran siendo un campo idoneo
donde testear los medicamentos de los pafses ricos. Para lograr

14 Harold Varmus y David Satcher son los defensores mas reconocidos de esta
posicion. Véase “Ethical Complexities for Conducting Research in Developing
Countries”, New England Journal of Medicine, 337, pp. 1003-1005, 1997. En
Julieta Arosteguy, “El derecho a la salud en la investigacion biomédica
internacional”, Revista Cientifica de la Universidad de Ciencias Empresariales
y Sociales, IX:1, pp. 11-30, 2005, he analizado este argumento con mayor
detalle.

15 Los financiadores o sponsors de la investigacion suelen ser tanto compaiifas

farmacéuticas multinacionales como organismos piblicos cono el NIH
(National Institutes of Health) de Estados Unidos, o CONICET (Consejo
Nacional de Investigaciones Cientificas y Tecnologicas) de Argentina. Los
objetivos de estas instituciones son diversos, pero incluso en los casos en los que
los beneficios econdémicos dejan lugar a intereses cientificos, las minorias
vulnerables corren el riesgo de ser sacrificadas en funcion de los fines de la
investigacion (sean cientificos, econdmicos, sociales). Véase Luna, Florencia,
“Research in Developing Countries” para un relevamiento de los multiples
agentes involucrados en la investigacion.
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condiciones justas de cooperacion es necesario asegurar que los
paises en desarrollo tengan un acceso efectivo a los frutos de la
investigacion que en ellos se realiza. Esto implica, entre otras cosas,
realizar investigaciones relevantes para sus necesidades sanitarias,
generar recursos a nivel local (tanto humanos como materiales) y
asegurar el acceso a los frutos de la investigacion, especialmente, a
los tratamientos y medicamentos que puedan beneficiar a las
comunidades involucradas. El riesgo al que se someten los
individuos y las poblaciones mas vulnerables debe ser justamente
compensado mediante una justa distribucion de los beneficios
obtenidos.

Frente a estas exigencias surge una pregunta fundamental:
(Quién debe asegurar la justa distribucion de los beneficios?
Cuando se pretende exigir a las companias farmacéuticas que
cumplan con los requisitos mencionados, es necesario responder a
este interrogante: ;por qué son ellas las que deben hacerse
responsables de subsanar las fallas en los sistemas locales de salud?
Esta pregunta nos lleva directamente a la cuestion acerca de la
responsabilidad del Estado y de los agentes no estatales en el
cumplimiento de los DESC vy, en este caso particular, en el
cumplimiento del derecho a la salud. Si el Estado es el responsable
del cumplimiento de este derecho y falla en su obligacion de
satisfacerlo, entonces surge el problema de por qué debe atribuirse a
las empresas farmacéuticas la responsabilidad que, en principio, le
corresponde al Estado. Si bien las empresas resultan beneficiadas por
el bajo nivel sanitario de la poblacion local, ellas no son
directamente responsables de esta situacion. En consecuencia,
parece dificil exigirles que brinden a la poblacion otros beneficios

que el Estado deberia proporcionar16.

Ante esto, es necesario preguntarse, pues, si el Estado es,
efectivamente, el Ginico responsable de cumplir con los derechos de
sus ciudadanos. Parece evidente que la efectiva realizacion de los
DESC requiere de la participacion de otros agentes. Asi, por
ejemplo, Flavia Piovesan ha sehalado que: “para enfrentarse a los
desafios de la implantacidon de los derechos econdmicos, sociales y
culturales, no basta con tan solo focalizar la responsabilidad del

16 Seth Berkley, “Thorny issues in the ethics of AIDS vaccine trials”, The Lancet,
362, p. 992, 2003.
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Estado. [...] En el contexto de la globalizacion econdmica se pone de
relieve la incorporacion de la agenda de derechos humanos por
agentes no estatales. En este sentido, surgen 3 agentes funda-
mentales: a) las agencias financieras internacionales; b) los bloques
regionales econdmicos; y c) el sector privado”17.

Sin embargo, la autora no deja en claro por qué razon los agentes
no estatales deberian actuar como agentes promotores de justicia en
lo referente al cumplimiento de los DESC. En consecuencia, se hace
necesario dar cuenta de la obligacion de los agentes no estatales es el
cumplimiento de los DESC.

En las secciones siguientes intentaré apoyar la afirmacion de que
los Estados nacionales no son los Gnicos responsables de las
violaciones de los derechos econdmicos, sociales y culturales (3) y
que hay otros agentes que tienen la capacidad de satisfacer ciertos
derechos (4). Una vez que haya mostrado que otros agentes pueden
efectivamente cumplir con esta obligacion, me abocaré al problema
de por qué razdn ellos deben hacerlo.

El papel de los agentes no estatales en el cumplimiento
de los derechos humanos

El complejo proceso de globalizacion que se ha ido desarrollando
en las Gltimas décadas ha dado lugar a un nuevo escenario
econdmico y politico en el que los Estados han dejado de ser los
Gnicos actores relevantes. De acuerdo con Onora O’Neill, existen en
la actualidad una pluralidad de agentes de justicia (e injusticia), entre
los que se cuentan los Estados nacionales, las agencias estatales, los
organismos internacionales, las ONG’s y las empresas
multinacionales!8. Si bien los Estados nacionales son los agentes
primarios de justicia, debido, entre otras razones, a que poseen
medios de coercidon y fuertes estructuras legales y politicas, no
parece haber razones para pensar que son los exclusivos encargados
de asegurar la justicia.

