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Igualdad y discriminacion genética

Por ANGELA APARISI MIRALLES

Valencia

1. INTRODUCCION

El Proyecto Genoma Humano ! va a aportar informacién sobre
la mas intima expresion de cuantos factores endogenos intervienen en la
conformacion del estado de salud de una persona, no sélo actual, sino
también futuro. Al mismo tiempo va a posibilitar poner al descubierto

! Este Proyecto pretende localizar y descifrar los tres mil millones de pares de bases nitro-

genadas que componen ¢l genoma de la especie humana. Estas bases estan contenidas en los
aproximadamente cien mil genes que posee el ADN humano. S1, como estd previsto, para el
aino 2003 finalizara el Proyecto, ello se traduciria en la posibilidad de describir genéticamente al
ser humano como un numero que contendria tres mil millones de cifras con cuatro digitos que
serian las cuatro bases nitrogenadas de ADN (adenina, timina, guanina y citosina) que constitu-
yen el gen. En el afio 1994 habian sido identificados unos dos mil genes correspondientes a dis-
tintos cromosomas, lo cual ha permitido determinar unas 500 enfermedades de origen genético
como, por ejemplo, la fibrosis quistica o la anemia falciforme (vid. MCKUSICK, V. A., «The
Human Genome Project: Plans, Status and Applications in Biology and Medicine», en Beau-
champ, T.L. & Walters, L., Contemporary Issues in Bioethics, Kennedy Institute of Ethics and
Departament of Philosophy Georgetown University, California, 1994, pp. 622 ss.; HAQ, M. M.,
«Medical genetics and the Human Genome Project: a historical review», Texas Medicine, 1993,
Mar., 892 (3), pp. 68-73; ROSSITER, B. J.; CASKEY, C. T., «The human genome project» en Clini-
cal of Obstetric and Gynecology, 1993, 36 (3), 466-75; GILBERT, W., «L.a secuenciacién del
Genoma Humano. Situacidén actual», en Proyecto Genoma Humano: Etica, Fundaciéon BBV
Documenta, 1990, pp. 55-61). Puede encontrarse un esquema muy completo de la cronologia
del Proyecto Genoma Humano, de sus principales responsables, y de las instituciones que lo han
sustentado, en CoOK-DEEGAN, R. M., «LLas raices de la polémica: los origenes del Proyecto
Genoma Humanos, en AA. VV.,, El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano, Tomo 1, Funda-

cién BBV, Madrid, 1994, pp. 77-83).
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caracteristicas propias de la personalidad, como aptitudes intelectuales
y manuales, temperamento, etc. De ello se deduce el enorme potencial de
una informacion que permitird detectar en cada hombre en particular
cualquier defecto o fragilidad hereditaria imaginable 2. Como destaca De
Sola, responsable de la Seccion de Bioética del Consejo de Europa, el
problema de los datos genéticos «constituye, sin duda, un campo de pre-
dileccién para la actividad del profesional del Derecho. Pocos son, en
efecto, los temas donde concurren tantos y tan encontrados intereses
como en éste» °. Uno de los problemas que en la actualidad estd adqui-
riendo mayor magnitud es el relativo al enorme potencial discriminador
de tal informacion genética.

El debate sobre las consecuencias discriminatorias de la informacién
obtenida a partir de sondeos génicos * comenz6 hace ya algunos afios en
los EE UU?. Ya en el afio 1989 el Ethical, Legal and Social Issues Pro-
gram (ELSI ) elaboro un informe sobre los riesgos para el principio de
igualdad de tales pruebas o de la negacién a la realizacién de los sondeos.
Como en otras ocasiones ©, han sido los mismos cientificos los que, cons-

> Precisamente ¢l Partido Laborista britdnico estd elaborando la propuesta de realizar una

base de datos genéticos a nivel nacional con la finalidad de luchar contra el crimen. Se comen-
zaria con los recién nacidos y los solicitantes de un permiso de residencia en Gran Bretafia. La
informacién se 1ntroduciria en un carné de 1identidad computerizado, que también contendria el
nombre, la direccion y las historias médica y criminal del individuo. John Wadham, Director del
grupo de defensa ciudadana «Liberty», se ha manifestado en contra de la medida por considerar-
la una grave invasion de la vida privada (Europe Today, nim. 192, 1 de agosto de 1996).

> DE SoLa, C., «Privacidad y datos genéticos. Situaciones de conflicto (I)», en Revista de
Derecho y Genoma Humano, nim. 1, julio-diciembre 1994, Bilbao, p. 179. Vid. asimismo
FADEN, R. R; BEAUCHAMP, T. L., A History and Theory of Informed Consent, New York, Oxford
University Press, 1986.

4 En la actualidad se realizan pruebas que pretenden detectar no sélo desérdenes genéticos,
sino también predisposiciones a enfermedades fisicas o psiquicas. Esta prediccion es relativa-
mente facil. Existen dos técnicas bésicas:

— J.a primera depende del analisis bioquimico de sustancias, existentes en el cuerpo, que
revelan, indirectamente, la presencia de genes variantes. Un ejemplo de enfermedad que se
puede detectar con este sistema es la de Tay-Sachs, desorden hereditario severo del sistema
Nervioso.

— La segunda via exige el examen directo del ADN cromosémico de las células somaticas o
germinales humanas, lo cual permite detectar desde graves anomalias cromosdmicas a diferen-
cilas minimas en la secuencia de ADN —como en el supuesto de la anemia falciforme—, Esta
segunda estrategia hace uso de las mas nuevas tecnologias. Ello permite, entre otras posibilida-
des, utilizar sondas radiactivas de ADN que desvelan 1a situacién exacta de un gen mutante o
alterado, y producir en masa grandes cantidades de genes —mediante técnicas de clonacién— para
poder estudiarlos con mds detenimiento.

>

De cualquier modo, hay que recordar que tampoco es nuevo el empleo de test psicofisi-
cos, mentales y biolégicos para examinar a grandes grupos ¢ imponer politicas de eugenesia
selectiva y optimizacion de recursos humanos (Vid. LUIAN, J. L., «Tecnologias de diagndstico y
contexto social: de los test psicofisicos a las pruebas de ADN», en Sanmartin, J./ Cutcliffe,
S. H./Goldman, S. L./ Medina, M. (eds.), Estudios sobre sociedad y tecnologia, Servicio Edito-
rial-Universidad del Pais Vasco, pp. 195 ss).

®  Me estoy refiriendo a las automoratorias que se han impuesto los cientificos en relacién a
la manipulacion del ADN. En este sentido, la Declaracién de Asilomar, partiendo de la distin-
c16n entre manipulaciones realizadas sobre células somaticas humanas y células germinales,
intentd detener las genotecnologias sobre estas tltimas.
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cientes del extraordinario conocimiento que sobre el ser humano va a ser
capaz de revelar el Proyecto Genoma, han alertado sobre las posibles con-
secuencias discriminatorias de los andlisis, no s6lo en la vida social e
incluso familiar’, sino también, y de un modo especial, en el campo de los
seguros, la Samdad y el ambito laboral ®. En este sentido, por ejemplo,

Hans Martin Sass, Director del Centro de Etlca Médica de Bochum y del
Programa Europeo del Instituto Kennedy de Etica ha manifestado que «En
un clima basico de fobia hacia las formas de alta tecnologia, han surgido
temores respecto a una posible discriminacion futura de los minusvalidos
y retrasados, a la discriminacion para obtener un puesto de trabajo, a la
asistencia sanitaria y para suscribir un seguro» °. También se ha denuncia-
do la creciente consideracion de «chatarra genética» que parecen merecer
algunos embriones que no superan determinados parametros de calidad.
Se trata de defender un «derecho a tener defectos», a ser distintos, sin que
de ello se deriven mds consecuencias negativas para el que los padece '°.

2. INFORMACION GENETICA, IGUALDAD Y EXIGENCIA
DE NO DISCRIMINACION

Recordemos que la exigencia de 1gualdad es un valor fundamental de
las sociedades civilizadas, una aspiraciéon basica que se encuentra en la
raiz del concepto de Estado de Derecho !'. Como sabemos, el contenido

" Vid. el Informe «Genetic Information and Health Insurance» elaborado por los «National
Institutes of Health y el National Center for Human Genome Research», NIH Publication, Bet-
hesda, Maryland, 1993, reproducido en Revista de Derecho y Genoma Humano, vol. 1, op. cit.,
pp. 237-239.

