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Resumen:

En el presente informe analizo criticamente el posible uso de la informacion genética individual y
sus implicancias en la distribucion de recursos en salud. Para ello, comienzo con el argumento de la
“equidad actuarial” de los seguros privados de salud, ficcién histérica y estructural. Si bien considero
que debe apoyarse la moratoria o prohibicién del acceso a la informacion genética para los seguros
privados -en razon de que el determinismo genético imperante profundizara alin mas las desigualdades
gue se encuentran en su estructura-; dicha moratoria no constituye la solucion definitiva al problema
de fondo. Es preciso reconocer que la salud/enfermedad, en tanto definamos a la misma de forma
integral y no unicausal, es el bien que debe protegerse (no discriminacion por razones de salud), no
pudiéndose reducirse la persona a sus genes. Los seguros de salud no pueden compararse con cualquier
otra empresa comercial, debido a que su accionar tiene consecuencias politicas y sociales, impidiendo el
desarrollo del plan de vida y la participacion politica. Por lo tanto, constituye una responsabilidad
social el acceso universal a la salud, compartiendo riesgos. Y esto implica ampliar el principio de no
discriminacién existente en la legislacion internaciénabn el fin de que el mismo no se base
exclusivamente en la eliminaciéon de barreras legales (derechos civiles y politicos), informales (sexo,
raza, clase, religion, etc) o genéticas (patrimonio genético); sino en una concepcion de fuerte igualdad
de oportunidades que garantice el cumplimiento de los derechos sociales y humanos, como lo son el
derecho al acceso a la salud y a la tecnologia geriética

Palabras clavesinformacién genética individual; distribucion de recursos en salud; equidad actuarial;
discriminacion genética; igualdad de oportunidades en salud.

*Este Informe final corresponde a la Beca de Perfeccionamiento del CONICET. El andlisis de estos temas continud a través de una
Beca para Finalizar estudios de Doctorado, otorgada por la Fundacién Antorchas (01-05-03). Remito entonces al citado Informe
Final del Doctorado para la profundizacién del tema.

2 Dicho principio es aplicable a cualquier decision en relacion con la obtencion de informacion y los resultados de los analisis
genéticos, extendiéndose a las relaciones en el ambito laboral (previamente a la contratacién en un puesto de trabajo o a la
promocién a otro superior en la misma empresa), con compafiias de seguros (seguros de enfermedad y de vida), en entidades
financieras (al solicitar un préstamo), en administraciones publicas ( para obtener una licencia o autorizaciéon de cualquier clase).

% No olvidemos que en un futuro no muy lejano las mismas condiciones genéticas del individuo pasarian a depender de factores
sociales (loteria social) y no de factores naturales o del azar, en tanto quien acceda a la tecnologia genética podra hacer uso de la
misma para modificar sus mismas "ventajas individuales".
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INTRODUCCION

El enorme poder conquistado por la biologia molecular al descifrar el misterio de cémo
se crea la vida, y el progresivo descubrimiento de las causas genéticas de ciertas enfermedades —
las cuales podrian preverse, diagnosticarse y tratarse tempranamente por la disposicion
anticipada de la informacién genética- nos lleva a reflexionar acerca del uso de la citada
informacién genética y la importancia de su marco ético y social regulativo.

La prevencién del mal uso de la informacion genética exige la construccion de un marco
ético-legal fundado en argumentos morales que puedan ser aceptados por todo individuo
racional imparcial. Por ello, el objetivo genedel presente proyecto de investigacién consiste
en reflexionar sobre los problemas éticos originados en las investigaciones y practicas clinicas
genéticas. Debido a la amplitud de problemas que la investigacion genética plantea, nos
centraremos fundamentalmente en el tema de las consecuencias que el uso de la informacién
genética acerca de la variacion individual trae aparejado en la distribucion de recursos en salud.

El mapeo del genoma humano tiene importantes consecuencias en la justa distribucion
de los servicios y cuidados sociales de la salud. La habilidad para predecir riesgos de salud,
resultado de los tests de predisposicion genética, divide a las personas en grupos de riesgo por
su componente genotipico. Este nuevo conocimiento puede ser utilizado positivamente, para
planificar tratamientos preventivos, o negativamente, como criterios de exclusion de los seguros
de salud a los individuos con alto riesgo.

Existen tres grandes temas en torno a la genética y a la justicia en la distribucion de
recursos. Los mismos suponen y se encuentran vinculados con problemas de violacién de la
privacidad y confidencialidad, manejo de la informacién genética, discriminaciéon, etc. A
continuacién plantearemos brevemente cada uno de ellos:

1-el primero, presentado cord@scriminacion por origenes genética® centraria en el
beneficio que los individuos con mas bajo riesgo contarian en los seguros de salud por su
variacion genética. Los seguros mas baratos estarian destinados a dicho grupo de individuos,
mientras que los individuos mas necesitados serian excluidos de los seguros por su condicion de
portadores, siendo relegados a seguros privados costosos. Podriamos preguntarnos también qué
variacion entre los individuos deberia ser la base para obtener ventajas sobre otros y qué
variacion deberiamos considerar desde el punto de vista colectivo.

2-un segundo problema ético se encuentra en la fundamentacion de la distitirgén
ingenieria genética en linea somatiague permitirian brindar terapias médicasingenieria
genética en linea germinatjue aumentaria la informacién genética permitiendo identificar los
rasgos que queremos alterar-. Por ejemplo, si una persona se le informa que su potencial hijo
posee un “gen malo” causante de la baja estatura, ¢se le debe conceder el derecho a corregir ese
gen por el derecho a la salud de su hijo?. Esto nos lleva a: -estuéidiferencias entre los
individuos otorgan derechos por sobre los otros (derechos sociales) y cudles son cuestiones de
responsabilidad individual -establecercomo garantizar elacceso igualitarioa la terapia
genética;- identificar las razones de justicia por las culesria recomendable el desarrollo de
la eugenesia positiva.

3- el tercer problema surge en la evaluacion de la responsabilidad del Estado en brindar
a los individuos de alto riesgo medidas preventivas y servicios de salud a partir de la
informacién genética disponible. ¢ Como establecemos las obligacioesgonsabilidades del
Estadopara brindar servicios médicos a los individuos de alto ries§o®. lgs riesgos de salud
bienes individuales o cargas colecti?as¢Responde este problema a una perspectiva de
determinismo genéti€o

Al respecto, una posicion liberal -como la de Robert Nozick y Tristan Engélhardt
consideraria que las diferencias en el nivel de salud pueden ser infortunadas, pero no existiria

4 Engelhardt contindia con la teoria liberal de justicia que nace con Locke y reconoce como autor mas influyente en su linea de
pensamiento a Robert Nozick. Segun Nozick el Estado debe proteger los derechos individuales contra sus posibles violaciones.
Entiende por derechos individuales los derechos civiles y politicos. Su concepto de justicia, equivalente a la libertad contractual,
esta delimitado por dos principios basicos: el de justa adquisicién y el de justa transferencia. Ambos principios estan relacionados
con el derecho a la propiedad. Para Nozick son las leyes del mercado las que llevan a una justa distribucion de la riqueza y de los
recursos médicos, pues la salud es un derecho negativo que el-EStadonal State™ no est& obligado a promocionar. No hay

derechos a la salud, ni siquiera a un minimo decente, ya que las necesidades no crean derechos. Soélo reciben tratamiento quienes
pueden pagar o son objeto de la caridad. Esta dltima no sera una exigencia de justicia. De lo anterior se deduce que Nozick no
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ninguna obligacion social de corregirlas. Por lo tanto, esta concepcidn permitiria que los seguros
utilicen la informacién sobre los riesgos genéticos so6lo en beneficio de su propio interés
econdémico.

Una importante objecion a esta posicién se basaria en entender que las considerables
injusticias e inequidades que justifican parten de las inequidades o diferencias trazadas
inicialmente por los tests genéticos, acerca de las cuales existe poca justificacion moral.

John Rawl3 evitaria este problema imaginando un contrato hipotético entre agentes
iguales y libres que no conocen nada acerca de sus rasgos genéticos individuales. El debate se
traslada entonces al problema de si las diferencias individuales son relevantes para la
distribucién justa de bienes sociales.

Continuando con la perspectiva rawlsiana, Norman D&nigdssidera que las
diferencias genéticas individuales no deberian otorgar ventajas o desventajas en el acceso a los
servicios de salud, asi como la raza o el sexo no deberian convertirse en una base de ventajas o
desventajas para la distribucion de derechos, libertades, oportunidades o ganancias econémicas.

En la presente investigacion partiremos de la concepcién te6rica de Norman Daniels,
confrontando la misma con posturas liberales contrapuestas (Nozick- Engelhardt). Como
hipétesis general sostendremos que el Estado debe garantizar la justa igualdad de oportunidades
de los individuos en el acceso al cuidado de su salud y proteger la informacién sobre las
diferencias genéticas individuales para que la misma no sea utilizada con fines discriminatorios.

I- MARCO DE REFERENCIA

1.1- HISTORICO

Con el fin de introducirnos gradualmente en el tema especifico que nos atafie, el uso de
la informacion genética individual por parte de los seguros de salud privados, comenzaremos
por el tema general que sirve de marco a nuestro probleeoyecto Genoma Humanen
adelante PGH-

El “Proyecto Genoma Humano” constituye un ambicioso plan cientifico para el estudio
y comprension de las instrucciones hereditarias que hacen a cada individuo Unico. En la
actualidad se desarrolla a través de un coordinado esfuerzo internacional destinado a la
elaboracibn de mapas fisicos y genéticos, y a determinar la secuencia de ADN- &cido
desoxirribonucleico- del genoma humano y de diversos modelos de orgariismos.

El objetivo ultimo del PGH consiste en decodificar la exacta secuencia de los 3 billones
de nucledtidos que conforman el genoma humano. El conocimiento de la secuencia completa
del conjunto de gengsransformé a la biologia y a la medicina, modificando gradualmente sus
paradigmas y practicas cientificas.

estaria de acuerdo en seguros de salud igualitarios. En su opinién éstos aumentan los costos y disminuyen la eficiencia en el
servicio. El mercado seria el Unico responsable del uso de la informacion genética. Véase MowokhR, State and utopidlew

York, Basic Bools, 1974 y Engelhardt, Tlhe foundations of bioethicslew York, Oxford Press, 1986.

° Rawls, en su version constructivista de justicia como equidad, conecta sus principios de justicia con el concepto kantiano de
persona moral. La autonomia supone la capacidad de proponerse fines y la de poseer un sentido de justicia, Unica restriccion a su
autonomia. La elecciéon que los hombres racionales harian en esta situacion hipotética de igual libertad...determinaria los
principios de justicia” Situados bajo el velo de la ignorancia, situacién de desconocimiento de su puesto en la sociedad y de su
situacion futura, aceptarian los bienes sociales basicos: la libertad de pensamientos y conciencia, el libre movimiento y la libre
ocupacion, los poderes de cargos y posiciones de responsabilidad, la renta y la riqgueza y las bases sociales del respeto de si mismos.
Rawls considera que las personas, contratantes ideales, elegirian la libertad por encima de los restantes valores primarios y que no
serian igualitarios si esa distribucién desigual no fuese ventajosa para todos. De ese modo define los principios de justicia, los cuales
constituyen criterios para distribuir equitativamente un conjunto de bienes basicos. Estos bienes basicos o bienes sociales primarios
son indispensables para que cada ciudadano lleve adelante su proyecto de vida. A continuacién citaremos los dos principios o
criterios de justicia rawlsianos: Primer principi@€ada persona ha de tener un derecho igual al mas amplio sistema total de
libertades basicas, compatible con un sistema similar de libertades para toSegtndo principio:“Las desigualdades
econémicas y sociales han de estar estructuradas de manera que sea para: a- el mayor beneficio para los miembros menos
aventajados de la sociedad, de acuerdo con un principio de ahorro justo, y b- unido a que los cargos y funciones sean asequibles a
todos, bajo condiciones de justa igualdad de oportunidadésise Rawls, J;Teoria de JusticiaFCE, México, 1971 y Rawls, J,

“Kantian costructivism in moral theoryJpurnal of Philosophy77, 1980

® Daniels, N Just Health CareCambridge University Press, 1985.

’ Para la presente introduccién de los aspectos histérico-politicos del PGH nos basaremos principalmente en el libro de Coock
Deegan, R,The Gene Wars, Science, politics and the Human Genome Phgetdn Company,1994

8 Si bien ha sido puablicamente anunciada su finalizacion en el afio 2002 por los Presidentes de USA y UK, aln no se ha
completado en su totalidad , previéndose su finalizacion para el 2005.
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Las repercusiones sociales del megaproyecto genético, comparable en su dimension
con los anteriores programas fisicos y atémicos emprendidos por la potencia del Norte,
exigiria -por primera vez en la historia de la ciencia norteamericana- la creacion de una
organizacion especifica destinada a reflexionar anticipadamente sobre los posibles problemas
éticos y sociales que el inexperto manejo de la informacion genética podia desencadenar.

Si bien el analisis estructural de la funcién del ADN se convirtié en el tema dominante
de la biologia desde la década del '50, una de las caracteristicas principales de la moderna
biologia radica en la fuerte tecnologizacion de sus métodos, otorgandole un nuevo estilo a dicha
ciencia. En dicho contexto el PGH surge ante la decisién politico-cientifica de extender la
aplicacion tecnoldgica de la secuencia y mapeo del genoma de organismos de menor escala a
organismo de gran escala. Para EEUU era necesario mantener el liderazgo biotecnoldgico,
esperando obtener beneficios econdmicos por los nuevos conocimientos cientificos.

El objetivo primario del proyecto, resultado de la nueva vision tecnoldgica, consistia en
desarrollar estudios acerca de cdmo aplicar las emergentes tecnologias de andlisis del ADN a la
biologia humana, a la totalidad del genoma hum&unio la energia atdmica, la ingenieria
genética es un irresistible poder que no debe ser deseado o legislado fuera del pais (EEUU)".

La finalidad originaria del programa no acentuaba la importancia del estudio de las
enfermedades genéticas -medicina genética-del estudio dpedigrees-genética humana?.

A pesar del reciente desarrollo de ambas ciencias, a mediados de la década del '80 las
discusiones politicas acerca del proyecto prevalecian por sobre las discusiones cientificas. Como
resultado de esta serie de discusiones, se decide crear una importante estructura burocratica que
convierte al proyecto genoma en un fenémeno sociolégico.

El primero encuentro, destinado a la creacion de un Instituto para secuenciar el genoma
humano, fue organizado en 1985 por Robert Sinsheimer en la Universidad de California, Santa
Cruz. En dicha reunion se propone desarrollar un mapa genético y fisico del genoma humano, lo
cual permitiria el avance y la automatizacion de técnicas cada vez mas veloces y econémicas.
Si bien el Instituto de Santa Cruz no llegé a materializarse, dicho intento sirvié de impulso
inicial al PGH.

En el transcurso del mismo afio, 1985, Charles DeLisi, Director de la Oficina de
Investigacién en Salud y Medio Ambiente del Departamento de Energia -“Department of
Energy”, en adelante DOE, introdujo en la agenda politica publica el Proyecto Genoma
Humano. Uno de los programas cientificos desarrollados en esa época por el DOE consistia en
el estudio de las frecuencias de mutaciones hereditarias causadas por exposicion a bombas
atomicas en lo$iibakusha(aquellas personas afectadas por las bombas. El proposito de la
investigacion consistia en recabar informacion sobre los efectos de las radiaciones en la
herencia, sin constituir su preocupacion el proveer tratamientos a las personas sujetos de
investigacion. Losibakushafueron altamente estigmatizados, especialmente por la creencia de
gue ellos eran portadores de mutaciones causadas por la radiacion. A lo largo de la investigacion
se demostrd que esa creencia no tenia fundamento.