17 Flavia Piovesan, “Los retos de la sociedad civil en la defensa de los DESC”,
Memorias del XXII Curso Interdisciplinario en derechos Humanos. Derechos
econdmicos, Sociales y culturales, Instituto Interamericano de Derechos
Humanos, San José, 2004, p. 20.

18 Onora O’Neill, “Agents of Justice”, en Pogge, T. (comp.), Global Justice,
Blackwell, Oxford, 2001.
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Como senala O’Neill, la Declaracidn Universal de los Derechos
Humanos de 1948 no especifica claramente cuales son los agentes
encargados de cumplir con los derechos que alli se enuncian, ni en
qué medida cada agente es responsable de ello. Asi, pueblos,
sociedades, naciones, pafses y Estados son mencionados como
agentes frente a los cuales los individuos poseen derechos, sin que
haya mayores precisionesl9. Esto se debe, fundamentalmente, a que:

La Declaracion se ocupa de la justicia mediante la proclamacion de
derechos. Proclama lo que ha de recibirse, los derechos que cada
persona debe tener; pero dice muy poco acerca de qué agentes o
agencias deben hacer qué cosa para asegurar estos derechos. Al igual
que otras cartas y declaraciones, la Declaracion Universal ve la
justicia desde la perspectiva del receptor: se centra en los
destinatarios y los derechos mas que en las acciones y las

obli gacioneszo.

Si seguimos la sugerencia de O’Neill y nos concentramos en el
punto de vista de los destinatarios de los derechos humanos, resulta
evidente que, ademéas del Estado, hay otros agentes que poseen
alguna responsabilidad en el cumplimiento de los derechos humanos.
Al centrar el analisis en el receptor del derecho, el énfasis recae en
la satisfaccion de sus derechos y necesidades. Con esto, el problema
de determinar quién es responsable de asegurar dicha satisfaccion
adquiere un lugar secundario en la reflexion.

Sin embargo, este énfasis en el receptor puede resultar muy
extremo en ciertas circunstancias. Esta posicion exige de cada uno de
los agentes morales (sean individuos o instituciones), una
participacion activa en la lucha contra las necesidades humanas,
comprometiéndolo con los resultados de esta lucha. Esta posicion
parece exigir, pues, que cada agente moral se comprometa tanto con
deberes negativos como con deberes positivos —es decir, evitando
danar a alguien pero promoviendo, también, su bienestar— con el fin
de asegurar a cada persona los medios necesarios para satisfacer sus

necesidades basicas2!.

19 Ibid. pp. 190-191.
20 1bia. p. 191. Enfasis agregado.

21 peter Singer, “Famine, Affluence and Morality”, Philosophy and Public Affairs,
1, pp. 229-243, 1972.
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Muchas criticas se han elevado contra esta posicion que, a ojos de
muchos, resulta extrema en sus exigenciaszz. Pero no es éste el tinico
problema que una posicion puramente basada en los receptores
presenta: una posicion de este tipo no permite explicar la diferencia
entre un delito com{n y la violacidén de un derecho humano. Asf, por
ejemplo, si bien “toda persona tiene derecho a la propiedad [...] [y]
nadie ser4 privada de ella arbitrariamente™23, el robo de un auto (por
mas que constituya una privacion arbitraria de la propiedad), no
constituye una violacion a ese derecho?4. Parece que la nocion
misma de derechos humanos y de su violacion requiere un contexto
institucional para asegurar el sentido y la importancia politica que
poseen como herramienta contra la injerencia estatal ilegitima.

En respuesta, Thomas Pogge ha ofrecido una “interpretacion
institucional” de los derechos humanos que, si bien compromete a
todos los agentes morales con el cumplimiento de los derechos
humanos, s6lo exige de ellos deberes negativos. Basado en el Art. 28
de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, que afirma
que “toda persona tiene derecho a que se establezca un orden social
e internacional en el que los derechos y libertades proclamados en
esta Declaracion se hagan plenamente efectivos”, Pogge sostiene
que: “Los derechos Humanos no justifican las demandas contra
todos los seres humanos, sino sdlo sobre aquellos que imponen un
orden institucional coercitivo™2>. Cuando el orden institucional
establece restricciones inaceptables sobre las libertades y los
derechos —tanto los civiles y politicos, como los DESC- entonces,
todas las personas comprometidas con el mantenimiento de dichas
instituciones son moralmente responsables por ello. Su obligacion,
sin embargo, no reside en “proteger, rescatar, alimentar, vestir y
hospedeur”26 a las personas afectadas por un orden injusto, sino en

22 Mas adelante me detengo con mayor detalle en la propuesta de Singer y en sus
exigencias “excesivas”.

23 Organizacion de las Naciones Unidas, Declaracion Universal de los Derechos

Humanos, Art. 17.

24
25

Thomas Pogge, “How Should Human Rights...”, p. 57.

Thomas Pogge, “How Should Human Rights...”, p. 67. Véase, también “La
importancia internacional de los derechos humanos”, Revista Argentina de
Teoria Juridica de la Universidad Torcuato Di Tella, Vol. 2, N° 1, 2000.
Disponible online en www.utdt.edu/departamentos/derecho/publicaciones/rtjl/

primeraspaginas/index.htm.
Thomas Pogge, “How Should Human Rights...”, p.67.

26
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participar activamente en la reforma de las instituciones o, cuanto
menos, en retirarle todo tipo de apoyo (sea econdmico, politico o de
cualquier otra indole). De este modo: “cada miembro de la sociedad,
de acuerdo con sus capacidades, debe ayudar a crear y sostener un
orden politico e institucional bajo el cual todos tengan acceso seguro
a los objetos de sus derechos [...]”27.