8 Vid. BILLINGS, P. R, et al., «Discrimination as a Censequence of Genetic Testing», en
Beauchamp, T. L. & Walters L. D (eds.), Contemporary Issues in Bioethics, Kennedy Institute
of Ethics and Departament of Philosophy, Georgetown University, Belmont, California, 1994,
pp. 637-643; NELKIN, D., TANCREDI, L., Dangerous diagnostics: the social power of biologica-
linformaton, Basic, New York, 1989; MOTULSKY, A., «Impact of genetic manipulation on society
and medicine», Science, 219, 1983, pp. 135-140; MURRAY, T. H., «Wamning: screening workers
for genetic risk», Hasting Center Report, 2, 1983, 5-8; HOLTZMAN, N. A., «Recombinant DNA
technology, genetic tests, and public policy», American Journal of Human Genetics, 1988, 42,
624-632; BILLINGS, P., «Research in genetic discrimination», American Journal of Human Gene-
tics, 1988, 43, 225; UzycH, L., «Genetic testing and exclusionary prectices in the workplace», J.
Public Health Policy, 1986, 7, 37-57. Asimismo vid. las distintas colaboraciones que bajo los
rétulos «Implicaciones del conocimiento genético en las relaciones laborales» y «El genoma
humano y ¢l contrato de seguro» se recogen en los volumenes 11 vy IV de El Derecho ante el Pro-
yecto Genoma Humano, Fundacion BBV, Madrid, 1994.

°  MARTIN Sass, H., «Un punto de vista aleman», en Proyecto Genoma Humano, Etica
Fundacién BBV Documenta 1990, p. 73.

0 HerraNz, G., L'enfant au risque de la Science, Amade, Monaco, 1989, pp. 21-22.

' En palabras de PEREZ LURO, nos hallamos ante un «Grundweit», un valorguia no sélo de
la ética juridica, sino también politica y social (PEREZ LUNO, A. E., «El concepto de 1gualdad
como fundamento de los derechos econdmicos, sociales y culturales», en Anuario de Derechos
Humanos, 1, 1981, p. 257; Asimismo vid. COTTA, S., «Ne Giudeo, né Greco, ovvero della possi-
bilita dell'uguaglianza», en Rivista Internazionale de Filosofia del Diritto, 1976, pp. 332 ss.;
PERELMAN, CH., «Egalité et valuer», en L'Egalité, vol. 1, études publiées par H. BUCH, P. FORIERS
ET CH. PERELMAN, E. BRUYLANT, Bruxelles, 1971, pp. 319 ss. FERNANDEZ Ru1z GALEZ, M. E,,
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que se le ha atribuido ha variado sustancialmente a lo largo del transcurso
del tiempo, de tal modo que, en palabras de Laporta, ha ido «tomando
cuerpo de un modo progresivo» ‘. En la actualidad se suele admitir que
se trata de un principio ° que, a su vez, contiene dos dimensiones b4si-
cas: una formal y otra material. El ambito formal, por su parte, contempla
de modo especial dos exigencias: 1a de equiparacion y la de diferencia-
ci1on. La primera, partiendo del dato factico de que los seres humanos son
muy diferentes entre si '4 implica la no toma en consideracién, en el 4mbi-
to juridico, de aquellas circunstancias productoras de diferencias no con-
sideradas como relevantes. Por su parte, la exigencia de diferenciacién,
dimension complementaria de la anterior, implicaria tener en cuenta
determinadas diferencias de hecho entre las personas para, al considerar-
las relevantes, otorgar un tratamiento juridico distinto a é€stas. Ello, sin
embargo, nos sitia ante una grave cuestion de fondo: la consistente en
sefialar la frontera entre la relevancia e urrelevancia de los rasgos en aten-
c16n al resultado normativo. Como sefiala M. E. Fernandez «Las normas
pueden tomar en consideracion las diferencias existentes entre los seres
humanos y las situaciones y establecer en base a ellas una diferencia de
trato normativo, pero dentro de ciertos margenes. La problematica del
principio de 1gualdad reside precisamente en establecer cuindo estan jus-
tificadas y cudndo no las diferencias de trato normativo» '°.
Centrandonos en el principio de equiparacion, podemos afirmar que
existen una serie de rasgos distintivos que los ordenamientos constitucio-
nales de los paises de nuestro ambito cultural y la normativa iternacio-
nal reconocen que, en general, deben ser considerados como irrelevantes
a los efectos de establecer un trato normativo diferenciado !°. En concre-
to, y con respecto al ambito espanol, Prieto Sanchis considera que son
origen de una «igualdad normativa», de tal modo que «el tratamiento

«Igualdad, diferencia y desigualdad. A propdsito de la critica neoliberad de la igualdad», Anua-
rio de Filosofia del Derecho, X, 1993, pp. 59 ss.

‘2 L.APORTA, F., «El principio de igualdad: Introduccién a su andlisis», en Sistema, julio,
19835, 67, p. 14. En el sentido de la importancia de la historia para el estudio de los derechos y
para la propia existencia de los mismos, ha insistido de modo especial PECES-BARBA, G., «Curso
de Derechos Fundamentales (I). Teoria General», Universidad Carlos 111, Boletin Oficial del
Estado, Madrid, 1995, pp. 113 ss. Asimismo, sobre el principio de igualdad en las primeras
Declaraciones de derechos vid. mi trabajo «Discriminacion y derecho a la igualdad. Las vias
para el acceso al reconocimiento de la igualdad», Anuario de Filosofia del Derecho, 1995.

13" Quisiera hacer constar que, en nuestro ordenamiento juridico la igualdad es, a la vez que
principio, un valor y un derecho fundamental (Vid. PEREZ LURO, A. E.,«Derechos Humanos,
Estado de Derecho y Constitucion», Tecnos, Madrid, 2.2 ed., 1986, pp. 288-289).

14 Como destaca PRIETO SANCHIS, el juicio de igualdad excluye tanto la identidad —ya que
parte de la diversidad, o sea, de sujetos distintos— como la semejanza —dado que hace abstrac-
cion de las diferencias (PRIETO SANCHIS, L., «Igualdad y minorias», Conferencia pronunciada en
las xv Jornadas de Filosofia Juridica y Social, Universidad Carlos 1II, Madrid, 1995).

1> FERNANDEZ RuU1z-GALVEZ, M. E., «Principio de equiparacidn y principio de diferencia.
Su articulacién practica», en Anuario de Filosofia del Derecho, tomo X1, 1994, p. 142,

16 En este sentido, PEREZ LUNO, A. E., El concepto de igualdad como fundamento de los
derechos economicos, sociales y culturales, op. cit., p. 267; LAPORTA, E., «El principio de igual-
dad: introduccién a su andlisis», en Sistema, op. cit., p. 14, FERNANDEZ DuUTZ-GALVEZ, M. E., Prin-
cipio de equiparacion y principio de diferencia. Su articulacion prdctica, op. cit., pp. 143-44.
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igualitario viene impuesto, no desde la racionalidad argumentativa, sino
desde la propia disposicién constitucional» !’. En nuestro caso, el segun-
do inciso del articulo 14 establece que no puede prevalecer discrimina-
cién alguna que tenga su fundamento en el nacimiento, la raza, el sexo, la
opinién o cualquier otra condicidn o circunstancia personal o social.
Conviene matizar, sin embargo, que las interdicciones recogidas en el
segundo inciso del articulo 14 no poseen caricter absoluto. No es que
toda distincion amparada en estos criterios sea anticonstitucional, sino
que, como destaca Alonso Garcfa, la desigualdad amparada en estas cau-
sas es objeto de una «especial valoracién negativa» '°, por lo que la
demostracion del caracter justificado del trato diferente se tornaria mas
rigurosa que en todos aquellos supuestos que quedan genéricamente den-
tro del principio de igualdad *°.