Debido al contexto de sus origenes, la historia del PGH se vincula con el estudio de
mutaciones heredables. No obstante, mas alla de esta primera razon para llevar adelante el PGH,
el DOE poseia una segunda y prioritaria razén. EI Departamento de Energia buscaba
capitalizar los recursos de los laboratorios nacionales, accediendo a los servicios de alta
tecnologia desarrollados por la nueva biologia Idea de Delisi empez6 con una estrecha
base, la deteccion de la mutacidn genética, pero posteriormente crecid para servir a un objetivo
politico mas amplio, la salvacién de los laboratorios naciondfes”

A partir de entonces, serian rapidamente cumplimentados los pasos necesarios para que
una agenda federal pueda implementar la nueva y gran iniciativa presentada por DelLisi. El
Congreso autorizaria la iniciativa y brindaria los recursos apropiados para emprender la misma.

° El Programa Lunar Apolo y el Proyecto Manhanttan (bomba atémica)- Véase Annas,. Goet@mapping, using law and

ethics as guide®xford University Press, New York, 1992.

¥ Annas, G, Elias, Gzene mapping, Using law and ethics as guid@edord University Press, p.4

™ La medicina genética estudia como algunas enfermedades son transmitidas de igual manera que los rasgos genéticos.

2 La genética humana enfatiza el estudio de la transmision de rasgos de una generacion a otra, a través del andlisis de los pedigrees
y de las diferencias genéticas entre las poblaciones humanas

3 Cook Deegayop.cit,p99
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La propuesta de Delisi, consistente en “avanzar en la secuencia tecnolégica de ADN, en los
analisis computados y en los métodos para ordenar los fragmentos clonados de ADN del
genoma humand® , fue bien recibida en el Senado. Los senadores entendieron que era
necesario dar una nueva misién a los laboratorios nacionales que no dependieran de la retérica
de la guerra fria y que pudieran beneficiar a largo plazo a la economia local. Este fue el primer
Programa Gubernamental para investigacién del genoma humano.

Walter Gilbert, premio nobel y destacado profesor de biologia de Harvard, coincidia con
la idea de secuenciar organismos de larga escala. A principios de 1987 formul6 planes para
crear una Corporacion Genética destinada a financiar los esfuerzos de la secuencia y mapeo del
genoma. Gilbert se encontraba entre los fundadores del laboratorio biotecnolégico suizo-
americano BIOGEN, siendo en 1982 su jefe ejecutivo. BIOGEN habia sufrido pérdidas
millonarias entre 1983 y 1984. A pesar del creciente interés comercial en el PGH, el suefio de
Gilbert de instalar una corporacién genética privada murié antes de nacer.

En los afios subsiguientes se inicié un intenso debate sobre si DOE constituia la agencia
federal apropiada para dirigir y administrar dicho proyecto. En las numerosas reuniones
cientificas realizadas se evidenciaba una  considerable oposicion de los principales
investigadores —Watson, Paul Berg y Walter Gilbert- al programa de biologia molecular
propuesto por DOE. En 1986, “The Howard Hughes Medical Institute” HHMI- acord6 unas
Jornadas Internacionales informativas sobre el Proyecto Genoma Humano en el Instituto
Nacional de Salud —National Institute of Health, NIH-. Dichas Jornadas finalizaron con una
fuerte pronunciacion opositora al proyecto de secuencia.

En septiembre de 1986, el Consejo Nacional de Investigacion de la Academia Nacional
de Ciencia —National Research Council of the National Academy of Science, en adelante NRC-,
institucion que asesora al gobierno de los EEUU, comenzé un estudio acerca de la viabilidad de
los objetivos del PGH, concluyendo en 1988 ql& dbtencién del mapeo, secuencia e
incremento de la comprension del genoma humano merece un especial esfuerzo debiendo
garantizarse los recursos y organizacion en pos de dicho especial dbj&tivGonsejo
Nacional de Investigacién -NRC- resalté la importancia de instalar centros de informacion
(database) y almacenamiento del material genético, recomendando un financiamiento anual a la
investigacion de 200 millones de délares por afio durante un periodo de 15 afios.

La concepcion del proyecto de investigacion de NRC no coincidia con la propuesta
original de DOE centrada en los esfuerzos de secuencia del ADN. Percibiendo esta diferencia,
el NIH —a través y gracias al accionar de su director, James Wyngaarden- hace uso del informe
brindado por NRC para participar activamente en el redisefio del proyecto, anunciando la
creacion de una Oficina de Investigacion sobre el Genoma Humano en el mismo Instituto.
Meses mas tarde Wyngaarden ofreceria a James Watson, indiscutible protagonista de la biologia
genética mundial, la Direccién del Proyecto Genoma Humano en NIH.

Watson, junto con un grupo de prestigiosos cientificos internacionales- Victor
McKusick, Sydney Brenner, Leroy Hood, entre otros-, se reunen en1988 en el Cold Spring
Harbor Laboratory. El fin: coordinar los avances cientificos del PGH, haciendo hincapié en la
cooperacion internacional necesaria para dicha investigacion, mas alla de los movimientos
politicos y administrativos que el proyecto habia suscitado. Por dicho motivo nace "The Human
Genome Organization" -en adelante HUGO-, organizacion cientifica internacional con un
amplio proyecto genético comun que respondia a la cada vez mas apremiante necesidad de
coordinar los esfuerzos de investigacion. La proliferacion de programas similares en diferentes
paises sefialaba el momento indicado para incentivar el estudio conjunto de métodos que
permitan acelerar la investigacion biomédica y almacenar la informacién sobre la estructura
cromosoémica.

En 1987 habia comenzado en ltalia un proyecto piloto de investigacion genética en mas
de 15 grupos. En 1989 se materializan en Inglaterra los esfuerzos emprendidos por Brenner
para unir el Consejo Médico de Investigacion —Medical Research Council, MRC- y la
Fundacion Real de Investigacidn Genética Canceriana — The Imperial Cancer Research

 DeLisi,C, “The Human Genome Project’imA Scientist 7888-493,1988.
% “Mapping and Sequencing the Human Genome Proyéddtional Research Councill988.
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Fundation, ICRF- en pos del proyecto genoma . El mismo afio el Ministerio de Educacion,
Ciencia y Cultura de Japon comienza el proyecto genoma basado en el esquema de trabajo de
Matsubara y otros. Posteriormente la Comision Europea aprueba dos afios de investigacion del
proyecto genoma en 1990. Mientras tanto en Francia, a pesar de las crecientes discusiones
genéticas y del nivel cientifico en biologia molecular desarrollado en ese pais, no se aprueba
ningln programa de investigacion genética gubernamental hasta junio de 1990. A partir de
entonces Francia se convierte en un centro de colaboracién genética internacional, con un alto
desarrollo de mapas genéticos en el Centro de Estudios de Polimorfismos Humanos en Paris.
Por ultimo, en la URSS los vientos de la Perestroika colaboraron con la reestructuracion
cientifica en torno del nuevo proyecto de genética molecular. En 1989 el Burd Politico Ruso
aprobé el Proyecto de Investigacion genética, financiando el mismo.

En los paises no desarrollados la UNESCO —United Nations Educational Scientific and
Cultural Organization- junto con la Academia de Ciencias del Tercer Mundo financi6 las
actividades cientificas del denominado "tercer mundo”, a través de becas para el entrenamiento
de los investigadores en centros internacionales de investigacion g&hética.

A principios de 1990 NIH y DOE elaboran y elevan al Congreso de EEUU, quien
financiaba a ambas institucion€s un plan conjunto de investigacién por cinco afios. En el
mismo establecieron por primera vez grupos de trabajo comunes para el mapeo, informatizacion
e investigacion de las implicancias éticas, sociales y legales del proyecto genoma humano. El
Proyecto Genoma Humano habia sido redefinido, priorizando el mapa genético y fisico de
diversos modelos de organismos y del organismo humano por sobre la secuencia del ADN.

A pesar del apoyo publico del gobierno de los EEUU a la investigacion genética, el
sector privado -encabezado por empresa CELERA GENOMICS-, fue beneficiado con el aporte
de los resultados alcanzados por el Instituto Nacional de Salud, convirtiéndose en el triunfante
vencedor de la carrera de secuenciacion del genoma hidfnano.

El paso siguiente seria la interpretacion de las funciones de las proteinas. En pos de
limitar el poder detentado por el sector privado, el Consorcio Ptbligantéo la guerra a la
evidente apropiacién del conocimiento genético y de la misma informacién genética en manos
de unas pocas megaempresas farmacogendmicas y biotecnoldgicas. Si bien se han ganado
algunas importantes batallas, no existen a la fecha, instrumentos éticos redistributivos de los
beneficios de las investigaciones genéticas para toda la humanidad.

[.2- MARCO CONCEPTUAL

La explicaciéon de como los organismos transmiten los rasgos anatémicos, fisioldgicos
y de comportamiento a sus descendientes, y la explicacién de como dichos rasgos individuales
son expresados a lo largo de sus vidas, constituye el problema central de la Yenética.

El concepto basico de la citada rama de la biologia moderna es, sin lugar a dudas, el
concepto de gen. El mismo fue descubierto en el afio 1865 por Gregor Mendel. Mendel describe
a través de los “elementos” -unidades discretas de la herencia denominados posteriormente
genes- la transmisién de rasgos de generacién en generacion en las arbejas con las cuales estaba
experimentando. A partir de sus experimentos formula dos leyes basicas de la herencia: la
segregacion y la independencia de los eleméhtos.

6 UNESCO SCIENCE OFFICE , julio 1990

' $17 millones a NIH y $12 a DOE EN 1988, incrementandose afio a afio respectivamente en $28 millones y $18 millones durante
1989, $58.5y $ 26 millones en 1990,y $87.5y $47.7 millones en 1991.

18 El 15 de febrero de 2001 Celera Genomics public&ernce simultaneamente a la publicacion del Consorcio Publico en

Nature un borrador de la secuencia del genoma humano.

19 El Consorcio Publico, creado a los finales de los “90, implicaba 20 laboratorios y cientos de investigadores de los Estados
Unidios, del Reino Unido, de Japén, Francia, Alemania y China.

2 Judson, F.G, “ A history of the science and tecchnology behind gene mapping and sequencifigg, eode of Codesdit.

Kevles,D, and Hood,L., Harvard University Press, 1992.

2 La primera de ellas se refiere a la distribucion, durante el proceso de meiosis o division celular sexual, de los alelos -0 formas
alternativas del gen- en dos gametas sep&fa@as cada rasgo singular (color de ojos, piel, etc) el organismo posee dos elementos
separados, cada uno de los cuales es heredado de los respectivos padres. Sélo uno de ellos se expresara, ya que los elementos
genéticos pueden estar presentes pero no expresarse en esa generacion y si en otra (recesivos). Aquellos rasgos que siempre se
expresan se los conoce como dominantes. Esto nos lleva a diferenciar el fenotipo, o apariencia fisica del organismo, del genotipo, o
unidades de herencia que pueden ser transmitidas en rasgos fisicos de generacién en generacién.La segunda ley de Mendel,
“independencia de los elementos”, sostiene que una determina transmision de un rasgo o conjunto de rasgos de uno de los padres no
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La medicina genéticpuede asi estudiar la herencia genética de las enfermedades y la
accion del medio ambiente. También puede estudiar cémo algunas enfermedades genéticas
somaticas no son hereditarias, sino producto de la variaciéon de una forma de gen en una parte
del organismo humano sometido a un determinado medio ambiente. O puede estudiar como los
cambios en la estructura o nudmero de cromosomas humanos provocan "aberrraciones
cromosémicas”, como el Sindrome de Down, en el que se encuentra un cromosoma mas.

El concepto méas importante que debemos extraer de esta ensefianza es que los genes
actlan solo “en concierto”. Por lo tanto, el concepto de gen inelugencepto de mapa de
genes, de su locacién y relacjom posteriormente de las secuencias de sus sub-unidades
quimicas.?La libertad de secuencia de esas bases a través de las cadenas determina c6mo los
genes dictan la informacion al organismo. Estos cuatro nucleétidos constituye la totalidad del
alfabeto del lenguaje genético. Existen tres billones de pares de esos nucleétidos dentro del
ndcleo de cada célula hum&haue conforman secuencias. Estas escriben las direcciones de un
organismo entero, al igual que las letras de un alfabeto deletrean las palabras de un lenguaje
desconocido. El preciso orden de las palabras -formadas a través del cromosoma por las bases-
indica el orden de los aminoacidos para producir una proteina particular, permitiendo la
traduccion o decodificacion de la informacion del ADN (el modo en que la célula realiza la
sintesis de la proteina. La genética debia explicar codmo es copiado el ADN de generacion en
generacion, y como dichas instrucciones son transferidas a la funcién celular. Desde entonces
los cientificos de la biologia molecular no han cesado en su empefio por desarrollar las
herramientas que posibiliten decodificar el conjunto de instrucciones para crear vida. Estos
descubrimientos genéticos emergen de sucesivas aproximaciones y redefiniciones del gen, de la
naturaleza del mapa genético y de su secuencia, describiendo la diversidad en la herencia. Pero
cabe destacar que la herencia, necesariamente, posee dos aspectos: la transmision de los
caracteres y su expresion.

En el ambito de la salud, el desarrollo de examenes genéticos y la promesa de
tratamientos terapéuticos y farmacogenéticos basados en las necesidades especificas de cada
individuo -denominadostratamientos a la carta"transformaron la medicina tradicional. La
terapia génica humanaerapéutica mediante la cual se in€émsa gen funcional en las células
de un paciente para corregir un defecto genético o para dotar a las células de una nueva funcién,

implica la transmision de todos sus rasgos. Por ejemplo, que un nifio haya heredado los ojos marrones del padre pero no su cabello

rizado o su altura, y sila alturay el cabello de su madre, demuestra que los elementos de la herencia actian de forma independiente

durante el proceso de meiosis.Sin embargo, la excepcion de este principio o ley fue establecida en 1911 por Morgan. La segunda

ley de Mendel s6lo se aplicaria a los genes que residen en diferentes cromosomas, ya que los genes situados en el mismo

cromosoma son ligados fisicamente. Morgan descubrié que existe una tendencia a que cierto pares de geneslivikigrejunto-

que dichos genes, que a menudo se heredan juntos, estan probablemente ubicados en el mismo cromosoma. No obstante, puede

ocurrir que ocasionalmente esa relaciéfingage se destruya durante el proceso de meiosis, conocido como recombinacién o

crossing over

La independencia de los elementos y la ley de recombinaciéon son los mayores mecanismos que generan la diversidad humana, mas

alld del hecho de que todos los individuos son genéticamente Unicos. Esto permitio realizar mapas genéticos para el estudio de

pedigrees transmision de rasgos genéticos en las familias. El primer mapa genético se realizé en 1913, multiplicAndose

posteriormente con el comienzo en 1930 de los estudios de sangre. Un mapa genético sera dibujado de acuerdo a la frecuencia de

determinacion: la distancia entre los genes en el cromosoma y la especificacion del orden en que esto ocurra. Midiendo las

frecuencias de recombinacién se mide la distancia fisica. Construyendo el mapa fisico podemos identificar las causas de las

enfermedades. Para el estudio de los aspectos y conceptos bioldgicos hemos utilizado UduisarRGenetics Mc Graw

Hill,1997.

22En 1953 James Watson y Francis Cidkescribieron por primera vez la estructura doble helicoidal del &cido desoxiribonucléico

—ADN-, lenguaje universal para la vida. El ADN toma la forma de dos cadenas, que corren en distintas direcciones. Cada uno de

ellos esta constituido por una hilera de subunidades quimicas denominadas nucleéticos. Existen cuatro clases de nucleétidos, que

difieren en su forma, llamada base. Las bases son la adenina, la guanina, la timina y la citosina. Estas bases son muy importantes,

porque su secuencia a lo largo de las cadenas es la Unica variable de la estructura. La forma fisica de las bases limitan con dos

clases de pares que conectan las cadenas: esos pares tiene una fidelidad casi perfecta entre la adenina y la timina, la guanina y la

citosina.

