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El Discrimen Genético
Gisdle M. Ruiz Soler”

I ntroduccién

Durante la pasada década se ha desarrollado un importante y
ambicioso proyecto cientifico, €l Proyecto del Genoma Humano. El
mismo fue ampliamente discutido durante el 1980y hoy diaes un hecho.
El proyecto es un esfuerzo a nivel internacional para identificar y
caracterizar el genomahumano, creando un mapaque contengatodas|as
secuenciasdel DNA humano. EI DNA contienetodanuestrainformacion
genética. Para el 2001 se espera tener un modelo delineado de esta
secuencia. Ladisposicion de la secuencia del genoma humano presenta
un sinnimero de avances cientificos, y con € mismo se pueden entender
las variaciones en | os seres humanos, | as enfermedades genéticas que nos
afectan y mejorar significativamente la salud humana.

L os proponentes de este proyecto piensan que, unavez descubiertala
secuenciadel DNA humano, éstadebe ser divulgadaen sutotalidad. Esto
debido a que la misma constituiria recurso cientifico preciado que debe
estar al alcance de todos aquellos que deseen utilizarlo.

Paraque el proyecto seaexitoso, espreciso utilizar muestrasdel DNA
de individuos provenientes de varios lugares geogréficos, incluyendo
individuos en especifico que posean caracteristicas esenciales para
nuevos descubrimientos. También, serdn parte integral del estudio
civilizaciones que se encuentran en peligro de extinciény lasde aguellas
razas que no han sido ampliamente entremezcladas con otras.

Esto trae consigo unaserie de problemas éticos, legalesy sociales. El
proyecto arrastra consi go consecuencias que al momento son tangiblesen
nuestra sociedad. Una de las més graves es e discrimen genético,
detrimental alasociedad en general. Los acel erados descubrimientos en
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el genoma humano hacen cadavez mas fécil y rapidaladeteccion delas
diferencias entrelos seres humanosy las enfermedades que nos afectan o
gue se manifestarén a largo o corto plazo en nuestras vidas. Si bien es
cierto que estos datos acrecentan la ciencia médica, pueden alentar ala
discriminacion.

Hoy dia muchas organizaciones de empleo y aseguradoras utilizan
datos sobre pruebas genéticas como factores decisivos a la hora de
contratar y asegurar personas. Esto conflige con el principio legitimo del
antidiscrimen. La discriminacion genética lo que hace es privar los
derechos, privilegiosy oportunidades de las personas por lainformacion
obtenida a base de un diagndstico en una pruebadel DNA. El discrimen
genético violalos principios dejusticiaindividual y va en detrimento de
nuestra sociedad. El discrimen genético puede ser tan injusto como
aquellos basados en raza, género o por impedimento. En este caso las
personas no son discriminadas por sus caracteristicas o habilidades
inherentes, sino por unas predeterminadas. El discrimen genético puede
privar a una personade empleo, educacion, servicio a gobierno, incluso
de un seguro médico, seguro por incapacidad o de vida.

En la actualidad, € Departamento de la Defensa de los Estados
Unidos ha privado a personas de empleo por resultados obtenidos en
pruebas genéticas. En e campo militar se ha visto discrimen contra
personas que poseen ciertas enfermedades genéticas como, por gjemplo,
discrimen contra personas que padecen de una enfermedad genética
degenerativa de los glébulos rojos llamada Sckie Cell Anemia. Se ha
convertido en modaidad de algunas compafiias aseguradoras €
requerimiento de pruebas de DNA paraanalizar si sele dara coberturaa
una persona y la extensiéon de la misma. Existen casos donde se ha
privado a personas de adoptar a menores por el hecho de que una prueba
genética hademostrado un futuro padecimiento detrimental alasalud del
adoptante. Inclusive, se han suscitado casos en los que se han hecho
pruebas genéticas a fetos de mujeres embarazadas descubriendo futuros
padecimientos del no nacido, en los cuales las compafias aseguradoras
han denegado futura cubierta a los gastos que éstos provoguen cuando
nazca el menor.

Esta problematica arrastra consigo consecuencias mayores. Entre
éstas el miedo generalizado de ser privado de oportunidades de empleo o
deun seguro, llevardalas personas aevitar estetipo de pruebasy, de esta
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manera, ser privados de valiosa informacion sobre condiciones que
podrian potencialmente privarles de sus vidas.

A raiz de lo anteriormente expresado, algunos estados de la nacion
americana como California, Nevada, Oregon'y NuevaY ork, entre otros,
han creado legislacion protectora contra e discrimen genético. Sin
embargo, debido a la inexistencia de leyes federales uniformes que
ayuden aregular el campo, aln no se halogrado atacar € problema con
mucho éxito. El Congreso de los Estados Unidos ha considerado
legislacion protectora al respecto, pero nada se ha puesto en vigor.
Actualmente, existen propuestas como € Genetic Privacy and
Nondiscriminating Act de 1995 y el Genetic Privacy Act que limitan €
uso de la informacién genética y prohibe € uso de la misma con
propositos discriminatorios, ademés de proveer remedios civiles parala
implementacion del mismo. Tampoco existe en nuestro pais legislacion
algunague nos proteja de este tipo de discriminacion. Debido alafatade
legislacion protectora contra la discriminacion genética en nuestro pais
nos damos alatarea de informar y proponer soluciones al mismo.

El proposito fundamental de este articulo esinformar sobre lanueva
pol émica que se esta suscitando en el campo de la cienciaen conjuncién
con &l campo del derecho. Debemos recordar que el campo cientifico no
esta aislado del campo del derecho, ya que se complementan. El
discrimen genético no es una controversia futurista o aislada, sino que
esta presente y no debe ser ignorada. No estamos inmunes a que muy
pronto seamos privados de una educacion, trabaj o 0 seguro médico por €
hecho de que nuestra prueba genética predice que seremos carga parala
sociedad, por € hecho de gue padeceremos alguna condicién médica.
Tampoco estamos exentos a ser discriminados porque unas pruebas
genéticas demuestren gque cierto grupos étnicos o provenientes de ciertas
regiones geogréficas estan predispuestos a ciertas enfermedades. Es una
situacion intolerable € que no se nos permita desarrollarnos al maximo
porqgue estas pruebas puedan predecir cuantos afos viviremos y que por
no ser productivos por un numero suficiente o determinado de afios, la
sociedad no haga esfuerzos en ayudarnos.
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I. Origenesdel Proyecto del Genoma Humano

El Proyecto del Genoma Humano fue concebido para la época de
1980 por € geneticista Luigi Luca Cavalli-Sforza de la Universidad de
Stanford en un esfuerzo por crear un marco fotografico de como se
diferencian las razas humanas y como se relacionan. En 1991 Cavalli-
Sforza y algunos colegas demostraron su inquietud por un sistémico
estudio deladiversidad genéticaen larazahumana, surgiendo asi lo que
se conoce como € Proyecto del GenomaHumano. Este grupo expresé 1o
siguiente:

Las poblaciones que pueden decirnos mas sobre nuestro pasado evolutivo
son aquellas que han sido aisladas por e tiempo, son cultura y
lingliisticamente distintas y estén rodeadas por barreras geogréficas . . . .
Estas ai sladas pobl aciones se han entremezclado con aquellos méas cercanos,
destruyendo irrevocablemente las informacion necesaria para reconstruir
nuestra historia evolutiva . . . . Seria trégicamente irénico que durante la
mismadécada en que se crean instrumentos parael entendimiento de nuestra
especie las méas grandes oportunidades para aplicarlos sean despi Ifarradas.

Es entonces cuando se crea el Proyecto del Genoma Humano en un
esfuerzo investigativo anivel internacional paracaracterizar lasecuencia
del genoma humano, completar el mapa gue contenga la secuencia del
DNA, desarrollar nuevatecnologiaen el andlisis genético. Se pretende,
ademas, adiestrar cientificos en e érea para que puedan utilizar
exitosamente esta nueva tecnologia en e meoramiento de la salud
humana.

En 1990 comienzan los esfuerzos para el desarrollo del proyecto; y
parael 1991 el proyecto emprende su etapa evolutiva, pero todavia no
comenzaba el acopio de muestras. Es en 1993, bgjo e auspicio de la
Organizacion del Genoma Humano (OGH), que se traen estas
preocupaciones para implementar a Proyecto del Genoma Humano la
coleccion de muestras de sangre y tejido de distintos grupos
poblacionalesy crear un banco de datos para el estudio cientifico.

U fmav  Gewome  Diversily  Provect (vistao  eL 1 e sepdiemgre b 1999)

SHHP:/ /i VSERSGLOBALNER.COMK/ COHGE/HapPHim>, (TRADUCETON NVESR).
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[I. Propositosdel Proyecto del Genoma Humano

Este Proyecto tiene trazadas una serie de metas y objetivos, de los
cuales seran discutidos aguellos de mayor importancia para el temaen
discusién. EI mayor y masimportante objetivo del Proyecto del Genoma
Humano eslapublicacion del resultado obtenido. Los cientificos piensan
guetan valiosay preciadainformacion como lade genomahumano debe
estar accesible atodo aquel que desee utilizarla. La disposicion de este
recurso trae consigo una serie de oportunidades cientificas entre las
cuales se destaca €l estudio de la variacion genética natural del hombre.
Esto es de suma importancia en la base de su estudio evolutivo y los
riesgos de numerosas enfermedades complegas que aqugjan a la raza
humana, su prevencion y tratamiento. Citamos:

Proveer una completay excelente secuenciadel genomadel DNA humano a
la comunidad investigadora como un recurso publico disponible contintia
siendo la meta Prioritaria del Proyecto del Genoma Humano. La
disponibilidad de la secuencia del genoma humano presenta oportunidades
cientificas Uinicas que son de gran importanciaparael estudio delavariacion
genética en humanos.?

El progreso en el entendimiento se alcanzacon € libreintercambio deidess.
Para entender la biologia humana y de otros organismos a través de la
interpretacion del genoma, todalasecuenciagenéticadel DNA debedeestar
“libremente accesible y en dominio publico para aentar la investigacion,
desarrollar y maximizar sus beneficios a la sociedad” . . . La secuencia
completa debe de ser publicada tan pronto sea completada . . . Esto se
requiere para crear condiciones Optimas en lacoordinacion, lainvestigacion
independiente y explotacion en |aboratorios comerciales y académicos.®

Este objetivo estaaltamente ligado alamaneraen que sedesarrolla€l
proyecto. EI mismo es financiado por distintas agencias de gobierno de
los Estados Unidos, como el Departamento de Energia (DOE) vy €
Instituto Nacional delaSalud (NIH). Estas agencias proveen ayudaconla
expectativay condicion de que lainformaci on recopil ada searapidamente
publicaday disponible para el mejoramiento de la salud humana. Tales
agencias han expresado la siguiente politica: “The current official NIH-

2 Francis S. Collins, New Goalsfor the U.S. Human Genome Proyect: 1998-2003, 282 Sci. MAG.
682, 683 (1998). (Traduccion nuestra).

3 David R. Bentley, Genomic Sequence Information Should Be Released |mmediately and Freein
the Public Domain, 274 Sci. MAG. 533, 533 (1996). (Traduccién nuestra).
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DOE genome data release policy requires scientists to release their data
within 6 months of generation. However in conjunction with the
awarding of the pilot proyect grants for human genome sequencing, NIH
asked each awardee to abide by a plan of rapid release data . .” .*

Otro de los motivos para € requisito de publicacién de datos esta
fundamentado en la manera en que se llevan a cabo las investigaciones.
La Investigacion Nacional del Genoma Humano, Division de
Investigacion Extramural en conjunto con el Concilio Consultivo
Nacional para la Investigacion del Genoma Humano, apoya aquellos
proyectos gque adelantan logros a Proyecto del Genoma Humano. Esta
también manejay dirige sus prioridades en lainvestigacion.’ Esfuerzosde
variados centros deinvestigaci 6n han logrado agigantados avancesenlas
investigaciones. Es a este conglomerado esfuerzo a que debemos la
rapidez y éxito del mismo. Cada uno de estos centros de investigacion
trabgja con una porcion de la secuencia, realizan investigaciones,
descubrimientosy g ercen un control inmediato sobre aquellas &reas que
investigan. Esto puede llevar a que los centros patenticen sus
descubrimientos y deseen gjercer control exclusivo sobre [os mismos,
cosaque impediriael progreso de lasinvestigacionesy esta en contrade
los intereses académicos, comerciales e internacionales.

If small parts of the emerging genome sequence were held back for this
reason, the sequencing centers would be excercing control in using the
resources of the large scale public domain program to confer a selective
advantage on certain laboratories over other groups. Thisis not acceptable.
There must be no opportunity for selective retention . . . . [A] transparent
view of the process of datageneration is provided to therest of theworld and
data are made available freely and simultaneously to all.®

La accesibilidad de los datos a numerosas compariias comercialesy
académicas llevaran al desarrollo de nuevos agentes terapéuticos. Al
limitar su accesibilidad se coartan losintereses principalesdel proyectolo
gue resulta contraproducente al campo de la salud y minimizaria los
beneficios alasociedad en general. En la primera Reunion Internacional
Para Discutir las Estrategias en la Secuencia del Genoma Humano,

4 Mark D. Adams y J. Craig Venter, Should Non-Peer-Reviewed Raw DNA Sequence Data
Release Be Forced on the Scientific Community?, 274 Sci. MAG. 534, 534 (1996).

5 Qupra nota 1. (Traduccién nuestra).

® DavID R. BENTLEY, supra nota4 en 533.
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llevada a cabo en Bermuda, del 25 a 28 de febrero de 1996, se
expreso:“Free release of the sequence of the data will also encourage
exploitation by amaximum number of commercial and academic centers
that aretaken to competein the development of new therapeutic agents.”’

