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EL GENOMA HUMANO Y EL SEGURO DE PERSONAS

I. INTRODUCCION

l1.1. El proyecto genoma humano

El proyecto genoma humano (pGH) arranca en el 1985; en mayo de 2000 CunTon, BLary
unequipo de cientificos anunciaron que se habia logrado descifrar el 99% del genoma
humano; mediante el anélisis del abn se hacia posible leer einterpretar las instrucciones
existentes las células; ello harfa posible el conocer codmo los genes actdan en las
enfermedadesy, a suvez, crear nuevos medicamentosy terapias que prolongarianlavida
humana.

Dentro de cada célula hay un nlcleo que contiene sustancias quimicas que tienen la
informacion necesaria para la sintesis de las proteinas requeridas por las distintas funciones
de la célula, que se transmiten de generacién en generacion. Las sustancias quimicas se
organizan siguiendo distintas secuencias y forman los cromosomas que son
acumulaciones de compuestos de a pares con forma de H o de V. En el ser humano hay
23 pares, de los que 22 son sométicos y un par es sexual, lo que determina el género de
cada individuo. El ser humano tiene, pues 46 cromosomas.

En los cromosomas hay lugares especificos, denominados genes, formados por acido
desoxirribonucleico (abn), sustancia quimica compuesta por una secuencia determinada
de bases que son la adenina, guanina, citosina y timina; de esta secuencia se desprende
la funcién del gen.

Pero dentro de la célula hay también otra sustancia llamada &cido ribonucleico (arn),
de gran importancia a la hora de replicar o duplicar el abn; sirve de patente para la
transmision de la informacién y la sintesis de las proteinas necesarias para la composicion
de las distintas sustancias que funcionan como mensajeros dentro del organismo para
llevar a cabo diversas funciones. Al conjunto de cromosomas humanos, que es la carga
genética total de una célula, se les da el nombre de cariotipo.
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1.2. La importancia de la identificacion de la informaciéon del genoma
humano

La identificacion de dicha informacion permitiré la identificacion y tratamiento de las
enfermedades; determinar siuna persona presenta o puede presentar una enfermedad se
consigue mediante pruebas genéticas, actualmente escasasy relativamente caras.

Dichas pruebas pueden predecir el desarrollo de una enfermedad y conocer con
relativa certeza el periodo de latencia hasta su manifestacion; ello permitiria adoptar las
medidas preventivas necesarias que eviten o retrasen la aparicion de la enfermedad; el
conocimiento de la estructura genética del individuo permitira fabricar medicamentos
“a medida”, minimizando los efectos secundarios indeseados; también se podréan aplicar
tratamientos bioldgicos a escenarios de enfermedades que ahora requieren tratamiento
quirtrgico, como puede ser el tratamiento de una obstruccién coronaria mediante
medicamentos, sintetizados a través de un microorganismo simple, que se aplican
directamente sobre el corazon.

1.3. Las mutaciones genéticas

Las mutaciones en los genes aparecen por diversos motivos' como pueden ser
multiplicaciones exageradas y descontroladas, radiaciones, sustancias quimicas que
actlan como téxicos, infecciones etc. y que salen a la luz mediante determinados
mecanismos que se originan durante la division de la célula.

Estos mecanismos son la sustitucién (se altera la secuencia original al ser sustituido
el par de bases por otro distinto), la delecion (desaparicion de un par de bases, quedando
un sitio “mudo” que al ser leido durante la sintesis de proteinas se interpreta como un
gen distinto al original, lo que altera la proteina sintetizada y la funcién en que interviene)
y la adlicién (incorporaciéon de un par de bases dentro del gen, produciendo la alteracién
de la proteina sintetizada).

Las mutaciones genéticas son el origen de diversas enfermedades, de las que sélo
conocemos algunas; hay alteraciones de un Unico gen, lo que da lugar a enfermedades
monogénicas, (aproximadamente un 8% de las enfermedades que afectan al hombrey
de las que se conocen unas 600) y se transmiten a la descendencia segun las leyes de
MenpeL (anemia falciforme, fibrosis quistica, enfermedad de Huntington, entre otras) y
enfermedades poligénicas o multifactoriales, cuando se altera mas de un gen (cardiopatia
isquémica y diabetes tipo ll, cdncer de mama o Alzheimer?) y en cuyo desarrollo influye
la combinacién de multiples factores ambientales, .

1 Covewo, J., “Ingenieria genética y proyecto humano”, en: Revista Juridica Argentina del
Seguro, la Empresa y la Responsabilidad, n°® 38, marzo 2001, pag. 80 vy sigs.

2 Si bien esta Gltima, aun cuando influyen en su desarrollo condiciones ambientales,
estd asociada exclusivamente a la mutacién de un solo gen (el 21), por lo que se
denomina también monogénica imperfecta.
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1.4. Aceptacion condicionada de estas nuevas tecnologias

Desdeel 2000 la discusién sobrelos riesgos que supone la utilizacion de las experiencias
obtenidas haido enaumento; por unlado grandes esperanzas, pero por otro miedosy
fobias considerables. La aceptacion de las nuevas tecnologias en el ciudadano es muy
elevada ensectores tales como la fabricacion de medicamentos; en cambio se produce
un fuerte rechazo en sectores tales como los alimentos que contienen organismos
genéticamente modificados. La utilizacién de pruebas genéticas sufre también una
dicotomia en cuanto a suvaloracion: determinadas pruebas como son la de paternidad
ola huella genética digital (detantaimportancia en el &mbito penal) gozan de aceptacion
general; otras pruebas genéticas relacionadas conla contratacion de personal o conla
contratacién de pélizas de seguros son objeto de rechazo, también generalizado; se dice
que el consenso que actualmente existe respecto a la compensacion de riesgos podria
estaren peligrosilasaseguradoras utilizaran los test genéticos para realizar un anélisis mas
exhaustivo del riesgo enla fase precontractual parala seleccién del riesgoy el célculo de
la prima o bien el comprador potencial de una pdliza, conociendo su enfermedad,
precisamente por ello contrata la péliza (la denominada antiseleccion)?

2. LA VINCULACION DEL GENOMA HUMANO CON EL DERECHO DE
SEGUROS

2.1. Cuestiones relevantes

Unavaloracion juridica en profundidad delas posibilidadesy limites de la utilizacién de
las nuevas tecnologiasa lahora de contratar una péliza de seguros deberia tener presente,
porun lado, el consenso existente en la sociedad entorno a la compensacion deriesgos
actualmentevigentey, porotrolado, elenorme avance quela biotecnologia presupone
para el serhumano a nivel de conceptos tales como prevencién, aminoracién del riesgo
oretraso enla producciéondela contingencia asegurada.

El anélisis del genoma y el eventual reconocimiento de la predisposicion del ser
humano a determinadas enfermedades tiene incidencia en varios campos del sector
asegurador, tanto publico como privado, y suele estar relacionado con el consentimiento
del asegurado, la confidencialidad de los resultados y la proteccién de datos sensibles,
con la prenatalidad, con el contrato de trabajo, con la seguridad social, con la culpa
penal y con el seguro privado a nivel de declaraciones de riesgo y comunicaciones de
determinadas agravaciones; pero también tiene incidencia decisiva, como hemos
indicado, en los aspectos de prevencién y disminucién del riesgo.

3 Buyten, R. y Sivon, J., "Gendiagnostik beim Abschluss privater Kranken-und
Lebensversicherungsvertrage”, VersicherungsRecht, 2003, H. 19, pag. 813.
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Hay dos cuestiones basicas a diferenciar, que afectan a los ramos o modalidades del
seguro principalmente afectadas (las coberturas de enfermedad o jubilacion a través de
la seguridad social, el seguro privado de enfermedad y asistencia sanitaria y, por ultimo,
el seguro de vida).

La primera cuestion es ver cdmo es la normativa legal y la practica diaria de las
aseguradoras respecto a la utilizacion de test genéticos: en concreto si la realizacion de
la prueba puede ser exigida como condicién para la conclusion de la péliza o si el
asegurado tiene el deber de comunicar al asegurador los resultados de las pruebas
genéticas realizadas con anterioridad o si dichos resultados pueden ser utilizados por el
asegurador con independencia de su comunicacién; la sequnda cuestién es ver si la
realizacion de los test genéticos puede ser utilizada también como un elemento de
prevencion de riesgo para suprimir, aminorar o retardar el mismo.

Por ello, pensamos que no se puede afirmar, sin mas, como se suele hacer por
diversos autores de prestigio, que la vinculacién entre genoma humano y derecho de
seguros se da sélo a través de la discusion acerca de la discriminacion y privacidad
producida/derivada de los exdmenes genéticos que se realizan antes de la conclusiéon de
la poliza o bien para la modificacién de la misma*.

2.2. Seguridad social y seguro privado

Las prestaciones dela seguridad social, especialmente en sus modalidades de cobertura
del riesgo de enfermedad como la del pago de una renta por jubilaciéon normal o por
accidente, son prestaciones porimperativo legal —ex lege— imperativo que obliga al
Estado o entidad gestora a hacerse cargo de las mismas; tienen un caracter objetivoy,
se corresponden con unsistema fijo de prestaciones tasadasyuniformes queno atienden
al caso concreto, a la necesidad real que surge cuando se produce el evento.