Pogge extiende estas obligaciones para incluir a otros Estados y
sus ciudadanos, organismos financiadores y empresas multi-
nacionales basandose en el papel causal —-mas o menos directo— que
estos agentes tienen en las condiciones de pobreza y desigualdad que
afectan a las poblaciones mas pobres del planeta: “Sostengo que los
ciudadanos y los gobiernos de las sociedades mas ricas, al imponer
el actual orden econdmico, contribuyen significativamente a la
persistencia de la pobreza extrema, y, por lo tanto, comparten la
responsabilidad moral por [los dafos que ella provoca]”28. Cada
persona, pues, no solo tiene la responsabilidad de luchar por un
orden institucional adecuado a nivel local, sino que debe
comprometerse con este objetivo en el plano global.

A pesar de su atractivo, la propuesta de Pogge no deja de ser
problematica. La pretension de vincular causalmente a las
instituciones internacionales y las personas que las apoyan con las
situaciones de pobreza de los paises en desarrollo y con las
consecuentes violaciones a los derechos de sus habitantes, si bien es
politica e intuitivamente atractiva, resulta filosdfica (y poli-
ticamente) problematica. Ademas de las dificultades inherentes al
concepto de causalidad y la relacion entre la causacion y la
responsabilidad moral, la propuesta de Pogge implica una res-
ponsabilidad tan amplia y difusa que resulta dificil establecer
jerarquias viables que permitan, a su vez, establecer medidas
concretas de accion.

27 Ibid. p. 69.

28 Thomas W. Pogge, “Moral Universalism and Global Economic Justice”, en
World Poverty and Human Rights. Cosmopolitan Responsibilities and Reforms,
Polity Press, Oxford, 2002, p. 115. Pogge defiende esta conclusién en otros
contextos. Véase, por ejemplo y “La importancia internacional...” y “Testing
Our Drugs on the Poor Abroad”, 2003. Disponible online en:

http://www.etikk.no/globaljustice/papers/GJ2003 Thomas Pogge Testing Our
Drugs on the Poor Abroad.doc
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Esto se hace particularmente evidente en el caso de la
investigacion en salud, puesto que en este ambito se abre la
posibilidad actual y concreta de establecer pautas que den lugar a
obligaciones claramente reconocibles y exigibles. La Declaracion de
Helsinki y las Guias de la CIOMS/OMS son las dos normativas
principales que regulan la investigacion biomédica internacional vy,
junto con otras normativas éticas, tienen una gran influencia en la
investigacion. Si bien ninguno de los coddigos de ética inter-
nacionales es juridicamente obligatorio, ellos constituyen el
referente indiscutible para la evaluacion ética de los protocolos de
investigacion en diversos ambitos. Tanto los responsables de las
politicas de regulacion de los gobiernos nacionales como los comités
editoriales de las principales revistas médicas, los comités de ética,
las ONG’s y los distintos organismos internacionales se vuelcan
hacia estos documentos a la hora de tomar decisiones en lo referente
a la evaluacion de protocolos, la publicacion de los resultados de las
investigaciones y el disefio de investigaciones y proyectos de salud
publica que involucran la investigacion en seres humanos. Todas
estas medidas influyen directa o indirectamente sobre los intereses
de los investigadores y permiten exigir condiciones mas justas de
investigacion. De este modo, reconocer un agente determinado al
que puedan exigirseles obligaciones claramente delimitadas resulta
fundamental para llevar a la practica esta posibilidad concreta de
accion. Pero para esto es necesario justificar claramente la
responsabilidad de las empresas farmacéuticas en relacion con los
sujetos de investigacion y las comunidades en las que la
investigacion se lleva a cabo. La propuesta de Pogge si bien permite
establecer la existencia de tal responsabilidad, falla, creo, en este
objetivo.

No me detendré aqui en la evaluacion de la propuesta de Pogge,
cuya complejidad excede los limites del presente articulo, sino que
intentaré dar cuenta de las responsabilidades de los agentes no
estatales independientemente de su papel causal en las situaciones de
violacion de derechos. Volveré, pues, a la investigacion biomédica.
Si bien este ejemplo es acotado, me permitira sentar claramente una
base sobre la cual establecer la responsabilidad de otros agentes,
independientemente de su vinculacion causal con el incumplimiento
del derecho a la salud.
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Agentes y capacidades

Hasta aqui, he intentado mostrar que, si bien puede pensarse que
los Estados son los agentes primarios de justicia, no hay razones
para pensar que son los inicos agentes relevantes en la satisfaccion
de los derechos de las personas. A continuacion veremos que esto es
especialmente asi en el caso de los DESC.

Es ya un lugar comin sehalar la inextricable relacion entre los
derechos civiles y politicos y los econdmicos, sociales y culturales.
Se ha argumentado con acierto que el pleno goce de los primeros
supone la satisfaccion de los segundos, que no hay criterios claros
que permitan distinguir tajantemente entre ambos grupos y que, dado
que ambas categorias engloban derechos de distinta importancia, no
puede jerarquizarse, simple e indiscriminadamente, la totalidad de
una categoria sobre la totalidad de la otra. Se ha mostrado que la
satisfaccion de ambos tipos de derechos requieren de medidas
positivas por parte de los Estados, y que las grandes sumas
necesarias para asegurar el goce de los DESC son igualmente
necesarias para el goce de otros derechos politicos fundamentales
como el derecho al voto2.

