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Como resulta frecuente en los llamados “tema-frontera”, el del
genoma humano es, quizds, uno de los mds debatidos
multidisciplinariamente en los Gltimos tiempos. En efecto, la impor-
tancia y urgencia del tema ha atraido la atencién no sélo de los cien-
tificos sino también, con mds o menos relevancia, de los juristas,
socidlogos, filésofos y economistas, entre otros expertos.

Tal parece que el despertar del nuevo siglo o milenio exigird del
estudioso, de manera apremiante, un saber cada vez menos encasilla-
do en compartimientos especializados y, por el contrario, mds atento
a esas zonas difusas donde convergen los saberes plurales y universales
y en las cuales el “pensamiento claro” tendrd que ceder, necesaria-
mente, al “pensamiento dilematico”.

No cabe duda que los descubrimientos registrados en el marco del
proyecto del genoma humano han despertado un sano optimismo y
legitima confianza con respecto a las enormes posibilidades de ex-
pansién del conocimiento sobre nuestra constitucién genética y la
correlativa lucha contra las enfermedades; pero es cierto, a la vez,
que la posibilidad de transparentar nuestro genoma, ante la posible
mirada de terceros, ha generado también un sentimiento de descon-
fianza y de temores fundados debido a nuestra fragil vulnerabilidad.
El dilema queda bien planteado en palabras de Jorge Malem: «Se
podria decir, por tanto, que la investigacién genética incrementa
nuestra informacién y que, en consecuencia, aumenta la posibilidad
de ejercer nuestra autonomia de una forma exitosa. Pero, al mismo
tiempo, esa informacién en manos de terceros vuelve a los hombres y
mujeres seres transparentes, casi sin secretos, y, en ese sentido, vulne-
rables ante los demads. Y ello afecta negativamente, por cierto, tam-
bién nuestra autonomia y el ejercicio de nuestros derechos».!

* De préxima aparicién en Ciencia, Revista de la Academia Mexicana de Ciencias.
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¢Dénde y como establecer los limites entre lo permitido y lo prohi-
bido, ética, juridica y socialmente? Por una parte, todos los esfuerzos
encaminados a conocer el mapa genético solo pueden justificarse si
asumimos la perspectiva normativa del principio de publicidad y el
derecho de todo ser humano a conocer y reconocerse en su constitu-
cién psico-biolégica.

La relacidn es clara: a mayor informacion y publicidad, mayor autono-
mia del individuo. Por supuesto, esta relaciéon supone que el individuo
se haga o busque ser mds transparente ante terceros. Por otra parte,
el individuo tiene derecho a reclamar para si la no injerencia de ter-
ceros en aquellas actividades o informacién que quiera reservarse y
adoptar, entonces, la perspectiva normativa del principio de privacidad
e intimidad y, quizds, un derecho a no saber, es decir, a ignorar aspec-
tos relevantes de su constitucién psico-biolégica en razén de no que-
rer asumir riesgos y angustias que él mismo no desea enfrentar. La
relacion seria la siguiente: a mayor desinformacion y privacidad, mayor
autonomia del individuo. Esta relacién, contrariamente a la anterior,
haria al individuo mds opaco ante terceros. Surge, entonces, una pa-
radoja interesante: en aras de salvaguardar e incrementar la autono-
mia individual enfrentamos dos principios normativos: el de publicidad
versus el de privacidad; la transparencia versus la opacidad. Intuimos
que ambos principios son necesarios, pero sabemos muy bien que en
muchas situaciones—las mads interesantes por su complejidad—Ilos dos
principios no pueden aplicarse simultineamente.

En las paginas siguientes me detendré en el andlisis de ambos prin-
cipios y mostraré lo que, por otra parte, s ya un lugar comun en ética
juridica y en los debates actuales de bioética, a saber: que no se pue-
de sostener el cardcter absoluto de los principios sino mds bien su
valor prima facie. Sin duda hay limites al principio de publicidad que
justifican la salvaguarda de la intimidad del individuo, pero también,
los hay al derecho a la intimidad y a la desinformacién cuando se trata
de la responsabilidad frente a terceros. Asimismo, es claro que la sal-
vaguarda de la autonomia y dignidad del individuo supone un trato
no discriminatorio, por ejemplo, en materia laboral y de seguros, pero
que, quizds, la via de la no informacién genética a ultranza pueda
generar situaciones perversas en detrimento del mismo individuo.