Quiero destacar que tal enumeracién no es cerrada ni pretende poseer
un caracter exhaustivo, por lo que permite su aplicacion expansiva. Tam-
bién los instrumentos internacionales, como por ejemplo la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos y la mayor parte de las Constitucio-
nes extranjeras, han recurrido a férmulas de carécter abierto. Asi, el Tri-
bunal Constitucional espaiiol ha admitido la posibilidad de que otras cir-
cunstancias, como por ejemplo la edad, puedan tener consecuencias
discriminatorias %°.

Con respecto al factor de la raza que, como hemos podido comprobar,
aparece especificamente recogido en el texto del articulo 14 CE, debe-
mos seflalar que la informacion obtenida a través del Proyecto Genoma
Humano puede resultar de gran importancia en la lucha contra las discri-
minaciones apoyadas en esta diferencia y las ideologias que lo sustentan.
De hecho, existe un Proyecto sobre la Diversidad del Genoma Humano
(HGD) promovido por un genetista, el profesor Cavalli-Sforza *!, que
pretende demostrar, a partir del estudio de las variaciones gen€ticas de
unas 500 etnias de los aproximadamente 5.000 grupos €tnicos que exis-
ten en €l mundo, que las diferencias genéticas entre los miembros de una
misma raza son mayores que las variaciones encontradas entre miembros
de distintas etnias 2. De llevarse a cabo %°, el Proyecto permitird recons-

17 PRIETO SANCHIS, L., Igualdad y minorias, op. cit., pp. 4-5 del original.

18 ALONSO GARCIA, E., «El principio de igualdad del articulo 14 de la Constitucion espaiio-
la», en Revista de Administracion Piiblica, 100-102, 1983, vol. p. 71.

19 Vid. STC 81/1982, de 21 de diciembre. Este criterio del TC convive con otros tipos de
argumentacion, ya que se trata de una materia en la que este 6rgano ha optado por soluciones
muy dispares. Vid., por ejemplo, STC 128/1987, de 16 de julio.

20 Asi, por ejemplo, la STC 75/1983, de 3 de agosto, EJ. 3. Sin embargo, esta sentencia
admitié la constitucionalidad del precepto impugnado, ya que entendi6 que en ese supuesto la
diferencia normativa establecida en base a la edad contaba con un fundamento razonable.

21 Vid. CavaLLI-SFoza, L. L.; BODMER, W. F., Genética de las poblaciones humaras,
Omega, Barcelona, 1981.

22 Vid. «Genome diversity alarms», en Nature, vol. 377, 5 october 1993, p. 372; BUTLER, D.,
«Genetic diversity proposal fails to impress international ethics panel», en Nature, vol. 377, 5
october 1993, p. 373.

23 El Proyecto, sin embargo, hasta la fecha ha sido acusado de caro y de atentatorio contra
Jos pueblos indigenas. Actualmente se estdn debatiendo algunas cuestiones como la relativa a la
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truir la historia de la evolucién del ser humano y aportar grandes luces
sobre el origen de las variaciones genéticas. Sin embargo, para algunos,
disponer de un registro del genoma de las diversas etnias existentes en el
mundo puede tener consecuencias negativas en el dmbito de la discrimi-
nacion de los pueblos indigenas. Asimismo, como recientemente ha reve-
lado la revista Nature, en estos momentos se estdn obteniendo secuencias
de genes a partir de muestras de sangre gratuitas de determinadas etnias
para obtener, vendiéndolas a laboratorios farmacéuticos, beneficios incal-
culables.

Sin embargo, hasta la actualidad, la discriminacién genética se halla
estrechamente vinculada con el factor salud. Como hemos podido com-
probar, entre las causas de discriminacion tipificadas en el segundo inciso
del articulo 14 de nuestra Carta Magna no aparece ninguna referencia a la
salud. Sin embargo, entiendo que histéricamente, en ocasiones, esta cir-
cunstancia ha actuado, de hecho, sobre todo en el 4mbito de las relaciones
privadas, como una causa real de discriminacién. Asi, por ejemplo, no
debemos olvidar la situacién de los leprosos en otras épocas, ni los efectos
discrimmatorios y segregacionistas de ciertas enfermedades, y de un modo
muy particular del SIDA. A nadie se le escapa que la discriminacién que
sufren estos colectivos es un fenémeno de raices sociales y no un caso de
mera desigualdad de trato?*. Se trata del problema de la existencia de sec-
tores socialmente marginados de la poblacion, porque en ellos concurre un
rasgo sobre cuya pervivencia el individuo no tiene ninguna posibilidad de
eleccion. En esta linea, en lo que sigue voy a intentar defender que los
avances biotecnoldgicos, resultado del Proyecto Genoma Humano, al
poner al descubierto al denominado «hombre de cristal» 25, van a ser un
factor determinante del surgimiento de una modalidad de discriminacién,
apoyada precisamente en la nocién de enfermedad o «predisposicion» a
una determinada patologifa. Los sondeos genéticos, al determinar el cédi-
go gen€tico de un ser humano y con €l las bases constitutivas de su perso-
nalidad, las enfermedades que necesariamente contraerd y aquellas otras

propiedad intelectual de los resultados de dichas investigaciones y su posible patente. Asimis-
mo, se debate el problema de si el consentimiento informado de unos pocos miembros de un
grupo racial puede ser suficiente como para utilizar gratuitamente una informacién que en reali-
dad es inherente a toda una raza.

*  Quisiera matizar que entiendo por discriminacién, frente a la mera desigualdad de trato,
un fenémeno de raices sociales. Se trataria de «una situacién de marginacién sistematica, histé-
rica y profundamente arraigada en un momento dado y en una determinada sociedad, que incide
sobre ciertos colectivos de sujetos, caracterizados, bien por razones derivadas de opciones legiti-
mas de todo ser humano, o por concurrir en ellos rasgos inseparables de la persona sobre cuya
pervivencia ésta no tiene ninguna posibilidad de eleccién». Esta minusvaloracién, en ocasiones,
puede llegar a traducirse en comportamientos que», de hecho, niegan la dignidad de todo ser
humano (vid. PEREZ DEL Ri0o, T./ FERNANDEZ LOPEZ. M. F./ REY GUANTER S. DEL, Discrimina-
cion e igualdad en la negociacion colectiva, Instituto de la Mujer, 1993, p. 13; RODRIGUEZ PIRE-
RO, M./FERNANDEZ LOPEZ, M. E., Igualdad y discriminacién, Tecnos, Madrid, 1986; APARISI, A.,
«Discriminacién y Derecho a la igualdad. Las vias para el acceso al reconocimiento de la Igunal-
dad», en Anuario de Filosofia del Derecho, 1995).

> La expresion pertenece a GAFO, J., «10 Palabras Clave en Bioética», Pamplona, Verbo
Divino, 1993, p. 227.
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para las que posee una cierta predisposicion, hacen temer que pronto en
manos de la Administracién y de entidades particulares, como empresas
y compaiiias aseguradoras, se conviertan en fuente de discriminacién .
Los cientificos, por otro lado, han subrayado que no basta, en este punto,
con destacar el caricter no ético de tales practicas. Es necesario que la
legislacién de los distintos paises reaccione ante esta nueva situacién®’ y,
asimismo, que la jurisprudencia se prepare para poder afrontar estos nue-
vos conflictos.

Ciertamente, la tentacién de evaluar a cada ser humano por su grado
de «normalidad» o «anormalidad» con respecto a un genoma tipico sera
grande. Por otro lado, hay que admitir que, como en otros supuestos de
«desviacion social», el afectado es, desde el comienzo, y no por sus pro-
pios actos, victima de una situacién de injusticia social. Como sefiala Jer-
vis 28, a partir del momento en que es marcado o etiquetado como desvia-
do «esta etiqueta pasa a ocultar y negar el hecho de que es una victima, y
absuelve de cualquier responsabilidad al sistema social».