No obstante, y a pesar de los recaudos que es necesario tomar al
establecer distinciones tajantes entre ambas categorias de derechos,
quiza haya un sentido en el que los derechos civiles y politicos
dependen en mayor medida que los DESC de la figura institucional
del Estado. Solo el Estado, en tanto que posee los medios de coercion
necesarios para garantizar el funcionamiento de la estructura legal y
politica, puede asegurar derechos tales como la libertad y seguridad
personales, el acceso a la justicia, la libertad de culto y de expresion,
etc. Esto no quiere decir que otras instituciones diferentes del Estado
no puedan impedir el ejercicio de estos derechos, pero la capacidad
de asegurarlos, ofreciendo una estructura institucional que asegure
las condiciones necesarias para su ejercicio, es exclusiva de los
Estados nacionales y es, ademas, indelegable (no en el sentido de que
no debe ser delegada, sino en el sentido de que no puede serl0)30.

29 Un ejemplo de esto es la posicion de Henry Shue quien ofrece, en Basic Rights,
una evaluacion de los derechos de ambas categorias para distinguir un niicleo de
derechos basicos provenientes de ambos grupos de derechos. Henry Shue, Basic
Rights. Subsistence, Affluence and U.S. Foreign Policy, 2* edicion, Princeton
University Press, Princeton, 1996.

30 véase O’Neill, “Agents of Justice”, pp. 196-198, donde se aplica la nocion de

“capacidad” de Sen a los distintos agentes de justicia para dar cuenta del papel
primario del estado como agente de justicia.
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Sin embargo, existen instituciones que tienen la capacidad de
suplir al Estado en lo referente a los DESC y que muchas veces lo
hacen e, incluso, compiten con él. Témese como ejemplo la salud.
Las tres funciones principales del Estado, en lo referente a la salud
publica son evaluar las necesidades de salud de la poblacion,
desarrollar politicas destinadas a enfrentar estos problemas, e imple-
mentar programas que permitan establecer metas estratégioas31. En
el caso de la investigacion biomédica internacional, todas estas
funciones son cumplidas por las compaiifas farmacéuticas o por
organismos no estatales, de manera paralela o complementaria al
Estado, cuando éste cumple adecuadamente con las funciones
sefialadas, o en lugar del Estado, cuando éste no lo hace.

Esto no debe ser considerado, necesariamente, como una
infraccion a los derechos de los ciudadanos. Como senala Florencia
Luna:

Hay numerosos factores en juego en la investigacion, y es esencial
analizar estas cuestiones con sutileza. La investigacion en salud es
compleja. Combina variados intereses y actores que pueden influir,
no so6lo en la salud y bienestar de numerosas personas, sino también
en la economia y la infraestructura sanitaria de los paises. El
problema, entonces, estd en descartar la investigacion abusiva y en
promover la investigacion de calidad, la cual deberia proteger a los
sujetos de investigacion y contribuir, a la vez, a cerrar la brecha entre
las desigualdades imperantes32.

En efecto, cuando la investigacibn permite subsanar las
deficiencias del sistema de salud y contribuye a satisfacer las
necesidades locales, puede convertirse en un agente positivo de
cambio. Hay casos notables, como las ONG’s Medicines for Malaria
Ventures 'y Global Alliance for Vaccine and Immunization, que llevan
a cabo actualmente programas de investigacion y vacunacion contra
la malaria, la hepatitis B y la fiebre amarilla. La Organizacion
Mundial de la Salud también ha implementado un proyecto para
brindar a los habitantes de los paises mas pobres tratamiento para el

31 Mann, Jonathan M.; Gostin, Lawrence, Gruskin, Sofia; Troyen, Brennan;
Lazzarini, Zita y Fineberg, Harvey, “Health and Human Rights” en Mann,
Jonathan M. et al. (Comps.) Health and Human Rights. A Reader, Routledge,
Nueva York y Londres, 1999, pp. 11-12.

32 Florencia Luna, “Research in Developing Countries”.
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HIV/SIDA (programa ‘3 by 5°). Dichas iniciativas estan dirigidas a
financiar investigaciones destinadas a producir nuevas drogas, o bien
a desarrollar contratos con las compaifias farmacéuticas que
aseguren, mediante la intervencidn de instituciones intermediarias, el
acceso a las drogas requeridas33.

En Haiti, por ejemplo, donde la suma destinada a salud es menor
a 2 dolares por persona por afo, ha sido la intervencion del Global
Fund to Fight AIDS, Tuberculosis and Malaria lo que permitid
ofrecer los antirretrovirales necesarios a los participantes de una
investigacion de vacunas contra el SIDA/HIV34. Debido a
disposiciones reglamentarias de su pais de origen, los financiadores
(National Institutes of Health) no pueden invertir en tratamientos
que no se encuentren directamente relacionados con la investigacion,
por lo que no podrian haber ofrecido un tratamiento de an-
tirretrovirales de no haber sido por la asistencia del Global Fund. Sin
embargo, en este caso la necesidad de encontrar una vacuna contra el
SIDA/HIV es tan fundamental para la comunidad en la que la
investigacion se lleva a cabo, que la investigacion misma esta
destinada a satisfacer las necesidades locales. Lamentablemente, no
sucede lo mismo en otros casos donde el financiamiento proviene de
compaiifas farmacéuticas que llevan a cabo investigaciones sin
ningiin tipo de conexidn con las necesidades locales.

Debe tenerse en cuenta que, mientras que algunas investigaciones
son necesarias para mejorar la salud de las poblaciones en los paises
mas pobres, otras ni siquiera lo son para la salud de las poblaciones
mas ricas. En muchos casos, las companias farmacéuticas investigan
versiones levemente diferentes de medicamentos ya existentes. Esto
les permite competir en el mercado con versiones similares a las
drogas ya probadas (las llamadas “me t00”), u obtener una nueva

33 Para mayor informacion véase: http://www.vaccinealliance.org/home/

General Information/About alliance/FAQ/qanda.php, http://www.mmv.org,
http://www.who.int/3by5/en/.