PRIVACIDAD Y RESPONSABILIDAD FRENTE A TERCEROS

A través del principio de privacidad se busca garantizar: 1. La realiza-
cién de acciones sin la intromisién de terceros (privacidad en sentido
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estricto); y 2. Impedir el acceso a datos o informaciones personales
también por parte de terceros (intimidad personal o privacidad en
sentido amplio). En otros términos, se debe garantizar la privacidad
de los individuos para decidir planes de vida y, también, para evitar la
interferencia de terceros en algin aspecto de la vida—actual o pasa-
da—que se desea ocultar. En este sentido, la privacidad estd necesa-
riamente relacionada con el principio de autonomia personal. Este
principio, en términos de Carlos Nino, prescribe:

que siendo valiosa la libre eleccién de planes de vida y la adopcién de
ideales de excelencia humana, el Estado y (los demds individuos) no
deben interferir en esa eleccién o persecucién individual de esos planes
de vida y la satisfaccién de los ideales de virtud que cada uno sustente e

impidiendo la interferencia mutua en el curso de tal persecucién.?

La privacidad e intimidad de los individuos son valores dificilmente
cuestionables en cualquier sociedad que se precie de vivir bajo un Esta-
do de derecho.? La informacién genética queda reservada al indivi-
duo y exige de parte de las instituciones y de las autoridades un deber
de no intromisién sin su previo consentimiento. Mds aun, “si la infor-
macion que surge del mapa genético de una persona en manos de la
interesada es fundamental para que ¢jerza con é€xito su autonomia, en
manos del Estado o de terceros puede constituir una amenaza a la li-
bertad.” Es ésta la razén por la cual el Estado tiene la carga de la prue-
ba para justificar cualquier posible intervencién. Algunas razones
relevantes que podrian justificar la intervencién del Estado serfan las
relacionadas con problemas de salud publica, es decir, la exigencia le-
gal de realizar una investigacién genética para determinar la inciden-
cia y severidad de algunas enfermedades, la prevencién a los
padecimientos de origen genético, la incidencia de esas enfermeda-
des, la terapia génica y la proteccién a futuras generaciones®, o bien,
por solicitud fundada de la autoridad en su actividad probatoriay en la
investigacién judicial de la realidad.® No me detendré en este tipo de
razones publicas. Lo que quisiera analizar es, mds bien, las responsabili-
dades que tienen los individuos entre si, con respecto a sus intereses
privados, cuando se trata de la reserva del conocimiento genético.

CASOS PARA REFLEXIONAR

Estoy convencido de que el derecho a la ignorancia genética, el dere-
cho a no saber sobre mi constitucién genética, llevado a un extremo y
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justificado bajo el principio de privacidad, puede traer consecuen-
cias morales desagradables con respecto al cényuge, a los ninos, a los
parientes y ain a los miembros de la sociedad en cuanto a la necesi-
dad de ser informado sobre posibles problemas derivados de tal
desinformacién. Veamos algunos casos clinicos para ilustrar la rele-
vancia de la responsabilidad individual frente a terceros como limite
al derecho a la privacidad o intimidad genética. He seleccionado y
adaptado tres de los cuatro casos presentados por Rosamond Rhodes,
en un ensayo relativamente reciente, publicado en Journal of Medicine
and Philosophy.”

El primer caso (Tom) tiene que ver con la enfermedad de
Huntington. Esta enfermedad progresa lentamente, produce un de-
terioro del sistema nervioso que puede involucrar desorientacién, tras-
torno mental y llevar, eventualmente, a la muerte. Los sintomas no
aparecen sino después de los 35 anos de edad y existe un 50 por
ciento de probabilidad de heredar esta enfermedad. El hecho es que
si la poblacién afectada no se somete a estudios genéticos, dificilmen-
te se tendrdn datos sobre la frecuencia de repeticién, necesarios para
que las personas interesadas puedan elaborar, con alguna probabili-
dad de éxito, proyectos vitales en beneficio propio y de terceros.