Los seguros sociales, al ser un programa universal y obligatorio, sin relacion directa
con el riesgo individual, pues no identifican al individuo para la determinacion del
riesgo concreto, no estan tan inmersos en esta problematica como el seguro privado, en
el que la determinacion del individuo para poder fijar la prima acorde al riesgo asumido
es esencial.

Los seguros privados no tienen la caracteristica de tener que realizarse por imperativo
legal, no existe una obligacién para ello, dejando a parte las disposiciones administrativas
gue obligan a tener un seguro obligatorio para riesgos considerados como muy expuestos
(encierros, caza, etc.).

4 Sirra, A., "Tests genéticos y seqguro de vida”, en: Revista Argentina del Seguro, la
Empresa y la Responsabilidad, n® 38, marzo 2001, pag. 3.
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En un seguro privado de salud o vida es una cuestion de evaluacion del riesgo y
calculo de la prima si se contrata o no la pdliza; en un seguro de personas no seria
aceptable que personas con riesgos distintos, unos considerados como normales y otros
considerados como agravados, pagasen todos la misma prima.

2.3. Los seguros de personas y el proceso de seleccién de riesgo

Esuna caracteristica particular del seguro de personas, en sumodalidad vida, quesibien
la contingencia es universal (lamuerte), el riesgo potencial para la aseguradora viene fijado
por el importe de la péliza; por ello es prioritario el examen del estado de salud. Dicho
concepto puede ser sometido a revisién en un futuro; en dicha revisién la cuestiéon que
seplantea essila predisposicion de unindividuo a que eventualmente pueda contraeren
el futuro una determinada enfermedad significa, desde un punto de vista objetivo y
subjetivo, que no tiene ahora un buen estado de salud. La respuesta deberia ser, en mi
opinién negativa, con lo que una parte del problema decaeria por si mismo.

Las diversas modalidades de los seguros de personas, al asegurar el riesgo de muerte,
de supervivencia, de invalidez o de gastos de curacion, bien individualmente o bien
colectivamente, son operativas Unicamente mediante determinadas estadisticas; la
asuncién espontanea de estas contingencias se hace mediante una cantidad de dinero
concreta, la prima, cuya fijacién depende de la prestacién acordada, de la duracion de
la poliza, de la edad al contratar la pdliza, del sexo y del estado de salud, pero también
de circunstancias desconocidas relativas a la gravedad o a la fecha en que pueden
acaecer. Ello implica que cuando la aseguradora fija el precio de la contraprestacion a
abonar realiza determinados célculos actuariales referentes a las caracteristicas del
proponente concreto teniendo presentes los factores indicados.

Mediante el proceso de seleccién del riesgo la aseguradora discrimina, con el fin de
establecer asociaciones de individuos, con caracteristica similares, para definir el riesgo
asumidoy el coste del seguro. Estas précticas discriminan, o distinguen, a unos individuos
de otros, seguin sus caracteristicas. Conviene anotar que, si bien estas practicas son
comunmente aceptadas como necesarias, alguna de ellas esta siendo cuestionada, por
entenderse que pueden tener caracter discriminatorio®.

5 Asila Union Europea ha establecido recientemente, a través de la Directiva 2004/113/
CE, por la que se aplica el principio de igualdad de trato entre hombres y mujeres al
acceso de bienes y servicios y su suministro, que la utilizacion del sexo como factor de
calculo a efectos de seguro no podra dar lugar a diferencia en las primas y las
prestaciones.
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2.4. El potencial de riesgo de las pruebas genéticas

El clculo dela prima presupone, como hemos indicado, tener en cuenta una serie de
factores; el asegurador necesita conocer las circunstancias relevantes conocidas por el
asegurado potencial; sino se comunican éstas total o parcialmente, porque el asegurado
nolohaceoporquelalegislacion nolo permite oincluso porque el asegurador renuncia
adichainformacion, el riesgo dela antiseleccion seincrementa. A esta antiseleccion se
llega por diversos caminos; el asegurado que conoce su predisposicidon a una determinada
enfermedad en base altest genético, contrata sumas mas elevadas etc.; si esta operacion
alcanza dimensiones considerables, la siniestralidad se dispara al no haber ya correlacién
entre el calculo matemético hecho a la formalizacién de la péliza y las prestaciones
abonadas. De ahilaimportancia quetiene el anélisis de riesgo para el asegurador.

La pregunta que nos podemos hacer, teniendo presente las moratorias o renuncias
del sector asegurador a los test genéticos, se refiere al potencial de antiseleccion que
tiene una prueba genética®. En la actualidad los resultados de los test genéticos existentes
se refieren casi exclusivamente a enfermedades monogénicas, de aparicién poco
frecuente. Asi, en Alemania se ofrecen test genéticos para unas 300 enfermedades
monogénicas distintas; en el 2002 el nimero de pruebas realizadas estaba alrededor de
50.000, cantidades reducidas que se constatan también en otros paises. Esta cantidad
minima de pruebas significa que el potencial de antiseleccién para los aseguradores de
enfermedad y vida es también reducido, lo que explicaria, en cierta medida, la actitud
tolerante del asegurador a la no exigencia del test. El dato que se desconoce es el
numero de pruebas genéticas que se realizan anénimamente, a través de la Internet o de
laboratorios privados.

2.5. El test genético y la viabilidad de los seguros de personas

Entendemos por test genético el examen realizado para determinar el nimero y la
estructura delos cromosomas o la estructura molecular de los acidos nucleicos (abn y ARN),
conelfindeestablecer las caracteristicas de patrimonio genético humano, hereditario o
adquirido durantela faseembrionaria’. Por datos genéticos se entienden todos los datos
sobre cualquierinformacion genética que el individuo porte (genes) ylos datos delalinea
genética relativos a cualquier aspecto de la salud o la enfermedad, ya se presente con
caracteristicasidentificables o no®.

6 MunicH RE, Gentechnologie —Eine Herausforderung far die Versicherungswirtschaft.
MR Munich, 2002, pag.41.

7  Art. 3 Ley federal suiza sobre exdmenes genéticos sobre seres humanos.

Recomendaciéon n® (97)5 de 13 de febrero de 1997, del Comité de Ministros del
Consejo de Europa a los estados miembros sobre proteccion de datos médicos.
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Una cuestién previa que se podria plantear es si la investigacién genética afecta a la
propia existencia del seguro de vida, por ejemplo. La respuesta es que no, ya que el
analisis genético pone de manifiesto cierto nimero de predisposiciones patolégicas
pero no elimina la certidumbre sobre el momento de su exteriorizacién (el cuando). Ello
nos indica que la relacion entre los analisis genéticos y la discriminacion en el seguro
privado no es algo meridiano; no hay que olvidar que el analisis tiene una finalidad de
diagnostico y otra de prondstico, son como cualquier examen médico aunque de mayor
exactitud; su predictibilidad es meramente probabilistica, en el sentido de que una persona
a la que el anélisis pronostica una determinada enfermedad no tiene por qué contraerla
en el futuro; simplemente tiene una mayor predisposicion que otras personas; este dato
es importante, pues lo contrario significarfa un contrato de seguro nulo, al desaparecer
la aleatoriedad?®.

2.6. El deber de declaracion del riesgo y de comunicar la agravacion
del mismo

El potencial asegurado esté obligado, antes de la formalizacién dela péliza, a comunicar
alaseguradortodaslas circunstancias conocidas que puedan ser relevantes para la toma
de su decision (véanse arts. 10y 89 ics espanola, 16 vve alemanay 5°a9°y 130 dela
Ley 17.418 argentina, entre otros). En caso de duda, se consideran como relevantes todas
aquellas circunstancias sobre las que se ha preguntado expresamente. Junto a ello, el
tomador-aseguradotiene el deber de comunicar todas aquellas circunstancias agravatorias
delriesgo, aun cuando nosele haya preguntado expresamente. La mayoria delos paises
coinciden en estos planteamientos.

Este deber de declaracién se suele cumplir mediante la respuesta a un cuestionario
presentado por el asegurador pero también mediante un informe médico consentido por
el asegurado. Es interesante destacar que la utilizacién del cuestionario como elemento
indispensable del anélisis del riesgo asi como de los exdmenes médicos previos
al perfeccionamiento del contrato de seguro, especialmente del de vida y salud, podrian
sufrir un cambio, que puede ser radical, debido a los test genéticos. Algin autor opina
que especialmente durante el afo 2000 se produjo:

“una fracturay el inicio de una nueva etapa para el tratamiento de este tema"'°,

aunquelaimpresién quetenemos, envista delas practicas aseguradoras devarios paises,
es quedicha fractura no ha sido tan profunda.