34 Fitzgerald, Daniel W., Pape, Jean W., Wasserheit, Judith N., Counts, George W.
y Corey, Lawrence ‘“Provision of treatment in HIV-1 Vaccine trials in
developing countries”, The Lancet, Vol. 362, 20 de septiembre de 2003, pp. 993-
994. Ademas, los financiadores de la investigacion (National Institutes of Health
de Estados Unidos) realizaron una serie de mejoras en las instalaciones locales
que no sdlo permitieron la realizacién de la investigacion, sino que constituyen
también un beneficio para toda la comunidad.
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patente que les permita conservar su producto en el mercado3d. Esto
hace alin més problematico el balance entre riesgos y beneficios,
puesto que los beneficios que los sujetos de investigacion pueden
obtener por participar en estas investigaciones es insignificante30.

Asi, frente a la investigacion internacional, es preciso asegurar
tanto condiciones justas de investigacion para los sujetos que
participan de ella como beneficios equitativos para las comunidades
en las que ella se lleva a cabo, tanto durante el desarrollo de la
investigacion, como después de que ésta ha finalizado37. Las
companias farmacéuticas estan en condiciones de asegurar ambos
requisitos. Ellas pueden ofrecer a los sujetos, sus familias y sus
comunidades los cuidados basicos que aseguren un buen estado de
salud de las personas directamente involucradas en ellas. También
estan en condiciones de asegurar beneficios equitativos después de la
investigacion, mediante la creacion de infraestructura, formacién de
recursos humanos, tarifas diferenciales en las drogas obtenidas o

cesion de licencias para su producci(’)n38.

El Estado como incumplidor parcial

He intentado mostrar hasta aqui que, en principio, puede haber
otros agentes involucrados en la satisfaccion de los derechos
humanos y que, en el caso del derecho a la salud considerado en el
presente trabajo, existen agentes no estatales que cuentan con la
capacidad de suplir exitosamente la funcion del Estado. Con esto, sin
embargo, no resulta suficiente para mostrar que los agentes capaces
de satisfacer ciertos derechos tengan la responsabilidad de hacerlo.

Ha habido hasta el presente una fuerte oposicion a imponer
grandes restricciones sobre las companias farmacéuticas respecto de

35 Marcia Angell, The Truth About the Drug Companies. How They Deceive Us
and What to Do About It, Random House, Nueva York, 2004.

36 A pesar de los problemas involucrados en este tipo de ensayos, supondré a lo
largo de este trabajo que la investigacion puede aportar un conocimiento valioso
desde el punto de vista cientifico. Para una discusion en torno a la aceptabilidad
de este tipo de investigacion en los pafses en desarrollo, véase Ruth Macklin,
Double Standards in Medical Research...

37 Julieta Arosteguy, “El derecho a la salud...”

38 Angela Ballantyne, “Under what conditions...”
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sus obligaciones hacia las poblaciones donde realizan la
investigacion. Se ha sehalado que ello podria reducir los incentivos
para realizar investigaciones en los paifses en desarrollo3®. Hemos
visto ya que, cuando la investigacion es altamente prioritaria
respecto de las necesidades sanitarias de una poblacion, es posible
alcanzar un acuerdo mediante otros agentes no estatales abocados
especialmente a subsanar las falencias de salud en los paises mas
pobres. Pero esto no sucede con la mayor parte de la investigacion
biomédica que llevan a cabo las companias farmacéuticas, ;es
posible exigir a los laboratorios preocupados por maximizar sus
beneficios econdmicos que subsanen las deficiencias en los sistemas
locales de salud?

Considero que la respuesta a esta pregunta es afirmativa. Si bien
es responsabilidad del Estado ofrecer los tratamientos basicos de
salud que no se encuentran directamente relacionados con la
investigacion, esto no es suficiente para negar que, en caso de que
el Estado no pueda cumplir con su obligacion, las companias
farmacéuticas no tengan responsabilidad alguna frente a esta
situacion.

Llegados a este punto, resultard conveniente detenernos en la
nocion de teoria ética no ideal. Mas que un planteo ético sustantivo,
la teoria no ideal plantea una perspectiva sobre la teorizacion ética.
Usualmente, las teorfas normativas suponen como punto de partida
agentes ideales que cumplirdn de manera perfecta con todas las
normas morales, cualesquiera que ellas sean. Asf, la desobediencia
moral se presenta como una externalidad que acontece en la practica,
pero de la cual no es necesario dar cuenta en la teoria. Por el
contrario, la teorfa no ideal parte de condiciones de cumplimiento (o
incumplimiento) parcial. Esta es una premisa tedrica, que influira en
la teorizacidn subsiguiente. De este modo, una teoria ética no ideal
puede considerarse como un apéndice de la teoria ética ideal, en
tanto que considera su aplicacion en contextos no ideales de
cumplimiento parcial.

39 veéase por ejemplo, Harold Varmus y David Satcher, “Ethical Complexities...” y
David Resnik, “Developing Drugs for the Developing World: An Economic,
Legal, Moral, and Political Dilemma”, Developing World Bioethics, 1:1, pp. 11-
32,2001.
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Supongamos, pues, que, en condiciones ideales de cumplimiento
total, es responsabilidad exclusiva del Estado satisfacer las
necesidades de salud de su poblacidon. En tales casos, es posible
afirmar que las obligaciones de los realizadores de las
investigaciones se reducen a no producir un dafio a los sujetos de las
mismas, es decir que ellos no deben negarles a los sujetos
tratamientos que recibirfan del Estado si no participaran de la
investigacion. Desde una perspectiva no ideal la pregunta que se
hace necesario formular es ;qué sucede cuando un agente —el Estado,
en este caso— no cumple con la responsabilidad previamente
establecida? (Es este un factor irrelevante para determinar la
responsabilidad de los demas agentes?