La familia de Tom no tiene un historial de la enfermedad de
Huntington y los investigadores encuentran el caso muy interesante
para aprender mds sobre esta enfermedad. ;Debe Tom acceder a la
investigacion y someterse a una revisiéon de su material genético? Tom
es renuente a conocer nada de si mismo que pudiera provocarle se-
rias preocupaciones. Sin embargo, :Debe permitir los andlisis por res-
ponsabilidad hacia terceros?

El segundo caso (Harry), de nueva cuenta con relacién a la enfer-
medad de Huntington, se presenta ante la situacién de que el padre
de Harry, después de tres anos de deterioro y sufrimiento, muere a la
edad de 49 anos. La familia fue invitada a participar en los analisis
necesarios para detectar la enfermedad. Aunque el hermano de Harry
se sometid a las pruebas que resultaron negativas, Harry rehusé some-
terse a ellas alegando que no estaba interesado en conocer si estaba o
no afectado. Harry y Sally deciden casarse. ¢Tiene Harry un derecho
moral a no saber si tiene la enfermedad?

El tercer caso (Harriette), tiene lugar ante el hecho de que la her-
mana de Harriette ha tenido un nino que murié de la enfermedad
de Tay-Sachs después de una breve y agonizante vida. Esta enferme-
dad suele producir la muerte en los primeros anos de la infancia. Si el
individuo es heterocigético no desarrollard la enfermedad, pero pue-
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de transmitirla a sus herederos. Si ambos padres son portadores, la
posibilidad de que sus hijos padezcan la enfermedad es mayor.

Harriette sabe que, tanto ella como su esposo, forman parte de
una comunidad de la que se conoce que son portadores de esa enfer-
medad. Ambos deciden no analizarse con el fin de no afectar su deci-
sion de tener hijos. ¢Tiene Harriette €l derecho moral de actuar en
ignorancia? ¢Es éticamente permisible para ella asumir tal riesgo con
respecto a su hijo futuro? (Tienen los padres el derecho de procrear
ante riesgos de afectacién tan daninos para las vidas futuras?®

Los casos podrian multiplicarse, pero creo que estos tres son sufi-
cientes para polemizar con seriedad el derecho a no saber sobre mi
constitucién genética y sobre toda la informacién posible, derivada
de las investigaciones sobre el genoma humano vy fijar, asi, los limites
al principio de privacidad o intimidad. Quiero argumentar que el
derecho a no saber, lejos de incrementar el valor de la autonomia
personal tiende a degradarlo.

LA IGNORANCIA CULPABLE Y LA IGNORANCIA DESEADA

La ignorancia no es una buena aliada de la autonomia, al menos no lo
es la ignorancia culpable. Estoy consciente que existe una vasta
tipologia de la ignorancia: ignorancia excusante, presuntuosa, culpa-
ble, racional, docta, conjetural, inevitable y querida o deseada®, pero,
para los casos que nos ocupan, quizds las mds relevantes sean la igno-
rancia culpable y la ignorancia querida o deseada.

La primera es aquella que resulta del autoengano. “Mario prefiere
no saber si Beatriz lo ama: seria muy fécil preguntdrselo pero, como
supone que la respuesta serd negativa, no la plantea y adopta seguir
viviendo con la ilusiéon del amor de Beatriz. [...] el autoengano tiene
una cierta atractividad pues estimula la ilusién de ser amado, que es
una de las mejores cosas que puede sucederle a un amante timido.
[...] Pero, cuando el autoengano se refiere a asuntos moralmente
importantes, no puede ser nunca una excusa aceptable. [...] el
autoengano es una forma moralmente inadmisible de eludir la res-
ponsabilidad”.'

Sin embargo, parece existir una forma laudable del autoengano
que hace de la ignorancia algo querido o deseado. En nuestra vida
cotidiana hay cosas que preferimos no saber: “todos sabemos que
alguna vez moriremos pero posiblemente nuestra vida seria mucho
menos llevadera si desde pequenos supiésemos el dia y la hora exac-
ta de nuestra muerte, ningin enamorado/a desea saber si su amor
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habra de agotarse y prefiere vivir con la ilusién de su incorruptibili-
dad (...)""