El cuestionario (véase art. 10 de la Ley de Contrato de Seguros espanola) se presenta
por la aseguradora, dentro del marco de los deberes precontractuales, como un deber

9  Sirra, A., ob. cit. pag. 26.
10 Sierra, A., Ob. cit. pdag. 3.
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del asegurado de responder al mismo. Si no se presenta el mismo, el proponente queda
exonerado del deber de declarar las circunstancias que influyan en la valoracién del
riesgo; no existe regulacion legal sobre la forma y contenido del cuestionario, si bien las
preguntas deben tener un contenido especifico, es decir referirse a hechos importantes
a los efectos de la valoracién del riesgo y estar formuladas de forma clara y precisa por
lo que se piensa que la no contestacion a preguntas abiertas en el sentido de qué otras
circunstancias podrian influir en la declaracion del riesgo etc. no puede dar lugar a
reserva o inexactitud por parte del proponente. Ello supone que en el seguro de vida,
por ejemplo, solamente se podria preguntar, de forma clara y precisa, sobre si se han
realizado previamente pruebas genéticas, incluyendo, a su vez, una serie de enfermedades
y sobre si se tiene una predisposicién a contraer las mismas.

Pero las aseguradoras también exigen pruebas médicas que, técnicamente, no estan
comprendidas dentro del deber precontractual que pesa sobre el solicitante del seguro,
donde la negativa a realizar el mismo puede suponer la no obtenciéon de la cobertura. El
asegurador suele, como regla general, pedir un informe médico cuando las sumas a
asegurar en un seguro de capital o renta superan ciertos limites que pueden ser los de
suscripcion automaética, y en los que tienen especial relevancia la edad o caracteristicas
individuales; en Alemania dicha frontera esté en los 250.000 euros. En la exploracién
médica, el médico pregunta también sobre una serie de aspectos preclinicos que incluyen
antecedentes familiares (presiéon arterial, diabetes, depresiones, etc. de padres y
hermanos). Opiniones solventes, aunque no exentas de discusion, opinan que el candidato
a asegurarse debe someterse a dichas pruebas médicas como parte de su deber
precontractual, pero que dicho deber de declaracion no puede extenderse a la realizacion
de pruebas genéticas, las cuales no se podrian tampoco realizar sin conocimiento del
asegurado’”.

Con posterioridad a la contratacion, el ya asegurado puede conocer, mediante la
realizaciéon de un test genético, su predisposicién a una enfermedad; se trataria de un
conocimiento de circunstancias que influyen en la agravacion del riesgo, que deben ser
comunicadas al asegurador y que desencadenan el mecanismo, antes del acaecimiento
del siniestro, de propuesta de modificacién o rescision del contrato en su caso (véanse
arts. 11y 12 dela cs espanola) y, después del siniestro, liberacion de la prestacién en
caso de mala fe o reduccion de la misma proporcionalmente a la diferencia entre la
prima convenida y la que se hubiera aplicado de haberse conocido la verdadera entidad
del riesgo. Pero las circunstancias agravatorias del riesgo deben ser de tal naturaleza
gue, de haber sido conocidas por la aseguradora, habria puesto una prima superior o
tomado otras medidas. Esas circunstancias deben ser nuevas respecto al momento de la
perfeccion del contrato’. Ello debe ser interpretado, a su vez, en el sentido de que el

11 Tirapo SuArez, FJ., Ley de Contrato de Seguro (dir. F. SANcHEz Catero), Aranzadi, 1999, pag.
1685.

12 SANcHEz Catero, F.: Ley de Contrato de Seguro (dir. F. SANcHEz Catero), Aranzadi, 1999, pag.
214 y sigs.
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conocimiento de la predisposicion debe haberse obtenido con posterioridad a la
contratacion de la poliza, puesto que la propia circunstancia que agrava el riesgo, es
decir la predisposicién, ya existia en la fase precontractual.

En el sequro tradicional, la inexactitud en la declaracién o reticencia se resuelve
mediante distintas consecuencias juridicas, segun se haya producido o no el siniestro,
gue van desde la nulidad del contrato pasando por la denegacién total de la prestacion
debida hasta la reduccion proporcional de la indemnizacion a la prima dejada de ingresar.

En el caso que es objeto de estudio, la prequnta que nos podemos hacer es si,
teniendo presente el panorama juridico, el asegurador puede exigir la realizacién de una
prueba genética o que se le manifiesten los resultados de las ya realizadas y si se debe
dar la misma consideracion juridica a la negativa a someterse a dicha prueba o ala no
declaracion de antecedentes genéticos conocidos.

Mientras que existe una cierta unanimidad en que el asegurado debe proporcionar al
asegurador los resultados ya obtenidos previamente, en el caso del primer test genético
la respuesta estd sometida a gran controversia, con un amplio abanico de posibilidades;
se entiende, a veces, que, como el test genético lo que da Unicamente es la posibilidad
o predisposicion de contraer una enfermedad, pero no la certeza de que ello ocurra, no
es posible discriminar Unicamente sobre las bases de las posibilidades de enfermar. Si el
proponente se ha sometido a una prueba genética, entonces deberia manifestar dicha
circunstancia al asegurador si no quiere verse convertido en reticente'.

2.7. Necesidad o no de una proteccion juridica especial

La utilizacion de los resultados de la prueba genética a efectos de la contratacion o
modificacién de una pdliza suele ser analizada y puesta en entredicho a la luz de los
preceptos constitucionales, en concreto de los derechos fundamentales dela persona,
convariantes segun setrate del sistema publico o privado de salud y dependiendo de la
cuestion dela posible exigibilidad de la realizacion de la prueba por el asegurador o de
lacomunicaciondelosresultados de pruebas anteriores. Se suele hablar de que existeun
“derechoanosaber, anoserinformado” derivado del principio constitucional existente
enlas constitucionesllamado derecho “al libre desarrollo dela personalidad”, basado, a
suvez, en el principio de la dignidad del ser humano (véanse, como ejemplo, los arts.
1.1.y2.2 delaGrundgesetz alemana). También se dice que se quebrantarian los derechos
generales de la personalidad si se obliga a un individuo a ser informado sobre su
predisposicidon genética; ello supondria coaccionar alindividuo respecto a su futuro etc.'.
Las legislaciones en general parten de que se trata de datos ultrasensibles, al ser capaces

13 ManaGlALArRD, E., “Discriminacién genética, seguro y reticencia”, en: Revista Argentina del
Sequro, la Empresa y la Responsabilidad. n°® 38, marzo 2001, pag. 71.

14 Buvten, R.y SimoN, J.: ob. cit. pag. 814.
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deidentificara unindividuoydefinir, porasidecirlo, sus cualidades; por ello se pretende
alcanzar una protecciénjuridica adecuada para evitar el rechazo delas estirpes portadoras
de genes malditos o cualidades orgénicas no deseadas, o incluso su correccién a través
delaingenieria genética; los datos que aporta elgenoma humano deben, por ello, tener
una elevada proteccién juridica para evitar el uso incorrecto de los mismos'.

Efectivamente los derechos de la personalidad actlan en dos perspectivas subjetivas:
respecto al titular del derecho, éste tiene las posibilidades de actuacion sobre los mismos
limitadas, al no ser derechos reales ni personales, sino atributos del propio individuo,
inseparables del mismo y que casi siempre nacen con ella, lo que vale en especial para
la informacién genética; los otros sujetos tienen una obligaciéon genérica de respeto que
trasciende del derecho privado y entra en la esfera del derecho pUblico'®. La informacion
contenida en la célula sobre la predisposicion del individuo a determinadas enfermedades
viene ligada directamente a la misma existencia y salud del mismo; segun todo ello, el
genoma humano formaria parte del derecho a la intimidad como derecho de
la personalidad; todo ello comporta, indudablemente, el derecho que todos tenemos
a conocer nuestra propia informacién genética, derivado de ello, a mantenerla reservada
en la esfera de lo més intimo.

La realidad es que el genoma humano es uno de los medios, no el Unico, para
conocer nuestra realidad biolégica; la ciencia médica permite hoy en dia, sin despertar
susceptibilidades, dicho conocimiento, aunque no pueda ser tan exacto como con un
test genético (piénsese en todas las pruebas que se realizan para detectar cancer de
préstata, de mama, etc.) con lo que la exigencia de una mayor proteccién parece ser, a
primera vista, carente de justificacion. Algin autor'” habla de una diferencia cualitativa
entre los métodos clasicos de conocimiento y el genoma humano, pues no seria lo
mismo el conocimiento del estado de salud de una persona que el de la informacién
genética.

Honradamente, no vemos diferencia alguna cualitativa que justifique una
mayor proteccion; el hecho es que los test genéticos son métodos mas adecuados y
exactos para fijar el camino a sequir a la hora de proteger la salud, en su integridad, de
una persona, hay una clara diferencia cualitativa pero que no tiene por qué conducir a
una mayor proteccioén juridica. Por ello pensamos que la protecciéon de la intimidad de
las personas, en la cual estan incardinadas tanto los resultados genéticos como los
resultados médicos obtenidos por medios no genéticos, estan suficientemente protegidos
por las legislaciones vigentes en general, en especial en la referente a la proteccion de
datos.

15 Barriuoso Ruiz, C., “Genoma, nuevas tecnologias y derecho”, en: o7rosi. Revista del llustre
Colegio de Abogados de Madrid, n° 18, agosto - septiembre 2000, pdg. 66.

16 Atmaiano PasLos, L., “Informaciéon genética y articulo 89 de la Ley de contrato de seguro”,
en: El derecho ante el proyecto genoma humano, vol. lll, Fundacién ssv, Madrid, 1994,
pég. 61.