P. R. Billings, tras cuatro afios de estudio sobre €l tema y de haber
realizado cientos de entrevistas en EEUU, concluye que «existe la discri-
minacién genética, definida de forma rigurosa como una situacion deri-
vada exclusivamente de diferencias genotipicas» *°. Precisamente, como
sefiala Reiter, el peligro inherente a la medicina predictiva a partir del
an4lisis del genoma humano consiste en la posibilidad de «utilizar la dife-
rente disposicién genética derivada del sexo, la raza y las condiciones
medioambientales para clasificar a los hombres en fuertes y en debiles
desde el punto de vista hereditario y, en consecuencia, en exponer a los
desfavorecidos al desprecio social» 3°. También Garrido Falla reciente-
mente ha destacado que «es necesario estar preparado», ya que «empre-
sarios, directores de personal y compaifiias de seguros, quiza puedan dis-
criminar a aquellos cuyas caracteristicas genéticas los hagan propensos a
ciertas enfermedades, muerte prematura o incapacidad fisica».

Sin duda, existe un conflicto potencial entre los intereses individuales
y la sociedad 3!. Por otro lado, instituciones dedicadas al estudio de las
repercusiones éticas de este Proyecto han corroborado estas apreciacio-
nes. Asi, en ya citado Ethical, Legal and Social Issues Program, financia-
do por el Departamento de Energia de Estados Unidos, se incluye un

% Vid. Uzycy, L., «Human Genetics, Bioethics and the Law», en Journal of the National
Cancer Institute, 1992, vol. 84, nim. 2, january 135, p. 128.

27 Vid. VEZZONY, P., «Aspectos cientificos y éticos del Proyecto Genoma Humano en Ita-
lia», en Proyecto Genoma Humano: ética, op. cit., p. 98.

28 JervIS, G., Manual Critico de Psiquiatria, Anagrama, Barcelona, 1977, cit., en NEME-
sio, R.: SERRA, L., «Personalidad y socializacién», en VVAA., Fundamentos de Sociologia,
Tirant lo Blanch, Valencia, 1991, p. 164.

2%  BILLINGS, P. R., «La libertad y la nueva genética», en El Derecho ante el Proyecto Geno-
ma Humano, vol. 1, op. cit., p. 243.

30 REITER, J., «Medicina predictiva-Anélisis del genoma-Terapia genética», en AAVY, Bio-
ética, trad. J. L. DEL BARCO, Rialp, Madnd, 1992, p. 89. ™

31 GARRIDO FaLLA, «El derecho a la intimidad y el uso de la informacién genética», en £l
Derecho ante el Proyecto Genoma Humano, vol. 1, op. cit., p. 334.
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capitulo, en el que se comenzd a trabajar en el afio 1992, con el titulo de
«dtudies of Genetic Discrimination». El estudio, de caracter empirico,
tiene los siguientes objetivos:

«a) Determinar las instituciones sociales concretas que pudieran
realizar practicas discriminatorias, como compafiias aseguradoras, orga-
nismos piblicos, empleadores, instituciones educativas y militares.

b) Evaluar la naturaleza de la discriminacién experimentada por
personas que tratan con estas instituciones y organismos, y determinar el
fundamento subyacente de la discriminacion.»

En cuanto a la metodologia propuesta, se incluye el «Anélisis de his-
toriales, utilizando una encuesta de personas con trastornos bien docu-
mentados de un solo gen, personas de riesgo cierto de trastornos de un
solo gen y heterozigotos asintomaticos relacionados con otras enferme-
dades y, en su caso, con entrevistas detalladas de seguimiento» 32.

Asimismo, en lo que respecta al ambito europeo, ya en 1987 una
Comision de investigacion del Parlamento Federal de Alemania elaboré
un informe sobre «las posibilidades y los riesgos de la tecnologia genéti-
ca» (Bundestagdrucksache 10/6775) en el que, entre otras cosas, reco-
mendaba que se estudiaran diversos aspectos, como el relativo a los pues-
tos de trabajo. A nivel europeo existe una Recomendacién, la 92 (3) que
destaca en sus principios 6 y 7 que no debe permitirse que las prestacio-
nes sanitarias dependan del sometimiento a la deteccion genética 33.

De cualquier modo, interesa destacar que esta nueva modalidad de
discriminacion puede resultar especialmente grave en aquellos supuestos
en los que el gen defectuoso se halle vinculado, en general, con una deter-
minada raza. En este sentido, conviene recordar que lo que se suelen
denominar discriminaciones indirectas son el resultado de diferenciacio-
nes apoyadas en criterios aparentemente neutros, pero que redundan
negativamente de un modo desproporcionado sobre colectivos histérica-
mente discriminados. Un ejemplo de estas discriminaciones camufladas
podriamos encontrarlo en el actual uso interesado de los sondeos génicos.
En EEUU y Dinamarca se esta haciendo relativamente frecuente la exi-
gencia de realizacién de pruebas genéticas para el acceso a determinados
trabajos. Al existir enfermedades en las que 1la mayoria de los miembros
de una raza son portadores, aunque nunca vayan a padecerla, en la practi-
ca esto se traduce en una prohibicién real de acceso a tal trabajo, y en una
situacion de racismo encubierto **. Ejemplos claros de ello los encontra-
mos en enfermedades como la deficiencia glucosa-6-fosfato-deshudroge-
nasa (G-6-PD), cuya frecuencia es mayor en afroamericanos, chinos,

°>  En YESLEY, M. S., «El derecho a la confidencialidad: uso de la informacién genética»,
en El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano, vol. 1, op. cit., p. 361.

>3 Vid. KOKKONEN, P., «El derecho a la confidencialidad: uso de la informacién genética»,
en El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano, vol. 1, op. cit., p. 319.

** Vid. SANMARTIN, J., «Ingenieria genética humana: evaluacidn y percepcién piblica de
las tecnologias genéticas», en Sanmartin, J./ Cutcliffe, S. H./ Goldman, S. L./Medina, M. (eds.),
Estudios sobre Sociedad y Tecnologia, op. cit., 251-255.
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judios orientales y algunos pueblos mediterrdneos *°, y, asimismo, en la
anemia falciforme. Esta dltima patologia afecta a la poblacion atroameri-
cana en una proporcién aproximada de 1 por cada 623. Se estima que 1
de cada 12 afroamericanos es portador del rasgo. Durante diez afios, se
exigieron a todos aquellos afromamericanos que pretendieran acceder a
la Academia Naval de EEUU un sondeo para detectar la anemia falcifor-
me. Los portadores de este desorden, como hemos visto 1 de cada 12,
quedaban excluidos del ingreso. En un juicio posterior no se pudo probar
que los portadores de tal enfermedad tuvieran algiin problema para desa-
rrollar su actividad en dicha Academia y se declaré tal préactica discrimi-
natoria 3. También para Sanmartin *’, las sondas son ya en la actualidad
un nuevo instrumento del racismo. De hecho, sdlo asi puede mterpretarse
que en EEUU, a mediados de los ochenta, el sondeo de la anemia falci-
forme fuera obligatorio para los afroamericanos en una serie de Estados
como Colorado, Georgia, Lousiana, Nuevo México, Nueva York, Texas y
Wyoming. Lo curioso es que, en Estados como Wyoming, la poblacion
negra no alcance el 1 por 100.

Como sefialabamos anteriormente, la realizacién de sondeos genéti-
cos pondré en juego el derecho fundamental a la 1igualdad y a la no discri-
minacion, de un modo especial cuando los resultados se apliquen a dos
ambitos: el de los contratos de trabajo y el de los seguros *®. Seguidamen-
te nos referiremos a cada uno de estos supuestos.

3. DISCRIMINACION GENETICA EN EL. AMBITO LABORAL

Es cierto que hasta la fecha se han realizado pocos estudios empiricos
sistematicos acerca de los costes personales derivados de la realizacion
de test genéticos >°. Sin embargo, es de esperar que las consecuencias
sean especialmente graves. Como destaca Rothstein, precisamente uno
de los paises mas afectados serd EEUU, ya que gran nimero de empresa-

35 Sobre esta enfermedad, vid. SANMARTIN, J., «Ingenieria genética humana: evaluacion y

percepcidn publica de las tecnologias genéticas», en Sanmartin, J./ Cutclifte, 5. H./ Goldman, S.
L./ Medina, M. (eds.), Estudios sobre Sociedad y Tecnologia, op. cit., p. 249.

36 Syuzukl, D.; KNUDTSON, P., «Genética. Conflictos entre la ingenieria genética y los valo-
res hunanos», op. cit, p. 144, en Sanmartin, J. y otros (eds.), Estudios sobre Sociedad y Tecnolo-
gla, Anthropos, pp. 233-254.