Otro delosobjetivos principalesdel Proyecto de GenomaHumano es
el estudio de la variacion de la secuencia del genoma humano; esto se
hace determinando el orden de cadapar de nucledtidos en un cromosoma
humano.? Explicamos; nucledti dos son enzimas compuestas cada unade
una base nitrogenada unida a un azlcar y a un grupo fosfato. Las bases
nitrogenadas son Adenina, Guanina, Citosina Timina y Uracilo. Las
mismas se unen de maneraordenada paralaformacion delamoléculadel
DNA.

La molécula del DNA constituye la base molecular de la herencia
biol6gica. Estd compuesta de dos bandas que contienen estas bases
nitrogenadas ordenadas linealmente. Cuando estas bandas se unen para
dar la apariencia natural heliptica a la molécula, estas bases se unen
complementariamente y, a hacerlo, forman lo que se conoce como un
nucledtido. Asi Adeninasolo se une con Timinaformando un nucledtido
y Guaninasol o se une con Citosinaformando otro. Explicamos. Si enuna
delabandas hay Timinaparaunirse, alaotrabandaseuneaAdening, s
fuese que en unabanda hay Guanina, ésta solo se une con unaCitosinaen
laotrabanda. Launion completade ambas bandas|levaalaformacion de
lo que se conoce como lamoléculadel DNA.

La diferencia en la secuencia de los nucledtidos es 1o que da la
individualidad a cada ser humano y es la que determina lo qué somos,
como nos vemosy las enfermedades a las que tendremos predisposicion
y las que posi blemente padeceremos en un futuro.

Para propositos delos estudios del Proyecto del GenomaHumano, €l
genoma solo tendra que ser secuenciado una vez, pero requerira ser
secuenciado miles de veces para encontrar la susceptibilidad y
predisposicion utilizando patrones hereditarios. De estamanerase podran
encontrar aquellas regiones que contienen genes que codifican para un

" MARK D. ADAMS, supra nota 5 en 534.

8 Cromosoma es material hereditario con distintos niveles de organizacién cuya estructura
adquiere complejidad creciente en la evolucion . . . La funcion esencial del cromosoma es
conservar, transmitir y expresar la informacién genética que contiene. REAL ACADEMIA DE
CIENCIASEXACTASFisICASY NATURALESV OCABULARIO CIENTIFICO Y TECNICO 269 (3raed. 1996).
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sinnimero de enfermedades comunes como la diabetes, hipertension,
esquizofrenia, cancer, Alzheimer, enfermedades cardiovascul ares, fibrosis
cistica, diabetes juvenil, e inclusive, resistencia al virus del HIV, entre
otras.’?

Para gue este proyecto sea exitoso es necesario el recurso de muestras
de DNA de distintas poblaciones. Como parte de la estrategia para
mejorar la tecnologia secuenciadora, los precursores del Proyecto
expresaron: “To maximize the discovery of common variants in all
human populations, aresourse is needed that includes individual whose
ancestors derive from diverse geographic areas. It should encompass as
much diversity as found in the U.S. populations as possible.”*

Partiendo de este punto, otro delos objetivos principales, esencidese
integrales del Proyecto del Genoma Humano es e examen, andisis,
identificacion y estudio de los problemas éticos, legales y sociales que
implicael estudio del genomahumano. Con estefin se creael programa
Ethical, Legal, and Social Implications (ELSI). Este tiene una serie de
deberesy responsabilidades a su cargo; unade éstas, y laméasimportante
para proposito de nuestro articulo, es la exploracion de factores
soci oecondmicos, conceptos étnicosy raciales queinfluencian en el uso,
entendimiento, interpretacion y privacidad delainformacion genética, €
empleo de estos servicios genéticosy el desarrollo deunapolitica™ Para
lograr sus objetivos han desarrollado una serie de metas:

La primerameta . . . trabaja con |os eventos que se suscitan en torno a la
terminacion de la primera secuencia del DNA y € estudio de la variacion
genéticahumana, creando unavision concretade quelosavances|ogradosen
el estudio genético; éste es un factor importante que contribuye ala agenda
de ELSI en sus investigaciones. La segunda y tercera meta del programa
enfocan la integracion de la informacién generada por estos nuevos
descubrimientos al campo clinico, a no clinico y a la preparacion de
investigaciones. La cuarta meta es examinar la interaccion de esta
informacién con perspectivas éticas, filosoficas y teoldgicas. Finalmente,
proveer un fundamento para todas estas exploraciones y examinar como la
comprension y el uso de lainformacion genética son afectados por factores
socioeconémicos, conceptos de razay etnicidad.'

% Eric S. Lander, The New Genomics. Global View of Biol ogy, 274 Sci. MAG. 536, 537 (1996).
(Traduccion nuestra).

1 FRaNCIS S. COLLINS, supra nota 2 en 686.

1 Ethical, Legal and Social Implications (ELS) Research Program (modificado el 9 deabril de
1999). <http://www.nghgri.nih.gov/About_NHGRI/Der/Elsi/>. (Traduccidn nuestra).

2 FranCIS S. COLLINS, supra nota 2 en 687-688. (Traduccion nuestra).
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Labioinformaéticay labiologiacomputacional esotro delosgrandes
propésitos del Proyecto del Genoma Humano. La bioinformatica es
esencia parael acceso deinformacién al publico en general y el empleo
de lamismaen e andlisis de la informacién genética obtenida. Como
parte delas metas que setrazan en el desarrollo del Proyecto del Genoma
Humano, encontramos lo siguiente: “Collection, analysis, annotation, and
storage of the ever increasing ammounts of mapping, sequencing, and
expression datain publicly accessible, user-friendly databases is critical
to the proyect_s success.”*

[I1. El Proyecto del Genoma Humano en la actualidad

Hoy diael Proyecto del GenomaHumano estaen cumplimiento desu
promesa como uno de los més grandes proyectos del campo bioldgicoy
ciencias biométicas. Cuando se organizo el nuevo plan de investigacion
en 1998, se proyectO tener una secuencia del genoma humano para
septiembre del 2001.** En informacion recibida durante el verano de
1999, los investigadores del Proyecto del Genoma Humano anunciaron
gue esta secuencia seraterminadaparafebrero del 2000. El 26 dejunio de
2000, luego de unadécada de trabajo, se anuncid que se habian decifrado
los 3.1 billones de bases que constituyen e DNA humano.™ El Proyecto
busca completar una secuencia precisa paramas tardar el 2003. El costo
de este tipo de prueba ha sido reducido, lo que hace este tipo de prueba
econémicamente accesible a putblico en general .*®

V. Problemas que se suscitan como resultado del Proyecto del
Genoma Humano

Los nuevos descubrimientos en € campo de la genética, incluyendo
aquellos asociados a Proyecto del Genoma Humano, presentan
problemas éticos complgos. Entre ellos se reflgjan los siguientes:

3 1d. en 688. (Traduccion nuestra).

14 1d. en 682. (Traduccion nuestra).

5 Dr. Craig Venter and Dr. Francis Collins, (visitado en diciembre de 2000)
<http://search.biography.com/print_record.pl 71d=23630>. (Traduccién nuestra).

6 Human Genetic News, (visitado en verano de 1999).
<http://www.users.global net.co.uk/~cahge?hgnews.htm>. (Traduccién nuestra).
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Las pruebas genéticas representan uno de los més innovadores métodos de
prediccion de la salud humana. Mientras las pruebas genéticas resultan ser
extremadamente (tiles en la prevencion de enfermedades también traen
consigo grandes problemas discriminatorios basados en informacién
genética. Las personas en riesgos de discriminaci on genéticason aquellasque
poseen genes que aumenten la posibilidad de desarrollo de unaenfermedad,
aungue sean asintomaticas; aquellas que cargan €l gen parala enfermedad,
pero que no ladesarrollaran; las que poseen unas variaciones genéticas, hoy
diaconocidas como causantes de enfermedades, y familiaresdeindividuosde
los que se reconoce 0 presume poseen ciertas caracteristicas genéticas
especificas.'’

El surgimiento delainvestigacién y tecnol ogia genéticaque hatraido
consigo & Proyecto del GenomaHumano ha resultado en unaexpansion
continua en la fluctuacién de pruebas genéticas y en la disposicién de
informaci 6n amédicos, compariias aseguradorasy al publico en general.
L as pruebas genéti cas proveen informaci Gn médica presintomaticade un
individuo, incluyendo informacién acerca del riesgo de un individuo a
una enfermedad futura, incapacidad o muerte prematura. Estas pruebas
pueden proveer informacion sobre el estatus portador de un individuo,
esto eslaposibilidad de quelos padres pasen asushijosagunacondicion
genética y revela informacion acerca de la salud de otros individuos
miembros de la familia. Aunque la informacién genética nos hace la
promesade ladeteccidn y tratamiento temprano de ciertas enfermedades
y condicion también planteaun riesgo. Como resultado del incremento en
las pruebas e informacion genética, se han suscitado una serie de
problemas | egal es rel acionados ala di scriminaci dn basadaen informacion
genética en & empleo. Estos eventos son importantes para todos los
trabaj adores americanos, pues|apruebagenéticapreva ece cadavez mas.
Si alas organizaciones de empleo | es es permitido basar susdecisionesen
informacion genética, las personas seran injustamente privadas o
despedidas de sus empl eos por razones no rel acionadas a sus habilidades
para desenvolverse en e trabgjo. En adicion, las personas estaran
renuentes a beneficiarse de las pruebas genéticas que pueden identificar
su vulnerabilidad a enfermedades especificas y el posible tratamiento
temprano, por miedo aque estainformacion o inferencias derivadasdela

7 Richard Bornstein, Genetic Discrimination, Insurability and Legislation: a Closing or the Leal
Loophole, 4 J. L. & PoL’y. 551, 551 (1996). (Traduccion nuestra).
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misma pueda ser utilizadaincorrectamente.’® A medida que la habilidad
paradetectar defectos o propensidad a enfermedades genéticas aumenta,
correlativamente la amenaza del uso de los mismos para fines
discriminatorios también aumenta.

El discrimen genético es la negacién de privilegios y oportunidades
basadas en informacion obtenida de un diagnostico obtenido de una
prueba genéticao exdmenes prognésticos.™ El discrimen genético esuno
de los males que aqueja a nuestra sociedad actual. Es detrimental alos
programas de salud y a la sociedad en general y viola los principios
bésicos de justicia. “La Iniciativa del Genoma Humano enfrenta a la
sociedad a un conjunto de valores legitimos que confligen con el
principio del antidiscrimen.”?

La discriminacién basada en factores genéticos puede privar a un
individuo de igual es oportunidades por una situacion que no esta bajo su
control. La discriminacion genética puede ser tan detrimental como
aquella basada en raza, género o impedimento. En cada uno de estos
casos discriminatorios las personas son tratadas inequitativamente por
caracteristicas pre-determinadas y no por las habilidades, aptitudes y
preparaci On que poseen ni por lamaneraen que se pueden desempefiar en
el trabgjo. El derecho a ser tratado equitativamente en todos | os aspectos
del desenvolvimiento humano es parte de la esencia de los valores
sociales.

El discrimen genético no solo es dafiino porque violaunos principios
devalor socia, sino porque coartalacreatividad y laproductividad delos
seres humanos. Se priva a individuos calificados y preparados de un
empleo, educacion, servicios de gobierno o un seguro, sin tomar en
consideracién su capacidad, utilizando factores de meraprobabilidad. Se
despoja a las personas de demostrar que son capaces de contribuir a la
sociedad.

Investigadores de la Universidad de Georgetown y la Alianza de
Grupos de Apoyo Genético (Alliance), realizaron una investigacion en
Maryland con 300 de los miembros pertenecientes a la sociedad que

18 paul Steven Miller, “Genetic Discrimination in the Workplace™, 26 J. L. Mep. 189 (1998).
(Traduccién nuestra).

191 arry Gostin, Genetic Discrimination: The Use of Genetically Based Diagnosisand Prognostic
Test by Employersand Insurers, 17 Am. J. L. & MEeD. 109, 110 (1991). (Traduccion nuestra).

2 1d. en 109. (Traduccién nuestra).
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tenian familiares con algun tipo de enfermedad genética. Se hallé que €l
25% de los encuestados tenian un familiar con un desorden genético, a
los que se le habia negado un seguro de vida. El 13% expresd que
algunos de sus familiares habia sufrido de discriminacion en el empleo,
gue les habian negado empleo o que fueron despedidos. Se reporto el
caso de unamujer que padecia de un desorden esquel etal. Fue despedida
de su empleo € dia que informé a su patrono de la enfermedad que la
aquejaba.”

La Revista Science realiz6 estudios con 300 personas que poseian
algin desorden genético. Encontrd que el 50% de €ellas habia sufrido
alguin tipo de discrimen.? En un estudio realizado en 1996 por laRevista
Science con personas que tenian condi ciones hereditariasen sufamiliase
encontro que ellos temian la pérdida de su empleo o seguro debido asu
composicion genética. Al 40% se les preguntd sobre enfermedades
genéticas en sus solicitudes para seguros médicos. Al 31% su plan de
seguro les denegd ciertos servicios o tratamientos. Al 25% se les denegd
seguro deviday al 22 % €l seguro médico. Al 15 % seles pregunto sobre
enfermedades genéticas en su solicitud de trabgjo. Al 13% se les negd
empleo o fueron despedidos por su condicion genética. Como resultado,
el 18 % no revel6 informacion genética a compariiias de seguro ni a
organizaciones de empleo. El 9% se negé a ser examinado para
enfermedades genéticas.?