17 Awmmaano, L., ob. cit., pag. 63.
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La legislacion espafnola de proteccion de datos (Ley Organica 15/1999, de 13 de
diciembre, de proteccion de datos de carédcter personal) no establece ningun tipo de
proteccién especial para los datos genéticos, que estan sujetos a las mismas restricciones
de recogida y tratamiento que el resto de los datos médicos y sélo deberan ser utilizados
para los fines para los que se hayan recogido: prevencién, diagnéstico, tratamiento o
investigacion cientifica.

2.8. Admisibilidad de pacto entre asegurador y asegurado
sobre el test genético

Una cuestion que puede plantearse es si es admisible un acuerdo entre aseguradory
asegurado que extienda el deber de éstea sometersea un anélisis genético necesario para
la comprobacion de si existe una predisposicion a enfermedades relevantes. Silo hace
voluntariamente, dentro del principio dela autonomia dela voluntad, ello seria admisible,
sibien hay que tener en cuenta que si ese consentimiento o libertad de decision queda
coartado cuando se otorga por presiones sociales o comerciales, especialmente por los
intereses comerciales, como esen el caso de tener que contratar una poliza para obtener
una hipoteca, ello podria lesionar el derecho a no ser informado, a no saber; este
consentimiento formal no puede suprimir la lesion de dicho derecho al no partir la
iniciativa del propio afectado; seria tarea del legislador proteger la libre decision del
tomador del seguro mediante la modificacién dela normativa correspondiente.

La realidad es que un test genético no se diferencia demasiado de otras prueba
médicas, a la hora de derivar de él un diagnostico; por ello no se puede decir, sin mas,
gue tiene mayor riesgo o que es mas propenso a la utilizacién indebida de los datos
obtenidos. Por ello no se puede negar el hecho de que se esta colocando a un nivel
mucho mas elevado la voluntariedad de someterse a un andlisis genético, frente a las
intromisiones, toleradas, a la esfera de la personalidad mediante los habituales anélisis
médicos. El problema se debe ver, sin embargo, desde el punto de vista de la sensibilidad
existente a los resultados de los anélisis genéticos'®.

2.9. La utilizacion de test genéticos

Hasta ahora, enla contratacion delos seguros de personas, el asegurador utiliza datos
anamnésicos (datos personales antecedentes y familiares) y bioquimicos con el fin de
contratarorenovarlapéliza. La utilizacién de datos genéticos seria un paso masalla, en
algunos casos de confirmaciéon o de exclusién de los datos anamnésicos.

Por regla general, el sector asegurador no exige una prueba genética ni solicita el
resultado de pruebas ya realizadas, tampoco se prevé que en un futuro la situacion

18 Buvten, R.y Simon, J., ob. cit. p4g. 815.
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pueda cambiar; esta actitud se debe a las dudas juridicas existentes sobre la licitud de
dicha exigencia pero también al hecho de que las pruebas genéticas son caras y no han
madurado lo suficiente; a ello se afaden en algunos paises, como Alemania, razones de
técnica actuarial y, tal vez, falta de interés en una excesiva segmentacion del riesgo™. En
octubre del afio 2001, los aseguradores alemanes publicaron una “declaracién voluntaria
de autocompromiso” respecto a los test genéticos, considerada suficiente por las
autoridades, con validez de cinco afos, y que ha evitado una regulacién del legislador.

Con el fin de evitar la antiseleccidn en el seguro de vida y mantener la simetria de
informacién, una serie de paises permiten que el asegurador pueda exigir la manifestacion
de los resultados de las pruebas genéticas realizadas con anterioridad en aquellos
supuestos donde las polizas solicitadas y concluidas tengan sumas aseguradas que excedan
de 250.000 euros o la renta anual supere los 30.000 euros (Alemania); el limite de suma
asegurada para Gran Bretafa es de 500.000 libras.

El derecho danés fija la frontera bastante méas baja, en 55.000 eurosy el holandés en
135.000 euros.

Como en el seguro de vida, el asegurado puede, en principio, elegir el monto de la
suma asegurada, no se utilizan los resultados de aquellas pruebas genéticas que el
propio asegurado pone voluntariamente a disposicion de la aseguradora, cuando dichos
resultados le son favorables con el fin de evitar la antiseleccion. También es interesante
la constatacién de que el resultado de la prueba se utiliza Unicamente para el analisis del
riesgo concreto, no otorgandose descuentos de prima sobre la base de dicho informes.

2.10. Los gastos de curacion y las pruebas genéticas

Enlasmodalidades delos seguros desalud o enfermedad, perotambiénen las coberturas
deaccidentesindividuales o colectivos, el cdlculo dela prima tiene necesariamente que
incorporar la evolucion de los costes; se tiene que evaluar el conjunto de personas que
enferman en un tiempo y sitio determinado, es decir el riesgo de morbilidad y
los gastos de tratamiento que se derivan de eseriesgo. Pero a la hora de calcular dichos
gastos, nosencontramosya confactoresdeinseguridad procedentes delasinnovaciones
tecnogenéticas y que se reflejan en gastos farmacéuticos mas elevados debidos a
los medicamentos modificados-producidos mediante laingenieria genética, evolucion de
los costes derivados de los métodos de tratamiento médicomoleculary, finalmente, la
tendencia a la individualizacion de terapias®. Ello es un indicio de que las pruebas
genéticas tienen varios campos de aplicaciéon al seguro de personas quevan masalla de
los puros aspectos juridicos relacionados con la declaracion del riesgo o comunicacion
deagravaciones.

19 Buvten, R.y Simon, J., ob. cit. pag. 815.
20 MunicH RE, ob. cit. pag. 43.
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2.11. Perspectivas de futuro respecto a la utilizacion de las pruebas
genéticas

Elreducidonimero de pruebas genéticas queserealizanactualmente puedeincrementarse
enelfuturo pordiversasrazones; una puede ser quelos avances de esta tecnologia hagan
guelostest sean méas potentesymas econémicos; no se puede excluir que, a medio plazo,
las pruebas genéticas permitan identificar las complejas interacciones entre los genes
individuales, lo que supondria que se podrian descubrirtambién enfermedades originadas
por multiples factores; en padecimientos debidos a factores multiples, la actuacion
conjunta de diversos genes mutados lleva ala formacién de la enfermedad; no hay que
olvidar que, por ejemplo, enfermedades de los vasos sanguineos, diabetes mellitus o
epilepsia son enfermedades que se dan con bastante mas frecuencia que las enfermedades
monogénicas hereditarias?'; pero también puede ocurrir que determinados individuos
estén masinteresados que hasta ahora en saber realmente cdmo es su estado de salud,
con el consiguienteriesgo de la antiseleccion.

La necesidad de dichas pruebas podria también verse incrementada en aquellos paises
donde los limites de los seguros sociales referentes a enfermedad o renta sean insuficientes
o bien se reduzcan por motivos presupuestarios y sea necesario su complemento mediante
sistemas de prevision privados.

El sector asegurador ha ido creando diversos modelos para el tratamiento actuarial y
matematico de las enfermedades de Huntington, Alzheimer o bien cdncer de mama. Se
piensa que dichos modelos deberian representar la incidencia y resultados de las pruebas
genéticas, la decision de comprar un seguro y el proceso de suscripcion y, a su vez,
reflejar la heterogeneidad de la poblacién respecto a la mortalidad. El modelo para la
enfermedad de Huntington incluye tanto a individuos con antecedentes familiares de la
enfermedad sin haber realizado los test genéticos como a aquellos otros donde dichas
pruebas hayan tenido resultado positivo. Respecto al cdncer de mama, que supone el
18% todos los canceres que afectan a la poblacién femenina, se descubren anualmente
un millén de nuevos casos en los que el factor genético es responsable del 16% de
todos ellos?.

Junto a las perspectivas de desarrollo futuro de las pruebas genéticas deben considerarse
también determinados aspectos facticos y de indole juridica, en concreto habré que
decidir si los resultados obtenidos de la prueba son resultados médicos normales o bien
presentan peculiaridades. Las pruebas genéticas se realizan con independencia de la
edad, del estado clinico, de los tejidos, se precisan solamente pequenas pruebas porque

21 MuNicH RE, ob. cit. pag. 41.

22 CHris FENNELL, en la 12 jornada sobre las repercusiones de la genética en la suscripcion de
los seguros personales, organizada por icea, en Madrid, junio de 2001, Actualidad
Aseguradora, 25 de junio de 2001, pag. 36.
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son estables, pero tienen repercusiones en la familia, existiendo correlaciones entre las
mutaciones de los genes y la pertenencia a una determinada raza; ello quiere decir que
el arco existente entre diagnéstico y tratamiento es muy amplio, superando la cantidad
de datos que se pueden obtener ampliamente los obtenidos en analisis médicos normales
y por ello se corre un fuerte riesgo de ser socialmente estigmatizado. Con una cierta
razdn se piensa que las pruebas genéticas en realidad no crean originariamente nuevos
problemas si bien lo que hacen es agudizar fuertemente los ya existentes?,

3. EL CONFLICTO DE INTERESES DERIVADO DEL TEST GENETICO

Tololo expuesto hasta aquinoslleva a un escenario donde se representa un conflicto de
intereses entre aseguradoray asegurado; el juego estaria entre el interés del asegurador
gue obtiene grandes beneficios en la seleccion, mediante la exclusiéon o limitacion de
determinadosriesgos enfrentado al interés del asegurado en no proporcionar a extrafos
el conocimiento de datos extremadamente sensibles referentes al derechoala personalidad;
ese conflicto deintereses produce untemor enambas partes: mientras que el consumidor
teme que el asegurador utilicelas pruebas genéticas para denegar la cobertura o bien para
invadirlaintimidad personal, el asegurador, a su vez, teme que el consumidor utilice la
prueba genética para prever necesidades de coberturayasiaprovecharse indebidamente
delsistema de proteccion que ofrecen los seguros en general?.