Una respuesta tradicional —y radical- frente a estas situaciones de
incumplimiento parcial es la del utilitarismo. Peter Singer, por
ejemplo, se ha ocupado del problema del incumplimiento parcial en
su ya clasico articulo “Famine, Affluence and Morality”40. El
argumento que se presenta en este articulo consta de dos premisas: la
primera establece que el sufrimiento (causado por la falta de comida,
vivienda, etc.) es algo malo. La segunda premisa afirma que se debe
evitar aquello que es malo, siempre que esto no exija sacrificar algo
de importancia moral equivalente.

De esta Gltima premisa, Singer extrae dos corolarios: en primer
lugar, la proximidad de la persona afectada por el sufrimiento no
afecta la obligacion moral que tenemos hacia ella. En segundo lugar,
nuestras obligaciones no varian segiin la cantidad de gente afectada
por esta obligacion. En relacion con esto altimo, Singer afirma que
“el hecho de que haya millones de otras personas en la misma
posicion que yo [...] no hace que mi situacidn sea significativamente
diferente de la situacion en la que yo estarfa si fuera la Ginica persona
que puede evitar que algo malo ocurra”. En todo caso, Singer admite
que “hay una diferencia psicologica entre los dos casos; uno se siente
menos culpable si puede mostrar que otros, en una situacion similar
a la propia, tampoco hacen nada al respecto. Sin embargo, esto no
marca una diferencia real en nuestras obligaciones morales™!.

40 peter Singer, “Famine, Affluence and Morality”.
41 Ipid. Mi destacado.



334 Revista IDH [Vol. 40

Frente a esta posicion se ha sostenido que el utilitarismo exige a
los agentes que abandonen intereses, valores, actividades, relaciones
y proyectos personales que consideran valiosos para su propia vida a
fines de promover la felicidad general. De acuerdo con esta critica,
el utilitarismo acepta, e incluso requiere, a veces, el sacrificio de
algunos en beneficio de todos, en tanto que el incumplimiento del
deber moral por parte de algunas personas debe compensarse con el
sacrificio de los otros.

Singer se opone a esta critica de sobreexigencia que suele
esgrimirse en contra del utilitarismo argumentando que “las
necesidades de vida y muerte de otros deben tener prioridad”42. No
obstante, hay otro problema que Singer parece dejar sin respuesta.
Podemos acordar con el autor en que una demanda moral no se
invalida cuando ella es muy grande. En efecto, podemos aceptar un
alto nivel de sacrificio personal, siempre que este sea justo, es decir,
siempre que el sacrificio impuesto sobre los agentes se lleve a cabo
de acuerdo con un principio justo de distribucion de deberes y
responsabilidades.

Cuando todas las personas cumplen con sus obligaciones
morales, aunque estas sean excesivas, ellas no resultan, sin embargo,
injustas. La injusticia aparece, por el contrario, en casos de
incumplimiento parcial, cuando algunos agentes deben compensar el
bien que otros fallan en realizar?3. Liam Murphy ha destacado con
agudeza este problema: “en tanto que la beneficencia [—es decir, la
promocion del bien comin-] es un proyecto mutuamente
beneficioso, es natural que nos resistamos a hacernos cargo de la
parte que le corresponde hacer a la gente que podria contribuir en el
proyecto, pero que no lo hace™ 4, Murphy ha sostenido que las
obligaciones de los agentes no deberian aumentar a medida que
disminuye el cumplimiento por parte de terceros. Segiin este autor,
la beneficencia debe entenderse como un proyecto cooperativo,

42 Peter Singer, Etica Prdctica. Segunda edicién, Cambridge University Press,
Cambridge, 1995, p. 305. Por otro lado, la maxima utilitarista no exige el
sacrificio de todos los intereses personales, sino solo de aquellos que no posean
una importancia moral equivalente al dafio que se produciria si tal sacrificio no
se llevara a cabo.

43 véase Liam Murphy, “The Limits of Beneficence” Philosophy and Public
Affairs, 22:4, pp. 267-292, 1993, p. 277-278.

44 1pid.
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compartido con otros, y no como un objetivo individual. De este
modo, y en clara oposicion con lo establecido por Singer, cada
individuo debe hacerse cargo exclusivamente de la parte que le
corresponde en esta empresa conjunta, y, por lo tanto, resulta
altamente relevante que haya otros que estan en situacion de
compartir las responsabilidades morales.

El Principio Cooperativo de Beneficencia que Murphy propone
no exige a todos los agentes que promuevan el mejor de los
resultados posibles sino, solamente, que realicen el sacrificio que
seria necesario bajo una situacion de cumplimiento total: “Se exige
de cada agente que actlie Optimamente —que realice la accidon que
produce el mejor de los resultados— excepto en situaciones de
cumplimiento parcial del principio. En situaciones de cumplimiento
parcial se permite actuar Optimamente, pero el sacrificio que se exige
de cada agente se limita al nivel de sacrifico que resultarfa 6ptimo en
una situacion de cumplimiento total™>. De este modo, el principio
de Murphy es sensible a la situacion real de necesidad: las exigencias
para todos los agentes aumentan de acuerdo con las necesidades
concretas que la situacion establece. Asimismo, no impone sobre los
agentes un sacrificio injusto, ya que exige solamente aquello que, en
condiciones ideales, deberian hacer todos los demas.