En laAsamblea Anual delaAsociacion Americanaparael Adelanto
de la Ciencia, llevado a cabo e 24 de febrero de 1997, en
SeattleWashington State, se reporto el caso de un veterano del servicio
militar que desarroll6 unacegueragenética. El hombre obtuvo beneficios
por incapacidad, luego le fueron revocados porque é poseia los genes
parala cegueray era considerada una condicion preexistente.* End
periddico Philadel phia Inquirer del 23 de noviembre de 1992, se reportd
el caso de unamujer de Chicago alaque no seleotorgo empleo, debido a

2l Qurvey Finds Genetic Discrimination (visitado e 24 de octubre de 1996).
<http:www.apnet.com/insight/10241996/graphb.htm>.(Traducci 6n nuestra).

2 As gene technol ogy improves so does prospect for discrimination, (visitado € 24 deoctubrede
1996). <http://cnn.com/HEALTH/9610/24nfm/genetic.discrimination/>. (Traduccion nuestra).
2 Elizabeth News, Many fear losing insurance more than disease (visitado el 11 de abril de
1997). <http://www.detnews.com/1997/nation/9704/11/04110032.htm>. (Traduccion nuestra).
2 America Becoming a Genetic Police Sate? (visitado e 24 de febrero de 1997)
<http://data.free.de/gentech/1997/8.96-597/msg00167.html>. (Traduccidn nuestra).


www.apnet.com/insight/10241996/graphb.htm
http://cnn.com/HEALTH/9610/24nfm/genetic.discrimination/
http://www.detnews.com/1997/nation/9704/11/04110032.htm

2000] EL DISCRIMEN GENETICO 13

gue su futuro patrono supo que su madre eraesquizofrénicay teniamiedo
de que esa enfermedad fuera hereditaria e incapacitara a la solicitante
pararealizar €l trabajo.” Esconocido que el Departamento delaDefensa
de Estados Unidos posee un banco de datos de DNA de sus miembros. El
Departamento de la Defensa ha utilizado este banco de datos con
propésitos discriminatorios en la seleccion de sus miembros y se han
suscitado casos en queindividuos han sido privados de ser miembros de
este cuerpo, debido ague portan genes quelosrelacionacon alguntipo de
enfermedad o desorden genético. El 26 de febrero de 1999, el periddico
Las Vegas Sun, como parte de la discusién de un proyecto de ley que
prohibe la discriminacion genética, aprobado por e estado de Nevada,
expresd: “There have been cases involving the use of genetic testing in
employment recently, including a high profile case involving the U.S
Department of Defense”?

Una situacion similar se ha suscitado en las fuerzas armadas
estadounidenses, en la cual todos sus miembros tienen que proveer una
muestrade DNA para ser mantenida en un archivo por un término de 75
anos. Aungue tal requerimiento tiene e propésito de ayudar en la
identificacion de soldados que fallezcan en aguna batalla, ninguna
restriccion fue establecida para el uso de estas pruebas genéticas. Una
cortefederal encontré que el estatuto eraconstituciond y lapoliticano ha
sido cambiada.®’

El doctor Billings, un profesor asociado alaUniversidad de Stanford,
ha realizado una serie de investigaciones durante | os afios 1992 y 1996;
algunas han sido publicadas. El doctor Billings halé la siguiente
informacion:

[E]l almacenamiento de informaci 6n genéticaen bancosde DNA, como
e que mantiene el Departamento de la Defensa, [de los Estados Unidos] ha
producido importantes problemas. El asunto se ha ventilado en las cortes
marciales debido a que personas no han querido contribuir alos bancos de
DNA del Departamento de laDefensa. Nuevos hallazgos del doctor Billings
sugieren que a médicos, muchos de los cuales desconocen de los dafios

% | ARRY GOSTIN, supra nota 19 en 118 & n.47. (Traduccion nuestra).

% Senate approves ban on genetic discrimination (visitado e 26 de febrero de 1999)
<http://www.health-line.conVarticlesh1970406.htm>.

27 |d. (Traduccién nuestra).
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producidos por ladiscriminacién genética, seleshapedido que sancionen el

uso de pruebas genéticas como una “necesidad médica”.®

El propdsito implicito en muchos casos de discriminacién es la
aminoracion de gastos y costos. Explicamos por gemplo la siguiente
situacién: “[u]na decision para denegar un seguro médico a una persona
con un diagnodstico de hematocromatosis 0 un resultado positivo de
fibrosis cistica en un feto, esta basado en la creencia de que estos
individuos o sus descendientes podrian ser unacargaparael cuidado dela
salud y otro tipos de planes que ofrecen beneficios.”?

Debido alaaminoracion en los costos, € uso de este tipo de pruebas
se ha convertido en un factor determinante a la hora de contratar y de
asegurar personas. En e American Journal of Law and Medicine, € Sr.
Larry Gostin, Director Ejecutivo de la Sociedad Americana de Leyesy
Medicina, expreso: “If the market place itself is the only restraint on this
technology’s proliferation, decreased prices and demostrated cost benefit
advantage will make widespread adoption innevitable.”*

Es entonces cuando € proposito medular del Proyecto del Genoma
Humano se desvirtlia y pasa a ser de un beneficio publico, social y
meédico auno que favorece intereses economicos de compariias privadas.
Pasa de ser un beneficio a un nuevo mal social.

Estudios recientes indican que las organizaciones en mantenimiento
de la salud son propensas a uso de pruebas genéticas como factor
determinante alahorade cubrir tratamientosy otorgar cubiertas. Unade
cada cuatro de estas organizaciones investigadas en 1992, reporté que
utilizarian o se inclinarian al uso de nuevos examenes genéticos para
alterar sus politicas de pago. Tres de estas cuatro organizaciones

% paul Insel, Genetic Discrimination, (visitado en abril de  1997)
<http://www.heal thline.com/articles/hI970406.htm>. (Traduccion nuestra).

2| ARRY GOSTIN, supra nota 19 en 119. (Traduccién nuestra). (Lafibrosiscisticaesun desorden
que afectalasecrecion defluidos delas glandulas exocrinasy delas células epiteliales querodean
los tractos respiratorios, gastrointestinales y reproductivos. La hematocromatosis es una
enfermedad caracterizada por una excesiva absorcién de hierro en las células epiteliales que
rodean los tractos respiratorios, gastrointestinales y reproductivos. COTRAN, KUMAR, COLLINS,
PATHOLOGIC BASIS OF DISEASE. PHILADELPHIA, SAUNDERS 477 (6™ ed. 1999). (Traduccién
nuestra).

%14, en 117.
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actuamente utilizan este tipo de prueba a la hora de seleccionar
asegurados.®

El U.S. Congress Office of Technology Assessment proveelos Unicos
datos sistematicos concernientes al pasado, presente y futuro uso de las
pruebas genéticas. Utilizando informacién recopilada de compariias
industriales y uniones durante los afios 1982 y 1989 encontaron los
siguientes datos:

En unainvestigacion realizada en 1989, veinte oficiales de la salud de 330
compafiias Fortuna[Fortune], delas 500 existentes, . . . reportaron €l uso de
pruebas genéticas. De estas doce actual mente realizaban pruebas genéticasy
ocho las habian realizado en e pasado. Y que para 1982 seis de estas
compafiias ya utilizaban estatecnologiay doce las habian utilizado previo a
ese afio.

Los resultados de estainvestigacion fueron los siguientes: De 1982 a
1989 e numero de compafiias que utilizaba pruebas genéticas habia
aumentado en un 50%. En 1982, 25% de estas compafiias manifestaron
inclinarse a uso de pruebas genéticas en una proyeccion de un lapso de
tiempo de cinco anos.

En 1989, en un estudio realizado por la aseguradora Northwestern
Mutual, con 400 compahias, se demostr0 que un 15% de éstas
respondieron que parael afio 2000 planificarian el uso del statusgenético
de individuos y sus dependientes para tomar decisiones acerca de
empleos prospectivos y antes de realizar propuestas de empleo.®® La
Asociacion Americana Aseguradora de la Salud (Health Insurance
Association of America) ha creado su propio comitéy planificaadentar a
sus miembros a uso de pruebas genéticas. >

V. Pruebas genéticas accesiblesy sus usos discriminatorios
Hoy dia son accesibles un sinnimero de pruebas genéticas de las

cuales discutiremos algunas y las consecuencias discriminatorias que
acarrean. Entre éstas, tenemos lo que se conoce como el diagnostico

L AGING, next form of discrimination against elderly may be based on genes, (visitado en
noviembre de 1997) <http://www.admin.uiuc.edu/NB/97.11/agintip.html>.(Traduccion nuestra).
32 LARRY GOSTIN, supra nota 19 en 115. (Traduccién nuestra).

33 1d. (Traduccién nuestra).

3 1d. en 116. (Traduccién nuestra).
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prenatal. Esta prueba puede determinar € riesgo de enfermedades
genéticas y sus rasgos en fetos. El mismo se realiza utilizando liquido
amnidtico, células fetales 0 sangre fetal obtenida mediante el proceso
conocido como amniocentesis. También existe un proceso conocido
como fetoscopia en € cual se utiliza una camara con una aguja que es
insertada en e Utero para ver a feto. Debido a que e proceso de
diagnostico prenatal comenzé en 1966, € numero de desordenes
genéticos y metabalicos que pueden ser diagnosticados es muy extenso.
Hoy dia existen amplias discusiones con personas que desean ser
participes delafertilizacion in vitro y que poseen algun riesgo genético.
Se les informa gue se deben redlizar pruebas a los embriones que van a
ser inseminados artificialmente paraasegurarse de que e mismo estélibre
de enfermedades genéticas antes de ser implantados en e Utero de la
madre.®

Como resultado de lo antes mencionado, se suscitan casos en los
cual es estas pruebas detectan laexistenciade al gun defecto genéticoy las
compafias aseguradoras deciden no tener a estas personas bagjo su
cubierta o regular la misma. Si existe alguna posibilidad de padecer la
enfermedad, las compafias aseguradoras simplemente efectlan una
€l eccion de aquellas condi ciones que mantendran bajo cubiertay aguellas
que no. El resultado inmediato de esto sera que las mujeres optaran por
no hacer uso de este tipo de pruebas y correlativamente privarse de los
beneficios que éstas of recen, pues el beneficio obtenido delas mismasa
largo plazo no sera mayor a dafio econdmico y socia que éstas puedan
causarle.

Existe otro proceso que se conoce como newborn screening. En este
proceso se utiliza el andlisis detgjidos y sangre para deteccion temprana
de ciertas enfermedades genéticas, para las cuales la deteccion répida
puede evitar graves problemas. Por gjemplo, para la época de 1960 en
Estados Unidos se implementd este sistema para la deteccion de un
desorden metabdlico conocido como phenylcetonuria (PKU). El mismo
causa retardacion mental, la cual puede ser prevenida con una
alimentacién especial. Unavez realizadas este tipo de pruebas ainfantes,
hay compafiias aseguradoras que no desean responsabilizarse por estetipo
de tratamiento, esto debido a que este tipo de dieta puede resultar

35 Paul Milmoe McCarrick, Genetic Testing and Genetic Screening, (modificado € 7 deagosto de
1997). <http;//www.ncgr.org/gpi/grn/endures/scopenot22.html>. (Traduccion nuestra).
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atamente costosa y seria muy oneroso.®* Ante esta situacion, muchos
padres que carecen de recursos econdémicos suficientes, se ven en la
penosa y dolorosa situacion de tener que ver a sus hijos convertirse en
retrasados mental es. Otros padres simplemente no recurren aningun tipo
de prueba para no enfrentar los problemas discriminatorios que estas
acarrean. Laconsecuenciadirectade estasituacion serael deterioro dela
salud humana.

Otradelas pruebasrealizadas se conoce como carrier screening. Esta
prueba identifica a individuo con un gen o anormalidad cromosomica
gue puede causarle problemas aél 0 a sus descendientes. Esta prueba es
capaz de identificar la existencia de un rasgo especifico y particular,
cambios cromosomicos y cambios en lamoléculadel DNA, asociadas a
enfermedades hereditarias en individuos asintométicos. Los grupos
examinados son aquellos considerados como grupos en riesgo o del
publico en general, basandose en estadisticas para hacer taes
determinaciones. Estos examenes se Uutilizaron para detectar
enfermedades como: Tay Sachsy Sickle Cell Anemia. En afios recientes
se utilizaron para detectar fibrosis cistica, distrofia muscular, hemofilia,
la enfermedad de Huntington y neurofibromatosis. También ha sido
posible detectar individuos que sean propensos a desarrollar cancer.*’

La prueba de susceptibilidad se utiliza para identificar trabajadores
gue puedan ser susceptibles a sustancias toxicas que se encuentran en su
lugar de trabajo y que pueden ser la causa de incapacidad futura® El
problemaen cuanto aesta pruebaes que el hecho de que unapersonasea
susceptible a ciertas sustancias, no significa necesariamente que sufrira
incapacidad. Conociendo |os patronos, este tipo de susceptibilidad sera
posi ble que no empleen a personas susceptibles aal gun tipo de sustancia,
aungue no existan factores de riesgo en €l ambiente. Esto sucede porque
existe un riesgo de incapacidad preestablecido.