2 La célula del se humano normal contiene dos cromosomas de sexo, X e Y, y 22 pares de cromosomas autosémicos.

% Los métodos para la insercion puede ser:

1) Exvivo: las células extraidas del paciente son corregidas en el laboratorio y reinsertadas en el organismo. Ej: sindrome de
inmunodeficiencia combinada severa -ADA- ( "nifios burbuja™)

2) In situ:la modificiacion genética de las células del paciente se realiza introduciendo ADN (genes terapéuticos) en el organo
defectuoso. Ej: fibrosis quistica, distrofia muscular, tumores por suicidio celular

3) In vivo: cuando se hace llegar en vectores adecuados los genes terapéuticos a las células defectuosas - por inyeccién
intravenosa o por implante d ecélulas- Ej: hemofilia, Alzheimer, Parkinson

185



ICT-UNPA-7-2009
Aprobado por Resolucion N° 0576/09-R-UNPA

ha generado expectativas demasiado altas si se compara con los resultados alcanzados hasta el
momento. La técnica de insercién génica se aplica a enfermedades producidas por un gen
recesivo, no enfermedades determinadas por muchos genes -como el cancer- o anomalias
cromosémicas -como el Sindrome de Down-. Las enfermedades producidas por un gen
dominante, como es el caso de la enfermedad de Huntigton, no son tratables hasta el momento.

Si bien se ha avanzado en el tratamiento de enfermedades como el caso de los nifios
burbujas -adrenoleukodistrofia-, las talasemias -hemoglobinopatias-, la hemofilia, la
hipercolesterolemia familiar, el enfisema hereditario, la fibrosis quistica, la distrofia muscular; y
si bien se estda experimentando en casos de tumores de pancreas, higado, entre otras; los
resultados en la esfera sanitaria aparecen relegados frente a la magnitud comercial generada por
el uso de la informacion genética. Se requeria fundamentalmente un salto cualitativo, un salto
de la 'era gendmicaa la 'era protedbmict es decir el paso del estudio de la localizacién y
namero de genes a la interpretacidn de las funciones de las proteinas contenidas en los mismos.

La apuesta de la nueva terapia se centraba en las técnicas de ADN recombinante y en
lograr la expresion apropiada de los genes, especialmente en aquellas enfermedades para los
cuales no existia tratamiento alguno. Se trata de determinar las funciones de las proteinas, cuya
expresion es de por si compleja. Un gen humano se corresponde con varias proteinas y hay
proteinas que dependen de mas de un gen. Por otra parte, el organismo sintetiza proteinas a
partir de fragmentos de otros. El pasdadera genémica a la era proteémica

Al respecto, observamos que en el camino de la genética uno puede encontrar
complejos programas matematicos computarizados comparando las secuencias de ADN y
descifrando la informacién codificada del misterio de la vida. Y esto es altamente valioso. Sin
embargo, el estudio de la estructura del ADN no puede explicar cdmo Beethoven cre6 su
musica o cémo Einstein penso su fisica... EI organismo humano reviste una complejidad que no
puede ser abordada desde un modelo simple y determinista. Mas aun cuando éste modelo se
encuentra al servicio de fines comerciales, de intereses del mercado.

1.3- MARCO TEORICO

En el contexto actual, el desarrollo de la tecnologia médica ha incrementado los gastos
de manera tal que el presupuesto y los recursos en salud no alcanzan para garantizar a todos los
individuos el maximo grado de salud, poniendo en peligro la viabilidad de la seguridad social
médica.

Frente a dicho problema algunos autores liberales como Eng&lharisostenido que
no existe un derecho a la asistencia sanitaria. Desde su moralidad posmoderna Engelhardt,
considera quela mayor parte de las apelaciones que se hacen al principio de justicia deben
entenderse, en su raiz, como la inquietud por la beneficiéfici®artiendo de tales
presupuestos, sostiene que el derecho a la asistencia sanitaria -excepto cuando derive de
acuerdos contractuales especiales- dependera de una interpretacién determinada de la
beneficencia mas que del permis&l tndividuo siempre tiene autoridad moral secular para
utilizar sus propios recursos, aunque se enfrenten a las concepciones vigentes de justicia e
imparcialidad.”’

Engelhardt afirma que las diferencias creadas por la loteria natural y social no crean
obligaciones por parte de tercefdfadie puede cargar con la responsabilidad de restablecer
la salud a quienes pierden en la loteria naturdlas diferencias, tanto genéticas como sociales,
no crean la obligacion moral secular de ayudar a los necesitados. El nacer con una
malformacion congénita es un hecho infortunado pero no injusto, al igual que ser pobre o rico.
El dnico derecho a la salud que puede admitirse para Engelhardt es el derecho negativo que
tiene toda persona a no ser dafiada en su integridad fisica. Las necesidades no implican
derechos, porque ello permitiria violar la autonomia de la persona, su libertad y —
fundamentalmente- su derecho a la propiedad (impuestos obligatorios, leyes laborales, etc). La
propiedad justamente adquirida no estd afectada por la necesidad ajemapefsonas
acaudaladas siempre son moral y seguramente libres de adquirir mas y mejor asistencia

% Engelhardt, TThe foundations of bioethicslew York, Oxford Press, 1986..
% Engelhardtop.citp. 136.
" 1dem,p.402
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sanitaria.” Nuestras limitaciones morales seculares representan argumentos en contra de la
uniformidad de los paquetes de asistencia sanitaria y a favor de la aceptacion de diferentes
modos de enfocar la prestacion de servicios sanitarfds”.

Al respecto consideramos necesario reflexionar si la informacion genética anticipada no
modifica esta concepcion de las diferencias naturales y sociales, debido a que nacer con una
malformacion congénita ya no seria una cuestién de mala fortuna —loteria natural-. Si se cuenta
anticipadamente con la informacion genética de la malformacién a través de tests prenatales, y
si es posible corregir esa malformacién genética gracias a la ingenieria genética en linea
germinal, entonces existirian sélo diferencias sociales -loteria social- Aquellos que no puedan
acceder a la terapia génica sufriran por diferencias naturales capeadkfgerencias sociales.

Este aumento de la discriminacion podria revertirse si el Estado fuera el responsable por el uso
de la informacion genética. El Estado, no la loteria natural o social, seria el responsable del
desarrollo de una enfermedad genética que pudo ser evitada.

Ahora bien, cudl es la linea demarcatoria para las correcciones genéticas — terapia
genética en linea somatica y en linea germinal-, qué entendemos por “salud”, “enfermedad”,
“normalidad”, etc, son conceptos que deben ser especificados y esclarecidos para poder avanzar
en la concepcion del derecho a la atencion de la salud . Para ello, utilizaremos la definicion de
enfermedad dada por Bernard Gert y Charles Culver.

Gert y Culver® han contribuido a trazar una linea demarcatoria no arbitraria entre
terapia genética positiva y negativa mediante su definicion de “enfermedaalady”). Las
condiciones genéticas que no satisfacen los criterios que definen a una enfermedad no deberia
ser consideradas enfermedades. Como ejemplo de condiciones que no son enfermedades
podrian incluirse los ojos azules, las pecas, la sangre de tipo 0, el pelo enrulado, etc. La
definicion de enfermedad que transcribiremos a continuacién, aunque reconoce su caracter
normativo, se basa en factores universales y objetivos, no culturales o subjemagersona
tiene una enfermedad si y sélo si tiene una condicién, que no incluye sus deseos y creencias
racionales, por la cual estd sufriendo o corre un riesgo elevado de sufrir un dafio, un mal
(muerte, dolor, discapacidad, pérdida de libertad u oportunidad, pérdida de placer) en la
ausencia de una causa distinta que la provoqtfe.”

Retomando las teorias de justicia, confrontaremos la posicion liberal de Engelhard con
la teoria de Norman Daniéts Daniels defiende la igualdad de oportunidades y sostiene la
concepcidén de la salud como un bien, relacionada con el normal funcionamiento del organismo.
Esto significa delimitar cuales son las necesidades a las que debe subvenir una asistencia
sanitaria justd® Su criterio es el funcionamiento tipico de la especie o las desviaciones de la
organizacion funcional natural de un miembro tipico de la especie, por lo que existe una
exigencia de justicia de subvenir a una enfermedad aguda pero no a una cirugia estética.

En un articulo publicado sobre el téfaDaniels se centra en el estudio de la
utilizacién de la informacién sobre la variacién genética individual para determinar cémo
distribuir recursos en salud. La habilidad para predecir riesgos de salud, resultado de los tests

%1dem,p.10, 412-416.

2 Gert, B, et. al. Morality and the new geneticdones and Bartlett Publishers, 1996, cap.7. y cap.10.

% Gert argumenta a favor de una moratoria continua en el desarrollo de la terapia genética en linea germinal en sefeShumanos
argumento principal se basa en consideraciones de riesgos del mund&iéad. Cientificos, los administradores y los inversores

de capitales involucrados en aplicar y comercializar la terapia génica fueran apropiadamente precavidos, seriamos mucho menos
renuentes en defender el desarrollo y la aplicacion de la terapia génica en linea germinal, para aquellos pocos casos en que sea la
terapia de accién’La presencia de procedimientos alternativos menos riesgosos es un rasgo moralmente relevante de la situacion.
Todas las personas racionales estarian de acuerdo en que debe prevalecer la precaucion en los casos en que los riesgos de un gran
numero de seres humanos son significativos.

* Daniels, N Just Health CareCambridge University Press, 1985.

%Un autor que ha influido considerablemente en los debates éticos contemporaneos y en el pensamiento de Daniels, citado
anteriormente, es John Rawls.. En resimen, Rawls establece una teoria de justicia social que integra -a su modo- las libertades
civiles y politicas con los derechos econémicos, sociales y culturales, y concede prioridad estructural a las primeras por sobre los
segundos. Las libertades civiles se rigen por el principio de igual libertad de ciudadania, los cargos y posiciones deben estar
abiertos a todos, conforme al principio de justa igualdad de oportunidades, y las desigualdades econémicas y sociales deben cumplir
el principio de la diferencia, segun el cual la distribuciéon desigual de esos bienes soélo es justa o equitativa si obedece al criterio
maximin es decir, si ninguna otra forma de articular las instituciones sociales es capaz de mejorar las expectativas del grupo menos
favorecido.

3 Daniels, N, “The genome project, individuals differences and just health cardtisére and the Human Genome Projedit.

Murphy, T and Lappé, M, University of California Press, 1994.
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genéticos, dividiria a las personas en grupos de riesgo alto y bajo segin su componente
genotipico. Esto provocaria en primer lugar la discriminacion de los seguros privados de salud
que excluirian a los individuos con riesgo alto. En segundo lugar seria necesario determinar: qué
diferencias genéticas otorgan derechos sociales de salud y cuales serian cuestiones de
responsabilidad individual, qué tipos de tratamientos genéticos serian permitidos (eugenesia
positiva 0 negativa), qué obligacién posee el Estado de brindar servicios médicos preventivos.

Dicho problema no existia antes de la utilizacién de los tests de predisposicion
genética. Cuando todas las partes carecen simétricamente de informacion, los consumidores
prudentes de seguros tendran un interés comdn en compartir los riesgos. Esta situacion se
modifica cuando la informacién proporcionada por los tests nos permite desagregar los riesgos y
dividir la clase de personas en riesgos estratificados segun pélizas. El presupuesto moral de los
aseguradores parte de la consideracion que los individuos deberian ser libres de perseguir su
ventaja economica derivada de sus propios rasgos individuales, incluyendo su tendencia
genética a una enfermedad. Por lo tanto, consideran que los individuos tienen derecho a tener
servicios estructurados de manera que puedan obtener ventajas derivadas de sus bienes
personales- en este caso las diferencias genéticas-.

Siguiendo a Daniels, considero que las diferencias genéticas individuales no deberian
otorgar ventajas o desventajas en el acceso a los servicios de salud. La informacion sobre los
rasgos genéticos no deberia ser utilizada para discriminar a las personas en la distribucién de
beneficios. Dicho autor sostiene que el funcionamiento normal del organismo es determinante
para el establecimiento de oportunidades. Debido a que la justicia requiere que protejamos la
justa igualdad de oportunidades de los individuos en la sociedad, esto exige que disefiemos
sistemas de salud sin barreras.

En sintesis, considero que el uso de la informacion genética generada por el PGH puede
provocar el crecimiento de la injusticia en el acceso al cuidado de la salud y la consiguiente
discriminacion de los mas necesitados. Existe una obligacion social de tratar las enfermedades y
discapacidades por su impacto en las oportunidades de cada uno. En un sistema nacional de
salud la informacion genética deberia estar controlada, prohibiéndose la utilizaciéon de la misma
para el establecimiento de pdlizas de seguro y siendo utilizadas a través de consejos genéticos,
fomentando la educacion y la prevencion de enfermedades de toda la poblacion. Por ello, para
defender nuestra hip6tesis inicial acerca“deber del Estado de garantizar la justa igualdad
de oportunidades de los individuos en el acceso al cuidado de su salud y proteger la
informacién sobre las diferencias genéticas individuales, de modo que la misma no sea
utilizada con fines discriminatorios” aplicaremos a nuestro analisis el marco teérico de Rawls-
Daniels, al cual confrontaremos con la teoria liberal de Nozick- Engelhardt .

I.4- MARCO LEGAL

La decision para comenzar un programa gque anticipara las consecuencias sociales de la
investigacion genética fue tomada en soledad por James Watéanexisten algunos
verdaderos dilemas en torno a la privacidad del ADN... Deberiamos destinar un presupuesto
apropiado para la discusion de estos temas éticos. Las personas tienen miedo del conocimiento
genético, en lugar de percibir al mismo como una oporturitfatiVatson sostuvo que NIH
deberia destinar el 3 % de su presupuesto para financiar las investigaciones éticas y sociales
acerca de como prevenir posibles abusos en la utilizacion de la informacion genética, en la
privacidad que la misma implica, sugiriendo la creacion de leyes especificas para su proteccion.

La persona indicada y elegida para conducir comprometidamente el grupo de trabajo
denominado ELSI- Ethical, legal and social implications-, concentrado en el estudio de los
aspectos éticos, legales y sociales del PGH , fue Nancy Wexler. Sicologa y potencial portadora
de una terrible enfermedad genética conocida como el mal de Huntigtdrexler habia
batallado desde muy joven para llevar adelante la investigacion cienftifica sobre los origenes de

34 “sSome very real dilemas exist already about the privacy of DNA...We should devote real money to discussing these issues. People

are afraid of genetic knowledge, .instead of seeing it as an oppor{laitsad. es nuestra) . Robertson, “ Genome Project under

way” , Science243,1989,p.p.167-168.

% La enfermedad de Huntigton es una enfermedad que combina dimensiones genética y neurolégicas, debido a que se produce una
muerte acelerada y progresiva de las células cerebrales. No existe actualmente un tratamiento efectivo. Se caracteriza como un
desorden neurolégico, con tendencia a la insania y al suicidio, de transmisién hereditaria. Puede manifestarse entre los 30 y 40 afios.
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la enfermedad que habia terminado con la vida de su madre y destruido la tranquilidad
familiar®. Dirigi6 numerosas Organizaciones publicas y privadas para el estudio y control de las
consecuencias de la enfermedad de Huntigton (H) y colaboré6 muy estrechamente en el estudio
de un enormeedigreedescubierto en Venezuela, a orillas del rio MaracHibo.