37 Sobre el origen de este desorden genético vid. SANMARTIN, J, «Ingenieria genética huma-
na: evaluacién y percepcién piblica de las tecnologfas genéticas», en Sanmartin, J./ Cutclifie, S.
H./ Goldman, S. L./ Medina, M. (eds.), Estudios sobre Sociedad y Tecnologia, Servicio Editorial
Universidad del Pais Vasco, op. cit., pp. 241 ss.

33 Vid. ROBERT, J., «La revolution biologique et génétique face aux exigences du droit», en
Revue du Droit public, 1984, ndm. 5, pp. 1255 ss. Asimismo, PORRAS DEL CORRAL, M., Biotec-
nologia, Derecho y Derechos Humanos, CajaSur, Cérdoba, 1956, pp. 139-148. De cualquier
modo, quisiera hacer notar que en paises como EEUU la discriminacion se estd extendiendo a
otros niveles: asi, por ejemplo, en algunos casos se exige la prueba de diagnéstico genético para
poder adoptar nifios.

39 BILLINGS, P. R., et al., «Discrimination as a Consequence of Genetic Testing», en Beau-
champ, T. L. & Walters, L., Contemporary Issues in Bioethics, op. cit., p. 637.
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rios americanos sufragan los gastos sanitarios de sus trabajadores . Tales
pruebas, en realidad, conducirén a separar a los futuros empleados en dos
grupos: los «rentables» o poco propensos a desarrollar patologias, y los
«no rentables» *!. Estos tltimos se convertirian en una especie de «para-
dos cronicos» o «intocables econémicos» en una sociedad altamente
competitiva, en base a unos datos sobre los que no tendrian ninguna posi-
bilidad de eleccion. Como sefialan Suzuki y Knudtson, la historia
demuestra que los grupos mas poderosos intentan mantener su status de
superioridad tratando de dar una imagen de racionalidad a sus decisiones.
La 1dea de que los genes justifican tratos desiguales puede explotarse
para revestir con una pétina de legitimidad estas discriminaciones #°.

Para centrar nuestro trabajo, voy a distinguir tres tipos de posibles
resultados de un test genético, de los que, previsiblemente, se derivardn
situaciones discriminatorias en el 4mbito laboral 43

a) Aquellos casos en los que la prueba revela la presencia de un gen
dominante para una determinada enfermedad monozigota, por lo que ésta
o0 bien se padece o, con mucha probabilidad, se padecerd en un futuro.
Asi, por ejemplo, el Corea de Huntigton, que produce una terrible dege-
neracion neurologica;

b) El supuesto de la existencia de desérdenes multifactoriales *. En
este caso, el sondeo revela una propension a desarrollar una especifica
patologia que podria desembocar en enfermedad cuando se dieran interac-
crones entre el genotipo y determinados entornos ambientales, como, por
ejemplo, la exposicién prolongada a la accién de algtin factor (una sustan-
cia quimica, una radiacidn, etc.) presente en un lugar de trabajo *°. Su
desarrollo dependeré de caracteristicas medioambientales y de la propia
1diosincrasia del individuo, por lo que el desarrollo de la patologia esta
sujeto a gran incertidumbre. Un ejemplo de ello seria la ya citada defi-
ciencia glucosa-6-fosfato-deshudrogenasa (G-6-PD);

® ROTHSTEIN, M. A., «The Genome and the Workplace: some ethical Issues», Resume pie-

sented at the /I Workshop on International Cooperation for the Human Genome Project: ethics,
Valencia, octubre, 1990.

*1" Vid. Council on Ethical and Judicial Affairs, American Medical Association, «Use of
genetic testing by employers», JAMA, 1991, 266, pp. 1827-1830.

2 Suzukl, D.; KNUDTONS, P., Genética. Confictos entre la ingenieria genética y los valores
humanos, op. cit, p. 154,

*> Una clasificacién de los desérdenes hereditarios puede encontrarse en SANMARTIN, J.,
«Ingenieria genética humana: evaluacién y percepcién piblica de las tecnologias genéticas», en
Sanmartin, J./ Cutcliffe, S. H./ Goldman, S. L./ Medina, M. (eds.), Estudios sobre Sociedad y
Tecnologia, Servicio Editorial Universidad del Pais Vasco, op.cir., pp. 246 ss.

*  CaPRON, A. M., «Which IlIs to Bear?: Reevaluating the “Threat of Modern Genetics”»
en Beauchamp, T. L. & Walters, L., Contemporoy Issues in Bioethics, op. cit., p. 633.

*  Tal serfa el caso, por ejemplo, de los individuos que poseen genes defectuosos para la
llamada 1 antitripsina. Es ésta una sustancia que se halla en el suero sanguineo humano y que
controla la actividad de los enzimas que evitan un exceso de voracidad de los leucocitos. En el
supuesto de que un sujeto posea una menor cantidad de tal elemento y se vea expuesto a algunas
sustancias como el humo de cigarrillos, podria desarrollar un enfisema pulmonar (vid., SANMAR-
TiN, J., «Genética, medicina y trabajo. Consideraciones sobre el Proyecto Genoma Humano vy su
entorno politico», en Ludus Vitalis, vol. 1, ndm. 1, 1993, Méjico, p. 197).
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c¢) Los sondeos revelan que el sujeto es heterocigoto o portador de
un gen autosomico recesivo y, por lo tanto, se revela asintomatico. Es el
caso de la anemia falciforme, ya que s6lo cuando el individuo es homozi-
goto para ¢l rasgo desarrolla la enfermedad. Se trata de personas comple-
tamente sanas, que muy posiblemente nunca sufriran esa dolencia, pero
que, debido a su cardcter de portadores de un gen «anormal» deberan
afrontar una situacién de segregacién .

Parto de considerar que, en general, €l acceso o continuidad en un
empleo nunca debe estar subordinado a la realizacion de este tipo de prue-
bas. Y ello apoyado en el derecho a la intimidad, entendido como tacultad
de gestion de la propia informacién genética*’. Se trata de defender que el
trabajador pueda decidir racionalmente, y sin presiones externas, lo que
quiere conocer sobre s{ mismo con respecto a su constitucién genética *°.
En consecuencia, el trabajador podra negarse a la realizacion de un sondeo
génico sin que de ello se deriven consecuencias negativas para €l. Incluso
se puede plantear la existencia de un «derecho a no saber» *. Un trato

diferente o un cambio de situacién o expectativa apoyado en la negativa a

46 BILLINGS, P. R., et al., «Discrimination as a Consequence of Genetic Testing», en Beau-
champ, T. L. & Walters, L., Contemporary Issues in Bioethics, op. cit., p. 639.

47 Como es bien conocido, el derecho a la privacidad, categoria genérica en la que incluiria
el derecho a la intimidad, se configura inicialmente como una libertad negativa, de acuerdo con ¢l
criterio del right to be let alone. Sin embargo, progresivamente el ambito de la privacidad se ha
ido ampliando hacia una concepcién que combina la libertad negativa con la libertad positiva,
incluyendo asi el derecho de autocontrol por parte del titular de los datos que le afecten (Vid.
MORALES PrATS, F., La tutela penal de la intidad: privacy e informatica, Destino, Barcelona,
1984, pp. 29-31). Se puede sostener que en la actualidad existe un cierto acuerdo sobre la 1dea de
que el nicleo basico de la privacidad protege 1o que se denomina «informacién personal».