Como consecuencia de mitos y malasinterpretaciones de esta nueva
tecnologia, se han reportado casos de discrimen genético. Laraiz de este
problema es que no se ha logrado e entendimiento de lo qué es €
impedimento actual de un individuo, falta de calificacion o verdadero
impedimento futuro. El hecho de que una personaseaportador de un gen

3 |d. (Traduccién nuestra).
37 1d. (Traduccién nuestra).
% |d. (Traduccién nuestra).


www.ncgr.org/gpi/grn/endures/scopenot22.html

18 REVISTA DE DERECHO PUERTORRIQUENQ [voL. 9

gue lo hace propenso a alguna enfermedad, no significa que esta
impedida para trabgjar o que ciertamente desarrollara una enfermedad.
Hay personas que poseen genes que demuestran la posibilidad de una
enfermedad, pero existen factores externos e internos que pueden variar
el desarrollo delamisma. Esto significa, que no hablamos de unacerteza
absoluta en cuanto al desarrollo de tal condicion, sino de una mera
probabilidad. Hay enfermedades como el Sckie Cell Anemia, la
enfermedad de Huntigton, Gaucher, Tay Sachs y Cooleys Anemia,* en
las cuales e poseer e gen que las caracteriza no las hace
autométicamente manifiestas. Dependen de factores intrinsecos a la
moléculadel DNA, como, por € emplo, un niimero de bases determinado.
Pero, también en estos casos existe la posbilidad de que los
descendientes de personas que cargan este tipo de genes padezcan tales
enfermedades. Como consecuenciade esto, ladiscriminacion genéticano
solo afecta a aquellos que estén en verdadero riesgo de la enfermedad,
sino tambi én a personas que estan altamente capacitadas, asintométicasy
gue tienen riesgos menores de padecer alguna enfermedad. La situacion
se torna altamente perniciosa en casos de personas que son simples
portadores de genes causantes de alguna enfermedad, pues su condicion
es irrelevante para su salud presente y futura y no los priva de sus
capacidades actuales.

Para el 1970, las compafiias aseguradoras discriminaban contra
aquellas personas que mostraban un resultado positivo a la prueba de
Sckle Cell Anemia, gue es una enfermedad degenerativade los gldbulos
rojos, aun cuando ellos solo eran portadores del gen quelas causaba, pero
no la proyectaban.”® Las fuerzas armadas de los Estados Unidos
sostuvieron, durante muchos afios, una politicade rechazo haciaaquellas
personas que cargaban e gen para esta enfermedad, aunque no la

% La enfermedad de Huntington causa una serie de movimientos répidos, variados, altamente
complgjos e instantaneos que aparentan estar bien coordinados, pero son hechos
involuntariamente; causa retardacion mental que termina en demencia, usualmente ocurre en la
cuarta década de la vida. DORLAND, MEDICAL DICTIONARY 327 (27ma ed. 1988). (Traduccién
nuestra). Laenfermedad de Gaucher es unadeficiencia de unaenzimaque causaacumulacion de
sustanciasdentro delas célulasdel higado, vaso, cerebro y néduloslinfaticosy médula 6sea. Tay
Sachs es una enfermedad causada por la deficiencia de una enzima que causa acumulacién de
sustancias no degradables en las neuronas. La misma causaretardacion mental y muerte durante
los primeros tres afios de vida.

“0 Qupra nota 31. (Traduccion nuestra).
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padecieran.* En el afio 1996 sereportd el caso de unapersonaque perdio
su trabajo y seguro médico porgue sus recibos meédicos asociaban a sus
hijos con Sickle Cell Anemia.*?

VI. Problemas étnicosy éticos del Proyecto del Genoma
Humano

Desafortunadamente e Proyecto del Genoma Humano genera un
potencial de causar grave dafio social que amenaza las esferas de los
distintos grupos étnicos a nivel mundial.

A través del tiempo, € perjuicio, alienacion y exclusion ha acompafiado a
enfermedades genéticas, aunque tales no estén sujetas a control de las
personas 0 su resultado sea deseado. El hecho de que se hayan asociado
grupos étnicosy racial es con enfermedades genéticas compone un potencial
mayor para la discriminacion. Por ggemplo, los afroamericanos han sido
ligados a Skcle Cell Anemia; los judios a sindrome de Bloom y a la
enfermadad de Gaucher y Tay Sachs, los armenios a la Fiebre
Mediterrdnea.*®

Uniendo la probleméti ca preexistente de perjuicio contrapersonas de
distintos grupos étnicos al propositio del Proyecto del GenomaHumanoy
alarecoleccion de muestras de DNA deindividuos de distintas regiones
geograficas, vemos que se expande el problema de la discriminacion de
manera agigantada. Veamos:

Initial documents from the Human Genome Diversity Proyect [HGDP]
planing workshops contained lists of over 700 groupsto betested out of the
5,000 population groups in the world . . . other HGDP documents
emphasized the need to collect samples from groups about to dissapear,
without expresing concerns about the causes of their disappearance. . . such
groups isolated of historical interest. . . . The proyect now says that it will
take samples from minority and majority ethnic groups in industrial
countries™

1 LARRY GOSTIN, supra nota 19 en 118. (Traduccién nuestra).

2 qupra nota 22. (Traduccion nuestra).

4 LARRY GosTIN, supra nota 19 en 111. (Traduccién nuestra). Bloom’s Syndrome is an
autosomal recesive syndrome devel oping during infancy, consisting of erythema telangiectasiain
a butterfly distribution on the face, photosensitivity, and dwarfismof prenatal onset. DORLAND,
MEDICAL DICTIONARY 1631 (27ma ed. 1988).

“ Qupra nota 1.
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Una vez se realicen estudios a personas de distintos grupos étnicos,
seraposible identificarl os con a gunas condiciones especificas. Esto nos
lleva a una discriminacion mayor. Entonces no solo podremos ser
discriminados individualmente, sino también como parte de un grupo
étnico especifico. Estas practicas atentan contra el derecho que poseen
todos los seres humanos a ser tratados con igualdad. Atenta contra los
principios generales de la no discriminacion y pisotean los derechos
protegidos por nuestras Constituciones.

VIl. Ladoctrinadel consentimiento informadoy la éica

Lo més particular del proyecto es que establece que toda muestra se
tomara con el consentimiento de estos grupos. Ahora nos enfrentamos
con un dificil problema ético y es lo que se conoce como €
consentimiento informado.

La doctrina de la ética médica dicta que la persona que da una
muestra de tejido corporal debe hacerlo con un consentimiento
informado. El consentimiento informado requiere el conocimiento de
riesgos, beneficios y procesos alternos ademés de informacion sobre la
maneraen que se utilizaralamuestray los propésitos de lainvestigacion.
El investigador no solo debe proveer la informacion, sino también
asegurarse de que lamisma ha sido propiamente comprendida.*

No es muy dificil percatarse de que las muestras tomadas a grupos
indigenas 0 nativos no cumplen con €l requisito del consentimiento
informado. Estas personas no tienen e estudio suficiente como para
comprender el trabgo arealizarse con este tipo de pruebas.

Otro problema ético que se suscita es € de la estructura socia de estos
grupos que no tienen el conocimiento occidental delaautonomiapersona en
la que se basa e principio del consentimiento informado. No es que los
cientificos vayan a interferir con la estructura socia de estas culturas, sino
¢cOmo pueden asegurarse los cientificos de que tienen consentimiento
informado o algun tipo de consentimiento y que no estén tomando muestras
bajo coaccion?. . . Hay informes que demuestran laexistenciade cientificos
tomando este tipo de muestras, proveyendo informacion errénea o vaga, a
vecesbajo el pretexto de que las muestras seran tomadas paratratamientos de
lasalud del donante, sin volver jamés.*®

4 |d. (Traduccién nuestra).
% |d. (Traduccién nuestra).
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“Los proponentes del proyecto piensan que el mismo serd de
beneficio a los grupos estudiados”.*’ Analizando la légica de los
beneficios, podemos decir que si € proyecto ha sido capaz de crear un
caosy avalanchade atropell os contralos derechos humanos, en paisestan
avanzados e industrializados como Estados Unidos, donde una gran
cantidad de la poblacion tiene una educacion basica y los sistemas de
comunicaciones dan accesibilidad a informacion, imaginemos lo que
puede pasar en paises menos adelantados e industrializados. ¢Cémo
podemos entonces asegurar €l cumplimiento de tan vaga promesa?

Aun partiendo de la premisa de que en paises industrializados como
Estados Unidos existe una gran cantidad de personas educadas e
informadas, no podemos asegurar de que toda muestra tomada se
adquiera con un consentimiento informado. ¢A caso una persona que
conoce sobre e problema de la discriminacién de compafias
aseguradoras y organizaciones de empleo, haciapersonasalasque seles
descubre una enfermedad a través de una prueba genética, prestaria su
consentimiento y se desprenderia de los beneficios de una vida con un
trabgjo y un seguro de vida o médico? No podemos contestar en la
afirmativa. Si cada vez que una persona se hace una prueba para fines
estrictamente médicos, tuvieralaincertidumbre de que estainformacion
pudiera privarle de un trabajo, seguros o educacion y otro tipo de
derechos, latendencia seriaa evitarlas.

¢Selesinformaalas personas que a prestar su consentimiento para
este tipo de pruebas, es posible que se enfrenten a riesgo de
consecuenciasfatales? ¢Existe alin en paises educados eindustrializados
un consentimiento informado? Seria muy dificil afirmarlo.

Como respuesta a la gran problematica que enfrentala sociedad con
los nuevos avances tecnol 6gi cos, ésta ha creado métodos para protegerse
de posibles abusos. Su primera respuesta fue la creacion del primer
codigo internacional de ética, el Codigo de Nuremberg en el 1947. El
mismo fue publicado paraprevenir larepeticion de ataquesal bienestar y
derechos de | os seres humanos en | as investigaci ones humanas como las
atrocidades cometidas por |os cientificos Nazi durantelasegundaguerra
mundial. Este codigo fue revelado durante los Juicios de Guerra de

471d. (Traduccién nuestra).
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Nuremberg y establecia unos estandares parallevar a cabo experimentos
con sereshumanosy enfatizando e aspecto del consentimiento voluntario
de los sujetos bajo estudio.

En 1964 la Asociacion Médica Mundial adopta la Declaracion de
Helsinki. La mismafue revisada en 1989 y establece estandares parala
experimentacion humanay enfatizalanecesidad del consentimiento libre
e informado.

En 1966 la Asamblea General de las Naciones Unidas adoptaron el
Convenio de Derechos Civiles y Politicos que entr6 en vigor en 1972.
Este establece en su Articulo 7:

Nadie sera sometido atortura o atratamientos o castigos cruel es, inhumanos
y degradantes. En particular, nadie serd sometido a tratamientos o
experimentos cientificos sin su libre consentimiento.*®

Es através de estadeclaracion que lasociedad expresa el valor fundamental
gue debe gobernar a todas aguellas investigaciones que involucren a seres
humanos, la proteccién de sus derechos y €l bienestar de todos aguellos
involucrados en |a experimentaci6n cientifica®®

Es debido alos grandes conflictos y gran problematica suscitados, a
través de estudios cientificos con | os seres humanos, que sehatomado en
consideracion el Cadigo de Nurembergy laDeclaracion de Helsinki. La
Organizacion Mundial delaSalud (WHO) en conjunto con el Concilio de
Organizaciones Internacional es de Ciencias M édicas (CIOM) seunieron
en los aflos 70 proveyendo guias internacionales para regular la
metodol ogia utilizadaen larecopilacion de datos en investigaciones que
involucran a seres humanos. Estas medidas fueron publicadasen 1982 y
se conocen como Guias Internacional es Propuestas paralalnvestigacion
Biomédica que Involucra a Seres Humanos (en adelante Guias
Internacionales). Tales guias fueron ampliamente distribuidas alrededor
del mundo.™

Los avances en & campo cientifico confrontan a la sociedad con
nuevos problemas éticos; es por esto que la sociedad ha comenzado a
expresar sus preocupaciones acerca de los abusos en la investigacion

48 7. BANKOWSKI & R. J. LEVINE, ETHICS AND RESEARCH ON HUMAN SUBJECTS INTERNATIONAL
GUIDELINES Vi (1993). (Traduccion nuestra).

491d. en vii (Traduccién nuestra).

%0 |d. (Traduccién nuestra).
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cientifica y tecnologia médica. Las Conferencias del Concililo de
Organizaciones Internacionales de Ciencias Médicas (CIOM) se han
disefiado como forosinternacionaeseinterdisciplinariosenloscuaeslas
personas y cientificos discuten |os avances tecnol dgicosy cientificos en
biologiay medicinay su relacion en areas sociaes, econdémicas, éticas,
administrativasy legales. Hoy dialas personas han tomado concienciade
los grandes beneficios de la investigacion en los seres humanos para e
desarrollo de mejores tratamientos médicos, la cura y eradicacion de
ciertas enfermedades y el mejoramiento general del cuidado médico. Es
por esto que WHO y CIOM tomaron lainiciativade revisar tales guias.
En febrero de 1992 Ilevaron acabo unaconferenciaen Ginebraen lacual
discutieron, como uno de sus temas primordiales, € consentimiento
individual y acuerdo de las comunidades para la participacién en
Investigaciones, incluyendo | os conceptos del consenti miento informado
y comunicacién a sujetos que seran parte de unainvestigacion para que
éstos puedan ofrrecer un consentimiento valido e informado.>* Entonces
publicaron las Guias Eticas Internacionales para la Investigacion
Biomédica en Seres Humanos.

L os principios éticos envuel ven el respeto hacialas personas, beneficienciay
justicia. El respeto hacia las personas envuelve dos subprincipios, € dela
autonomiapersonal de aquel capaz de determinacion racional y voluntariay
el de dignidad de agquellos que no poseen la capacidad de autonomia. El
principio de beneficienciaenvuelve el deber de hacer el bieny no e mal que
ha sido la base del cuidado médico desde los tiempos de Hipdcrates. El
principio ético delajusticiaqueincluye e principio del trato igualitario, que
esel principio devoto delaley . .. .