Gracias al apoyo alcanzado en la investigacién cientifica del H., los estudios genéticos
desarrollados posibilitaron encontrar la localizacion aproximada del gen de Huntigton en el
cromosoma 4, designado como G8. Paradéjicamente, los problemas éticos suscitados en torno a
las investigaciones fueron cada vez en aumento. El test genético permitia detectar
anticipadamente qué individuos se encontraban con un alto riesgo de desenvolver la
enfermedad, sin brindar certeza acerca del diagnostico ni del tratamiento posible. ElI nuevo
conocimiento derivaba en complejas relaciones médicas, familiares y sociales, dificultando la
toma de decisiones. Las siguientes preguntas comenzaron a ser cada vez mas habituales ante el
desafio tecnolégico de los testa prenatales, testa de diagnostico y testa de predisposicion
genética:quién deberia realizarse el test genético, bajo qué condiciones deberia el mismo ser
ofrecido por los médicos, quién deberia acceder a la informacién del resultado, cuando puede
dejar de respetarse la confidencialidad, si existe la obligacion de informar a la familia o pareja
sobre el resultado, como influye el mismo en las decisiones de reproduccion, si puede ser
utilizada dicha informacion por la compafia de seguro o por mis empleadores, etc

El uso de tests de predisposicién genética no solo implicaba cuestiones de justicia en el
uso de la informacién genética por parte de los seguros de salud o empleadores. Las mismas
concepciones personales de identidad podrian verse altamente afectadas, modificadas o
perturbadas a la luz del nuevo conocimiento genético.

Nancy Wexler no s6lo asumid personalmente la batalla contra el Huntington. En 1989
encaré con resolucién el emergente problema de los test genéticos para fibrosis quidtica (CF)
el cual también habia comenzado con el descubrimiento del gen. El test para dicha enfermedad
seria mucho mas complejo de lo que se esperaba. La diversidad de mutaciones del gen CF
dificultaba enormemente los examenes individuales y los estudios de poblaciones. Aun cuando
su defecto celular podria ser corregido insertando el gen normal, la secuencia del ADN de dicho
gen mostraba diferentes mutaciones en diferentes pacientes. Esto impedia avanzar en la
realizacion de un simple examen de ADN para detectar la enfermedad. La secuencia completa
seria muy cara y muy lenta para la rutina clinica. Los grupos de poblaciones diferentes varian la
frecuencia relativa y la diversidad de mutaciones de CF.. En EEUU el 84% de la poblacion
caucdsica posee esa enfermedad.

La aplicacion prematura en la practica clinica de test de predisposicidon genética y su
posible comercializacién atemorizaban fuertemente a aquellos grupos de investigadores que
eran conscientes de la falta de sensibilidad —“precisién”- del mismo test.

Los tests genéticos se caracterizan por tener un alto grado de falsos positivos y
negativos, un valor predictivo y una certidumbre clinicamente dudosa, complicandose aun mas
con la combinacion de tests mdltiples. Su validez clinica se determina por tres factores: la
sensibilidad (mide la habilidad de registrar resultados positivos verdaderos), la especificidad
(mide la habilidad para registrar resultados negativos verdaderos) y el valor predictivo (la
probabilidad de que una persona con un resultado positivo llegue a desarrollar la enféfmedad).

Si se realizan examenes multiples, la cantidad de falsos positivos sera alta, debido a que
cada uno de los tests posee su propio riesgo. A ello debe agregarse que dichos tests solo proveen
informacién acerca del material genético, no sobre sus manifestaciones fisicas. Los resultados
negativos no deberian desalentar el uso de importantes técnicas tradicionales de examen
preventivo. Muchos pacientes perciben la informacién genética como un indicador fundamental
de la salud, siendo esto altamente peligroso y producto del mal manejo e interpretacion de la
misma.

% véase Wexler, AMapping fate University of California Press,1996

$yéase Wexler, Nancy, “Clairvoyance and caution: repercussions from the human genome project”, efitie@ede of Codes,
Cambridge, p.p.211-247.

% Fibrosis quistica es una enfermedad que produce infecciones en los pulmones, problemas digestivos y pancreéticos. Puede
deberse a multiples factores genéticos.

% The Council on Ethical and Judicial affairs, AMA, “Multiplex genetic testikfgistings Centervol.28, nro.4,1998.
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Es importante resaltar que los tests genéticos brindan informammépectiva por lo
tanto no posibilitan un diagnéstico o tratamiento de una enfermedad sino la determinacion
probabilistica de una predisposicidén genética que en algunos casos puede ser prevenida, pero en
su mayoria no tratada. No necesariamente se manifestara durante la vida de una persona, pero
puede ser heredada por sus hffos.

Mas alla de los argumentos a favor o en contra del uso de tests de predisposicion
genética, es claro que previamente a la aplicacién de los mismos -una vez perfeccionados-
deberia garantizarse la comprension de los riesgos sicolégicos y sociales que el nuevo
conocimiento desencadenaria. Algunas personas pueden querer optar por su derecho a no saber
y dirigir sus vidas sin el peso de esperar el desarrollo posible de una enfermedad genética. Otras
pueden decidir con libertad y conocimiento la realizacion de tests de predisposicion genética,
aun cuando el resultado no sea enteramente confiable y no existan tratamientos terapéuticos
para la mayoria de las enfermedades que los actuales tests genéticos pronostican.

El mismo “consentimiento informado”, instrumento ético-legal del paciente para ejercer
su autonomia en la toma una decision libre e informada , merece ser redefinido a la luz del
nuevo conocimiento genético. El riesgo que debe ser informado -en estos casos de test de
predisposicidn genética- no es propiamente médico (calculable en porcentajes), debido a que no
se trata de un diagnéstico o un posible tratamiento. El riesgo es prioritariamente sicoldgico y
social. El primero, por los indudables problemas sicolégicos que se causan a la persona a la cual
se le adjudica el status de portador de una enfermedad incurable, con la consecuente ansiedad e
incertidumbre que conllevan a la modificacion de la misma identidad personal del sujeto. El
riesgo social radica en la discriminacion posible por parte del empleador y la evaluacion de su
informacién genética por la compafia de seguros de salud, como asi también en las relaciones
familiares y sociales que pueden ser perturbadas en razén del dilema de confidencialidad vs
proteccién de dafios a terceros (deber de respetar la privacidad de la informacidén genética del
individuo vs deber de informar a terceros —a familiares, a la pareja en razon de las decisiones de
reproduccion o para la proteccion de nifios, etc- sobre los riesgos potehciales.

Por todos estos motivos la Comision de Etica del NIH decidi6 centrar su atencion en el
tema de los tests de predisposicion genética. El perfeccionamiento en la informacién sobre los
riesgos de desarrollar cancer, atagues de corazoén, la enfermedad de Huntington, etc, poseia un
efecto discriminador utilizado por los aseguradores privados y de los empleadores. La
proteccién de la privacidad y confidencialidad de la informacion genética se tornaba en una
necesidad imperiosa, pero no la Unica. La ciencia no habia previsto las consecuencias sociales
del nuevo conocimiento genético.

La voz de las Comunidades de Discapacitados se sumd a la guerra contra la
discriminacion genética producto del PGH. El aumento de los examenes prenatales parecia
favorecer el aborto selectivo ante el conocimiento de alguna enfermedad genética en el feto, alin
cuando dicha enfermedad probablemente no se desarrollara en vida o se desarrollara
tardiamente.

La posibilidad de seleccién de sexo —aborto selectivo- a través de los mismos tests
también registra un incremento a pesar de su prohibiciéon por cédigos éticos internacionales. Al
respecto su crecimiento no parece responder a factores culturales sino a factores econémicos
(accede a los servicios privados de tests prenatales so6lo quienes pueden pagarlos).

El temor creciente por la eugenédsieondujo a las potencias (Q¥ations)a concertar
un encuentro en Roma, abril de 1988. El encuentro buscaba responder al mensaje de las

“0De Ortuzar, G., “Implicancias éticas y sociales de la investigacion genética comunifEiaS;UNLP ,2002

4l véase De Ortuzar, G, “Hacia una redefincion del consentimiento informado en la préctica clinica e investigacion genética”,
Revista de Filosofia y Teoria Politicz000.

“2 En el siglo XIX Galton, primo de Charles Darwin, utilizé por primera vez el término “Eugenesia” para referirse al programa de
mejoramiento de la especie humana. Tomé dicho término de los griegos, para quienes eugenesia significa “noble en herencia”.
Propuso que la raza humana podria ser mejorada de la misma manera que se hacia con las plantas y animales. Las ideas eugenésicas
de Galton se propagaron por los Estados Unidos, Gran Bretafia y Alemania, defendiendo un programa para prevenir la degeneracion
social . Los bidlogos entendieron que el estudio de la herencia humana era esencial para resolver los problemas sociales, de
comportamiento, etc. Combinando la teoria mendeliana con diversas especulaciones, llevaron adelante un claro determinismo
genético en sus explicaciones, llenas de prejuicios raciales y de clase. En 1920 comenzola aplicacion de leyes de esterilizacién en
tres generaciones de imbéciles. Posteriormente el régimen nazi demostraria la concepcion de la necesidad de eliminar las razas
inferiores, entendida en ese entonces como eugenesia negativa (por contraposicion a la eugenesia positiva como mejoramiento de la
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posiciones criticas de la ingenieria genética, quienes sostenian que la investigacién podria
llevar a la misma eliminacién de la diversidad genética entre las personas. Otra preocupacion
ética universal se centraba en la necesidad de establecer la moratoria de la investigacion
genética en linea germinal.

La reaccidn hacia el uso de la terapia genética en linea germinal se expreso bajo la
forma del clasico argumento de la pendiente resbaladiza: el tratamiento o eliminacion de
desordenes genéticos prepararia el terreno para la introducciéon de la eugenesia positiva,
orientada a realzar, mejorar o perfeccionar a los humanos (en tamafio, fuerza, agresividad o
inteligencia). También se aduce en contra de la misma el riesgo de pérdida de una variacién
genética importante que puede tener valor para la supervivencia futura de la especie y el riesgo
de causar enfermedades desconocidas en las generaciones futuras

Generalmente hay acuerdo en que la terapia génica en linea somatica, que involucra la
transferencia de genes funcionales, destinada al tratamiento de enfermedades genéticas serias,
no plantea ningun problema ético nuevo. En cambio, la terapia génica que involucra a gametas,
ovulos fertilizados o embriones tempranos conduce a la transformacion de la linea germinal. La
terapia no sélo es permanente y continda durante toda la vida del individuo afectado, sino que
también el transgen se llega a transmitir hereditariamente a generaciones futuras.

El nuevo contrato social establecia que debia robustecerse la proteccion de la igualdad
ante la ley de todos los hombres para que ninguna informacién sobre diversidad genética
pudiera utilizarse discriminatoriamente.

Junto al PGH - identificacién de todos los genes del hombre- existia un programa
complementario, el Proyecto Genoma Humano de la Diversidad —-PGHD-, el cual también
formaba parte de un esfuerzo internacional que pretende conocer la variabilidad del genoma
humano. Su fin consistia en el andlisis del acido desoxirribonucleico (ADN) de diferentes
poblaciones, familias e individuos, descifrando la unidad e historia biolégica fundamental de la
humanidad, los movimientos de poblaciones, sus resistencias a las enfermedades, etc.

Al igual que el PGH, el proyecto sobre la diversidad genética generd temores por
posibles estigmatizaciones a grupos, por la comercializacion y patentizacion de los
experimentos, por el reduccionismo genético que predomina en las explicaciones sobre
problemas sociales, por el no respeto a los valores y creencias de poblaciones involucradas en
dichos experimentos, eft.

Los experimentos en comunidades especificas, como por ejemplo los judios Askenazi,
despertaron un alerta general frente a las posibles consecuencias racistas de las investigaciones.
En su defensa se adujo que los origenes de las mismas respondian a motivos cientificos
(simplicidad y economia de la investigacion con poblaciones homogéneas). No obstante, la
ausencia de consentimiento informado para la utilizacion de la informacion genética de la
comunidad y de los sujetos de investigacion, la estigmatizacion y discriminacion despertada
hacia los judios como consecuencia de la publicacion de los resultados de la misma
investigacion, evidencian la necesidad de reflexionar éticamente sobre los requisitos y normas
pertinentes para el manejo de la informacién genética. Desde los experimentos nazis con los
judios, se elaboraron codigos internacionales de investigacion en seres hubdatigs (e
Nuremberg, 1947; Declaracion de Helsinski 1V 1P889 de investigacion en poblaciones
(Declaracion de Tokyo, Declaracion de Manila,1981, Pautas Internacionales para la
evaluacion Etica de los estudios epidemiolégicos, CIOMS, giara la proteccién de los
derechos de los sujetos de experimentacion y de las poblaciones. A través de la utilizacion del
consentimiento informado, del respeto a la confidencialidad y la privacidad, se establecieron las
normas basicas para garantizar la protecciéon de la dignidad humana por sobre el desarrollo de la
ciencia. Estas normas éticas fueron histéricamente violadas en numerosas oportunidades,
recientemente en las investigaciones genéticas desarrolladas sobre comunidades (no se respeto
el uso del consentimiento informado y la confidencialidad sobre la informacion genética).

especie a través de la manipulacién genética). Posteriormente sobrevino un movimiento reformista que conté con talentosos
cientificos como R. Fisher, Haldane, Hogben y Julian Huxley -conocidos como “Reforma eugenetista’ destinado a prevenir y tratar
las enfermedades a través del desarrollo de la medicina genética. VéaselKehes)ame of eugenicsiarvard University
Press,1997.

“véase G. de Ortizar, “ Implicancias éticas y sociales de la investigacién genética comunpiteitia”,
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En el campo especifico de la genética existen numerosas declaraciones éticas
internacionales con respecto a las consecuencias posibles y no deseadas del PGH y al PGHD:
Simposio Man and his future, Londres,1962; Informe Splicing Life,1982; Points to Consider
Recombinant DNA Advisory Committee,1985; Gene Therapy in Man: recommendations of
european Medical Research Councils, 1988; Valencia Declaration on the Human Genome
Project | y 11,1988 y 1990; Declaracion de Inuyama,1990; Avis sur la therapie
genique,1991;Informe Terapia Génica del Comité Nacional de Bioética de Italia,1991; Report
of the Committee on the Ethics of Gene Therapy, Reino Unido,1992; Primera Conferencia
Norte Sur del Genoma Humano, Caxambu,1992; Declaracion del Proyecto Genoma Humano
de la Asociacion Médica Mundial, 1992; Declaracién de Bilbao,1993; Statment on the
principled conduct of genetic research,1995; Convenio de Oviedo,1997, Report of a WHO
meeting on Ethical Issues in Medical Genetics, Geneva, dec.1997; On the Human Genome and
its protection in relation to human dignity and human rights, UNESCO, 1997, 2003,2005;
HUGO Statements 1997, 2000, 2002, entre otros. (Véase anexo legislativo)

Debido a la extension de los trabajos éticos y legales, he dedicado un anexo final legal
especifico el respectivo andlisis de los aspectos mas destacados, realizando un estudio
comparativo de las legislaciones y normativas existentes mas importantes.

ll. RESULTADOS de ANALISIS Y DISCUSION
lI-1- MATERIALES Y METODOS

La nueva tecnologia y el conocimiento genético han originado, indudablemente, grandes
cambios en la medicina tradicional. No obstante, sus repercusiones no se han centrado
principalmente en el nivel médico. El impacto social y econdmico del desarrollo de la genética
transformaron las mismas concepciones teodricas -filosoficas, politicas y econémicas- de
racionamiento en salud, modificando y replanteando sus conceptos cenegatsidades
médicas, enfermedad, y equidad

En la actualidad el bien a distribuir no se centra exclusivamente en recursos materiales.
Las mismas “identidades (genéticas)” de las personas pueden ser objeto de distribucién, en la
medida en que el acceso a la terapia génica permite modificar la denominada "loteria natural" de
las personas. A partir de la aplicacion de la tecnologia a casos se muestra como es posible
corregir rasgos indeseables -eugenesia negativa- como también mejorar rasgos o cualidades
deseables -eugenesia positivaSe plantea la distribucion de capacidades “naturales”.