A pesar de su atractivo, considero que la propuesta de Murphy no
logra ser completamente satisfactoria: una distribucion justa de las
obligaciones morales parece tener como correlato, en algunos casos,
una distribucion injusta de los costos morales. En el caso de la
investigacion en salud, si aceptamos que los financiadores no deben
suplir las falencias del Estado y cargar injustamente con los costos
de su incumplimiento, son los sujetos de investigacion los que, de
manera igualmente injusta, se ven afectados por este incum-
plimiento. Asi, una distribucion justa de las obligaciones morales
parece tener como consecuencia, en los términos planteados por
Murphy, una distribucion injusta de los costos morales.

Este dilema parece encontrar una respuesta clara en el caso de la
investigacion en salud.

45 Ibid., p. 280.
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La redistribucion de responsabilidades en situaciones
de incumplimiento parcial

(Cual es, entonces, el fundamento que nos permite afirmar que la
responsabilidad estatal debe ser redistribuida en caso de
incumplimiento? Para responder a esta cuestion es necesario
considerar la naturaleza cooperativa de la investigacion biomédica.

El dilema que se plantea frente a la propuesta de Murphy
mencionada anteriormente sdlo se presenta cuando no parece haber
razones morales de peso para elegir entre uno de los brazos del
dilema. Si el incumplimiento del Estado solo perjudicara a los
sujetos de investigacion, apareceria el problema de elegir entre dos
situaciones que, en principio, son equivalentes: si exigimos que los
financiadores reparen el daiio del Estado, se les infringe un perjuicio
que no han elegido voluntariamente y del cual no son responsables.
Si, en cambio, no se les exige a los financiadores que compensen las
insuficiencias estatales, entonces, se le infringe a los ciudadanos un
dano que no han elegido voluntariamente y del cual tampoco son
responsables.

Pero semejante situacion no se presenta realmente en la practica.
Por las razones que he sefialado anteriormente, el incumplimiento
estatal, aunque (y porque) es perjudicial para los ciudadanos, resulta
muy ventajoso para los financiadores, que ven reducidos sus tiempos
y costos de investigacion de manera considerable. De este modo, se
produce un excedente de beneficios unilaterales que permite
compensar el dafo a los ciudadanos sin ocasionar un dafo extra a los

financiadores*0.

46 David Resnik ha justificado las ganancias de las compafnias farmacéuticas
apelando al el caracter “altamente riesgoso” que la investigacion en salud
presenta para las compaiifas farmacéuticas. Dados los elevados costos de la
investigacion, el bajo porcentaje de éxito (sdlo 30% de las drogas investigadas
son rentables), la fuerte competencia de otras farmacéuticas, y los “tiempos
acotados” (?) para el usufructo de las patentes, las enormes ganancias
constituyen un incentivo adecuado y una compensacion justa para la inversion
que realizan (“Developing Drugs...” p. 27). Podria pensarse, en virtud de lo
afirmado por Resnik, que las compafias carecen de la libertad necesaria para
tomar una decision menos conveniente econdmicamente, dado el riesgo de que
la competencia feroz las elimine del mercado y las destine a la quiebra. Resulta
Ilamativo, en consecuencia, que pocas paginas antes, Resnik reconozca a la
industria farmacéutica como una de las industrias mas rentables de la
actualidad, con margenes de ganancias que ascienden al 30%,
aproximadamente. Para tener una idea mas clara de lo que esto significa, Resnik
mismo nos ofrece otros ejemplos: “una ganancia del 10% es excelente para la
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La investigacion en salud requiere del esfuerzo de numerosos
agentes que participan voluntariamente, cada uno de una manera
especifica e independientemente de sus objetivos particulares, para
el logro de un fin comin: la obtencion de un conocimiento que
contribuira a mejorar la salud de las personas47. La investigacion se
rige por una logica utilitarista. Ella pondra en riesgo la salud de las
personas, en tanto que se desconocen todos los efectos de la terapia
que se pone a prueba. Sin embargo, este riesgo es necesario para el
avance del conocimiento y se justifica solamente si dicho
conocimiento producira beneficios mayores para toda la humanidad
que los riesgos que le impone.

En tanto que todos los participantes son igualmente necesarios
para alcanzar los fines de la investigacion, el resultado obtenido
corresponde por derecho a todos los involucrados. John Rawls
explica la importancia de la cooperacion al dar cuenta de los
principios de justicia que deben regir una sociedad: “La idea
intuitiva es que, puesto que el bienestar de todos depende de un
esquema de cooperacion sin el cual ninguno podria llevar una
vida satisfactoria, la division de ventajas deberia ser tal que suscite
la cooperacion voluntaria de todos los que toman parte en ella,
incluyendo a aquellos peor situados™8.

Por otra parte, apelar a la cooperacion permite responder a
algunos problemas relacionados con la demarcacion de la
responsabilidad de las companias farmacéuticas frente a los sujetos
de investigacion. La atribucion de responsabilidad a las compaiifas
farmacéuticas debe cumplir con los siguientes requisitos para poder
dar lugar a obligaciones exigibles dentro del marco acotado de la
ética de la investigacion. Dicha atribucion deberfa:

mayoria de las industrias. Muchas industrias, como la alimenticia, las
prestadoras de servicios, o la industria textil operan con ganancias que son 5%
mas inferiores” (p.13). En The Truth About the Drug Companies..., Marcia
Angell analiza detalladamente el supuesto ‘“caracter riesgoso” de la
investigacion en salud, evaluando detalladamente los argumentos de la industria
y poniendo en evidencia lo desmesurado de sus ganancias.