Tales guias no solo son aplicables a casos individuales, sino a casos
de investigacion colectiva realizada en poblaciones socialmente
estructuradas. El consentimiento, la confidencialidad y la proteccion
contra atagues a individuos y poblaciones son factores de primordial
importanciaalahorade lainvestigacion cientificade | os seres humanos.
Recordemos que e consentimiento informado es aguel consentimiento
otorgado por unindividuo que harecibido lainformacion necesariay que
la ha comprendido adecuadamente y que, luego de considerarla, ha
llegado a una decision sin haber sido coaccionado o influenciado

®1|d. (Traduccién nuestra).
%2 d. en 13. (Traduccién nuestra).
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indebidamente. Sobre este aspecto el Tribuna Supremo de Puerto Rico
ha expresado:

La doctrina del consentimiento informado impone a médico el deber de
informar a su paciente de la naturaleza y riesgos de un tratamiento médico
propuesto, de manera que €l paciente se encuentre en la posicion de hacer
una decisién inteligente e informada . . . El médico le debe revelar a su
paciente toda aquella informacion que de acuerdo con su conocimiento y
experiencianecesitaconocer e paciente, por ser pertinente aladecision que
debe tomar en cuanto a consentir o no asometerse al procedi miento médico
propuesto.>®

Con respecto a lainformacion que debe proveerse a los sujetos que
prospectivamente seran objeto de identificacion, la Guia 2 de las Guias
Internacional es nos dice:

Antes de requerir e consentimiento de un sujeto para que éste participe en
una investigacion, el investigador debe proveer a individuo la siguiente
informacin en un lenguaj e que sea susceptible de su comprensién: que cada
individuo estd invitado a participar en la investigacion, los designios y
métodos delamisma; el tiempo que se esperaque el individuo participeenla
investigacion; los beneficios que pueden obtener los individuos y otras
personas del resultado de lainvestigacion; cuaquier riesgo previsible que
pueda enfrentar €l individuo como resultado de su asociacion a la
investigacion; cualquier procedimiento o tratamiento que pueden ser tan
ventgjososa individuo como €l procedimiento o tratamiento que estasiendo
investigado; la confidencialidad de aguella informacién en la cual €
individuo es identificado; la responsabilidad del investigador, si alguna, de
proveer serviciosmédicosa paciente. . . quee individuo estd enlalibertad
de rehusar participar y la libertad de retirarse de la investigacion sin
ninguna penalidad o pérdida de beneficios a los cuales de otra manera
tendria derecho (énfasis suplido).>*

Con respecto a las obligaciones de los investigadores y €
consentimiento informado la Guia 3 expone:

El investigador tiene el deber de comunicar a sujetos prospectivos de una
investigacion toda aquella informacion necesaria para un adecuado
consentimiento informado; dar a sujeto amplia oportunidad para realizar
preguntas e incitarlos a preguntar; excluir la posibilidad de engafio,
influenciaindebida e intimidacién; buscar el consentimiento cuando e sujeto
tenga adecuado conocimiento de informacion relevante, delas consecuencias

%3 Rodriguez Crespo v. Hernandez, 121 D.P.R. 639, 664 (1988).
54 Bankowski, supra nota 54 en 14 ap. |. (Traduccion nuestra).
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de su participacion y tenga suficiente oportunidad para considerar su
participacion; obtener del sujeto evidenciadel consentimiento informado por
escrito y renovar e consentimiento informado si existen cambios materiales
en las condiciones o procedimientos de lainvestigacion.®

En conjunto con la problematica del consentimiento informado y la
verdadera comprension de | as investigaciones que se realizan dentro de
grupos vulnerables y algunas comunidades gobernadas por |a voluntad
unilateral de un individuo o miembro de lamisma, nos enfrentamos con
el problema de la libertad en e consentimiento o la libre voluntad y
autonomia personal .

En muchas ocasiones nos enfrentamos a la situacion en que grupos
vulnerables se someten ainvestigaciones cientificas por voluntad de un
lider comunitario. Los investigadores interesados se acercan a estas
comunidades para investigarlas y, conscientes de la escasez de
conocimiento de tales lideres, obtienen un consentimiento idealizado,
sabiendo que las personas afectadas no conocen la naturaeza y
consecuencias de tales investigaciones. De acuerdo alos principios del
Codigo de Nuremberg, la Declaracion de Helsinski y las Guias
Internacionales este consentimiento no es verdadero ni vaido. Las
mismas establecen que el consentimiento de toda persona debe ser
individualizado. Las Guias Internacionales en su Guia nimero 9 solo
establece como excepcion | consentimiento individualizado en estudios
epidemol 6gicos por resultar altamente impracticable.

Lanecesidad de laindividualizacion en € consentimiento surge del
derecho alalibertad de los seres humanos, de aquel derecho natural de
los hombresreconocido en el Articulo 11 seccion 7 delaConstitucion del
Estado Libre Asociado de Puerto Rico como un derecho fundamental.
“Se reconoce como derecho fundamental del ser humano, el derecho a la
vida, a la libertad y al disfrute de la propiedad . . . .” Este derecho también
es ampliamente reconocido en la Constitucion de los Estados Unidos de
América. En el preambulo, sereconoce el derecho alalibertad como uno
de los fundamentos de primordial importancia para la creacion de la
misma: “Nosotros, el pueblo de los Estados Unidos, con el fin de formar
una union més perfecta, establecer justicia, asegurar la tranquilidad
domeéstica, proveer paraladefensacomun, promover el bienestar general

%5 1d. en 16. (Traduccién nuestra).
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y asegurar las bendiciones de la libertad, para nosotros y nuestra
posteridad, ordenamosyy establ ecemos esta Constitucin paralos Estados
Unidos de América.”*® Siendo el derecho a la libertad un derecho tan
importante, en Whitney v. California,”” el Juez Louis D. Brandis expresd
gue e término libertad aplica a todos aguell os derechos fundamental es.
Con estaprerrogativael Tribunal Supremo de Estados Unidos en Skinner
v. Oklahoma, 316 U.S. 535 (1947), otorg0 especial proteccion aintereses
relacionados a la autonomia personal y relaciones familiares.

Partiendo entonces del principio antesrelatado, podemosdecir qued
derecho alalibertad arraiga el derecho ala autonomia personal. Aquel
derecho que tienen los hombres libres de tomar decisionesy dirigir sus
vidas. Este derecho fue reconocido por Dios a darle a hombre libre
albedrio para decidir qué camino tomar en susvidasy, por consiguiente,
el hombre lo ha reconocido a otros como parte de un principio de
dignidad y libertad humana.

Luego de establecer la necesidad de la individuaidad del
consentimiento, hablemos de la validez del mismo. Especificamente “el
Codigo de Nuremberg establece cuatro prerequisitos para €
consentimiento libre y voluntario. El primero es la capacidad legal; €l
segundo es la voluntad libre de coaccion, fraude o dolo; €l tercero esla
recepcion de suficienteinformaci dn que nos permitarealizar unadecision
educada en nuestro consentimiento; € Gltimo, y no menosimportante, es
la comprension de la informacion relevante.”® Las Guias Internacionales
establecen en su Guia nimero 1 que: “Para todas las investigaciones
biomédicas queinvolucre seres humanos, d investigador debe obtener un
consentimiento informado del sujeto que prospectivamente serasometido
a investigacion, en los casos en que € individuo esté incapacitado de
prestar un consentimiento informado, su representante legalmente
autorizado debe prestarlo.”*

Examinemos estos requisitos internacionales parael consentimiento
libre y voluntario con las disposiciones del Cédigo Civil. EI mismo
contiene disposi ciones sobre quiénes no pueden prestar consentimiento:
“No pueden prestar consentimiento: (1) los menores no emancipados (2)

%6 U.S. ConsT. Preémbulo (Traduccién nuestra).

57274 U.S. 357 (1927).

%8 Bronkowski, supra nota 54 en 48. (Traduccion nuestra).
*1d. en 13 ap. I. (Traducci6n nuestra).
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los locos o dementes y los sordomudos que no sepan leer y escribir.”®

Afade que: “Sera nulo el consentimiento prestado por error, dolo,
violencia o intimidacién.”®! Expresaqueagunasdelasrestriccionesdela
capacidad de obrar son: laminoriade edad, lademencia, laprodigiaidad,
laembriaguez habitual, [y] lainterdiccién civil .2 Como podemosver, se
reconocen los mismos principios de la capacidad para prestar un
consentimiento valido tanto en el Cédigo Civil como internaciona mente.
Estaplasmadalanecesidad de un representantelegal que puedaprestar un
consentimiento por aquellos que legal mente estan impedidos de hacerlo.
Larealidad es que durante muchos afiosinvestigadores han utilizado a
personas vulnerables como niflosy personas incapacitadas o dementes o
con muy poca escolaridad, que no comprenden la naturaleza de ciertas
pruebas, como congjillos de indias para redizar todo tipo de
Investigaciones. No resulta nuevo paranosotros que muchasinstituciones
mentales y carceles han sido parte de numerosas investigaciones y
proyectos en donde | os suj etos de estudio son seres humanos. Tampoco es
una novedad que durante muchos afios numerosas vacunas, medicinas,
procedi mientos quirdrgicosy tratamientos medi cos han sido probados en
paises no industrializadosy areas rural es con bajos nivel es de escol aridad
donde las personas carecen de la capacidad de dar un consentimiento
valido, ya que a pesar de que son capaces de consentir, existen otros
factores que hacen invdido tal consentimiento. Estas son més bien
conocidas como poblaciones expl otadas 0 en riesgo de explotacion enlos
cuales la informacion obtenida de las investigaciones se utiliza para
marginar a estos grupos. Los hacen sujetos de lainjusticia socia y son
discriminados constantemente por su raza, género, lingje, clase socidl,
enfermedades, condicién fisicau ocupacion. Se convierten envictimasde
mercenarios con ansias de poder y reconoci miento que més bien trabajan
para satisfacer una curiosidad personal y no para el verdadero bienestar
de laraza humana. Muchos paises se han enfrentado a estos problemasy
han tratado de resolverlos mediante la creacion de cddigos y guias que
expresan la necesidad de un verdadero consentimiento a la hora de
realizar cualquier pruebao investigacion en un ser humano. Lareailidad
es que este esfuerzo en muchas ocasi ones haresultado infructuosoy quea

© C CN. PR, @&t 1205,
¢, Cw. PR, arE. 1217,
¢, Cy. PR. art. 25,
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través delos afos seguimos arrastrando aquel | as précticas aberrantes que
violentan ladignidad, autonomiay libertad de muchos seres humanos.

En Tailandia, la legislacion protectora de seres humanos que son
sujetos de experimentacion es inexistente. Se han realizado esfuerzos
infructuosos para el establecimiento detal legislacion. El gobierno no ha
tomado iniciativa alguna. Es por esto que la Junta del Concilio Médico
hapublicado un Codigo de Eticaque entré en vigor el 9 dejunio de 1983.
El mismo contiene la siguiente disposicion: “Cualquier médico que
realice experimentos con seres humanos debe de tener el consentimiento
de los sujetos y debe de protegerlos de cualquier riesgo que surja en €l
curso del mismo.”®

En 1987, Sur Africa publicé su edicion revisada de Consideraciones
Eticas en laInvestigacion Humanael cua contiene secciones que tratan
sobre la necesidad del consentimiento informado y |as investigaciones
genéticas. EI Comité Africano para la Experimentacion Genética
(SAGENE), establecido en 1978 y reconstituido por € Gobierno € 5 de
mayo de 1992, trata con aquellas organi zaciones o personas que trabajan
con larecombinacion del DNA.*

En enero de 1987 la Conférence Internationales des Ordes et des
Organismes d’ Attributions Similaires, cuerpo comprendido por el
Concilio Médico Genera delasNaciones Unidas, €l Conseil National de
I” Ordre des Médicins de Franciay otros miembros equivalentes de la
Comunidad Europea, adoptaron los Principios de Etica M édica Europea
gue establecen en su articulo 20:

El consentimiento libre e informado de cualquier persona que estara
involucrada en cualquier proyecto investigativo debe ser obtenido luego de
que ésta sea informada de los designios, métodos y beneficios esperados,
ademas de los riesgos, problemas potenciales, su derecho ano participar en
talesinvestigaciones y de salir de la misma en cualquier momento.®

En 1988, el Concilio Europeo de Investigaciones M édicas, compuesto
por Austria, Dinamarca, la Republica Federa Alemana, Finlandia,
Francia, los Paises Bgjos, Noruega, Espafia, Sueciay € Reino Unido,

** BRONKOWSK|, SUPRA Notd 54 EN 140, (Ravvecion szsJ-Ka).
“ b, en 158, (TRapuCCion NUESERA),
% b, en 1o6. (TRabUCcion NUESIRD).
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publicé unas guias para conducir investigaciones genéticas en seres
humanos de | os paises participantes.®®

En 1990, el Concilio de Investigaciones Médicas de Canada adoptd
unas Guias para la Investigacion de las Terapias Genéticas en Células
Sométicas en Humanos. Ademas, el Codigo de Etica de la Asociacion
Médica de Canada, revisado en 1990, contiene provisiones sobre la
necesidad del consentimiento informado.®’

En febrero de 1990, el Comité de Ministros del Concilio Europeo
adopto la Recomendacion No. R(90) 3 para miembros de estados que
redlizaban investigaciones en seres humanos. Esta recomendacion
contiene el principio del consentimiento informado. El Principio 13 nos
dice: “Los sujetos con potencial a experimentacion médica no deben ser
induci dosES gle ninguna manera gue puedacomprometer el consentimiento
libre . ..”