La clasica distincion entre "loteria natural" y "loteria social" resulta insostenible. En
consecuencia, el argumento principal enarbolado por Engelhard para sostener que no existe un
derecho a la salud dejaria de tener sentido. Desde la posicion libertaria se sostiene que la
enfermedad es "un hecho infortunado (loteria natural) pero no injusto (loteria social)". No
obstante, el acceso a la terapia génica convierte a la enfermedad en un hecho injusto, causa de
acciones u omisiones de terceros. Nacer con una malformacién congénita ya no seria resultado
directo de la loteria natural cuando la informacién genética anticipada y la terapia génica
modificarian dicha situacion. Aquellos que no puedan acceder a la terapia sufririan por las
diferencias causadas por la loteria social. Aun en la concepcion libertaria el concepto de
enfermedad entraria en la esfera de justicia. Existidaretho a no ser dafiado

Al respecto, desde una postura liberal, Daniels sostiene que la funcion de la medicina
consiste en permitir a la gente tener capacidades normales y no capacidades igualitarias.
Tenemos obligaciones sociales de tratar enfermedades o discapacidades por su impacto en las
oportunidades, pero no garantizar el mejoramiento para igualar el bienestar o la felicidad de los
individuos. En Daniels, el problema se centra en su linea de base natural, bioldgica, para
distinguir entre necesidades médicas y terapias de mejoramiento (preferencias). La misma ha
sido modificada por la disposicion de la informacién genética, al igual que el concepto de
enfermedad Yy el concepto de "rango normal de oportunidades”. Lo que hoy en dia no constituye

4 Esto se ha visto en nuestro pais en operaciones fetales intrauterinas, como son los casos de espina bifida, lo cual constituye un
ejemplo de eugenesia negativa efectuado antes del nacimiento. Sin embargo, los limites de lo que constituye eugenesia positiva y
negativa dependeran de la concepcion de enfermedad y normalidad que consideremos -véase més adelante-, en razén de que la
seleccion y atn modificacion de embriones para ser fertilizados e implantados posteriormente en el Utero de la madre -ain en los
casos en case trata de evitar enfermedades hereditarias- puede ser visto como eugenesia positiva.
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una enfermedad, como por ejemplo la baja estatura o el grado de inteligencia, puede ser
determinada como tal en funcién del conocimiento de las condiciones a ser modificadas
genéticamente para evitar el sufrimiento de la persona.

El andlisis de la definicion de enfermedad de Bernard Gert, y su confrontacion con las
propuestas de Daniels, nos permite alejarnos de la equivocada vision unicausal de la enfermedad
de éste ultimo (Véase "El derecho a la salud frente al desafio de la ingenieria genética"). Segln
Gert, una persona tiene una enfermedad si y s6lo si posee una condicién, independiente de sus
creencias racionales y deseos, que le provoca sufrimiento, o un riesgo alto de sufrir dafio -
llamese muerte, dolor, discapacidad, pérdida de la libertad, pérdida de placer- y no existe
ninguna causa de tal condiciéon exterior a la persona. En éste punto deseamos resaltar el
concepto de dafio y su vinculacion con el concepto de oportunidades, debido a que
consideramos fundamental la relacion existente entre el concepto de dafio y los conceptos de
enfermedad, necesidades y oportunidades para la justificacion de la intervencion estatal y
compensacion de desigualdades en salud.

Daniels no especifica criterios para determinar prioridades y necesidades en salud. El
abordaje integral de las necesidades humanas y no la busqueda de la eficacia terapéutica desde
una concepcion bioldgica de la salud, deberia ser el objetivo principal que oriente la justa
distribucién de recursos en cada sociedad.

Brindando un enfoque universalista e integral de las necesidades humariaeydlen
define a las mismas: aquello que todos los individuos deben alcanzar si quieren evitar un serio
dafio. La satisfaccion de las necesidades basicas universales tiene precedencia normativa sobre
la satisfaccién de deseos o preferencia de la gente. Doyal define el concepto de necesidad en
referencia a lo que es requerido por la persona para optimizar su potencial de interaccion social
exitosa a través de la minimizacion de la enfermedad. La salud como la autonomia constituyen
necesidades basicas de las personas para participar plenamente en su sociedad. Las personas se
desarrollan como seres humanos cuando son capaces de ejercer su vida social en forma
participativa. Para ser ciudadanos participativos necesitan estar lo mas saludable posible y
ejercer su autonomfa.

Continuando con la misma linea y complementando el planteo de necesidades de Doyal,
A. Sen sostiene que resulta obligatoria la atencion médica cuando las personas desean eliminar
condiciones que los ponen en desventaja, entendiendo por desventaja una nocién objetiva que
incluye formas de sufrimientos como resultado de carecer de capacidades, talentos y
habilidades. Segun Sen, existen ciertos rasgos comunes -capacidades basicas- que permiten
identificar una vida humana y sobre las cuales existe un consenso generalizado. Las capacidades
originan derechos en tanto expresan intereses preponderantes que deben ser respetados para que
las personas sean reconocidas en su igual dignidad. Se requiere establecer funcionamientos
minimos y capacidades. Tenemos iguales oportunidades cuando nuestro conjunto de
capacidades es igual. Lo que permite medir el grado de justicia en una sociedad no es la
posesion de bienes, sino las diferencias en el desarrollo de las capacidades individuales
(oportunidades reales que tienen las personas de llevar adelante sus proyectos).

En relacion a la distribucién de recursos y a la equidad, Sen sostiene que no soélo
debemos pensar cémo distribuir los recursos disponibles sino también las habilidades para
transformar los recursos en capacidades actuales. Esto se debe a que las diferencias entre
individuos pueden derivar en inequidades, es decir en limitaciones para el desarrollo de la
persona. A diferencia de Daniels, segun el cual las diferencias de capacidades son cuestiones de
hecho que no deben igualarse, Sen propone la igualdad de capacidades ampliando, de esta
manera, la gama de necesidades médicas que deben ser atendidas.

# Existen tres variables claves que afectan el grado de autonomia de las personas: las habilidades cognitivas, la capacidad sicologica
y las oportunidades objetivas. La primera de ellas se refiere a la consideracion social y linglistica del origen de la conciencia
supeditada al desarrollo del lenguaje. La segunda se refiere a la capacidad intelectual y la autoestima: confianza para actuar y
participar, formulacion de objetivos, accion propia y responsabilidad. La autoestima es fundamental para las actitudes prosociales y
la participacion social. Si tenemos salud mental positiva esto quiere decir que gozaremos de crecimiento personal, de un sentido de
identidad y unificacion de fines en la vida, de tolerancia al stress y a la frustracion. Por Gltimo, para hacer elecciones significantes
tenemos que tener oportunidades. Y para ello se requiere optimizar las necesidades intermedias: medio fisico no peligroso,
seguridad en la nifiez, relaciones primarias significativas, seguridad econémica, educacién apropiada, control reproductivo y natal.
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En los ultimos afios, eticistas como Ronald Dworkin y John Roemer han sostenido que
la justicia requiere la redistribucion de los bienes sociales en orden de compensar a aquellos que
posean rasgos naturales menos deseables, aspecto no suficientemente destacado por Rawls y
Daniels. Las oportunidades de las personas no deberian ser significativamente limitadas por
factores que no se encuentran enteramente bajo su control. Por lo tanto, la igualdad de
oportunidades requiere que intervengamos para contrarrestar los efectos de "mala suerte" en la
loteria natural, los cuales limitan las oportunidades del individuo.

Como el conocimiento y la terapia genética amplian las posibilidades de anticipar
dichas condiciones “naturales” y de eliminarlas en algunos casos, entonces existiria la
obligacion de garantizar el acceso a la terapia génica. Se trata de eliminar desventajas naturales
gue pueden llevar a entorpecer el desarrollo de las personas. Esto implica, en politicas de salud,
la ampliacion de las necesidades médicas y un replanteo general de los seguros de salud,
especialmente a nivel privadB.Por razones de espacio remitimos a los trabajos citados al pie
del Informe.

II.2. RESULTADOS

Seguidamente presentaré en forma sintética los principales puntos de la discusién:

1- que el argumento de equidad actuarial de los seguros privados, aplicado a la
informacién genética, no respeta los mismos principios de libertad de mercado, privacidad y
apropiacion de las ventajas individuales, violando su propio esquema de equivalencia entre
calculo-costo-riesgo por basarse en interpretaciones que responden al determinismo genético;

2- que debe apoyarse la moratoria o prohibicion del acceso a la informacién genética
por parte de los seguros privados, en razén de que el determinismo genético imperante
profundizard aln mas la estratificacion y desigualdades que se encuentran en la misma
estructura del sistema privado de salud, garantizando el exclusivo beneficio comercial de la
empresa en contra del beneficio individual y social;

3- que dicha moratoria o prohibicién de su acceso no constituye la solucion definitiva
al problema de fondo: la clasificacion por riesgos de salud del seguro privado constituye un
sistema injusto e inaceptable, en tanto resulta intuitivamente injusto excluir a las personas por
factores que no dependen de su control y de su responsabilidad individual. En dicho sentido
planteamos la reformulacién del sistema privado o mercado de salud, porque el mismo no
puede basarse en riesgos de salud sino en la libertad de eleccion del individuo, en la
informacion sobre los costos de esas elecciones y en la responsabilidad individual (Biworkin)

4- tratdndose de una necesidad béasica universal, como es el acceso a la salud, no
podemos dejar de reconocer que los seguros de salud no pueden compararse con cualquier otra
empresa comercial, debido a que el accionar de las mismas tienen consecuencias politicas y
sociales. La ausencia de salud incide en las oportunidades de vida del individuo, impidiendo el
desarrollo normal de su plan de vida y de su propia autonomia;

5- en este sentido constituye una responsabilidad social garantizar el acceso universal a
la salud, compartiendo riesgos, dispersando costos de la enfermedad y subsidiando a los que
necesiten a través de un mismo fondo comdun;

6- para ello se requiere ampliar el principio de no discriminacion existente en la
legislacion internaciondl con el fin de que el mismo no se base exclusivamente en la

“ El objetivo fundamental del proceso de seguros es la equidad actuarial: las personas a asegurarse, con pérdida de riesgos
esperadas similares o iguales, son clasificados de la misma manera. A mayor riesgo, mayor poéliza. A menor riesgo, menor poliza.
Notese la distincién entre equidad actuarial e iguallada equidad actuarial, las pélizas varian por riesgo. En la igualdad, todos -
jovenes, viejos, saludables, enfermos, con o sin factores asociados que aumenten significativamente la probabilidad de hacer un
temprano reclamo- pagarian el mismo precio.

6 El seguro privado de salud debe basarse en la libertad de elecciones del individuo, en la informacién sobre los costos de esas
elecciones y en la responsabilidad individual. Los aseguradores carecerian de informacién para determinar las polizas por riesgos.
Para permitir la libre eleccion del ciudadano en el mercado de salud se requiere garantizar la igualdad en el punto de partida, tanto
en lo referido al bienestar como a los ingresos (iguales circunstancias), lo cual equivale en el mundo real a la intervencién del
Estado para corregir las desventajas no elegidas que exigen compensacion. De este modo se reflejarian las elecciones de las
personas de acuerdo a sus concepciones de buena vida, permitiendo a los ciudadanos comprar seguros complementarios.

4" Dicho principio es aplicable a cualquier decision en relacién con la obtencién de informacion y los resultados de los andlisis
genéticos, extendiéndose a las relaciones en el dmbito laboral ( previamente a la contratcion en un puesto de trabajo o a la
promocién a otro superior en la misma empresa),con compafias de seguros ( seguros de enfermead y de vida), en entidades
financieras ( al solicitar un préstamo), en administraciones publicas ( para obtener una licencia o autorizacion de cualquier clase).
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eliminacion de barreras legales (derechos civiles y politicos), informales (sexo, raza, clase,

religién,etc) o genéticas (patrimonio genético), sino en una concepcion de fuerte igualdad de

oportunidades que garantice el cumplimiento de los derechos sociales y humanos, como lo son
el derecho al acceso a la salud y a la tecnologia gerfética.

1.3. DISCUSION

Retomando nuestra discusion, si las condiciones naturales producen desventajas -
entendiendo por desventajas la nocién objetiva que incluye formas de sufrimiento como
resultado de carecer de capacidades, talentos y habilidades- entonces las mismas deben ser
eliminadas cuando esto sea posible. Como el conocimiento y la terapia genética amplian las
posibilidades de anticipar dichas condiciones y de eliminarlas en algunos casos, entonces
existiria obligacién de garantizar el acceso a la terapia genética, aiun cuando se trate de
eugenesia positiva. Esto signifiaa ampliacion de las necesidades médiadshido a que lo
gue antes era normal ahora no necesariamente lo seria.

Desde la postura igualitarista, A. Saefiende el modelo de igualdad de capacidades.
Sostiene que si es tecnoldgicamente factible modificar las desigualdades en las capacidades, ain
cuando las mismas sean producto de la mala suerte o la desventaja natural, entonces deberiamos
mitigar los efectos de la distribucion de capacidades. La totalidad de las cosas que podemos
hacer o ser forma el complejo conjunto de nuestras capacidades.

En relacién a la equidad Sen sostiene queaho debemos pensar en cémo redistribuir
los recursos disponibles, sino también en la habilidad para transformar los recursos en
capacidades actuales. Esto se debe a que las diferencias entre los individuos pueden derivar en
inequidades, es decir en limitaciones para el desarrollo de la persona -a pesar de la igualdad de
los recursos-.Tenemos igualdad de oportunidades cuando el conjunto de capacidades es igual.

Segun Sen, en tanto las nociones de funcionamiento y capacidades ponen el acento en
las personas, éstas nos permiten realizar comparaciones interpersonales con el objetivo de guiar
criterios de distribucion.

Al respecto, Doyal fundamenta la existencia de necesidades universales y objetivas en
todos los seres humanos “puesto que la supervivencia fisica y la autonomia personal son
precondiciones para cualquier accion individual en cualquier cultura, constituyen las
necesidades humanas mas basicas- aquellas que deben satisfacerse en algin grado para que los
actores puedan participar efectivamente dentro de sus formas de vida para lograr cualquier
objetivo valorable.”

Es importante destacar que tanto en la teoria de justicia de Rawls como en la teoria de
Sen se requiere integrar la igualdad con el compromiso por la libertad y la eficiencia.

En sintesis, la nueva discusion se centraria en el concegiecdeminacion agualdad
genéticay sus implicancias para los seguros de saklccual nos lleva a repensar los limites y
roles de la medicina, asi como también los mismos conceptos tradicionales éticos o normativos
aplicados a la mismanjusticia, infortunio, loteria natural y social, necesidades médicas,
tratamientos médicos y terapias de mejoramiento, normalidad, enfermedad.

CONCLUSION
Segln como entendaméss “igualdad de oportunidades{*normal funcionamiento” -
Daniels-; ‘“igualdad de capacidades™Sen-; “igualdad de bienestar’-Cohen-Arneson),

definiremos las necesidades basicas y terapias que el modelo de salud debera garantizar a partir
de la utilizacion de la informacion y terapia genéficAl respecto, si bien adhiero -en lineas
generales- a la teoria de justicia en salud de Daniels, considero necesario replantear, a través de
un giro hacia una postura intermedia entre "bienestar" y "recursos", los conceptos de igualdad
de oportunidades y el criterio de acceso a salud en base a un modelo integral de necesidades y

“8 No olvidemos que en un futuro no muy lejano las mismas condiciones genéticas del individuo pasarian a depender de factores
sociales (loteria social) y no de factores naturales o del azar, en tanto quien acceda a la tecnologia genética podra hacer uso de la
misma para modificar sus mismas "ventajas individuales".