47 Me permito recordar al lector que estoy suponiendo aqui que la investigacion es

beneficiosa para la comunidad en la que se realiza y que se espera que ella
aporte un conocimiento sustantivo, es decir, que no se trata de un estudio
destinado a desarrollar una copia “me too”. Vide supra, n. 36.

48 John Rawls, Teoria de la Justicia, 2* edicion, Fondo de Cultura Econdmica,

México DF, 2003, p.27, énfasis anadido.
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(a) reconocer claramente los sujetos de responsabilidad, es decir,
atribuir a las companias farmacéuticas que llevan a cabo la
investigacion una responsabilidad directamente relacionada con
esta empresa.

(b)reconocer como beneficiarios de las obligaciones de las
compaiifas farmacéuticas a los sujetos y las comunidades
directamente involucradas en la investigacion.

(c)explicar el caracter de las obligaciones que surgen de la
investigacion, es decir, explicar por qué estas obligaciones deben
relacionarse con las prestaciones de salud de los sujetos y las
comunidades beneficiadas.

(d)establecer la magnitud de las obligaciones, es decir, ofrecer un
criterio que permita exigir a las compaiias beneficios para los
sujetos y las comunidades acordes con la investigacion.

Al centrarnos en el caricter cooperativo de la relacion que la
investigacion biomédica establece entre tres agentes (el Estado, las
compaiifas farmacéuticas y los sujetos de investigacion), (a) la
responsabilidad de suplir las falencias del Estado puede asignarse a
las companias farmacéuticas en virtud del beneficio que ellas
obtienen por su participacion en la relacion y, fundamentalmente,
por el beneficio que obtienen gracias al dafio que el incumplimiento
estatal impone sobre los sujetos de investigacion. Paralelamente, (b)
se puede reconocer a los sujetos de investigacion y a las
comunidades en las que ésta se realiza como beneficiarios de las
obligaciones de las companias farmacéuticas porque son ellos los
afectados por las condiciones que les permiten a las companias
obtener un beneficio extra en la investigacion. Asi, los beneficios
que las companias obtienen de la investigacion solo son posibles por
la desventaja en la que se encuentran los sujetos de investigacion.
Son, pues, estas desventajas las que deben ser compensadas.

A partir de esta Gltima exigencia es posible explicar (c) por qué
las exigencias sobre las companias deben centrarse en el cuidado
de la salud de las personas, si bien exceden este campo. Las
obligaciones que se impongan sobre las companias farmacéuticas
deben apuntar a subsanar las desventajas en las que se encuentran las
poblaciones debido a las deficiencias estatales y que dan lugar a
términos injustos de cooperacion. En tanto que el incumplimiento
del Estado afecta, en primer lugar, la salud de sus ciudadanos, es ésta
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la que debe constituirse en la preocupacion principal de quien
busque establecer términos justos de cooperacion entre las partes.
Sin embargo, es necesario sehalar que las circunstancias de las que
las farmacéuticas sacan ventaja no se deben exclusivamente al
deficiente estado de salud de las personas, sino también a la
condicion de vulnerabilidad general en la que se encuentran debido
a la pobreza imperante en los paises en desarrollo. En este sentido,
puede considerarse que las obligaciones de los investigadores
exceden la sola satisfaccion de las necesidades de salud y pueden
apuntar, también, a la satisfaccion de otras necesidades basicas de la
poblacion en la que llevan a cabo sus estudios.

Asimismo, (d) la magnitud de las obligaciones de las companias
farmacéuticas dependera del beneficio que ellas obtengan de la
cooperacion. Si el beneficio que ellas obtienen es muy grande en
comparacion con el que podrian obtener en situaciones justas de
cumplimiento total, puede suponerse que el daho que el Estado
infringe a los sujetos es altamente relevante para la obtencion de
dicho beneficio?. La exigencia de compensacidn, pues, serad
proporcional a las ventajas que puedan obtenerse de la cooperacion.

Conclusion

He intentado apoyar la pretension de que, al menos en el caso de
la investigacion en salud, existen razones de peso para imponer sobre
ciertos agentes no estatales cargas destinadas a compensar las
deficiencias del Estado en lo referente a la satisfaccion del derecho a
la salud de sus ciudadanos. He mostrado que existen agentes capaces
de compensar las falencias gubernamentales que obtienen beneficios
excesivos e ilegitimos a partir de ellas y es justo, entonces, exigir que
esos beneficios sean compensados, en orden de disminuir las

49 En “Under what conditions...”, Angela Ballantyne calcula que, dadas las
ventajas de realizar la investigacion en los pafses en desarrollo, es factible exigir
hasta un 30% del costo de la investigacion en beneficios para los sujetos y la
comunidad. Los calculos de Ballantyne, sin embargo, s6lo se basan en los costos
de la investigacion. Como he sefialado anteriormente, la investigacion en los
paises en desarrollo no sélo permite disminuir costos bajando la calidad del
tratamiento, sino que permite, ademas acortar notablemente los tiempos de
investigacion. Si tenemos en cuenta que la reduccidon de los tiempos de
investigacion, los beneficios que las compaiifas farmacéuticas obtienen son
incluso mayores, lo cual apoyaria incluso calculos mas ambiciosos.
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injusticias en las que se originan. Asi{, espero haber contribuido a
mostrar que el goce de los beneficios obtenidos mediante la
investigacion en salud deberia ser una razon de peso para involucrar
a las empresas privadas en la compensacion de ciertas necesidades
basicas. Probablemente, estas conclusiones sean extrapolables
también a otros ambitos, en tanto que la investigacion en salud es
s6lo uno de muchos ejemplos de colaboracion social.