El 21 demarzo de 1991, Italiapromul g6 e Proyecto deLey No. 5563,
el cual en su clausula 3 contiene reglas que gobiernan las pruebasclinicas
en seres humanos y establece cuatro principios, entre los cuales se
encuentrael consentimiento informado y el consentimiento escrito; y en
caso de menores, el consentimiento de su representante legal.

El 17 de diciembre de 1991 la Asamblea General de las Naciones
Unidas, mediante laresolucién 46/119, parrafo 15, establ ecio:

Pruebas clinicasy experimentos no deben llevarse acabo en pacientessinun
consentimiento informado, en caso que e paciente no pueda dar un
consentimiento informado, sera admitido para realizarle pruebas médicas o
paradarle tratamiento experimental, solo con la aprobacién de un cuerpo de
investigadores competente e independi ente especificamente constituido para
tales propésitos.®

La validez del consentimiento esta unido a la necesidad de
comprension, lasuficienciadeinformacion y delaevaluacion intel ectual
de ésta para tomar decisiones en un ambiente libre de manipulaciones e
indicios de engafio. Podemos afirmar que los requisitos, elementos y
necesidad de la doctrinadel consentimiento son universalesy que no se
limitan a una definicion presentada en codigos, leyes u opiniones de las

% |d. en 141. (Traduccién nuestra).
67 1d. en 131. (Traduccién nuestra).
88 |d. (Traduccién nuestra).
8 d. (Traduccién nuestra).
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cortes en paises especificos. Podemos afiadir que la uniformidad de su
significado se desprende del significado universal del principio de la
libertad y autonomia de los seres humanos.

VIII. Conflictosentrelas pruebas genéticasy los derechos
constitucionales

Lainformacion contenida en los bancos de datos genéticos tiene el
propésito de ser divulgada a numerosos centros de investigacion
alrededor del mundo. Recordemos, ademas, que las muestras no estan en
estos bancos como unas anénimas. Resulta imprescindible conocer las
caracteristicas de la persona que proveyo la muestray, muy importante,
saber e grupo énico al cua pertenece. Del conocimiento de la
procedencia de la muestra depende el éxito en el estudio de lavariacion
natural del genoma humano, para una cabal comprensién de las
enfermedades genéticas, sus tratamientos y cdmo se manifiestan en los
individuos.

Se ha expresado claramente que €l fin primordial del proyecto es
descubrir lasecuenciadel DNA humanoy publicarlaparaquetodo aquel
gue desee utilizarla tenga acceso a ella. Esta es una de las condiciones
gue imponen aquellas organizaciones y agencias de gobierno para
financiar el Proyecto. Entonces se hariaclaray mundia mente publicala
informacion que, segiin aquellos que la recopilaron, seria confidencial.

Seguin lo anteriormente expresado, entendemos que e mero hecho de
la creacion de un banco de datos de informacion genética, accesible a
investigadores a través de todo € mundo, atenta contra el derecho de la
intimidad de las personas, ya que no existen garantias que aseguren su
confidencialidad. Esto atenta contra uno de los derechos fundamentales
explicitamente reconocido en e Articulo 1l secciones 1 y 8 de la
Constitucion de Puerto Rico. En lo pertinente rezan: “La dignidad del ser
humano es inviolable.”” “Toda persona tiene derecho a la proteccién de
la ley contra ataques abusivos a su honra, a su reputacion y a su vida
privada y familiar”.”* Como imperativo constitucional en Puerto Rico,
nuestra sociedad ha consagrado que toda personatiene derecho aunavida

" ConsT.P.R. art. 1, § 1.
L ConsT. P.R. at. 11, §8.
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privaday aque no se le perturbe su paz. Y que todas | as personas tienen
el derecho allevar unavidafeliz y tranquila.

El Informe de la Comisién Constituyente de la Carta de Derechos
indica, en su primera seccion:

El proposito de esta seccién esfijar claramente como base constitucional de
todo lo que sigue @l principio de ladignidad del ser humano.

La seccion ocho expresa que:

Setratade lainviolabilidad en su forma més completay amplia[y que] €
honor y laintimidad son valores del individuo que merecen proteccion cabd,
no solo frente a atentados provenientes de otros particulares, sino también
contraingerencias abusivas de las autoridades. . . . Lainviolabilidad de la
persona se extiende atodo lo que es necesario parael desarrolloy expresion
del mismo.

Laproteccidn contraataques alahonra, reputacion y vida privadaconstituye
también un principio que complementa el concepto de dignidad humana
expresado en nuestra Constitucion. Setratadelainviolabilidad persond ...

La Constitucion del Estado Libre Asociado de Puerto Rico expresa
que:

[ITa enumeracion de derechos que antecede no se entenderd de forma
restrictivani supone laexclusion de otros derechos pertenecientesa pueblo
en unademocraciay no mencionados especificamente. Tampoco seentendera
como restrictivalafacultad dela Asamblea L egislativa paraaprobar leyesen
proteccion alavida, lasalud y el bienestar del pueblo.”

Vemos que e derecho a la intimidad en Puerto Rico se encuentra
expresamente protegido por la Constitucion. ElI Tribunal Supremo de
Puerto Rico ha expresado su opinion sobre € derecho alaintimidad:

En la sociedad democrdtica organizada arededor de los derechos
fundamentales del hombre, € Estado ha de reducir a un minimo su
intervencion con sensitivas urdimbres emocionales como lo son las
relaciones de familia. Laintromision en lavida privada solo ha de tolerarse
cuando asi |o requieran factores superantesdelasalud y seguridad publicao
el derecho alaviday alafelicidad del ser humano afectado. No menosexige
laConstitucién del Estado Libre Asociado a declarar queladignidad del ser

2 4 DIARIO DE SESIONES DE LA CONVENCION CONSTITUYENTE 2566.
8 ConsT.P.R. art. Il § 19.
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humano esinviolabley a condenar el discrimen por motivo de nacimiento,
origen o condicién social.”

El Articulo 11, seccion 1, de la Carta de Derechos de la Constitucion
del Estado Libre Asociado expresa que: “[n]Jo podrd establecerse
discrimen alguno por motivo de raza, sexo, nacimiento, origen o
condicion social, ideas politicas o religiosas.” Examinemos este
fundamental principio de la Constitucion del Estado Libre Asociado de
Puerto Rico a la luz del problema de la discriminacion genética.
Primordialmente nuestra investigacion enfatiza el problema de la
divulgacion delos resultados de pruebas genéticas, €l mal uso que seles
da a las mismas y como esto afecta adversamente los principios de
dignidad, intimidad eigualdad humana. Hemos expuesto distintos casos
en los cualeslas personas han sido discriminadas por su predisposicion a
ciertas enfermedades o por haber sido descubiertas ciertas condiciones a
través de tales pruebas. Vimos como distintos grupos étnicos han sido
asociados a ciertas enfermedades. También examinamos como grupos
vulnerables han sido utilizados a través de | os afios en la realizacion de
pruebas cientificas, cuyos resultados luego se utilizan para crear
estereotiposy discriminarl os abase de que puedan resultar genéticamente
inferiores o que simplemente su condicion de viday escasez de medios
econdémicos para su cuido, alimentacion y vivienda adecuada los hace
més vulnerables a ciertas enfermedades. Esta informacion ha sido
utilizada frivolamente en contra de las personas para discriminar a base
del factor economia que rige la sociedad actual. La sociedad
puertorrigquefiano esinmune a estetipo de discriminacidn y poco apoco,
de manera sutil, comenzamos a sufrir los estragos de la intrusion de
terceras personas en nuestravida privaday familiar y, por consiguiente,
en aquel derecho por e cua los hombres han luchado a través de los
siglos, el derecho a ser tratados iguales.

El derecho alaintimidad estatambién reconocido implicitamente en
las penumbra de las enmiendas primera, tercera, cuarta, quintay novena
de la Constitucién de los Estados Unidos. La primera enmienda de la
Constitucion de Estados Unidos establece:

™ Garcia Santiago v. Acosta, 104 D.P.R. 321, 324 (1975).
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El Congreso no crearaleyes parael establecimiento de unareligion, prohibir
el libre gercicio de la misma o para limitar la libertad de expresion o de
prensa; o limitar €l derecho delas personas a reunirse pacificamente y pedir
remedios a gobierno para corregir agravios.”

La cuarta enmienda de |a Constitucion de Estados Unidos establece:

[€]l derecho de la gente a la seguridad de su hogar, papeles y proteccion
contraregistrosirracionales, lacual no puede ser violada, amenosqueexista
causa probable, apoyada por un juramento o afirmacion, describiendo €l
lugar a ser examinado y las personas a ser registradas y las cosas a ser
incautadas.”

La quinta enmienda de la Constitucion de Estados Unidos expresa que:

Ninguna persona sera privada de su vida libertad o propiedad sin el debido
proceso de ley, ninguna propiedad serd tomada para uso publico, sin una
justa compensacion.”

Seguin la novena enmienda de la Constitucion de Estados Unidos:

[I]a enumeracion de ciertos derechos establecidos en la Constitucién, no
seran interpretados de maneratal que prive o denigre otros conservados por
las personas.™

Paraproteger el interés general delibertad, |osjueces han utilizado lostextos
de la clausula del debido proceso de ley de las enmiendas cinco y catorce,

raramente han utilizado lanovenaenmienda. . . . [apesar deque] El lengugje
de la novena enmienda encomienda a la blusqueda de derechos no
enumerados.™

La Constitucion de Estados Unidos no mencionaexpresamented derecho
alaintimidad, pero ciertamente desde 1891 en Union Pacific R. Co. v.
Bostford, la Corte Supremade Estados Unidos hareconocido €l derechoa
la intimidad y garantiza ciertas éreas protegidas por la Constitucion.
Recientemente, la Corte Suprema de Estados Unidos ha derivado de la
pal abralibertad una serie de protecciones constitucionalesalaintimidad,

™ U.S. ConsT. amd. |. (Traduccién nuestra).

6 U.S. ConsT. amd. IV. (Traduccién nuestra).

T U.S. ConsT. amd. V. (Traduccion nuestra).

8 U.S. ConsT. amd. IX. (Traduccién nuestra).

" MURPHY WALTER F., AMERICAN CONSTITUTIONAL INTERPRETATION 1237 (2da ed. 1995).
(Traduccidn nuestra).
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autonomia personal y alas relaciones familiares, aunque tales derechos
no estan expresamente reconocidos en la Constitucion. Expresd que se
requiere unaespecial justificacion parapoder infringir en estas areas del
derecho de |as personas.?’

En 1973 la Corte Suprema de los Estados Unidos resolvié, en Roe v.
Wade, que: “el derecho a la intimidad (ya sea encontrado en el concepto
de libertad de la décimocuartaenmienda, en lasrestricciones al poder de
accion del estado... 0 en lareservacion de derechos alas personas de la
novena enmienda) es |o suficientemente amplio como para circundar €
derecho de una mujer para terminar o no con un embarazo.”® Aunque
establece que el derecho a hacer con su cuerpo |0 que una personadesee
no es un derecho ilimitado ni absoluto y que en algiin punto €l interés del
Estado de proteger la salud, vida prenatal y de controlar pudieran ser
dominantes. Doev. Bolton,® en conjunto con Roev.Wade,® establecen e
principio de que el Estado no puede invadir lazonade intimidad de una
persona excepto para proteger intereses publicos apremiantes.

En 1965, en el caso Griswold v. Connecticut, se utilizé el derecho ala
intimidad, establecido en la clausula de derechos e inmunidades de la
novena enmienda, para invalidar una ley estatal de Connecticut que
declarabacomo delito el aconsejar o ayudar acualquier personaadutilizar
cualquier droga anticonceptiva. Se establecid en este caso que estaban
ante e derecho alaintimidad y que éste eramas antiguo que la Cartade
Derechos. Afiade que: “Esa ley no puede prevalecer a la luz de los
principiosfamiliares reconocidos por laCorte. Laintencion del gobierno
de controlar o prevenir actividades constitucionalmente sujeta a la
regul acion del estado no puede ser utilizado parainvadir € areaprotegida
de la libertad.”®*

El juez Brennan expreso, en Smith v. Organization of Foster Families,
que: “[e]l derecho a la intimidad de las familias no tiene su fuente en los
contornos delaley, sino en los derechos humanos intrinsecos, como han
sido comprendidos por esta Nacion a través de la historia y la

8 WiLLIAM CoHEN, CONSTITUTIONAL LAaw 578 (9th ed. 1993). (Traduccion nuestra).
81 410 U.S. 113, 153 (1973). (Traduccién nuestra).