49 Al respecto J. Roemer y Arneson, entre otros, han sugerido que la justicia requiere la redistribucion de los bienes en orden de
compensar a aquellos que posean rasgos naturales menos deseables, aspecto no suficientemente destacado por Rawls y Daniels. Por
lo tanto, el acceso a dicha terapia no deberia, entonces, estar restringido a considerar si la desventaja causada a la persona constituye
o no "enfermedad"si es 0 no una " necesidad métiit4ase Daniels, et al, From Chance to ch(26€0
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capacidades basicas. Para ello, me baso en la teoria integral de necesidades humanas de Len
Doyal, teoria que me permite salvar las fallas de la teoria de Daniels. Sintéticamente, me refiero

a la falta de justificacion de la linea de base natural planteada por Daniels para distinguir entre
necesidades médicas y terapias de mejoramiento -criterio de normal funcionamiento de la
especie-; a su concepcioén parcial de salud y a su definicién de igualdad de oportunidades basada
originalmente en la concepcion rawlsiana de igualdad de oportunidades con respecto a cargos
(igualdad de punto de partida para la competencia), y redefinida por nuestro autor en funciéon
de su criterio de normalidad.

En lineas generales, propongo una definicién de igualdad de oportunidades centrada en
la libertad positiva y en el desarrollo de la autonomia critica de la persona. Asimismo, propongo
modificar el criterio general de acceso a la salud para que el mismo se base en una definicion
de salud encuadrada en el marco de la satisfaccion integral de necesidades (aquello que todo
individuo debe alcanzar si quiere evitar un serio dafo). La salud es un requisito basico para
participar plenamente en su sociedad. Por ello, tenemos la obligacion social de garantizar el
acceso a la terapia genética siempre y cuando su no acceso impacte en su oportunidad
(afectando su autonomia). Esto no implica tener la obligacion de garantizar la felicidad de los
individuos satisfaciendo reclamos de igualar las supuestas "ventajas genéticas". No olvidemos,
al respecto, que la "meritocracia genética" no escapa al determinismo genético reinante,
encontrandose las desigualdades de talentos y capacidades centradas en la loteria social.

Por otra parte, a nivel aplicado recomiendo la revision de la “discriminacién genética”
y la ampliacién de dicho concepto a la no discriminacion por razones de salud (véase Anexo ).
Asimismo, considero necesario la regulaciéon, a nivel de investigacion, de la creciente
apropiacion del conocimiento genético y de la misma informacion genética por parte de
megaempresas comerciales para fines no médicos (véase informe post-doctoral)
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ANEXO I: "INFORMACION GENETICA HUMANA":¢; MARCO REGULATIVO?

Desde el punto de vista cientifitbla informacién genética ha sido definida corte
informacién contenida en una secuencia de nucleétidos bases de una molécula de &cido
nucléica™. Explicado de un modo mas sencillo, el cuerpo humano esta conformado por un
extenso numero de células con similares caracteristicas. Cada célula contiene 23 pares de
cromosomas. Cada cromosoma contiene ADN que porta la informacién genética en una forma
codificada. La totalidad del ADN contenida en todos los cromosomas es denominado §enoma.
La informaciéon genética es codificada en el ADN como secuencias de nucleétidos. Esta
informacién pasa de una generacion a la siguiente generacion, y es virtualmente inmodificable.

Considerando el posible impacto "social" del uso de la informacién genética, el grupo
ELSI define a la informacién genética con:informacion sobre genes, productos del gen o
caracteristicas hereditarias que puedan derivar de un individuo o miembro fafiliar

Una primera observacion de ésta segunda definicion dada nos permite vislumbrar con
claridad que la informacién genética no se obtgfie a través de exadmenes genéticos. Por el
contrario, tantel examen de ADN como la historia familravelan la informacion genética del
individuo. La informacion genética puede, entonces, obtenerse de muestras biolégicas de ADN -
examen de sangre, tejidos, células extraidas de la boca o de fluidos corporales como el semen,
cordén umbilical, cabellos, entre otras-; o puede obtenerse también de la informacién familiar
registrada en las historias médicas de cada miembro familiar; o puede obtenerse de la
observacion del fenotipo de una persgna del andlisis de sus proteinas en laboratorios. Por
otra parte, puede separarse el material genético de la informacion genética, adquiriendo la
misma informacién genética un status propio.

Este punto es relevante con relacién al tema que nos ocupa. Los seguros de salud
suelen acceder a la historia familiar de las personas que solicitan los mismos. Alun cuando las
legislaciones prohiban a los seguros de salud acceder a la informacion genética individual,
mientras dicha prohibicién se centre sélo en la prohibicién a los seguros privados de demandar
0 acceder a la informacién suministrada por los examenes genéticos individuales (como es el
caso de la vieja reglamentacién norteamericana, "Federal Solution Accountability Act 1996"),
ésta prohibicion sera insuficiente.

Por ello, Rothenberg, propone la siguiente definicion para superar dicho problema, y
prohibir legalmente el uso de la informacion genética por los seguros privados endUSA:

*°El modelo de Watson y Crick establecié la estructura del ADN y el mecanismo de su replicacién, permitiendo la aceptacion
universal del ADN como depositario de la informacién hereditaria. Watson y Crick sostuvieron que la secuencia precisa de bases es
un cédigo que transporta la informacién genética. A partir de su descubrimiento se desencadené un alud de estudios para descifrar
dicho cédigo y estudiar como se transmiten y ejecutan sus instrucciones.

A modo de ilustracion, el ADN de una sola célula humana puede contener una informacién equivalente a unas 600.000 paginas
impresas de 500 palabras cada una, o una biblioteca de aproximadamente 1.000 libros. Sin duda, la estructura del ADN puede dar
cuenta de la enorme diversidad de los seres vivos Curtis,HBéblalyia,op cit.

1 "The information contained in a sequence of nuclotide bases in a nucleic acid molecule”, King, R; StansiDaitipnsry of

Genetics Fith Editon, Oxford, New York, 1997.

%2 Se cree que el genoma contiene 30.00 genes y un conjunto completo de genes se presenta en cada célula del cuerpo humano. Los
genes son discontinuos e incluyen regiones no codificantes, como también regiones codificantes de proteinas. Actualmente las
funciones de la mayoria de las regiones no codificantes son desconocidas.

%3 Rothenbergop. cit p.110

* Nos referimos a las apariencias y caracteristicas de la persona, lo cual nos puede permitir - junto con la informacién bioquimica de
los exdmenes clinicos- obtener la informacion del genotipo de la persona o del estado de los cromosomas de la persona.
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término informacién genética privada significa cualquier informacién sobre un individuo
derivada de la presencia, ausencia, alteracion o mutacién de un gen o genes, o de la presencia
o ausencia de un especifico marcador o marcadores de ADN, y que ha sido obtenida de: 1- del
andlisis individual de ADN; 2- del analisis de ADN de una persona familiar al indi7iduo

Al respecto, la Udltima normativa norteamericandGenetic Information
Nondiscrimination Agt aprobada por el Senado en Mayo de Z00Btingue la informacion
genética del resto de la informacion médica, sin tomar en cuenta sus formas de obtencion. Uno
podria pensar que, si la informacion genética individual puede obtenerse de registros médicos y
familiares, entonces es también informaciéon médica. Pero, ¢se sigue de la posible forma de
obtencion de la misma que la informacién genética es igual a la informacion médica?. El
problema ético-legal que se plantea no se centra en la determinacion de las formas de obtencion
de la informacién genética; mas alld de que sea un hecho légico que si se prohibe usar la
informacién genética, deberd prohibirse el uso de la misma sin importar la forma en que se la
obtenga.

Ahora bien, la proteccion de ¢anfidencialidad de la informacion genétiea la nueva
normativa norteamericana (sec.206) se basa en el tratamiento de la misma informacién genética
como parte de la informacién confidencial presente en el registro médico (de acuerdo a criterios
promulgados por la Secretaria de Salud y Servicios Humahss-diferenciamos la
informacién genética de la informacion médica, y remarcamos la prohibicién del uso de la
primera para fines no médicos, en qué medida podemos sostener que es suficiente proteger la
confidencialidad de la informacién genética bajo las mismas leyes de proteccion de la
informacién médica en general. ¢No se seguiria, de la diferencia planteada, la necesidad de una
legislacion especifica para regular su privacidad y confidencialidad?

Dicha respuesta legal parece adelantarse al problema que se encuentra en el comienzo
de la reflexion sobre cémo determinar la regulacién del uso de la informacion genética: ¢es
especial la informacion genética?; ¢requiere mayor proteccion?; ¢es diferente del resto de la
informacién médica?. En la literatura legal y ética encontramos diferentes respuestas a las
preguntas formuladas anteriormente, sintetizadas en el debate "excepcionalismo genético"
(Annas et.al.) vs. igualdad entre la informacion genética y la informacion médica (Rothstein
et.al.). Pasemos a analizar cada una de dichas posturas.

- "Excepcionalismo genético"(Annas et.al.) vs. “informacion médica” (Rothstein et.al)-

En 1995, distinguidos Profesores de Boston University School of Public Health -Annas,
Roche y Glant?, argumentaron a favor del “excepcionalismo genéticgénetic
exceptionalism en pos de impulsar la creacién de una normativa especifica sobre privacidad
genética’ Tales autores consideran que la informacion genética posee caracteristicas
especificas que la diferencian de la informacion médica en general. Podemos describirla como
una informacién privada y personal, potencialmente poderosa, con valor predictivo, sensible al
pedigree,y permanente. En funcién de dichas caracteristicas sostienen que se requiere niveles
mas altos de proteccion para la informacion métieasintesis de la justificacion dada puede
ser presentada en tres puntos: 1- posemtacter predictivo es estable, puede ser almacenada
por un largo periodo, y es, en su mayoria, desconocida para la persona (metafora del diario

%5 Véase Karen H. Rothenberg, "Breast cancer, the genetic ‘quick fix'and the jewish commurtitgalgmMatrix: Journal of Law

-Medicine vol.7, 1997, Nro 1.

% A-En general, la informacion genética implica informacién concerniente a los tests genéticos de un individuo, a los tests genéticos
de los miembros familiar®sde ese individuo, la historia de una enfermedad o desorden en los miembros familiares de ese
individuo, y (i) que es usada para predecir riesgos de enfermedades asintométicas o no diagnosticadas en el individuo. B-
EXCEPCION: el término informacién genética no incluira, informacién sobre sexo o edad individual, informacién derivada de los
test clinicos o de laboratorios, como exadmenes quimicos, sangre, andlisis de orina, test de colesterol individual, usados para
determinar el estado de salud o detectar trastornos o diagnosticar enfermedad, y la informacién sobre el examen fisico del
individuo.El término test genético significa el andlisis del ADN humano, RNA, cromosomas, proteinas, y metabolismos, que
detectan genotipos, mutaciones o cambios cromosémicos. Este término no incluye la informacién descripta anteriormente en el
parrafo "Excepcion”.

" Dichos criterios incluyeSocial Security Act, Health Insurance Portability and AccountabilityoA996

8 Annas, G; Glantz,L; Roche, P,"Drafting the Genetic Privacy Act: Science, Policy and Practical considerations”, 10063,

of Law, Medicine and Ethic860,365.

5% En 1998, se crea "Genetic Privacy and Non- discrimination Bill", " USA Model Genetic Privacy Act.

% "To the extend that we accord special status to our genes and what they reveal, genetic information is uniquely powerful and
uniquely personal, and thus merits unique privacy protection" Annasogt alf

198



ICT-UNPA-7-2009
Aprobado por Resolucion N° 0576/09-R-UNPA

futuro);2- divulga, al mismo tiempo, iaformacion personatie sus familiares y futuros hijos;
3-existe una preocupacion legitima sobre la posibilidad de discriminaciéon genética, ante la
historia deestigmatizacidnexistente en las investigaciones genéticas en poblaciones humanas

Reflexionando sobre la afirmacion de Annas sobre el caracter Unico de la informacion
genética, uno podria pensar que ciertas enfermedades, como el SIDA, también implican algunas
de las caracteristicas mencionadas:1- puede establecerse probabilisticamente el desarrollo de
dicha enfermedad (lo mismo ocurre con los examenes de hepatitis, la presion arterial alta, etc,
todos éstos datos médicos tienen implicancias futuras igualmente sensibles); 2- el manejo de
dicha informacion impactara también en su entorno familiar; y 3- traera apajerado problemas de
confidencialidad, privacidad y respeto en el uso de la informacion, como asi también
estigmatizacion. Los riesgos sicoldgicos y sociales del SIDA no parecen diferenciarse de los
riesgos de enfermedades genéticas, especialmente en lo referente al problema de
confidencialidad y privadidad. Asimismo se sostiene que muchas de las tradicionales
enfermedades poseen componentes genéticos, como seria también el caso de HIV. Algunas
variaciones genéticas inhiben la adquisicion de dicha enfermedad y el grado de progreso de HIV
a Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida. En consecuencia, resultaria dificil separar la
informacién genética de la informacion no genética en los registros médicos.

Sin embargo, debemos reconocer que la publicidad de la informacion resultante de
investigaciones genéticas en poblaciones puede traer aparejado consecuencias distintas,
fundamentalmente en lo referente al trazadopaeligree-véase mas adelante el caso de la
Comunidad Judia Ashkenazzi- y a su caracter preventivo, mereciendo una consideracion
especial, tanto para el individuo como para la comunidad. El excepcionalismo genético,
desarrollado por Annas, Roche y Glatz, ha generado un gran debate, que al parecer no ha
finalizado. Trataremos de analizar cada una de las posiciones, mostrando los supuestos tedricos
de los mismos.

En Genetic Secrét Rothstein y Murray analizan criticamente el caracter especial que
supone la informaciéon genética, centrdndose en la imagen de misterio, poder y fuerza que
proyecta dicha concepcion sobre la informacidn genética. La misma es presentada como la
fuerza que inexorablemente dominara y controlara nuestro futbegin dichos autores, la
metéafora del diario futuragenera un nuevo temor a ser dafiados por el posible uso de una
informacién que no poseemos, que no conocemos Yy que esta fuera de nuestro control, pero a la
que pueden acceder otros, violando nuestra privacidad expresada en la figura del "diario
intimo". Murray y Rothstein sostienen que la informacion genética no es diferente de otra
informacién médica, no mereciendo un tratamiento especial ni legislacion especifica para su
proteccion (niegan su caracter altamente sensible). Esta afirmacion es relevante a nuestro tema:
si la informacion genética no es diferente a la informacion médica, no existirian razones -de
acuerdo a dichos autores- para prohibir que los seguros privados de salud estratifiquen por
riesgos de salud basados en la informacion genética. Su caracter no es predictivo, sino
probabilistico, como lo son también otros examenes médicos (HIV; Hepatitis, etc). No obstante,
si reconocen que Su uso posee consecuencias sociales, para el individuo, la familia y la
comunidad. Su mal uso puede generar estigmatizacion y discriminacion. Pero no por ello es
Unica, lo mismo ocurre en otros casos de enfermedades, como el caso del SIDA mencionado
anteriormente.

Para Murray y Rothstein el excepcionalismo genético defenderia, en forma encubierta,
un peligrosodeterminismo genéticancentivando la creencia sobre la posibilidad de realizar
predicciones a partir del estudio de la informacion genética. Esto desde ya llevaria a
interpretaciones erroneas, ignorando la interaccion necesaria entre el individuo y el medio para
la expresion de enfermedad&%.Por otra parte, segin dichos autores, la supuesta distincion
entre informacion médica e informacién genética genera una artificial diferencia entre dos
clases de enfermedades, genéticas y no genéticas, provocando un impacto social en salud. En

®1 Rothstein, MGenetic Secret: protecting privacy and confidentiality in the geneticYeaia University Press, 1997.