En la tradicién de EEUU, la férmula mds aceptada es la que en esta linea, ya hace unos afios,
propuso WESTIN, para quien la privacidad debe entenderse como el derecho al control de la
informacidn referente a uno mismo. Se trata de que cada persona pueda decidir individualmente
cuando, como y hasta qué punto desea transmitir informacion sobre €]l mismo a los demas. En
sus palabras: A right to control information about oneself. Como se puede comprobar, el centro
de gravedad de la privacidad se sitia asf en la idea de control, en sentido fuerte, sobre la infor-
macién (WESTIN, A. F, Privacy and Freedom, Atheneum, New York, 1967, p. 7. , asimismo,
PEREZ LUNO, A. E., Derechos Humanos, Estado de Derecho y Constitucion, Tecnos, Madrid, 1984).
Esta misma linea ha sido seguida por SHATTUCK, quien insiste en la tutela de 1a intimidad enten-
dida como autonomia y garantia de la libertad de eleccion sin interferencias (SHATTUCK, J. H. K,
Rights of Privacy, National Textbook Co. & American Civil Liberties Union, Skokie, New
York, 1977). También en esta direccion se han manifestado WACKS (Personal Information. Prio-
racy and the Law, Claredon Press, Oxford, 1989, pp. 13-30) y LUSKY («Invasion of Privacy: a
Clarification of Concepts», Columbia Law Review, num. 72, pp. 693 ss.). Este ultimo autor sos-
tiene que el derecho a la privacidad, mds que un sentido estatico de defensa de datos de caracter
privado, posee una funcién dindmica, consistente en la facultad de poder controlar los datos de
cardcter personal. FRIED sefiala: «Privacy is not simply an absence of information about us in the
minds of others; rather it is the control we have over information about ourselves» («Privacy»,
Yale Law Journal, 1968, num. 77, p. 475). Ello no impide que en la actualidad, como destaca
PrrEz LURO, los avances tecnoldgicos hayan determinado que sea posiblemente el derecho fun-
damental con «mayor nimero de modalidades de eventual transgresion y uno de los que cuenta
con mayor nitmero de victimas reales o potenciales».

48 REITER, J., Medicina predictiva-Andlisis del genoma-Terapia genética, op. cit.
pp. 85 y 87.

49 En este sentido se ha manifestado, en un reciente estudio, G. WOLFF, de la Universidad
de Freiburg, para quien el derecho de los hombres a saber, en relacion a los datos médicos,
incluye también el derecho a no saber (Europe Today, nim. 192, 1 de agosto de 1996, p. 2).
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la realizacion del sondeo debe ser considerado como discriminatorio a
todos los etfectos.

En Espafia el Estatuto de los Trabajadores recoge, en su articulo 4.°, 2, ¢),
el derecho a no ser discriminado para el empleo o una vez empleado. Asi-
mismo, sostiene que «Tampoco podran ser discriminados por razén de dis-
minuciones fisicas, psiquicas y sensoriales, siempre que se hallasen en con-
diciones de aptitud para desempefiar el trabajo o empleo de que se trate».
Por ello, entiendo que s6lo si1 un concreto trabajo exige determinadas apti-
tudes actuales, podra exigirse al sujeto un examen conveniente. Pero nétese
que éste tan s6lo debera afectar a condiciones presentes y a caracteres rele-
vantes para el trabajo de que se trate. Por ello, y con respecto al primer
supuesto, s6lo podra negarse el acceso a un determinado empleo si la enfer-
medad detectada se padece en ese momento y, asimismo, por sus especia-
les limitaciones, incapacita al individuo a realizar ese concreto trabajo (p.
e). Parkinson en un empleo que exige alta precision, o Corea de Huntington
—que produce ataques del sistema nervioso y muscular— para ser piloto).
Por una solucion similar opté en EEUU la Americans With Disabilities Act,
aprobada en julio de 1990. En esta normativa, en general, se trata de evitar
que un empresario pueda discriminar en base a la incapacidad de sus traba-
jadores. Los analisis estdn prohibidos, a menos que los resultados tengan
relacion directa con los requisitos exigidos por el trabajo *°.

Con respecto al segundo supuesto, es evidente que esta informacion
puede contribuir decisivamente a mejorar la proteccion laboral de las per-
sonas, resultando una buena ayuda para evitar las enfermedades profesio-
nales. Pero también es indudable que este conocimiento tendrd conse-
cuencias no tan deseadas, ya que la informacion obtenida mediante el
sondeo servird para graduar la resistencia al medio del empleado, operan-
do, en definitiva, como criterio de seleccién y, por ello, discriminador ..
Recordemos que, en estos casos, ni tan siquiera existe la certeza de que la
enfermedad se padezca. Una difusién de los resultados genéticos condu-
ciria a crear una nueva categoria de pacientes, los «predispuestos», some-
tidos a una dura discriminacién, ya que, como destaca Capron, el empre-
sario evitaria cualquier relacién contractual no sé6lo por los gastos que
previsiblemente el trabajador pudiera generar a causa de su enfermedad,
sino porque, en el caso de padecerla, €ste podria achacar a las condicio-
nes de la empresa el desencadenamiento de su patologia. Esto, a su vez,
generaria al empresario un mayor desembolso por gastos judiciales,
indemnizaciones, etc. °? Ante el dilema seleccién de obreros resisten-

*® Vid. en UzycH, L., «<Human Genetics, Bioethics, and the Law», en Journal of the National
Cancer Institute, 1992, vol. 84, nim. 2, january 15, p. 128. Sin embargo, como destaca este autor,
el reglamento que desarrolla esta ley deja algunos puntos poco claros: asi, si la normativa incluye
a aquellos que son portadores de genes recesivos o desérdenes vinculados con el cromosoma X.

*! Vid. HoLrzman, N. A., «Ethical Considerations in Genetic Testing», Resume presented
at the Il Workshop on International Cooperation for the Human Genome Project: ethics, Valen-
cia, octubre, 1990.

2 PERIS, J. M., «La identificacién genética y los derechos fundamentales», en Arbor,
CXLIII, 564, diciembre 1992, pp. 56 ss.



Igualdad y discriminacion genética 321

tes/mejora de las condiciones de salubridad de la empresa, se trata de
optar siempre por la segunda opcién, teniendo en cuenta que nunca debe
verse como «entermedad», una predisposicion a contraer una patologia
en contacto con ambientes degradados °°.

En el tercer supuesto, como he sefialado anteriormente, nos encontra-
mos ante individuos totalmente sanos. Las dificultades de acceso a un
puesto laboral, basadas en estos datos, encubririan un mal uso interesado
de conceptos cientificos que intentarian legitimar practicas claramente
discriminatorias. Sin embargo, tampoco hay que olvidar que en aquellos
paises, como EEUU, en los que la sanidad es privada y suele estar sufra-
gada por el empresario, tras la diferencia de trato se esconde un claro
temor al incremento de los costes sanitarios a causa de una descendencia
enterma, ya que, aunque el individuo no padecera la patologia, si la podra
transmitir.

En suma, y como senialabamos al principio, salvo en el supuesto de
que el empleo exija unas determinadas aptitudes para su correcto
desempeno, cualquier discriminacién en base a una negativa a la reali-
zaci0on de las pruebas genéticas o en datos obtenidos por éstas debera
ser tratada con la gravedad que exige esta figura en la legislacidon de
los distintos paises. De cualquier modo, las peculiares caracteristicas
de este tipo de discriminacién exigiran unos concretos mecanismos de
tutela, que deberian tener, de acuerdo con la propia naturaleza de este
fendmeno, caracter preventivo y represivo. Con respecto a las politicas
preventivas, cabe destacar la importancia de una informacién real y
clara sobre las graves consecuencias que, tanto a nivel personal como
social, pueden derivarse del acceso a estos datos. Asimismo, es impor-
tante insistir en la idea de que la deteccién de la enfermedad, al menos
a corto plazo, no asegura en absoluto la existencia de medios de cura-
ci0n, a fin de no levantar falsas esperanzas. Por su parte, las medidas
represivas garantizardn la proteccion civil y penal de la intimidad
genética y la voluntariedad real en el acceso a los analisis, de tal modo
que, como destacaba con anterioridad, no se permita que la admisién
en un determinado puesto laboral se condicione a la realizacién de
estas pruebas.

Por ultimo, quisiera destacar, como una cuestion distinta, la necesi-
dad de ofertar controles génicos por parte de los servicios publicos de
sanidad o de la empresa. No se trata de detectar genotipos de trabajado-
res, sino de otorgar la posibilidad de advertir los posibles dafios causados
a las moléculas genéticas de los empleados en aquellos casos en los que
en la empresa se hallen presentes determinados productos quimicos o
mutagenos ambientales que pudieran afectar los cromosomas de éstos. Se
trataria de un sistema de proteccion de la salud laboral, cuya principal
consecuencia seria la creacion de una obligacién en el empresario de

3 Vid. SANMARTIN, J., «El Gen Etico y los Derechos Humanos», en La Vanguardia, 29 de
febrero de 1992,

ANUARIO DE FILOSOFiA DEL DERECHO.—1 ]
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mejorar las condiciones de salubridad del lugar de trabajo, reduciendo el
grado de contaminacién a niveles de ausencia o menor toxicidad >*.