82410 U.S. 179 (1973).

8 Qupra nota 81.

84381 U.S. 479 (1965). (Traduccion nuestra).
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tradicion.”® Walter F. Murphy, en su libro American Constitutional

Interpretation, expreso:

Muchas personas estarian de acuerdo con que el derecho de expresarse
libremente, el derecho alibertad de culto, de asegurar |a propiedad personal,
de asegurar cierta independencia del estado y de otros ciudadanos son
esenciales para la dignidad y autonomia personal. También es igualmente
esencia que el ser humano tenga control sobre su integridad corporal, su
espacio fisicoy sicoldgico en el cual nadie puede entrar si no estdautorizado.
Muchos autores se han referido a estos derechos como relacionados a la
individualidad personal, privacidad o libertad personal .2

El Juez William O. Douglas, dela Corte Supremadelos Estados Unidos,
expresd que: “[e]l derecho a ser dejado en paz es el comienzo de la
libertad.”®’

Se encuentran en alianza la nocion del trato igual y €l respeto de parte del
gobiernoy el respeto alas personas, irrespectivamente de su posicion social.
Los constitucionalistas dicen que es basicamente este principio de igualdad
dedignidad y libertad personal quelimitaal gobierno, paraque ésteprotgjaa
|as personas de laintrusion de otros paises, de otros ciudadanosy deoficides
puiblicos que deseen invadir la esfera privada.®

Asi que encontramos, como valor central delademocracia, laproteccion
de los derechos humanos basi cos contra ataques del gobierno y de otros
ciudadanos. Partiendo de estos princi pios constituciona es que son labase
de nuestra sociedad democrética, vemos, con mayor claridad, que el uso
de pruebas genéticas y los requerimientos de éstas por compafias
aseguradoras y patronos, atentan contra e derecho a la intimidad
constitucionalmente protegidos. No podemos concebir que alaspersonas
se les condicionen derechos como e goce de un empleo o seguro, ala
divulgacién de su material genético, aladivulgacion delo masintimoy
sagrado de su ser, que eslainformacion concerniente asus cuerpos, para
gue ésta sea determinante a la hora de gozar de estos derechos. La
expresion genéticano es algo que esta en control de cada individuo. No

8431 U.S. 816, 845 (1977). (Traduccién nuestra).

8 Murphy, supra nota 77 en 1936. (Traduccién nuestra).

8 PUD v. Pollak, 343 U.S. 451, 467 (1952) (op. Disidente, William O. Douglas). (Traduccion
nuestra).

8 Murphy, supra nota 77 en 1237. (Traduccién nuestra).
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debe ser utilizada para beneficiar a terceros y atropellar al mayor
beneficiario de lamisma, €l que la posee.

Laconfidencialidad delainformacion genética esindispensable paraque
e fin Ultimo del Proyecto del Genoma no sea desvirtuado. Este fin es €l
mejoramiento de lasalud anivel internacional. El Instituto Nacional de
Investigaciones del Genoma Humano reconoce esta necesidad.

El reconocimiento del derecho fundamental a la intimidad en cuanto &
materia genético de un individuo escrucial paraextender unaproteccion con
genotipos anormal es. El requerimiento de un consentimiento informado antes
de realizar pruebas y para usos subsiguientes de informacidn genética, en
conjunto con fuertes protecciones a la privacidad, son la mejor manera de
proteger lainformacion genética.®

Deacuerdo con laComision de Privacidad de Canada, laprivacidad genética
tiene dos dimensiones: proteccion contralaintrusion de otrosy proteccion de
aquel secreto persona. Concluye que la privacidad es un derecho
constituciona explicito queincluye el respeto por lainformacion genéticay
su proteccién mediante | egislaci 6n. Consecuentemente, patronosen general,
deben tener prohibido el acceso y larecoleccidn de pruebas genéticas. Los
servicios y beneficios que éstos brindan no deben ser denegados a base de
informacién genética; y la informacion sdlo debe de ser utilizada para
informar a las personas a la hora de tomar decisiones. La Comisién del
Presidente en un estudio realizado en 1983 concluyé que la informacién
genética “no debe ser dada aterceras partes como aseguradoras 0 apatronos,
sin el consentimiento explicito einformado de la personainvestigadao auno
que se subrogue por esa persona.” La Comision recomendd que la
informacion guardada en computadoras no debe ser codificada 'y que las
pruebas genéticas no deben ser compul sorias con lajustificacion de crear un
banco de genes o parareducir gastos de salud. M as recientemente, [en 1993]
el grupo de trabgjo del Instituto Nacional de la Salud y el Departamento de
Energia, trabajando con las implicaciones Eticas, Legaes y Sociaes del
Proyecto del GenomaHumano, recomend6 que las compafiias aseguradoras
consideraran unamoratoria relacionada al uso de pruebas genéticas.®

Para € afio 1970 la Academia Nacional de las Ciencias dirigi¢ su
atencion a principios legales e investigd problemas y dificultades
constitucionales que se suscitarian con este tipo de pruebas, s los
investigadores desarrollaban €l Proyecto utilizando grupos étnicos y
racial es especificos. Hoy dia, éstaeslamaneraen quesellevanacabolas
investigaciones y éstos son los problemas que enfrentamos, problemas
que pudieron ser previstos desde la década del 1970.

8 Qupra nota 31. (Traduccién nuestra).
% PauL MILMOE, supra nota 35. (Traduccién nuestra).
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Hoy dia, diferentes estados de la Nacion Americana han adoptado
legislacion paraproteger alos consumidores, primordialmenteen el érea
de los seguros medicos. Por gemplo: California penaliza civil y
criminalmente aquellas acciones discriminatorias basadas en factores
genéticos, que resultan en una préactica injusta de las aseguradoras
médicas. El mismo ha catalogado como ilegal el uso de informacion

EL DISCRIMEN GENETICO

I X. Legidacion reguladora del discrimen genético en diferentes

estados de la Naciéon Americana

genética como politica de exclusion.™

En Connecticut, €l Public Act 97-95, aprobado el 6 de junio de 1997,
trabajaen el areaconcernidaalainformacion genéticay alascubiertasde

polizas de seguros.

En e afo 1999, el Senado en Nevada aprobo una medida que impide a
organi zaciones de empleo llevar acabo précti cas discriminatorias contra
solicitantes de empleo a causa de sus resultados en pruebas genéticas. La

Los siguientes han sido definidos como métodos injustos de competenciay
actos o précticas despreciables en el negocio de seguros. . . . con respecto a
una compafiia aseguradora, centro de cuidado médico, sociedad de
beneficiencia que provee servicio de cubiertaindividual o agrupos. . . no
podran rehusarse, limitar, extender o terminar cualquier clase de cubierta
disponible a un individuo o cobrar una tasa més dta o diferente a una
persona, basédndose en el uso de informacién genética. La informacién
genética que indica una predisposicion a una enfermedad no puede ser
considerada como una condicion preexistente en ausenciade esaenfermedad
o condicion basada en otro tipo de informacion médica. Una compafiia
aseguradora, centro de cuidado médico, sociedad de beneficienciaque provee
servicios de cubiertaaindividuos. . . no debe de tener laprohibicidn, hasta
el Iimite permitido por ley, de rehusar asegurar o rehusar una aplicacion por
unacondicion preexistente aun individuo que hasido diagnosticado con una
condicién o enfermedad mediante un diagndstico basado en informacién
médica que no seainformacion genéticay que esté presentando sintomas de
tal enfermedad o condicion. Para propositos de esta subseccion “informacion
genética” significa informacion sobre los genes, productos genéticos o
caracteristicas hereditarias que pueden derivar deun individuo o miembro de
su familia®

% PaUL INSEL, supra nota 28. (Traduccién nuestra).

92

An

Act  Concerning Genetic Information and Insurance  Coverage,

<http://www.cga.state.ct.us.ps97/act/pa/pa-0095.htm>. (Traduccion nuestra).
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misma expande unaley aprobada en €l afio 1997 que prohibia practicas
discriminatorias a compafiias aseguradoras, basandose en resultados de
pruebas genéticas.®

En Nueva ork se aprobd lo que se conoce como el Genetic Information
on Health Insurance Nondiscrimination Act de 1999. Lamismaprohibela
discriminacion contra individuos y sus familiares basado en la
informaci 6n genéticao requerimientos de pruebas genéticas. Prohibealas
compafiias aseguradoras € negar, cancelar o rehusarse a renovar o
cambiar los términos y condiciones de cubierta, basandose en
infformacién genética. Incluye una disposicion que requiere
consentimiento escrito antes que lainformacion genéticade un individuo
sea divulgada. La misma aplica atodo tipo de aseguradoras y a comités
de comercio, educacion y de fuerza trabagjadora. La mismaenmienda el
Public Health Service Act y el Employee Retirement Income Security Act
de 1974.%

En €l estado de Maine se aprobd una medida que impide alas compariias
aseguradoras la practica de la discriminacién genética. Veamos:

Una compafiia aseguradora, hospita sin fines de lucro u organizaciones de
servicios médicos que trabajan con individuos o grupos de hospitales,
aseguradores médicos o dental es, no podran discriminar contraun individuo
0 sus dependientes a base de su informacién genética, por rehusarse a
someterse a una prueba genética 0 a consgjeria genética para terminar,
denegar, renovar o extender un seguro médico, ni paramantener 0 no auna
persona recluida dentro de un hospital . . . tampoco en los acuerdos para el
establecimiento de primas, términos o condiciones para ofrecer
aseguramiento o en latramitacion y aceptacion de cualquier aplicacion para
aseguramiento . . . %

La contestacion a una pregunta con respecto a informacion genética o
resultados de pruebas genéticas no puede ser utilizada para la
discriminacion injustacontraun individuo paraofrecer, denegar, extender
0 renovar un seguro de vida, credit life, incapacidad, cuidados médicos
extensos, darios por accidente, enfermedades especificas, indemnizacion
medica, seguros por accidente o anualidades. Para propositos de esta
subseccidn, la “discriminacion injusta” incluye, pero no esta limitada a la

% Qupra nota 26. (Traduccién nuestra).

9 Ovarian Cancer National Alliance. U.S. Federal Legislation of Interest to the Ovarian Cancer
Community <http://www.ovariancancer.org/legislation/genetic.shtml>. (Traduccion nuestra).
% 24 AME. REv. STAT. § 2159C (1997). (Traduccién nuestra).
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aplicacion de resultados de pruebas genéticas de manera que no esta
razonabl emente relacionado ala anticipacion de unareclamacion .*

X. Leyes Federales

El congresoy legidlaturas de varios estados han creado medidas contrael
discrimen basado en raza, sexo, género, religion, origen nacional, edad y
por impedimentos, pero existe legislacion federal que da mas
uniformidad a estas protecciones.

El Health Insurance Portability and Accountability Act de 1996 privaalas
compafiias aseguradoras de limitar la cubierta a nuevos empleados
aparentemente sal udabl es, basandose en unacondicion preexistente. También
prohibe alas aseguradoras, laaplicacién delareglade condicion preexistente
ainformacién genética, amenos que la personahayasido diagnosticadacon
tal condicion. Esta medida es efectiva desde agosto de 1997.%

En cuanto alas clasificaciones sobreinformacion genéticadel American
with Disabilities Act de 1990, conocidacomo laLey ADA, los oficiales
de la Comision Estadounidense de Iguales Oportunidades de Empleo
publicaron unas guias oficiales extendiendo laproteccion delaLey ADA
a individuos con enfermedades, padecimientos y otros desordenes
basados en informacion genética.

Para efectos de tales guias, una personatiene un impedimento si posee
impedimentos fisicos 0 mentales que limitan sustancialmente su
capacidad de llevar una vida activa, tiene antecedentes médicos que
demuestran tales impedimentos y est4 establecido que los posee.
Podemos decir que los individuos que actual mente padecen y presentan
impedimentos quelelimitan sus capacidades en lavidadiaria, estan bgjo
la proteccion de la Ley ADA, pues caen dentro de la definicion de
impedimento de esta Ley.*®

Desde 1990 laLey ADA prohibe a patronos denegar empleos o despedir a
individuos, basandose Unicamente en factores deimpedimentos, s gjustes
razonabl es puedan ser realizados para que estos individuos puedan hacer

% |d. (Traduccién nuestra).

 Discrimination in Health Insurance Underwriting Based on Genetic Information,
<http://www.nahu.org/L egislative/L egid ativeGeneti cDiscrimination.htm>. (modificado € 10 de
junio de 1999). (Traduccién nuestra).

% | ARRY GOSTIN, supra nota 19 en 121-122. (Traduccion nuestra).
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el trabgjo. LaLey ADA hace mandatorio gue |os archivos de empleados
sean confidenciales y contiene algunas excepciones a esta regla de
confidencialidad si los empleados de seguridad o de primeros auxilios
necesitan tener acceso aellos.

Aungue la Ley ADA provee proteccion para aquellas personas con
impedimentos debido a desordenes genéticos, como por gemplo: la
distrofia muscular, sindrome de Down y fibrosis cistica, entre otros; no
podemos decir que € problema de la discriminacion genética esta
resuelto. Las personas que sdlo poseen genes que codifican para
enfermedades, pero que son asintométicas no caen bajo ladefinicion del
concepto “persona con impedimento” para efectos de la Ley ADA. Lo
gue significa que estas personas se encuentran desprotegidos de
legislacion alguna que defienda sus derechos y son comUnmente objeto
de discriminacion. Recordemos que: “[u]na condicion genética que no
cause impedimento sustancial no constituye impedimento paraefectosde
laLey ADA.*®

LaLey ADA no sblo protege a aquellos individuos con impedimentos, sino
también aaquellos que son percibidos como tal. El problemacrucia de esta
Ley es que no distingue objetivamente entre o qué es persona con
impedimento y una persona percibidacomo tal . . . . Juzgalaincapacidad a
través de percepciones subjetivas, perjuiciosy estereotipos, o quedalugar a
précticasdiscriminatorias. . . . Las personas con condiciones genéticas deben
esperar adesarrollar los sintomas antes de ser elegibles paratal proteccion.®

La Ley ADA tampoco crea una restriccion a compafiias en cuanto al
requerimiento de pruebas ala hora de evaluar cubiertas, por lo que éstas no
estén impedidas de requerir las mismas alahora de seleccionar si proveeran
unacubierta. Si las aseguradoras poseen datos actualizados que demuestran
las posibilidades de una enfermedad futura, podrian entonces limitar sus
cubiertas.'