2 En el marco de la creciente comercializacion de la informacion genética y de los nuevos test productos de la misma, consideramos

gue debe tenerse sumo cuidado en la interpretacion de la informacién genética. Nos encontramos en un nivel de investigacion

experimental, debiéndose preverse los riesgos sicologicos y sociales que el mal uso de la misma puede causar (mala interpretacion
de probabilidades, estigmatizacion, ansiedad, entre otros).
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base a dicha distincion, seria posible que casos de enfermedades con origen genético sean
siempre asegurados por los seguros privados, a partir de la prohibicion del uso de la
informacién genética para estratificar riesgos. Esto nos llevaria a una situacion claramente
insostenible: ante iguales necesidades médicas, como por ejemplo casos de cancer con una
causa genética y no genética respectivamente, los primeros deberan ser atendidos y los segundos
no. Como consecuencia, las denominadas enfermedades no genéticas estarian en una posicion
de desventaja en relacion a la enfermedad con causa genética.

Més alla del problema del posible uso de la informaciéon genética por los seguros
privados de salud, o precisamente por el uso comercial de la misma, la mayoria de las personas
temen a los testS genéticos porque temen ser estigmatizadas. En consecuencia, las personas
accederian menos a los exdmenes genéticos, aln cuando sean requeridos por el médico, en
razén de la "discriminaciéon social* que los mismos originan (véase caso Comunidad
Ashkenazi). Segun Murray, es precisamente la misma percepcion del caracter especial de dicha
informacién genética -percepcién fomentada por el excepcionalismo genético- la que genera la
consiguiente estigmatizacion. Los nuevos test genéticos provocan miedo y desconfianza en la
poblacion, provocando su rechazo popular y un entorpecimiento general en el desarrollo de las
investigaciones genéticas.

-Respuestas del "excepcionalismo genético": ¢ fin de una era?

Algunas de las criticas presentadas recibieron respuesta en un articulo publicado
recientemente por Annas y Rotheen el cual relativizan, en parte, su "excepcionalismo
genética". En primer lugar, Annas comienza rechazando la acusacion de su excepcionalismo y
determinismo genético, a través de la explicacion del encuadre técnico de la regulacion
especifica de la informacién genética y de su privacidad en EEUU. Annas compara las
normativas emanadas de las Directivas Euf6pmm las normativas norteamericdfiakas
Directivas Europeasstablecen similares derechos y obligaciones en relacién a diferentes clases
de informacién. La mayoria de las naciones europeas poseen leyes "0mnibus" que regulan el
uso de la informacién personal bajo cuatro principios: 1- criterios de obligaciones y
responsabilidades con respecto al uso de la informacion personal, 2- procedimientos
transparentes de informacién personal; 3- proteccién especial para la informacion sensible
(concerniente a la raza, religion, creencias politicas, o salud -la informaciéon médica y la
informacién genética entrarian en la categoria de informacidn sensible-);4- establecimiento de
derechos de control para el efectivo tratamiento de la informacién personal (a través de una
agencia gubernamental independiente, se monitorea la implementacion de la legislacion
nacional e internacionalEn cambio, en EEUUseg(n Annas-, se diferencian los derechos y
obligaciones en funcion de la clase de informacién que se encuentra implicada. Por ejemplo, no
son las mismas las reglas de confidencialidad y privacidad que regulan la informacion médica
general de la informacion sobre HIV, o de la informacion sobre trastornos mentales, o de la
informacién sobre abuso en tratamientos. Sin embaemmnoce que las regulaciones
federales aplican la misma normativa de privacidad para toda informacién médica

Por ello, Annas considera que debe crearse una regulacion especifica para el manejo de
la informacion genética individualDicha regulacion estaria justificada, en primer lugar, en la
demostracion de que la informacién genética no puede reducirse a informacior®'mégiica
bien rechaza la idea de que sélo nuestros genes determinan nuestro futuro, contintia creyendo en
la metafora del diario futuro para proteger la informacion genética. He aqui que su rechazo no
parece ser muy enfatico ni convincente. La metafora del diario futuro genera temor y confusion
sobre el posible poder de la informacion genética y su interpretacion. Annas fomenta asi
creencias e interpretaciones de la informacién genética basadas en el determinismo genético.

 Roche, P, Annas, G; "Law and genetics in the united states: protecting genetic privacy and genetic property”, 2002.

®yéase Swartz, J, "European Data Protection Law and Medical PriGeystic Secrebp. cit, p.417

% En USA encontramos una multiplicidad de leyes sobre prviacidad, no existiendo consenso alguno al respecto (algunas se
fundamentan en la constitucion, otros en regulaciones de estados, otras en leyes comunes)

¢ European Union’s Data Protection Directive- Council of Europe’s Data Protection Convention.

" Es curioso observar como aun cuando existe coincidencia en el punto de partida entre la actual normativa norteamericana y la
postura de Annas - la normativa norteamericana diferencia la informacién genética de la informaciéon médica general-, no se sigue
de ello su proteccién especial, en tanto se regula por las reglas de confidencialidad de la informacion médica general.
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En segundo lugar, de acuerdo al citado autor, la regulacién especifica se basaria en la
defensa de la privacidad, fundamentada en la propiedad individual de la informacién genética.
Para Annas la informacién genética tiene que estar s6lo en manos del individuo, ilustrando su
afirmacion con el ejemplo de la Ley de Oregon, $99% fundamentacion de Annas de la
privacidad en el concepto de propiedad del individuo conlleva importantes interpretaciones
filoséficas. Sobre el concepto de privacidad, debemos sefialar que el mismo es un concepto
ambigu&®. Annas define la privacidad como un concepto complejo que envuelve diferentes, atn
cuando superpuestos, intereses personales. En primer lugar, implica tener el control de la
informacién personal sobre nosotros mismos, informacién considerada altamente sensible
(privacidad informativa). En segundo lugar, implica también una privacidad relacional, es decir,
privacidad sobre con quien tenemos relaciones personales, intimas. Finalmente, considera la
privacidad en el proceso de decision (libertad de decision, ausencia de coercion externa e
interna) y en el derecho de exclur a otros sobre nuestras cosas personales y
lugares.Tradicionalmente se ha considerado cdhm right to be left alorfe("derecho a ser
dejado solo") -concepcion decimondnica norteamericana, patrimonialista-.

Sin embargo, reconoce que la informacion genética no puede reducirse soélo al
individuo, debido a que indudablemente afecta a sus parientes, hijos o futuros hijos. En tal
sentido, existirian conflictos sobre derecho de acceso a la informacion genética presentada como
propiedad individual.La estigmatizacion, generada en los casos de investigaciones en
poblaciones genéticas, muestra los riesgos sicoldgicos y sociales que genera el uso de la
informacién genética para todo los miembros de una determinada comunidad. La aplicacion del
consentimiento informado individual es indispensable para toda investigacién con seres
humanos, pero su uso no evitara la estigmatizacion en tanto las interpretaciones de la
informacién genética se basen en el determinismo genético y en tanto la publicidad de los
resultados de tales investigaciones se refieran a grupos étnicos o poblaciones con una clara
historia de racismo y estigmatizacion, como lo es el caso de la comunidad judia Ashkenazi.

Por ello, el derecho a la privacidad debe estar fundamentado en la libertad y
autodeterminacion -concepcion autonomista- como un derecho inherente a la personalidad y un
derecho humano (Delcaracién Universal, art’22pe acuerdo con el Dr. Casabfneel
derecho da intimidad, sin perder su caracteristica mas especifica que lo configura como un
derecho de defensa -frente a las injerencias o intromisiones ilicitas de los demas- ha ido
evolucionando hacia posiciones mas activas en el ejercicio del derecho... Esta perspectiva
evolucionada ha sido desarrollada por el Tribunal Constitucional aleman, al formular la idea
de la _autodeterminacion informativapyando se refieren a la facultad del individuo, derivada

% | os individuos pueden pensar que tienen un derecho de propiedad sobre su ADN, incluyendo entre otros casos el derecho de
restringir a otros de "traspasar" su propiedad sin su pern@segon, Individual’s right of ownership in DNA, Law 1995.- Oregon

Revised Statutes 659.715,1998.

® En Europa, por ejemplo, el cuestionamiento sobre el estatus legal de la privacidad responde a cuatro factores: los avances
tecnoldgicos en la imagen y el sonido, y la posibilidad de interceptar y grabar conversaciones telefonicas, han aumentado la
capacidad de intrusién en la vida privada del individuo. En segundo lugar, la cultura de masas ha obligado a equilibrar el derecho a
la privacidad y a la informacion (prensa), derechos que habitualmente entran en conflicto. En tercer lugar, el honor y la imagen
adquieren valores personales. Por ultimo, como consecuencia de la emergencia de sociedades pluralistas, el dominio privado se ha
extendido gradualmetne, disminuyendo el control del Estado. Véase al respecto Sonia Le Bris and Bartha Knoppers, " International
and Comparative concepts of privacy”, en RothsteinGkhetic Secrep.cit, cap.22, p.419. Por otra parte, en el sector privado

también se ha percibido que la posesion de la informaicion constituye un instrumento imprescindible para la realizacién con éxito de
ciertas actividades, incluso aunque con ello se afecte a la esfera privada de las personas (como seria el caso de disponer de los
analisis genéticos). Véase Casabopacd, p.144.

® En la mayoria de los paises europeos con tradicion en el derecho civil, como en el caso de Espafia, el reconocimiento y la
protecciéon de los derechos de personalidad se encuentran bajo los principios generales del Cédigo Civil. Si bien no existe un
reconocimiento explicito de los derechos de personalidad en el citado c6digo, su ausencia es recompensada por la afirmacién de los
derechos fundamentales en la constitucion de 1978. El articulo 10.1. proclama, en términos generales, el derecho de respeto a la
dignidad, como sus derechos fundamentales derivados, en el marco del respeto a la ley y al orden publico. Asimismo, Espafia
ratifica la Declaracién Universal y la Convencién Europea. Esto permite una extensiva interpretacién de los derechos
fundamentales, incluyendo el derecho a la privacidad. El art. 18 de la Constitucion espafiola garantiza el derecho al honor, a la vida
privada personal y familiar, a la propia imagen. El art. 3.1. de la Ley Organica de 1982 reafirma esos derechos en la ley civil. La
violacion de alguno de esos derechos puede dafar los otros. Pero esos derechos no son absolutos, la ley Organica, art. 2,1, sostiene
gue pueden ser limitados por ley, costumbres sociales o previas conductas del individuo. Véase Le Bris and Knoppers,
"International and comparative concepts of privaog'cit

> Casabona, R,"El Tratamiento y la proteccién de los datos genéticos", en Federico Mayor Zaragoza y Carlos Alonso Bedate (edits),
GEN- Etica,edit . Ariel, Barcelona, 2003, p.240

201



ICT-UNPA-7-2009
Aprobado por Resolucion N° 0576/09-R-UNPA

de la idea de autodeterminacion, de decidir basicamente por si mismo cuando y dentro de qué
limites procede revelar situaciones referentes a la propia {ida"

En consecuencia, no entenderemos lo mismo por privacidad si lo fundamentamos en el
derecho de propiedad del individd@EUU; Annas) que si la fundamentamos en el respeto del
individuo por su libertad y autodeterminacién, respeto por su dignidad humana (Europa,
UNESCO)”El derecho de privacidad puede ser derivado del respeto a la libertad individual
(Kant)®. La Resoluciéon 934 relativa a la ingenieria genética del Consejo de Fecopace
que ésta dignidathherente a la personha estado ligada a la nocion dedemecho de herencia
que dé acceso a un patrimonio genético que no haya sufrido ninguna modiffcagion
concepto amplio de dignidad comprende tanto el dominio dbular -la persona humana-
como de locolectivo -la dignidad de la especie-.Al respecto, Bartha Knoppers describe el
vinculo entre dignidad y genética: el respeto por la dignidad humana significa que es esencial
hablar no en términos de derechos genéticos, sino mas bien en térmprasedeion de la
herencia genéticadel control individual sobre el genoma humano y del acceso a él, y de
deberes de responsabilidad colectiva respecto al mismo. Por lo tanto, la dignidad genética es
Unica y propia de cada individuo, pero el hecho es que la humanidad del individuo es
compartida por todos los demas individugatfimonio comin de la humanidagd. La
informacién genética no puede ser apropiada, debido a que caracteriza al género humano y
debe prevalecer los intereses de la humanidad por conservar esé bien.

En sintesis, basar la prohibicion del uso de la informacion genética en el derecho de
propiedad individual -como fundamento de la "privacidad negativa"-, lejos de proteger y
restringir su uso, abriria las puertas al libre comercio de la misma informacién genética
individual. Como mencionamos anteriormente, los mismos seguros privados poseen un interés
en acceder a la informacién genética -aun cuando ésto afecte la esfera privada de algunas
personas- como instrumento de sus actividades comerciales. No debe permitirse la libre
explotacién de los individuos de sus propias ventajas genéticas individuales. La fundamentacién
de la privacidad en el derecho de propiedad abriria las puertas al libre patentamiento de la
propia informacion genética individual. Por otra parte, justificar su prohibiciéon exclusivamente
en la "no discriminacion genética", puede también incentivar un cierto determinismo genético
de la personalidad. Este punto sera analizado seguidamente.

Posicion intermedia: regulacién segun contexto de uso

En "Genetic Privacy and the Law: and end to Genetic Exception&ligi999),
Lawrence Gostin sostiene que existen razones para brindar una proteccién especial a la
informacién genética, sin que ésta constituya un privilegio absoluto. Por ejemplo, podemos
reconocer que las investigaciones genéticas en poblaciones humanas han generado una fuerte
estigmatizacion hacia la totalidad de dichos grupos o comunidades, mostrando una

2 Sentencia de 15 de diciembre de 1983 (BverGE, t 65pp1 yss)

3 Desde una postura neoliberal, el derecho de propiedad implica controlar los beneficios y el libre acceso al mercado, no
reconociendo redistribucién posible para compensar la desigualdad de los demés. Sin embargo, la informacion genética caracteriza
al género humano, razén por la cuél deberian prevalecer los intereses de la humanidad por conservar ese bien

74 Casabona, R, "Tendencias actuales sobre las formas de proteccién juridica ante las nuevas tecnétod&siuditial nro.31,

1993, p.166

s véase Robert Hallborg, "Principles of Liberty and the Right of Privacy”, Law and Philosophy 5 (1986):175 y Kant, I,
Fundamentacioén Metafisica de las costumbr@sleccion Austral, Espasa -Calpe,1983. Véase Convenio del Consejo de Europa,
1981, "Sobre la proteccion de las personas en relacion con el tratamiento automatizado de datos de caracter personal” (art.6) y la
Directiva Europea (art.8.2.c). Véase también la reciente Ley de autonomia del paciente e informacion, Espafia, junio 2002.

6 Bergel,S, "La declaracion Universal de la UNESCO sobre el genoma humano y los derechos humdesst&Ne Derecho y

Genoma HumandJniversidad de Deusto, Espafia, 2002.

" La tesis de autopropiedad reconoce como derechos inalienables del individuo el controlar su propio cuerpo, sus actividades, los
frutos de su trabajo. Estos rasgos no estan sujeto a consideraciones redistributivas, son derechos inalienables. No obstante, estan
sujeto a cuestiones redistributivas, de justicia, el uso, la enajenacion, el logro de beneficios obtenidos a partir de si. El derecho de
propiedad tiende a unir el objeto con el procedimiento o la técnica. Asi, quien se apropia de la tierra -medios de produccién- por
una condicién inicial no sujeta a consentimiento, hace que todo depende de él. La naturaleza, al igual que el genoma humano, es
patrimonio comun de la humanidad. Su apropiaciéon convierte en esclavos a aquellos que no lo poseen. Desde una postura
comercialista-neoliberal, el derecho de propiedad implica controlar los beneficios y el libre acceso al mercado, no reconociendo
redistribucion posible para compensar la desigualdad de los demas. Véase Bertomeu, MJ;“Patents on Genetic Material. A New
Originary Accumulation” (en colaboracion con Sommer, Susana) en Donchin, Ann, Dodds, Sue y Tond, RoSemanist

Bioethics, Human Rights and the Developing WdRldwman.Littlefield, 2003

"8 Jurimetrics,40,21. Véase también "Genetic Privacy”, 1999@%nal of Law, Medicine and Ethic320, 326.
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caracteristica que posee la informacién genética y que no posee otra informacién médica: ser
altamente sensible o supersensibles, no sélo para el individuo sino para toda una coffunidad.