4. SEGUROS PRIVADOS DE PERSONAS

Como sabemos, en los llamados seguros de personas el objeto asegu-
rado es la misma persona, «la cual soporta en si misma el riesgo de ver
comprometida su salud o su integridad fisica por una enfermedad o un
accidente (seguros privados de accidente y enfermedad), o el riesgo de
perder la vida antes de alcanzar una cierta edad (seguro de vida para caso
de muerte) o de sobrevivir a una edad determinada (seguro de vida para
caso de supervivencia)» >>. Como puede comprobarse, un dato funda-
mental en este tipo de seguros es la salud, por cuanto que, en general, de
ella depende que el pago realmente se realice, asi como la cantidad a abo-
nar. Para conseguir un cierto equilibrio, 1a determinacién de las primas de
los distintos tipos de seguros parte, por un lado, de analisis estadisticos
de la poblacién °°, mientras que, por otro, se intenta, mediante instrumen-
tos técnicos disponibles, conocer el punto de partida de los candidatos en
lo referente a su salud. Hasta ahora, la inica informacién genética se
obtenia a través del cuestionario que se suele adjuntar al impreso del con-
trato. A partir de dichos datos, se suele establecer 1a prima.

Todo lo hasta ahora dicho permite deducir la trascendencia que, para
este tipo de seguros, va a tener la posibilidad de conocer y predecir el
estado de salud futura del sujeto. Sobre ello ya advirtié el premio Nobel
Watson 7. De hecho, hace unos dos afios se celebré en Paris una reunién
de compafifas aseguradoras punteras de Europa para coordinar sus esfuer-
zos con el fin de conseguir que no se restringiera el acceso a los datos
genéticos de sus clientes potenciales >°. Precisamente, el conocimiento de
estos datos nos situaria ante una nueva modalidad de discriminacién que,
a semejanza del caso anterior, negaria el acceso a estos servicios °° o
impondria primas desorbitadas a todo aquel que reflejara un cierto grado

% Suzuki D.; KNUDTSON, P., «Sondeo génico en el lugar de trabajo: intimidad y genoma

humano», en Genética. Conflictos entre la ingenieria genética y los valores humanos, op. cit.,
pp. 150, 155.

3> BROSETA PONT, M., Manual de Derecho mercantil, Tecnos, Madrid 1987, pp. 550-551.
Vid. astmismo SANCHEZ CALERO, E., Instituciones de Derecho mercantil, 11, Edersa, Madrid,
1995 (18.°). Segin el articulo 80 de la Ley de Contrato de Seguro, los seguros de personas com-
prenden «todos los riesgos que puedan afectar a la existencia, integridad corporal o salud del
asegurado».

*® Vid. Wit, G. W. DE, «Tecnologia genética, los seguros y el futuro», en Proyecto Genoma
Humano: ética, op. cit., pp. 323 ss.

57 Vid. ROBERTS, L., «Taking Stock of the Genome Project», Science, 1993, vol. 262, p. 21.
WATSON ya destacd, en los origenes del PGH, que los datos obtenidos de un genoma humano
debian ser negados a las compafiias de seguros.

>8 Vid. BusTos PUECHE, Reflexion juridica ante el «Mundo Feliz» de Huxley, Tapia, enero-
febrero 1994, p. 54.

 Vid. Kass, N. E., «Insurance for the Insurers. The Use of genetic Test», Hasting Center
Report, vol. 22, number 6, november-december 1992, p. 11.
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de «anormalidad» en su genoma con respecto al patrén tipo. Asi, para
Billing, tras meses de estudios de campo, el sector de los seguros es €l
que actualmente presenta en EEUU un mayor grado de discriminacion a
causa de la realizacién de pruebas de caracter genético .

Es cierto que se trata de un problema muy complejo, debido a la exis-
tencia de valores contrapuestos que pugnan por imponerse ®!, y que se
agrava por la concurrencia de enormes intereses econémicos en juego.
Por un lado, se encuentra el derecho a la intimidad, punto de partida
insoslayable, no s6lo del asegurado, sino de su grupo familiar. Asimismo,
el acceso a esta informacién de modo generalizado alentaria, como ya he
sefialado, una nueva forma de discriminacién que segregaria a toda una
categoria de personas, la de los «inasegurables» °2. La pasividad del orde-
namiento juridico determinaria la rendicién del Derecho ante el avance
de una nueva «ciencia de la desigualdad» .

En Espafia, la Ley 50/1980, de 8 de octubre, de Contrato de Seguro **
ampara la exigencia, por parte de la compaifiia aseguradora, de 1a realiza-
c16n de este tipo de sondeos sin ningun limite. Aunque dada la novedad de
esta problematica logicamente no se refiere a ella, no contempla en su nor-
mativa el deber de respeto a la intimidad del asegurado en las exigencias
previstas en las condiciones generales. Por otro lado, se insiste en la nece-
sidad de que el asegurador pueda conocer todas las circustancias que pue-
dan influir en la valoracién del riesgo. De hecho, su articulo 10 sostiene
que el tomador del seguro tiene el deber, antes de la conclusion del contra-
to, de declarar al asegurador todas las circustancias por él conocidas que
puedan influir en la valoracién del riesgo. Asimismo, el articulo 89 esta-
blece que «En caso de reticencia e inexactitud en las declaraciones del
tomador, que influyan en la estimacion del riesgo, se estara a lo estableci-
do en las disposiciones generales de esta Ley» (rescision del contrato).

En EEUU, Capron ha destacado que este tipo de pruebas también
seran exigidas a los nasciturus, de modo que la continuacién del seguro
de los padres podra hacerse depender de la decisién de abortar. Aunque
esta practica ain no se ha extendido, para este autor es de esperar que en
una sociedad tan competitiva como la americana tal mandato se convier-
ta en algo rutinario .

6  BrLINGS, P.R., et al., «Discrimination as a Consequence of Genetic Testing», en Beauc-
tamp, T. L. & Walters, L., Contemporary Issues in Bioethics, op. cit., p. 638.

1 YANEs, P., «Seguros de personas e informacién genética (I», en Revista de Derecho y
Genoma Humano, vol. 1, op. cit., p. 192.

%2 Vid. Natowicz, M. R., et al. «Genetic discrimination and the law», American Journal of
Human Genetics, 50, 1992, pp. 465-475; LOWDEN, J. A., «Genetic discrimination and insurance
underwriting» (letter of editor), American Journal of Human Genetics, 51, 1992, pp. 901-903;
BILLINGS, P. R., ef al., «Discrimination as a consequence of genetic testing», American Journal
of Human Genetics, 50, 1992, p. 476-482.

63 MURRAY, T. H., «Genetics and the Moral Mission of health Insurance». Hasting Center
Report, nim. 6, 1992, p. 12.

%  BOE num. 250, de 17 de octubre.

CAPRON, A. M., «Which Ills to Bear?: Reevaluating the “Threat of Modemn Genetics”»,
en Beauhamp, T. L. & Walters, L., Contemporary Issues in Bioethics, op. cit., p. 633.
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Por otro lado, con la negativa al acceso a estos datos algunos han
visto en peligro el futuro de este sector de la economia. Asi, Pokorski
destaca que es necesario aceptar que cualquier impedimento impuesto
por los poderes publicos a las compafiias aseguradoras comportaria difi-
cultades a la hora de evaluar causalmente el contrato propuesto, asi como
una poca fiabilidad en la fijacién de la prima del seguro °°. Para Menén-
dez, el problema juridico a resolver consiste en como «mantener la
expansién del seguro privado sin merma del respeto debido a la libertad
personal y a la misma dignidad humana» °’.