Si contemplamos el conflicto desde la perspectiva del asequrador, vemos que éste
tiene un interés evidente en excluir o aminorar determinados riesgos y exigir unas primas
complementarias, o bien en cobrar tarifas mas altas a todos los asegurados, o en distribuir
asimétricamente la informacién por ambas partes contratantes para evitar una selecciéon
adversa (que se daria cuando un solicitante inasegurable o con un riesgo sobre el promedio
trata de obtener una pdliza a una prima estandar), o en hacer un calculo de prima que
sea adecuado al riesgo y que cumpla el principio de equivalencia, es decir el valor medio
esperado debe ser equivalente al pago de las indemnizaciones previsibles.

El interés del que solicita una pdliza puede estar precisamente en que no tiene ningin
interés en conocer su propia predisposicion genética, pues dicho conocimiento le podria
afectar emocionalmente o bien en evitar cualquier tipo de discriminacién (negativa, no
justificada por los hechos, a darle cobertura) o bien en minimizar el uso indebido de los
datos que afectan a su intimidad.

La regla basica que debe regir es la de la buena fe, pues ningln derecho puede
justificar de manera alguna la mala fe de alguna de las partes contratantes.

23 Buvten, R.y Simon, J., ob. cit. pag. 817.

24 Siva, A.: “El genoma humano y los contratos de seguros. Una cuestién de conflicto de
intereses”, en Cuadernos de Bioética, n°® 0, Ad Hoc, Argentina
www.prodiversitas.bioetica.org/nota5.htm
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4. LEGISLACION

La legislacion, en general, se caracteriza por una cierta moderacion pues el tema es
complicadoysensible; el acercamiento se puede hacer desde tres campos considerados
como primordiales: el primero sobre quéy cuédntainformacion genética deberian dejar
los ciudadanosen manos del Estado o de organizaciones cientificas, sobresi el ciudadano
tiene derecho a serinformado sobre sucomposiciéon genéticay, finalmente, sobresise
debe prohibiralasaseguradoras el acceso a dicha informacion.

El Consejo Econémico y Social de las Naciones Unidas elaboré una Resolucién del
26 dejulio de 2001 sobre “Privacidad genética y no discriminacion”; en dicha resolucién
se exhorta a los estados a garantizar que nadie sea sometido a discriminacion por
caracteristicas genéticas (art. 1° de la resolucién), articulo que, a su vez, se corresponde
con el articulo 6 de la Declaracién universal sobre el genoma humano y los derechos
humanos, aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 9 de diciembre
de 1998, que indica que,

“nadie podra ser objeto de discriminaciones fundadas en sus caracteristicas genéticas
cuyo objeto o efecto sea atentar contra sus derechos y libertades fundamentales en el
reconocimiento de su dignidad” (art. 6)?°.

Se establece también que,

“los estados tomaran las medidas apropiadas para fijar el marco del libre ejercicio de
las actividades de investigacion sobre el genoma humano respetando los principios
establecidos en la presente declaracion, a fin de garantizar el respeto de los derechos
humanos, las libertades fundamentales y la dignidad humana”.

Se puede observar que la palabra “garantizar”, contenida en la resolucién, parece
expresar la intencién de imponer a los estados la obligacion de asegurar la no discriminacién
por razones genéticas, si bien queda matizada por la palabra “exhortar”. La declaracién
restringe la prohibicién de la discriminacién a que no se atente contra los derechos y
libertades fundamentales y, si bien no tiene fuerza legal, ha servido como principio
general inspirador de las normas creadas por distintos gobiernos, en cuanto a la regulacién
de esta materia.

Los articulos 10,11y 12 del Convenio del Consejo de Europa sobre derechos, humanos
y biomedicina (Oviepo, 4 de abril de 1997), suscrito por varios paises?®, entre otros por

25 unesco, Declaracién universal sobre el genoma humano y los derechos humanos, 11 de
noviembre de 1997, www.unesdoc.unesco.org

26 Este convenio ha sido suscrito, a 2004, por Bulgaria, Chipre, Croacia, Dinamarca,
Eslovaquia, Eslovenia, Espafa, Estonia, Georgia, Grecia, Hungria, Lituania, Moldavia,
Portugal, Republica Checa, Rumania y San Marino.
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Espana?’, determinan la privacidad de los test genéticos que no pueden ser utilizados
con fines distintos a los exclusivamente médicos.

En cuanto a las legislaciones nacionales, se puede decir, que existen tres modelos
distintos de regulacion a nivel mundial®®:

* el primero se refiere a la utilizacién sin ningln tipo de trabas de pruebas genéticas
en la industria aseguradora; el asegurador puede exigir, antes de la conclusién de la
pdliza, la realizacion de la prueba o bien llevarla a cabo él mismo;

* el segundo se refiere a la posibilidad de utilizar las informaciones genéticas no
obtenidas por el asegurador en cuestion;

* latercera posibilidad, utilizada en varios paises, es la prohibicion o posibilidad de
prohibir al asegurador el uso de pruebas genéticas en la fase precontractual.

Estados Unidos es pionero en este campo, aunque el problema no es tanto la realizacién
de la prueba genética como la utilizacién de los factores genéticos en la seleccion de
riesgos?®. En el periodo congresual 1997-1998 se presentaron siete proyectos sobre
discriminacién genética y privacidad y seis por discriminacién laboral; uno de dichos
proyectos, presentado por el senador J. Kennepy el 22 de julio de 1997, no aprobado por
el Congreso, pretendia prohibir que los aseguradores de vida o accidentes pusieran
como condicién para la contratacién de la poliza la realizacién de un test genético. El
estado de Arizona establecio, en 1989, limites a las discriminaciones injustas por
enfermedades genéticas; desde el ano 2000 protege la informacién derivada de
los andlisis genéticos; Florida exige desde 1992 el consentimiento informado para los
analisis de apn; desde 1992 en Wisconsin esta prohibido a las aseguradoras el exigir
pruebas genéticas o informacién sobre las pruebas previas. El Insurance Code del estado
de California (Sec. 10146 a 10149) establece que los aseguradores no podran solicitar
examenes genéticos para establecer la asegurabilidad si no existe consentimiento por
escrito del afectado, sobre unas bases estrictas de confidencialidad y aplicabilidad.

En febrero de 2005, el Senado estadounidense aprobé la Genetic Information no-
Discrimination Act (5-306), que prohibiria a los aseguradores, tanto individualmente
como en grupo, requerir o utilizar informaciéon genética en la contratacién o
establecimento de primas en seguro de salud. Este proyecto esta pendiente de aprobacién
por el Congreso (House of Representatives, H.R. 1227).

27 Instrumento de ratificacién publicado en el Boletin Oficial del Estado, n® 251, de 20 de
octubre de 1999.

28 Buvyten, R.y Simon, J., ob. cit. pag. 818.
29 Sierra, A, ob. cit,, pag. 25.
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En general, y en lo que afecta al seguro de vida se puede decir que en los Estados
Unidos no existe una prohibicion general en todos los estados respecto a la exigencia de
la prueba genética como condicion a la contratacion de una pdliza; en el seguro de
enfermedad existen diferencias notables de estado a estado, si bien la mayoria de los
estados prohiben la utilizacién de los test genéticos, asi como de los resultados de test
anteriores, al contrario de lo que sucede en el sequro de vida.

En cuanto a los paises europeos, no existe ninguna norma comunitaria al respecto, y
las legislaciones tienden a la prohibicion de exigir la realizacién de exdmenes genéticos,
asi como de la utilizacion de los datos obtenidos en exdmenes anteriores, como condicién
para la contratacién de un seguro.