Es cierto que hay estados que poseen legislacion contra el discrimen
genético, pero es patente lanecesidad de | egislacion federal uniformeque
regule tan infame préctica discriminatoria. La existencia de estados que
poseen tan sabios remedios, no libera del problema alos estados que no

9 |d. en 123. (Traduccién nuestra).
190 |9, en 124. (Traduccion nuestra).
10114, en 135. (Traducci6n nuestra).
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poseen legislacion al respecto. Mientras unos regulan estas practicas,
otros estados simplemente se han desentendido de la situacion.

Es por esto que ciertos grupos y representantes del gobierno federal se
han dado a la tarea de presentar proyectos de ley para regular tales
précticas. Muchos de estos esfuerzos han sido infructuosos; otros sélo
han llegado a ser mencionados y muy pocos considerados. A
continuacion discutiremos los proyectos mas importantes presentados
para regulacion federal del discrimen genético con posibilidades de ser
anunciadas como medidas reguladoras de este problema anivel federal.

XI. Propuestas legislativas a nivel federal

Como respuesta alos problemas que generala discriminaci én basada en
lainformacidn genética, varias propuestas han sido formalizadas con la
intencién de mantener un control, limitar ladivulgaciony uso de material
genético.

Una de las propuestas legidativas a nivel federal es el Genetic Privacy
Nondiscrimination Act del 1995 (GPNA). En su cuartaseccion limitala
divulgacion y uso de informacion genética, a menos que se obtenga una
autorizacion expresa del individuo que proveerala muestra, através de
documento escrito. EI mismo permiteladivulgacién delosresultadosen
casos de pruebas de paternidad, en la identificacion de cadaveres, en
investigaciones criminales y en casos en que la corte asi 1o ordene. La
seccion quintaregulala diseminacién de informacion aempleadoresy a
proveedores de seguros, prohibe alos empleadores el uso deinformacion
genética para propositos discriminatorios o paralarestriccion de derechos
0 beneficios de empleados corrientes o prospectivos. . . . [P]rohibe alas
compafias aseguradoras €l uso de informacion genética como requisito
paracomprar seguros. En |os casos de solicitantes de seguros que no son
de salud, si e asegurador requiere un examen genético, el asegurador
debe darle los resultados al solicitante y obtener un consentimiento
especifico e informado para divulgacion futura.'%?

El Genetic Privacy Act es una propuesta legislativa que regulalas areas
de recoleccion, andlisis, dmacenamiento y uso de muestrasde DNA y la
informacion obtenida de éstas. Fue la primera pieza legidativa

192 Michael M. Lyn, Conferring a Federal Property Right in Genetic Material: Stepping into the
Future with the Genetic Privacy Act, 22 AM. J.L. & MED. 17 (1996). (Traducci6n nuestra).
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desarrollada por € programa ELSI. La misma fue presentada ante la
Organizacion Naciona delaSaud y el Departamento de Energia de los
Estados Unidos en diciembre de 1994.

El Genetic Privacy Act (GPA) en su primera seccion analiza aquellas
preocupaciones en la obtencion de muestras de DNA y sus andisis. La
segunda seccion se enfocaen la divulgacion de informacién obtenida de
andlisis genéticosy las limitaciones ala divulgacion deinformacion. La
tercera seccion se centraliza en laimplementacion de las provisiones de
los estatutos del GPA 'y provee remedios alas personas afectadas por €
mismo.'®

La Seccion 101 (a) del GPA prohibe “la recoleccion de una muestra de
DNA sinlaautorizacion escritade lapersona que provee la muestra...” La
seccion 103 nos dice que: “la autorizacion escrita debe satisfacer unos
requerimientos para gque lamisma sea valida, como laidentificacion del
gue toma la muestra, contener instrucciones parala muestraluego de su
andlisis y establecer los usos autorizados de la muestra.”*%*

L os requerimientos de la autorizacion escrita del GPA proveen medidas
comprensivasy protectoras que aseguran gue losindividuos conozcan y
se concienticen de sus derechos bajo esta medida. Estas garantias estan
claramentedirigidasal consentimiento informado y preocupaciones sobre
el uso de informacién que inquietan alas cortesy alalegisiatura®

El Genetic Privacy Act sdlo protege aaquell os cuyas muestras pueden ser
identificadas. Presumiblemente, las muestras no identificables estaran
bajo el dominio publico. “El GPA provee una clara prerrogativa en la
cua la industria biomédica puede basar sus investigaciones futuras,
provee proteccion a los derechos individuales sobre la informacion
obteniday el material bioldgico, ademas protege el materia bioldgico
personal que distingue a unos de otros.”*®

El Genetic Protection Insurance Act fue presentado en el 105° Congreso
el 22 de julio de 1997, para establecer limitacion con respecto a la
informacion y uso de informacion genética por seguros de vida e
incapacidad y para otros propositos. Recordamos que éstos son solo
proyectos de legislacion que aln no han sido puesto en vigor. A raiz de

193 |d. en 18. (Traduccién nuestra).
104 1d. en 19. (Traduccién nuestra).
105 |d. (Traduccién nuestra).

1081, en 23.
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este problema, el Health Insurance Portability and Accountebility Act de
1996 (HIPAA) hizo un llamado a Congreso para que pasaran
legislaciones protectoras ala confidencialidad de informacion médica, a
no més tardar del 1ro de agosto de 1999. Si e Congreso no actla,
entonces, e HIPAA requerird al Departamento de Salud y Recursos
Humanos regul aciones estrictas para febrero del afio 2000.1%’

XI11. Propuestas L egislativas para Puerto Rico

Nuestro pais esta desprovisto de recursos legislativos que promuevan
solucién contratal es précticas discriminatorias. En nuestraislano se han
suscitado casos en los cuales|alegislaturay nuestras cortes hayan tenido
gue enfrentarse directamente a esta problemética. No debemos esperar a
gque la misma nos tome desprovistos de remedios adecuados para
enfrentarla y tengamos que improvisar jurisprudencialmente una
solucion. Esto no daria uniformidad alaimplementacion deleyesy ala
solucion de casos en nuestros tribunales. La anticipacion al problemaes
lamés sabia solucion al mismo. Este es el propdsito de nuestro articulo.
Por esto nos damos alatarea de recomendar y proponer unas soluciones
equitativas y justas al problema de la discriminacion genética

1. Ninguna organizacion publica o privada podra utilizar los
resultados de pruebas genéticas con fines discriminatorios para la
negaci on de educacion, proteccién y beneficios de un individuo.

2. Lainformacién genética que indica una predisposicion a una
enfermedad no puede ser considerada como una condicidn preexistente
en ausencia de esa enfermedad o condicion basada en otro tipo de
informacion médica

3. Ningunainformacion genética o resultados de servicios genéticos
del paciente puede ser divulgada a persona alguna u organizacion, a
menos que & individuo otorgue un consentimiento escrito especificando
guéinformacién vaaser expuestay quiénestendran acceso alamismay
el uso a cua esta destinada. Se debe establecer el principio de la
confidencialidad delainformacion genéticay delano divulgacion de este
material.

7 NAHU Position on confidentiability (visitado e 10 de junio de 1999)
<http://www.nahu.org/L egislative/L egidlative Confidentiality.htm>. (Traduccion nuestra).
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4. Sedebeimpedir el establecimiento de diferentes primas o tasas
de diferenciacién a base de lainformacion genética del asegurado.

5. Las compahias aseguradoras solo deberan utilizar informacion
médi ca obtenida mediante otros métodos que no sean pruebas genéticas
para considerar una cubierta.

6. Al considerar la condicién médica de un paciente solo se
considerara preexistente aquella condicion que el paciente padezca o de
los cuales presente sintomas a la hora de solicitar un seguro médico, de
vida o por incapacidad.

7. Se les debe prohibir a las agencias aseguradoras € uso de
informacidn genética o servicios genéticos del paciente que limiten o
nieguen cubierta o elegibilidad a seguros médico y/o de vida.

8. Ladivulgacion deinformacion genéticadebe ser prohibidaalas
agencias aseguradoras, amenos que el asegurado emita unaautorizacion
escrita para poder exponer esta informacion. Ademés, se les debe
restringir el requerimiento de informacion genética de sus asegurados.

9. A las organizaciones de empleo se les debe limitar € uso de
informacion genética que pueda afectar la contratacion de individuos,
términos, privilegios, beneficios o0 destitucion del empleo. La
disponibilidad de lainformacidn genética debe ser restringiday dirigida
exclusivamente alainformacion que searelevante a trabajo y funcion.

10. A las organizaciones de empleo se les debe prohibir la
divulgacion de informacion genética, amenos que se haya obtenido una
autorizacion escrita del empleado o que sea reguerida por ley. Tal
autorizacion debe ser otorgada con el conocimiento pleno del empleado
del uso que se le dara a tales pruebas y las consecuencias de la
divulgacién de las mismas.

11. A lasorganizacionesde empleo selesdeberestringir el acceso a
informaci 6n genéti ca conteni da en expedientes médicos divul gadas por €
empleado como condicién de empleo, gastos médi cos reembol sados por
compafiias de seguro y de otras fuentes. El acceso atal informacion no
debe ser con fines discriminatorios que menoscaben los derechos del
trabajador.

12. Los infractores de estas disposiciones deben estar sujetos a
fuertes penalidades, incluyendo la responsabilidad civil.

En conjunto con todo lo anterior, nuestro pais debe enfatizar la
necesidad del consentimiento informado. Debemos enfatizar la doctrina


http://www.nahu.org/Legislative/Legislative
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de la verdadera comprension de los procedimientos investigativos y
pruebas médicas para que las personas puedan tomar decisiones
inteligentes e informadas para poner en funcién su derecho a la
autonomia persona. Debemos implementar el uso adecuado de las
pruebas genéticas en funcion de aguel propoésito para e cual fueron
creadas. La educacion social con respecto a la interpretacion de estas
pruebas es sumamente importante para que su uso sea €l adecuado y se
les pueda sacar e mayor provecho posible. Nuestra legislatura debe
considerar muy detenidamente medidas que protejan a ciudadano de la
intrusion de terceras personas en su vida social, familiar y personal,
mediante |eyes que destaquen y enfaticen la confidencialidad de dichas
pruebasy el uso restringido delas mismas parael bienestar exclusivo de
las personas que se someten a éstas. Las decisiones que las personas
toman para mejorar su estado de salud y calidad de vida no deben ser
armas utilizadas en su contra para alimentar la codicia y las préacticas
deshumanizantes de patronos que solo buscan la incrementacion de un
capital através de ladiscriminacion. Laraza perfecta es completamente
inexistente y solo seria viable a través de métodos artificiales e
intervenciones en |a genética de |os seres humanos.

Las practicas de compariias aseguradoras, en cuanto a no cubrir
tratamientos médicos a enfermedades que se detectan mediante pruebas
genéticas, en conjunto con el patron discriminatorio en e empleo,
privaria a hombre de todo medio que pueda ayudarle a prolongar y a
salvaguardar su viday su salud. Si no imponemos unaley protectorague
ayude a cobijar los derechos humanos a una vida digna y libre de
discriminacion, llegara un momento en donde la libertad y derechos de
los hombres dejaran de existir, acausade que € mismo gobierno quelos
reconocié como libres y sujetos a la bendicion de la libertad, y la
igualdad, no supo proteger sus derechosy anteponer |os val oreshumanos
a valor econdmico y la codicia que impera en nuestro evolucionismo
social. Entoncesdejariade existir aquel principio fundamental y cristiano
de todas las razas, que establece, seguin nos dijo Thomas Jefferson en la
Declaracién de la Independencia, que: todos los hombres son creados
iguales.

Conclusion
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Mientras e Congreso de los Estados Unidos se debate en la
implementacion de leyes contra este tipo de discrimen y mientras en
Puerto Rico ni siguiera se discute, vemos pisoteados e derecho
fundamental que nos ofrece la Constitucion, € derecho a laintimidad.
Este se encuentra implicito en las enmiendas I, 11, 1V, V y IX de la
Constitucion de Estados Unidosy expresado en laConstitucion de Puerto
Rico en e Articulo I1, secciones 1 y 8. El uso de los resultados de las
pruebas genéticas para determinar la accesibilidad a un empleo o aun
seguro médico va en detrimento del derecho a no ser discriminado,
enumerado en e Articulo 11, seccion 1 dela Constitucion de Puerto Rico
eimplicito en laenmienda X1V de la Constitucion de Estados Unidos.

No tratamos con una problematica cuyos resultados solo veremos a
largo plazo, sino que en laactualidad estamos viviendo estarealidad. La
misma frustra aquellos derechos por los que hemos luchado durante
largos afios. El problemaestangibley debe ser atacado. Estamos ante un
enorme descubrimiento que més alé de ser un avance cientifico; nos
afecta como sociedad, a generaciones presentes y futuras. Nuestra
legislatura debe estar al tanto de tan controversial problematicay debe
tomar accion en la busqueda de una solucion a esta situacion en la que
eventualmente todos seremos afectados sin importar raza, sexo o
condicién socia. El deber de este cuerpo legidativo es velar porque €l
propdsito legitimo de estainvestigacion que, vaen beneficio delos seres
humanos, no sea desvirtuado.

Si el descubrimiento del genomahumano dainnumerables beneficios
a hombre en el campo delasalud, es deber de nuestroslegisladoresy de
nuestros tribunales velar porque e mismo no sea utilizado con un fin
distinto aagqué por el cual fue creado. Son lasleyesy las Constituciones
las que regul an este aspecto delainvestigacion. Son nuestroslegisladores
y nuestros jueces los que deben velar porque e fin beneficioso del
Proyecto del Genoma Humano se cumpla.