Al objeto de poder determinar el grado de influencia de la informa-
cién genética en cada supuesto vamos a distinguir las tres modalidades
de seguros de personas existentes en nuestro sistema juridico :

a) Seguro de vida: trata de obtener una prestacion para el asegura-
do, unica o periédica, cuyo importe 1o percibira para si o para la persona
que designe en el caso de que se produzca un determinado evento en rela-
ci6n con la vida humana. Es posible distinguir a su vez:

— Seguro de vida para el caso de muerte: el asegurador se obliga a
pagar una suma al producirse la muerte del asegurado, cualquiera que sea
el momento en el que ésta se produzca (seguro de vida entera), o s6lo si
ésta acontece en un plazo o periodo determinado (seguro temporal o de
tiempo determinado) ¢°.

— Seguro de vida para el caso de supervivencia: el asegurador se obli-
ga a pagar una suma o renta periddica si el asegurado cumple una de-
terminada edad o supera con vida un plazo de tiempo estipulado en ¢l
contrato.

— Seguro muxto: el asegurador debe prestar un capital o renta, alter-
nativamente, si el asegurado muere dentro de un periodo de tiempo o
sobrevive a una determinada edad 7.

b) Seguro de enfermedad: tiene por objeto la prestacién de cuida-
dos médicos, farmacéuticos y hospitalarios, en la medida y duracién pac-
tadas en la poliza, en aquellas circunstancias en las que la salud se vea
afectada por dolencias cubiertas por el contrato . En ocasiones, también
se incluye en la poliza una prestacion por «lucro cesante».

c) Seguro de accidentes: cubre la prestacion de cuidados o bien
la aportacion de rentas establecidas en la poliza para el supuesto de

%  POKORSKI, R., «Use of genetic information by private insurers-genetic advances: the
perspective of an insurance medical directors», J. Insur. Medicine, 1992, pp. 2460-2468.

57 MENENDEZ, A., «El genoma humano y el contrato de seguro», El Derecho ante el Pro-
yvecto Genoma Humano, vol. 1il, op. cit., p. 32.

®  Vid. YANES, P., «Seguros de personas e informacion genética (I)», en Revista de Derecho
y Genoma Humano, op. cit., pp. 94 ss.

69  SANCHEZ CALERO, F., Instituciones de Derecho mercantil, II, Edersa, Madrid, 1995
(18.°), pp. 434-436.

0 SANCHEZ CALERO, F., Instituciones de Derecho mercantil, op. cit., p. 437.

' Vid. SANCHEZ CALERO, F., «Ley de Contrato de Seguro», en Comentarios al Codigo de
Comercio y Legislacion Mercantil especial, XXIV-3, Madnd, 1989, p. 501,
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que la integridad fisica del asegurado se vea afectada por un evento
de caracter fortuito que le produzca muerte o invalidez permanente
o temporal "%,

Con respecto a la primera de las modalidades, el contrato de seguro
de vida, cabe sefialar que la mayor repercusién de los datos obtenidos por
sondeos génicos tendria lugar en el supuesto de que se pactara que la
prima solo se prestaria en el caso de que la persona falleciera en un plazo
o periodo de tiempo determinado. En estos casos, es claro que el acceso a
la informaci6n tendria consecuencias rotundas. No ocurriria asi en el
supuesto, por ejemplo, de que la prima se desembolsara por el asegura-
dor, cualquiera que fuera la fecha del fallecimiento, o si el sujeto hubiera
superado una determinada edad.

Cuestion distinta serfa el caso de los seguros de enfermedad, ya que
aqui si que presenta especial gravedad el hecho de conocer los datos
genéticos relativos a la salud del asegurado. Del mismo modo ocurre con
los seguros de accidente, por cuanto que el evento puede estar causal-
mente vinculado con una enfermedad que incline a ello. Entiendo que en
todos estos supuestos, con amparo en ¢l derecho a la intimidad y de modo
similar a como planteaba con respecto a un contrato de trabajo, no debe
supeditarse la aceptacion del contrato por parte del asegurador al hecho
de que el asegurado se someta a andlisis genéticos. Se trata de evitar as{
que, de hecho, el sujeto se encuentre presionado debido, por ejemplo, a la
imposicion de primas desorbitadas.

Frente a ello, los aseguradores podrian alegar, como destaca el Infor-
me de los National Institutes of Health y el National Center of Human
Genome de 1993 >, que se encuentran en desventaja’* al pretender eva-
luar los costes de reclamaciones registradas por el solicitante, fenémeno
que se conoce como «seleccion adversa». En este caso, los solicitantes,
conociendo que poseen un gran riesgo de contraer una determinada enfer-
medad, intentarian adquirir una cobertura sanitaria a un precio que no
cubriria sus reclamaciones. Asimismo, los aseguradores podrian sostener
que, dado que el futuro asegurado si conoce su genoma, quedaria elimi-
nado un requisito fundamental del contrato de seguro, el riesgo determi-
nado por la mseguridad de la produccién o no del evento. Frente a ello, se
puede aducir que no es lo mismo conocer los datos genéticos y ocultarlos
que verse, de hecho, obligado a analizarse genéticamente como requisito
previo a la contratacién de un seguro, exigencia que lesionaria el derecho
a la intimidad y que, en una sociedad sin seguros publicos, dejaria en el
mas absoluto desamparo a un sector de la poblacién. Conociendo los
datos completos de sus asegurados, las compaiiias podrian practicamente

2 Vid. articulo 100 de Ley de Contrato de Seguros.

73 «Genetic Information and Health Insurance», en Revista de Derecho y Genoma Huma-
no, 1, julio-diciembre 1994, p. 239.

7 Vid. UzycH, L., «<Human Genetics, Bioethics and the Law», en Journal of the National
Cancer Institute, 1992, vol. 84, num. 2, januvary 15, p. 128.
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eliminar, con un minimo de incertidumbre, el riesgo, deshaciéndose de
clientes «molestos» ’°.

Por todo ello, parece que puede sostenerse que, especialmente en los
seguros de enfermedad, las compaiiias s6lo podran acceder a datos de
presente mediante los medios y técnicas tradicionales —la practica habi-
tual en la actualidad—, sin pretender tener acceso a datos futuros. De cual-
quier modo, podran exigir el conocimiento de datos que el asegurado ya
conoce, o probar, al efecto de obtener la rescision, el hecho del cono-
cimiento. En cualquier caso, deberan asumir el riesgo disponiendo, por
su parte, de libertad para fijar la prima. Ello, como sostiene el citado
Informe americano, se traducird previsiblemente en un aumento de las
pélizas de seguros. Sin embargo, parece la inica solucion juridica admi-
sible, ya que, en caso contrario, no s6lo se lesionaria el derecho funda-
mental a la intimidad, sino que se dejaria sin posible cobertura, sobre
todo en paises sin sanidad publica, precisamente a quien mas lo necesita,
aquellos sujetos aquejados de enfermedades. Asimismo, nos deslizaria-
mos hacia un sistema distinto de seguros, en palabras de Billings desde
un risk-sharing model a un group-narrowing model, o, 10 que es lo
mismo, desde un modelo en el que todos se encuentran en la misma situa-
cién de partida a otro, extremadamente individualista, en el que cada uno
pretende ventajas personales por encontrarse en un grupo del que se ven
desplazados aquellos que poseen mayores riesgos debido a factores sobre
los que el sujeto no tiene eleccién, como son los que nos ocupan ’°. Para
Capron, detras de todo ello también se encuentra un modo de entender la
solidaridad con los mds desfavorecidos /. De cualquier modo, como des-
taca el Informe del National Center for Human Genome Research ya
citado, hay que admitir que el camino mas efectivo para la no discrimi-
nacion genética en los cuidados sanitarios es aumentar la cobertura publi-
ca de servicios basicos de salud ’°.

> Vid. WATSON, J., «Polimorfismo genético y entorno medioambiental», en Proyecto

Genoma Humano. Etica, op. cit., pp. 37-39.

76 CAPRON, A. M., «Which Ills to Bear?: Reevaluating the “Threat of Modern Genetics”»,
en Beauchamp, T. L. & Walters, L., Contemporary Issues in Bioethics, op. cit., p. 635.

7T CAPRON, A. M., «Which Ills to Bear?: Reevaluating the «Threat of Modern Genetics»,
en Beauchamp, T. L. & Walters, L., Contemporary Issues in Bioethics, op. cit., p. 635.

8 «Genetic Information and Health Insurance», en Revista de Derecho y Genoma Huma-
no, op. cit., p. 2.