Establecen una prohibicién absoluta de exigencia o utilizacién de estos datos las
legislaciones de Francia, que determina que los test genéticos sélo pueden realizarse
con fines médicos o cientificos, de acuerdo con el art. 16-10 del Cédigo Civil y la Ley
145-15 del Cédigo de Salud Piblica) y considera un delito intentar obtener o proporcionar
resultados de pruebas genéticas con cualquier fin; por ello las aseguradoras no pueden
solicitar pruebas ni utilizar las informaciones ofrecidas por las mismas. En 1999 la
Federacién Francesa de Aseguradoras (que representa el 95% del sector) se comprometid
a no utilizar los resultados de las pruebas genéticas, aunque el solicitante las proporciona
voluntariamente. A su vez, la Ley 2002-303, de 4 de marzo de 2002, relativa a los
derechos de los enfermos y a la calidad del sistema de salud, en su art. 98, establece
gue las aseguradoras que ofrezcan garantias contra los riesgos de invalidez o muerte no
deberan tener en cuenta los resultados de examen de las caracteristicas genéticas de
quien les solicite contratar el seguro de que se trate, incluso en el caso en que la
informacion sobre esas caracteristicas provenga del solicitante o éste haya prestado su
consentimiento al examen; la aseguradora tampoco puede preguntar sobre los test
genéticos ni sus resultados ni siquiera a una persona que se haya sometido a los mismos
antes de la celebracion del contrato o durante la vigencia. Esta regulacién se considera
como un ejemplo nefasto a la hora de combatir la seleccion adversa®.

Austria, en su Ley federal de 1994 sobre liberacién de organismos genéticamente
modificados, y uso de test genéticos y terapias genéticas en seres humanos), prohibe en
su articulo 67, tanto a empleadores como a aseguradores recoger, solicitar o aceptar los
resultados de test genéticos sobre los empleados o asegurados, o utilizarlos de cualquier
modo.

Dinamarca, que en 1997 se modificd la Ley de Contrato de Seguro de 1986
estableciendo que las aseguradoras no pueden exigir ni utilizar informaciones genéticas
de unindividuo, o sobre la probabilidad de éste de contraer enfermedades.

30 Seusa TorreBLANCA, J.C., “Breve presentacion de la Ley francesa 2002-303, de 4 de marzo,
relativa a los derechos de los enfermos y a la calidad del sistema sanitario”, en In Dret,
2- 2002, working paper, 84. www.indret.com.
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Otras legislaciones europeas no tienen una norma especifica que establezca una
prohibicion concreta, sino que se hace derivar del principio general de no discriminacion,
consagrado constitucionalmente, y de la legislacion de proteccion de datos de caracter
personal. En esta situacion se encuentran las legislaciones de Espana, Italia y Portugal.

Asi, en Espana, la opiniébn dominante, expresada por una doctrina mayoritaria, es
que las aseguradoras no estan autorizadas a efectuar pruebas genéticas a sus clientes, ni
pueden hacer del diagndstico genético una condiciéon para la conclusién de la péliza.
Para evitar la discriminacion, se siguen las Recomendaciones del Consejo de Europa
acerca de cribados genéticos con fines sanitarios y sobre proteccién de datos médicos).
También se aplica la Ley Orgénica, antes citada, de proteccién de datos personales.
Espana ratificd también el Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina, que prohibe
la discriminacién por razones genéticas, en este sentido se pronuncian diversas
declaraciones de las autonomias sobre los derechos de los enfermos, como la aprobada
por el Parlamento de Catalufa.

En Espafa se habla de una modificacion restrictiva del art. 89. Este indica que,

“en caso de reticencia o inexactitud en las declaraciones del tomador... Se estard a lo
establecido en las disposiciones generales de la ley”.

La modificacion consistiria en establecer legalmente la inexigibilidad de la informacion
genética en el deber de declaracion previo a la celebracién del contrato de sequro y que
la ocultacion de la informacion genética en ninguin caso podra ser considerada como
“reticencia o inexactitud”3". seaipa, en el informe presentado ante la Junta Consultiva de
Seguros, en mayo de 2005, ha propuesto, como eventual modificacién a la Ley de
Contrato de Seguro, la inclusion de la incidencia del conocimiento del genoma humano
en el deber de declaracién del tomador del seguro, al modo de la ley federal suiza®2.

Otros paises europeos permiten la realizacién de test genéticos en determinadas
circunstancias; asf las legislaciones de Alemania, Holanda y Suiza se establecen ciertos
limites en las sumas aseguradas, a partir de los cuales los aseguradores pueden exigir, al
menos, los resultados de test anteriores. Holanda, a su vez, establece un deber de
comunicacion, pero Unicamente para enfermedades que ya se pueden reconocer, lo que
significa que las informaciones genéticas a suministrar no se refieren a predisposiciones
del individuo sino al diagnéstico.

En Alemania, no existe reglamentacion especifica en los que respecta a los datos que
se obtienen de las pruebas genéticas, salvo la reglamentaciéon sobre proteccion de datos;
la opinién dominante es, con base en la legislacion general existente, que la negativa a

31 AwvaaNo PasLos, L., ob.cit. pag. 70.
32 Boletin Informativo de seaipa, n® 98, mayo de 2005, pag. 2.
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someterse a un test genético o a manifestar los resultados de los ya realizados al asegurador
no debe tener consecuencias o perjuicios negativos. El asegurador no esta autorizado a
exigir un test genético si bien puede exigir que se le comuniquen los resultados de
diagnosticos genéticos que correspondan a otras exploraciones médicas®.

En Suiza, la ley federal sobre exdmenes genéticos en seres humanos (Leu), que
entraré en vigor el préximo mes de junio, se aplicaré tanto en el campo médico como
en el laboral, asegurativo, e incluso en el de la responsabilidad civil, con el fin de
impedir, en estos medios, la utilizacion abusiva de los datos genéticos. En lo relativo al
contrato de seguro, se prohibe a las aseguradoras exigir exdmenes genéticos
presintomaticos o prenatales, como condicién para la contrataciéon de un seguro.
Tampoco podré exigir la revelacion de los resultados de exdmenes genéticos
presintomaticos o prenatales o en el dmbito de la planificacion familiar, ni utilizar dichos
resultados para los siguientes tipos de seguros:

e seguros de vida hasta un maximo de 400.000 c+r (260.000 [], aproximadamente),

*  seguros voluntarios de invalidez con una renta méxima anual de 40.000 CHF (26.000
0, aprox.).

En estos casos, si se concluye mas de un seguro de vida o de invalidez, el importe
maéaximo de 400.000 cHF se aplica a la totalidad de los seguros contratados. En este caso,
el tomador esté obligado a poner en conocimiento del asegurador la informacion de
gue se trate. Para el resto de los ramos, el asegurador puede exigir al asegurado la
revelacion de resultados de exdmenes genéticos presintomaticos sélo en los casos de
que estos resultados sean fiables en el plano técnico o esté probado su valor cientifico
para el calculo de la prima. Esta informacion sélo podra ser solicitada a través del
médico encargado, que Unicamente comunicara al asegurador si el asegurado debe ser
clasificado en alguin grupo de riesgo en particular.

Mencién aparte merece el Reino Unido, donde el deber de declaracion de circunstancias
relevantes se toma como base para la manifestacién de las pruebas genéticas. En el
Reino Unido no existe una legislacion que impida a las aseguradoras el acceso a los
resultados de las pruebas genéticas. Las aseguradoras pueden servirse de dichos exdmenes
para identificar a clientes potencialmente capaces de desarrollar, por ejemplo,
enfermedades hereditarias, subir las primas o rescindir la péliza; los resultados de las
pruebas se pueden tener en cuenta a la hora de fijar las primas. La Asociacién de
Aseguradoras Britdnicas —asi— (que representan el 96% del sector de seguros) ha
desarrollado un Cédigo de Practicas respecto a la utilizacion de dichas pruebas; de
acuerdo a dicho codigo, la aseguradora sélo puede solicitar los resultados de pruebas ya
realizadas, no pudiendo obligar ninguna compania a un proponente a someterse a una
prueba genética.

33 Buyten, R.y Simon, J., ob. cit. pag. 815.
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En octubre de 2001, se celebré un acuerdo entre la Asociacion y el Departamento de
Salud mediante el cual se establecié una prohibicién de cinco afos para la utilizacion de
los resultados de las pruebas genéticas; esta prohibicion no rige para el caso de contratar
pélizas con capitales superiores a 500.000 libras en caso de muerte 0 300.000 en caso
de enfermedad critica, ni cuando los test hayan sido aprobados por el Comité
Gubernamental de Genética y Seguro —aaic— (hasta este momento, sélo el relativo a la
enfermedad de Huntington, en seguro de vida). Este acuerdo se ha prorrogado por
otros cinco anos (hasta 2011)34.

Enlrlanda, la Irish Insurance Federation establecié, en 2001, un Cédigo de Practicas,
sobre las mismas bases que el del asi, excluyendo esta prohibicién en las pélizas de
seguro de vida con suma asegurada superior a 381.000 []. En estos casos, y en el seguro
de invalidez se podran utilizar los resultados de los test aprobados por el gaic. Sin embargo,
la Disability Act 14/2005, de 8 de julio, ha establecido la prohibiciéon de comprometer
a una persona en un proceso de obtencién de datos genéticos para la contratacion de
un seguro de vida, enfermedad o jubilacion.

Entre las legislaciones latinoamericanas destacan las de Argentina y Brasil, por contar
con normas en las que se aborda directamente la proteccién de datos genéticos.