La legislacion australiana, ain cuando reconociendo que existen rasgos especiales en
la informacion genética, recomienda una integracion entre la informacion genética y la
informacién médica en el contexto médico, y una restriccion de su uso para contextos no
médicos. Debido a que los problemas éticos y sociales que surgen de la proteccidon de la
informacién genética humana abarcan una amplia gama de actividades, la regulacién en areas
de investigacion se centrara en cddigos de ética aplicada, y los tests genéticos -semejantes a
otras categorias de informacidon médica- seran regulados por la privacidad del manejo de la
informacién en la practica médica. En la medida en que avance la genética, se cree que su
excepcionalidad se perderd y sera tratada como una herramienta mas de la informacion
médica. Por ello, se propone, entonces, regular y proteger la privacidad de la informacién
genética de acuerda contexto Cuando se trata del uso de la informaciéon del ADN en un
contexto médico, su regulacién entraria en la regulacion general de la informacién médica. Si
el contexto posee implicancias sociales, como en el caso de seguros o empleo, esos rasgos
excepcionales de la informacién genética pueden justificar un tratamiento especial. Pero una
regulacion especifica separada, como la norteamericana, supondria -a juicio de la comisién- un
determinismo genético en el manejo de la privacidad y afectaria las politicas de salud y sus
desarrollos tecnolégicos. La sociedad no puede medir el valor de una persona por su estatus
genético. Si lo hiciéramos, estariamos negando la voluntad, la autonomia, el valor moral de la
persona. Cuanto mas insistimos en que la informacién genética es especial, mas apoyo
daremos al determinismo genético. La informacién genética debe ser usada para fines
médicos, para reducir el dolor y el sufrimiento e incrementar la calidad de vida de las
personas. Debe resistirse su uso en toda forma que permita disminuir la libertad y crear nuevas
formas de injusticia social.

El caso de Australi&’ implica la seguridad de que no estamos favoreciendo diferentes
niveles de proteccion en las enfermedades de las personas ni una interpretacion determinista
genética de dicha informacion. No obstante, la legislacion australiana debera modificar la
aplicacién de la ley sobre discriminacion por enfermeddability Discrimination Act
1992-, para incluir la discriminacién en relacion a la enfermedad pasada, presente, futura o
probable, incluyendo discriminacion basada en el estatus gefiético.

En referencia a la regulacion de la informacion genética en el contexto de los seguros
privados, Rivera Lépez, uno de los autores que se opone a la "hipétesis discriminativa” en el
manejo de la informacién genética por parte de los seguros de salud, sostiene que si entendemos
por practica discriminatoria "aquella que utiliza como criterio para tratar a las personas por
caracteristicas que no son objetivamente relevantes para tratarlas -como su sexo, su raza, su
pertenencia religiosa o politic&" (definicién que, por cierto, no incluye al elemento genético
al que haciamos referencia anteriorm&ntentonces las razones para prohibir el acceso a la
informacién genética a los seguros de salud no se basan en argumentos de discriminacion. El
argumento del citado autor es simple: la informacién genética no es cualitativamente diferente a
la informacién médica general utilizada para la estimacién de probabilidades de enfermedades,

A las caracteristicas especificas mencionadas (predictividad, caracter permanente e intalterable, singularidad, soporte
indestructible, vinculacion con la familia, estigmatizacién) Casabona agrega su condicién de no voluntaria, es decir transmitida por
sus padres, normalmente sin la intervencion de éstos. Al respecto, debemos resaltar que una de las novedades que introduce la
terapia genética, aln cuando en fase experimental, es la posibilidad de modificar y seleccionar dichas caracteristicas genéticas del
individuo, dejando, por lo tanta, de ser exclusivamente no voluntarias. Véase Casabaoiig. 236

8 La legislacion antidiscriminatoria de Australia comprer®ex Discrimination Act 1984; Racial Discrimination Act 1975;
Disability Discrimination Act 1992; Human rights and Equal Opportunity Commission Act 1986, y Workplace Relations Act 1996.

8 Deberfaenmendar la definicion denfermedaden Disability Discrimination At 1992 (DDA), y de iscapacidaden las
regulaciones sobreluman Rights and Equal Opportunity Commission 2886 (HREOC), para clarificar que la legislacién se

aplica a discriminacién basada en el estatus genético,enmendar la definicion de discapacidad en las regulaciones HREOC para
clarificar su aplicaciéon en la legislacion a la enfermedad que puede existir en el futuro, ydefinir "enfermedkkpimce

Relations AcfLl996 en referencia a la definicion de enfermedad de DDA

82 Eduardo Rivera Lépez, " Etica e informacion genéticaAgora, 2002

8 La discriminacion genética ha sido definida como la negacién de derechos, privilegios u oportunidades en base a la informacion
obtenida de test genéticos o historia familiar", en Larry Gostin,"Genetic discrimination: the use of genetically based diagnostic and
prognostic test by empoyers and isurefgtierican Journal of Law andledicine,17, 1, 1991, 110
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por lo tanto, si no considerabamos discriminatorio los exdmenes pre-existentes, entonces no
deberiamos considerar discriminatorio los examenes genéticos.

Al respecto, en primer lugar, si bien apoyamos la hip6tesis de que el uso de la
informacién genética por parte de los seguros de salud seria tan "inequitativo" como el uso de
cualquier otra informacion sobre la salud del individuo, en tanto consideramos no equitativo
restringir el acceso a la salud por riesgos, no podemos argumentar que la razén para negar el
acceso a la informacién genética individual a los seguros de salud sea un problema de equidad,
debido a que entonces deberiamos prohibir todo uso de la informacion médica para estratificar
poélizas de seguro. La raiz de la no equidad se encuentra en la misma estructura del sistema
privado de salud, la cual es, por definicién, no equitativa ni justa en el sentido utilizado
anteriormente (equidad como igualdad de acceso). Los seguros privados de salud se basan en la
denominada equidad actuarial, que supone la estratificacién por riesgos de salud para el calculo
de primas ("discriminacion actuarial justa"), lo cual equivale a un tipo de "discriminacién”
aceptado por contrato. Por lo tanto, si queremos criticar el uso de la informacién genética por
parte de los seguros de salud, el punto clave a demostrar es si el uso de la misma estaria
justificado bajo sus propias reglas, es decir, si la equidad actuarial fundamenta la estratificacion
por riesgos genéticos. Pero no podemos exigirles -a menos que pretendamos una reforma radical
de los seguros de salud privados- que adopten principios externos de equidad en referencia al
uso de la informacién genética, cuando histéricamente el contrato de seguros privados ha
negado la igualdad de acceso a la salud.

La razén para restringir el uso de la informacion genética en los seguros
privados de salud no se basa en la no discriminacion genética. Considerar que dicho uso
debe prohibirse Unicamente a través de una legislacion especifica de antidiscriminacion
genética, equivale a defender una postura excepcion&istee{ic exceptionalishen el
uso de la informacion genética, es decir, otorgarle un caracter especial y privilegiado a
la informacion genéticd? =En tal sentido, si bien se reconoce que la preocupacion por la
discriminacion basada en el mal uso de la informacion genética es un hecho real, se sostiene que
brindar una proteccidn especial para evitar su uso inapropiado puede no ser benéfico, en tanto
contribuiria indirectamente a fomentar -atin mas- las creencias en el determinismo &enético.

A nivel internacional, la comunidad ha creado normativas especificas dirigidas en
contra de la discriminacion basada en el estatus genBtmafacion Universal del Genoma
Humano®, Convenio de Ovied®#, aun cuando esto llevaria a defender una concepcién no
integral de enfermedad, a diferenciar el acceso a la salud segin causas de enfermedades, v,
nuevamente, a interpretar la informacion genética desde el determinismo genético. Al respecto,

8 La prohibicién norteamericana del uso de la informacién genética pro discriminaciéon genética no es el Gnico caso. Como
veremos mas adelante, €Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedidahagual podria ser directametne alegalbe por
cualquier ciudadano espafiol, sostiene en su articulo 11 que se prohibe todo discriminacién de una persona a causa de su
patrimonio genética. De lo anterior parece seguirse un cierto reduccionismo o determinismo genético de la personalidad.Casabona,
op.cit, "p.258

8 Al respecto, existen posturas criticas presentadas por las Comisiones de Reformas Legislativas de Australia, Inglaterra y Canada,
quienes sostieneri:as preocupaciones sobre el acceso y uso de la informacién médica no son diferentes en las personas que
tienen condiciones o predisposiciones a esas condiciones determinadas por test genéticos, de las personas que tienen esas
enfermedades, actuales, futuras o recientemente atribtidédos oponemos a modificar las legislaciones existentes -y crear una

nueva legislacion especifica de antidiscriminacion genética-), debido a que eso no soélo atraeria las criticas al excepcionalismo
genético -esto es, considerar en forma separada las condiciones genéticas, brindandole un tratamiento especial-, sino que
permitiria contradicciones esenciales con nuestro marco legislativo. Nuestra legislaciéon actualmente considera la discriminacion

en base a riesgos de enfermedad futura o en fundamentos que han sido atribuidos a I€eensofar Law and Genetics,
Submission G255, 21 December 2002

8 Ppara ilustrar dicha cuestion, podemos ejemplificar con el film Gattaca. En la imaginaria sociedad futura presentada, se
denominaban "invalidos" aquellas personas que eran “"enfermos saludables", es decir, aquellos que actualmente no estaban
enfermos, no tenian ninguin sintoma, y podian no expresarlos nunca. Pero, dado que s6lo unas pocas pre-condiciones tenian cura o
podian revertirse, era facil tratar a todos ellos como si estuvieran realmente enfermos.

% a investigacion en el genoma humano y los resultados de las aplicaciones abre nuevas perspectivas para el progreso de la salud
del individuo y de toda la humanidad, pero.. Dicha investigacion deberia respetar en forma completa la dignidad, la libertad y los
derechos humanos, asi como también prohibir toda forma de discriminaciéon basada en las caracteristicas genéticas. Todos tiene el
derecho a ser respetados por su dignidad y por sus derechos, sin ser diferenciados por sus caracteristicas genéticas. Esta dignidad
convierte en un imperativo no reducir al individuo a sus caracteristicas genéticas y respetar su caracter tnico y su diversidad
(Art.2 Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights, UNESCO, 1997- www.unesco.org

% Toda forma de discriminacion contra la persona, basada en su herencia genética, esta prghibidgConvention for the

Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with Regard to the Application of Biology and Medicine,| 1997.
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sostenemos que si se prohibe la discriminaciéon por origenes genéticos en los seguros de salud,
también deberia prohibirse toda discriminacién basada en razones de salud/enfermedad. Por
ello, el caso analizado es un ejemplo paradigmatico, en el cual la informacién genética es usada
para fines médicos y preventivos en un sistema de salud caracterizado por la equidad. No
obstante, tomando en consideracion la inequidad existente en la mayoria de los sistemas y
sociedades; tomando en consideracidon la rapida comercializacion de los tests y productos
obtenidos del uso de la informacion genética; tomando en consideracién el flujo transnacional
de éstos datos y su uso no médico; tomando en consideracién sus implicancias sociales y la
fuerte estigmatizacion que el mal uso de la misma conlleva; tomando en consideracion el
determinismo genético imperante y la falta de garantias universales de la aplicacién del
consentimiento informado individual en su acceso; resulta imprescindible impulsar normativas
universales que regulen el uso de la informacién genética bajo criterios minimos comunes. Sin
embargo, dichas normativas no deben quedar enmarcadas bajo lemas de "antidiscriminacion
genética", lo cual indudablemente genera interpretaciones deterministas de la informacion
genética y reduce a la persona a sus genes. Asimismo, como mencionamos anteriormente,
consideramos que la proteccién de la privacidad s6lo puede ser fundamentada en la
autodeterminacion del individuo y no en una concepcion patrimonialista, con mera connotacion
negativa, insuficiente, desde ya, para garantizar derechos inalienables y humanos.

-Conclusiones

En términos generales hemos analizado de manera critica la definicion de informacion
genética y los argumentos dados por el "excepcionalismo genético" para prohibir el uso de la
informacién genética por los seguros de salud. Dicha informacién, como destacamos, no se
obtiene solo de los tests genéticos, sino también de la informacién familiar y de los registros
médicos, punto importante en relacion a la restriccion de su acceso para los seguros de salud.

Los argumentos excepcionalistadg\nnas) suponen una tajante diferenciacion entre
informacién genética e informacién médica; otorgandole un lugar privilegiado, Gnico y especial
a la primera. El estatus privilegiado de la informacion genética (basado en su caracter
predictivo, en sus implicancias familiares y en la posible estigmatizacion a las comunidades), se
encuentra reflejado en la proteccidon especial de la misma a través de legislaciones especificas
antidiscriminatorias.

La corriente contraria (Rothenbergonsidera que el caracter Unico otorgado a la
informacion genética, fomenta la creencia endeferminismo genéticg la interpretacion
determinista de los tests genéticos. La informacién genética es solo informacién médica.

Desde ungostura intermediaaln cuando reconociendo que existen rasgos especiales
en la informacion genética, se recomienda la integracion entre la informacién genética y la
informacién médica en el contexto médico, y westriccion de su uso para contextns
médicos (Ej, legislacion australiana). En éste sentido se considera que las preocupaciones sobre
el acceso y uso de la informacién médica no son diferentes en las personas que tienen
condiciones o predisposiciones a esas condiciones determinadas por tests genéticos de las
personas que tienen esas enfermedades actuales, futuras o recientemente atribuidas. No se
favorecen diferentes niveles de proteccion en las enfermedades. Se considera la discriminacion
en base a riesgos de enfermedad futura o en fundamentos que han sido atribuidos a la persona,
pero no se fomenta el determinismo genético ni la necesidad de una legislacion especifica
antidiscriminatoria basada en el excepcionalismo genético.

Al respecto, la clave esta en criticar la justificacion Ultima que fundariasnizyes
de discriminacién genétic&n el caso de Annas, esta se basa en una concepcidn negativa y
patrimonialista del concepto de privacidad. Por ello, presento una concepcion alternativa de
privacidad basada en ladtodeterminacion informativa™®Por lo tanto, el derecho de privacidad
puede ser derivado del respeto de la dignidad humana de la persona. Y en relacion a este ultimo
punto, encontramos dos niveles comprendidos pooratepto amplio de dignida@l dominio
de lo singular -la persona humana- y el dominio colectivo- la dignidad de la especie-, la cual
implica la nocién de un derecho de herencia-. Por esta razon, la informacion genética no puede
ser apropiada, debido a que caracteriza al género humano y deben prevalecer los intereses de la
humanidad por conservar ese bien.
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Si bien compartimos la necesidad de regular el uso de la informacion genética y
proteger a todo individuo del uso indebido de la misma, consideramos que dicha regulacion
debe realizarse a nivel internacional, en razon de la inequidad existente en la mayoria de las
sociedades, y tomando en consideracion el flujo transnacional y la comercializacion de la
informacién genética. Se debe respetar el marco legal existente en derechos humanos, de
acuerdo a un enfoque que regule la informacién genética por contexto de uso y finalidades-
Debe evitarse fomentar toda forma de determinismo genético, porque ocasiona temor en la
poblacion y desconfianza hacia el uso cientifico y médico de dicha informacion. La informacion
genética, y en especial el posible mal uso de la misma, requiere regulacion. Pero dicha
regulacién, por las razones expuestas, no debe basarse en la "no discriminacion genética" o en
una defensa negativa de la privacidad fundamentada en el derecho de pr8biedad.
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