En Argentina, La Ley 25.326, de proteccién de datos personales, de 30.10.2000
establece un régimen de especial proteccion para los datos sensibles, entre los que se
hayan los datos médicos, que impiden su utilizacién que sélo pueden ser recogidos y
objeto de tratamiento cuando medien razones de interés general, o con fines estadisticos
o cientificos, en este caso debidamente disociados. Por su parte, el art. 6 dela 17.418,
de contrato de seguros, establece que,

"toda declaracion falsa o toda reticencia de circunstancias conocidas por el asegurado,
aun hechas de buena fe, que a juicio de peritos hubiese impedido el contrato o
modificado sus condiciones si el asegurador hubiese sido cerciorado del verdadero
estado del riesgo, hace nulo el contrato”.

En diciembre de 2002 el Comité de Etica en la Ciencia y en la Tecnologfa informé
sobre el proyecto de ley de la CAmara de diputados®® y recomendé la adopcion de una
legislacién en materia de informacién genética que estableciera qué condiciones deben
cumplirse para llevar a cabo una prueba genética y qué usos de esa informacién debian
ser permitidos, definiendo en qué casos concretos se deberia garantiza la absoluta
privacidad de la informacién, entre ellos los seguros.

En enero de 2003, este mismo organismo, a peticion del Instituto Nacional contra la
Discriminacion, la Xenofobia y el Racismo (inabi) emitié su valoracion acerca de la

34 Informacién tomada de The Guardian, 15.03.05
35 cecte: Confidencialidad de los datos genéticos. 9.12.2002. www.eticacyt.gov.ar
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resolucién del 26 de julio de 2001, sobre privacidad genética y no discriminacién, del
Consejo Econdmico y Social de las Naciones Unidas. En sus recomendaciones®, el
Comité de Etica recomendd al inapi llamar la atencién sobre las limitaciones, omisiones
e insuficiente justificacién de la resolucién, al no representar la misma ninglin avance
respecto a la declaracion; el comité recomienda especialmente advertir que en materia
de prevencién de la discriminacion, la resolucién:

“no distingue de manera inequivoca los casos donde la privacidad de la informacién
genética debe ser garantizada para evitar la discriminacién de las personas (seguros,
asistencia médica, situaciones laborales) y los casos donde la informacién genética es
un instrumento para prevenir la impunidad un una contribucién para el mejor
cumplimiento de la justicia (casos penales, de identidad, de paternidad)”.

“no trata el tema del patentamiento y de los intereses privados vinculados con la
informacién genética, materia de incumbencia directa del Consejo y, por consecuencia,
no incorpora instrumentos que habrian podido evitar la discriminacion, la injusticia y
la inequidad en el acceso a conocimientos beneficiosos para la humanidad”.

Por su parte, la legislatura de la ciudad de Buenos Aires cuenta con la Ley 421, de
proteccion contra la discriminacion por razones genéticas, del 28 de junio de 2000, que
establece la prohibicion, en el ambito del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires, de la
realizacion de estudios genéticos en exdmenes preocupacionales, en examenes para
obras sociales, empresas de medicina prepaga o aseguradoras de riesgos de trabajo.
Esta prohibicién comprende a los poderes legislativo, ejecutivo y judicial, las comunas,
los organismos descentralizados, entidades autérquicas, las empresas y sociedades del
Estado o con participacion estatal mayoritaria, sociedades de economia mixta y todos
aquellos otros organismos o entidades donde la ciudad tenga participacién en el capital
o en la formacién de las decisiones societarias.

Brasil, en su Resolucao 340 brasilera de las Diretrizes para Andlise Etica e Tramitacdo
dos Projetos de Pesquisa da Area Temdatica Especial de Genética Humana determina que,

“I.11. Os dados genéticos resultantes de pesquisa associados a um individuo
identificavel ndo poderao ser divulgados nem ficar acessiveis a terceiros, notadamente
a empregadores, empresas sequradoras e instituicées de ensino, e também ndo devem
ser fornecidos para cruzamento com outros dados armazenados para propositos
judiciais ou outros fins, exceto quando for obtido o consentimento do sujeito da
pesquisa”.

Colombia, Ecuador, México, Pert y Venezuela, al igual que algunas legislaciones
europeas, no tienen normativa especifica sobre la utilizacién de informacién genética
en materia de seguro, si bien son de aplicacion los criterios generales de protecciéon de

36 cecte: Recomendacion sobre la resolucion “Privacidad genética y no discriminacion” del
Consejo Econémico y Social de las Naciones Unidas. 24.03.2004. www.eticacyt.gov.ar.
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datos sensibles, recogidos en sus legislaciones de protecciéon de datos personales o a
través de sus constituciones.

Australia requiere, en general, el consentimiento del afectado, que debe ser
acompafnado por un consejero, para la realizacion de test genéticos. Las compafias
aseguradoras pueden solicitar los resultados de test genéticos anteriores, sin embargo,
no pueden ofrecer bonificaciones comerciales sobre unos buenos resultados genéticos;
tampoco denegar seguros de enfermedad sobre posibles estados de salud presentesy
futuros. Los datos recogidos deberan ser tratados con las precauciones que establece la
Privacy Amendment Act, 2000.

5. LAS PRUEBAS GENETICAS Y LA PREVENCION

Las diversas opiniones, muy autorizadas, se suelen centrar, en lineas generales, en la
cuestién sobresise debe o no permitir al asegurador exigir un test genéticoala hora de
contratar/modificar un seguro o bien utilizar los resultados de pruebas genéticas ya
realizadas. No tratan el tema de la funcién preventiva que puede derivarse de los test
genéticos; pienso que la cuestion a investigar seria dicha funcién preventiva y sus
repercusiones en la poliza, pues la misma puede dejar de lado la polémica sobre los
derechosdela personalidad, sobretodosise tiene en cuenta que hay unalegislacion muy
protectora delaintimidad delas personas a través delalegislacion sobre la proteccion
dedatos. Lasventajas delostest podrian prevalecer sobre las desventajas que unindividuo
concreto pueda tener sobrerespecto a suintimidad.

Es evidente que el ciudadano comUn tiene pavor a saber que tiene una predisposicion
a tener una determinada enfermedad mediante los métodos de diagndstico molecular;
pero también existe hoy en dia la preocupacion, que alcanza relevancia de orden publico,
de que ciertos pacientes, por miedo a no tener la cobertura necesaria de enfermedad o
vida, omiten el test y dejan sin consideracion la posibilidad de un diagnéstico y terapia
razonables; ello significa que puede que se esté desaprovechando una excelente
oportunidad de ejercitar la prevencion mediante los test genéticos, si el ciudadano sigue
negandose a someterse a ellos®’.

5.1. El contrato de seguro y la prevencion
Las definiciones del contrato de seguro no suelenincluir, porregla general, de una manera
explicitala prevencién; a primeravista, la cobertura de los riesgos con finesindemnizatorios

no se puedeidentificar conla formalizacién de un contrato de prevencion que se celebra
conuna empresa especializada en este sector.

37 MuNIcHRE :ob. cit. p. 41.
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Ello no obstante, en la relacién asegurado-asegurador hay una serie de cldusulasy
mecanismos gue de una manera implicita e indirecta tienen efectos preventivos; se
trata de unos instrumentos técnicos juridicos que quieren fomentar la prevencién dentro
de esa relacion asegurador-asegurado y que se dan en la fase precontractual y en la
contractual, diferenciando dentro de esta Ultima la situacion antes del siniestro y después
del siniestro.

En la primera fase, precontractual, el asegurador tiene medios indirectos cuya finalidad
es motivar al proponente a preocuparse por la prevencion; estas armas permiten tomar
ciertas medidas como es la exclusion de determinados riesgos o incluso la no celebracién
del contrato. Las pruebas genéticas han sido, hasta ahora, el caballo de batalla, pues el
test genético darfa lugar a la discriminacién por parte del asegurador, aunque también,
como hemos visto, por parte del proponente a asegurado mediante la antiseleccion o
seleccion adversa.

El resultado del conocimiento por el asegurador de los resultados de la prueba, en
caso de ser la misma positiva, podria basarse en dar al proponente, ya en esta fase, una
serie de consejos o recomendaciones de las medidas que debe tomar para mejorar su
estado de salud y ello con independencia de la formalizacién o no de la péliza. En el
proceso de tarificacion, es obvio que la determinacion de la prima del seguro
individualizado podria tener también un efecto preventivo. Si en determinados seguros
se prevén bonificaciones por tener extintores con la finalidad de estimular al asegurado
a tomar medidas preventivas, si el asegurado disminuye el riesgo resultante del test
genético, ello implicard una reduccién del mismo a reflejar en la prima. Antes hemos
explicado que en la situacién actual no se tiene en cuenta la bondad del informe genético
a efectos de reduccion de prima, tema que merece, al menos, una revision.

El resultado del test genético puede dar lugar a la imposicion de un deber del
asegurador a comprometerse a una mejora clara de su estado de salud durante la fase
contractual. Ello nos lleva a la fase contractual, donde las disposiciones legales son
distintas en los ordenamientos juridicos respectivos, si bien la practica aseguradora ha
elaborado unas clausulas que contienen determinadas especificaciones que estimulan la
accion preventiva, directa o indirectamente, a través del desarrollo de la
relacién aseguradora. Del contrato de seguro se derivan una serie de obligaciones que
pueden considerarse como preventivas, pero que mas que una obligacién representarian
un deber del asegurado, deber juridico unas veces de caracter vinculante y otras como
deber de cuidado que pesa sobre el asegurado y cuya inobservancia puede tener
determinadas consecuencias juridicas, que van desde no tener derecho a la indemnizacion
a la imposiciéon de la obligacién de indemnizar los dafios y perjuicios ocasionados al
asegurador.

38 CasALLERO, E., «Prevencidn y seguro - ponencia general internacional al V Congreso
Mundial de Derecho de Seguros», Madrid, Seapa, 1978, pag. 26.
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El mecanismo de la agravacion del riesgo es aplicable a la modificacion de las medidas
de protecciony seguridad, siendo las consecuencias juridicas de la agravacion similares
en la mayoria de los ordenamientos juridicos. Antes del siniestro, en general el asegurador
puede rescindir el contrato, después del siniestro, la solucion mas habitual es la liberacion
de la obligacién de indemnizar o bien la reduccién de la suma a pagar.

Finalmente existe una medida precautoria de prevencién indirecta, que ya no afecta
alaindole del riesgo, pero que actla sobre la conducta del asegurado, que es el deber
de aminorar las consecuencias del siniestro, que se da, en los seguros de personas, en
los casos de invalidez o de asistencia sanitaria. Si el test genético ha fijado el diagrama
vital, el asegurado, cuando se produce el evento, puede aminorar sus consecuencias ya
que lo contrario iria contra natura.

5.2. La necesidad de cambio de mentalidad

El cambio podria basarse enla cuestién de que no es que lainformacién genética pueda
ser utilizada (Unicamente) para excluir de la cobertura enfermedades preexistentes o el
tratamiento futuro delas mismas o para elevar las primas, sino que dichos test pueden
se utilizados para prevenir o tratar a tiempo las enfermedades e incluso para retrasar la
apariciondela contingencia asegurada.

Esta situacion se puede producir cuando cambie el escenario emocional, la sensibilidad
respecto a la materia, en la que nos movemos; en aquel momento en que los test se
masifiquen, entre otras por alguna de las razones arriba resefadas y econémicamente
sean atractivos, es evidente que la percepcion negativa del individuo cambiaré, siendo
sustituido el factor emocional por el factor racional, pudiendo hacer la economia
del seguro privado una enorme contribucién a la humanidad a través de la prevencion
derivada de dichos test.

La medicina genética jugara, a este respecto, un papel decisivo, aun cuando en estos
momentos se encuentre en sus inicios; una parte de su financiacién puedey debe ser a
cargo de las aseguradoras; la terapia somatica genética es un nuevo proceso de tratamiento
en la medicina; mediante dicho procedimiento, por ejemplo, se pueden corregir e incluso
sustituir funciones distorsionadas en las células humanas.

Todas estas reflexiones nos pueden llevar a plantearnos un nuevo escenario, que no
esté tan matizado por el aspecto subjetivo (el sentimiento intimo de que se lesionan los
derechos de la personalidad) como por el aspecto objetivo, es decir la conviccién de la
funcién social del seguro privado mediante la prevencién de las predisposiciones del ser
humano.

El test genético, no constrefido por disposiciones legales o mentalidades, puede
ayudar a identificar y evaluar los riesgos que, genéticamente, rodean al individuo,
haciendo un esquema de su peligrosidad; ello conllevaria investigar el impacto de esa
peligrosidad en la investigacion biomédica y bioldgica, pero también en la medicina
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clinica; el resultado de ello puede ser un diagnéstico mejorado o bien una deteccion
precoz de las predisposiciones genéticas a las enfermedades. Todo ello, desde el punto
de vista de la técnica aseguradora, deberia entrar dentro del amplio complejo de las
precauciones razonables a tomar por el asegurado para evitar la produccion del dafo o
siniestro o bien para aminorar las consecuencias del mismo.

A efectos de fijar la reserva, es evidente que los test genéticos, en tanto descubren el
presente-futuro significan asimismo un paso de gigante, dando consistencia a la fijacion
de los siniestros tardios y evitando modelos abstractos no siempre acertados.

6. CONCLUSIONES

1. Cualquier conclusion que se avance en este momento, sobre este tema, no pasa de
ser meramente transitoria, pues la tecnologia genética es un campo en constante
desarrollo Yy, si bien nos abre nuevas perspectivas en muchas areas, no es menos
cierto que la aplicabilidad de las mismas todavia no ha sido absolutamente definida.
Se habla siempre de que los test genéticos, en un futuro, podran ofrecer determinados
resultados, sin embargo, los realizados en la actualidad son minimos y bastante
caros; junto a ello tampoco se ha logrado establecer claramente el valor actuarial
de los datos genéticos obtenidos. El potencial de antiseleccién es, por tanto, también
reducido, lo que explica la actitud tolerante de los aseguradores hacia la no realizacién
o exigibilidad del test.

2. No se puede afirmar, en nuestra opinién, como a veces se hace por diversos autores
de prestigio, que la Unica vinculacién entre el genoma humano y el derecho de
sequros se refiera a la utilizacién de la informacion genética en la fase precontractual,
de declaracién de riesgo o contractual, de agravacion. Por el contrario, la informacion
genética puede resultar, dentro del derecho de seguros, de gran utilidad en el
campo de la prevencién, asi como en las consideraciones respecto a la prima
adecuada si el asegurado observa determinados comportamientos y, del mismo
modo, el desarrollo de terapias genéticas influira, en los proximos afos, en las
prestaciones del seguro de enfermedad o de todos aquellos que incluyan la asistencia
sanitaria.

3. La propia existencia del sequro de vida, a veces cuestionada como resultado de la
informacién genética, no se ve afectada dado que al analisis genético que pronostica
una determinada enfermedad no indica, necesariamente, que el individuo en cuestion
tenga que contraerla; simplemente indica una mayor predisposicion, por lo que no
desaparece la aleatoriedad.

4. Respecto al estado de salud, habra que someter a revisién si la predisposicidon a una
enfermedad, si el riesgo futuro a contraer una determinada enfermedad es
efectivamente un agravamiento del estado de salud.
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5. Resulta ilusorio pensar que sea imposible, para siempre, impedir a los aseguradores
el conocimiento de estos datos genéticos, y mantenerlos exclusivamente en la
esfera del asegurado, creando una clara asimetria en la informacion de cada una de
las partes®. El desarrollo legislativo debe ir dirigido mas que a prohibir la utilizacién
de estos datos, a establecer las pautas para que la informacién genética no sea
utilizada de manera abusiva por el asegurador, evitando, del mismo modo, favorecer
una conducta fraudulenta por parte del asegurado, pues no hay diferencia alguna
cualitativa que justifique una mayor proteccion de los datos genéticos, respecto del
resto de los datos médicos, que ya cuentan, generalmente, con una proteccion
méxima, dirigida a preservar la intimidad de la persona.

6. Por Ultimo, debido a la propia importancia y desarrollo de las tecnologias genéticas,
parece oportuno plantear que su trascendencia, en materia de derecho de seguros,
no se circunscribe sélo al seguro de personas, sino que esta misma informacion
genética puede aplicarse a la hora de establecer el importe de una indemnizacién,
en el seguro de responsabilidad civil*®. Por otro lado, el desarrollo de la tecnologia
genética tiene una clara incidencia en la responsabilidad de productos, en el campo
de los organismos genéticamente modificados (oma), cuyas repercusiones en la
salud, en la agricultura, en la medicina y en el medio ambiente se desarrollan en
cientos de paginas.

7. Todas estas reflexiones nos llevan a plantearnos un nuevo escenario, que no esté
tan matizado por el aspecto subjetivo (el sentimiento intimo de que se lesionan los
derechos de la personalidad mediante la manifestacién de la informacién genética)
como por el aspecto objetivo, es decir, la conviccién de la funcién social del seguro
privado mediante la prevencion de la predisposicion de la persona a contraer
determinadas enfermedades. En un futuro, cuando la realizacién de examenes
genéticos sea masiva, cambiara, tanto la perspectiva del individuo sobre los mismos
como sus posibilidades de valoracién desde la perspectiva actuarial, con lo que
podemos predecir, con un cierto optimismo, que la cuestion de si el asegurador
puede o no utilizar la informacién derivada de un test genético, dejara de tener
importancia.

39 Ewawp, F, "Génetique médicale, confidentialité et assurance”, en Actes 2° Symposium
du Conseil de I'Europe (Strasbourg, 30 nov-3 dec. 1993) « Etique et genetique
humaine » Strasbourg. Conseil d’Europe.

40 En este punto, merece la pena tener en cuenta los dispuesto en la Ley Federal suiza
sobre exdmenes genéticos sobre seres humanos que, de modo absolutamente
novedoso, plantea la utilizacién de exdmenes genéticos en el campo de la
responsabilidad civil, Como norma general, se prohibe la realizacién de examenes
genéticos presintomaticos con el fin de calcular un dafo o su resarcimiento, con una
Unica excepcién: que se trate de calcular la indemnizaciénd e un dafos o la reparacion
moral de una anomalia genética surgida durante la fase embrionaria. Sélo con el
consentimiento de la persona interesada, o por orden judicial, puede realizarse un
examen genético dirigido a comprobar la existencia de una enfermedad, a la hora de
calcular un dafo.
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