Ambas ignorancias no son incompatibles. La diferencia tiene que
ver con el sentido de responsabilidad frente a terceros, no sélo evitan-
do realizar acciones que provoquen dano sino omitiendo realizar ac-
ciones que conlleven un beneficio. Ignorar la fecha exacta de mi
muerte o vivir con la ilusién de un amor incorrupto no parecen refe-
rirse de manera inmediata a terceros: el sentimiento de la fatalidad y
del desengano recae, finalmente, en el propio sujeto. Pero el
autoengano no es una excusa aceptable, como afirma Garzén Valdés,
cuando se refiere a “asuntos moralmente importantes”, es decir, cuan-
do la accién u omisién del individuo tiene consecuencias morales
desagradables en terceros. Cuando lo que estd en juego es un dano
relevante a terceros no solamente no tengo un derecho a la ignoran-
cia sino que estoy obligado a informarme.

En tanto agente moral auténomo, cuando decido permanecer en
la ignorancia de alguna informacién relevante, lo que estoy haciendo
es abrir la puerta a la arbitrariedad. Es cierto que no estoy obligado a
saber lo imposible o lo que, como simple mortal, sélo estd al alcance
de los expertos. La sana modestia reconoce limites al conocimiento,
pero en los asuntos de la vida cotidiana no nos enfrentamos regular-
mente a ignorancias inevitables. En la mayoria de las situaciones las
ignorancias son superables o, al menos, deben intentar superarse con
un esfuerzo razonable cuando, por ejemplo, el estar informado sobre
mi constitucién genética marca una diferencia significativa en la toma
de decisiones vitales.'?

Esta parece ser la situacion en los tres casos descritos mas arriba.
Ninguno de los tres puede reclamar un derecho a la ignorancia
genética. Tom tiene la responsabilidad de participar en los estudios
sobre la poblaciéon afectada. Lo que se demanda de Tom no requiere
de mayor esfuerzo, no supone ningun riesgo fisico y la incomodidad
es minima. Ante los beneficios significativos que se seguirian de la
informacién obtenida Tom tiene un deber de participacién en bene-
ficio de terceros miembros de la comunidad. La situacién de Harry y
su relacién cercana con Sally le obliga a informarse de su situacién
genética. Existe entre ambos una relacién de reciprocidad y de mu-
tuo companerismo que obliga a Harry a prevenir a Sally de las
implicaciones futuras de una enfermedad como la de Huntington y
las consecuencias que se seguirian ante la posibilidad de procreacién.

¢Debe incluirse el diagndstico genético obligatorio como parte de
los exdmenes prenupciales o, en aras de salvaguardar la privacidad,
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deben considerarse de manera voluntaria? No encuentro razones que
justifiquen su cardcter voluntario si con ello se pudiera prevenir, con
altas probabilidades, los danos futuros originados por enfermedades
genéticas. La omisién de informacién seria un acto de negligencia
reprobable. La situacién parece ser mds clara cuando, como en el
caso de Harriette, se trata de danos futuros a los hijos.

De acuerdo con el articulo 3.1 de la Convencién Internacional so-
bre los Derechos del Nino, los intereses de este tltimo son superiores al
propio derecho a la intimidad. En el articulo 7.1 de la misma Conven-
cién se afirma que los ninos tienen el derecho a conocer los antece-
dentes genéticos de los ascendientes. Dada la severidad del dano, la
irreversibilidad del mismo y la alta probabilidad de que el dano se pro-
duzca en una enfermedad como la de Tay-Sachs, Harriette estd obliga-
da a informarse sobre su situacién genética y la de su pareja.

Existen deberes de solidaridad hacia los miembros de una comuni-
dad, que naturalmente se incrementan en funcién de la cercania bio-
légica y afectiva; existen deberes hacia la pareja por razones de
reciprocidad; y existen deberes hacia las futuras generaciones y, en
primer lugar, hacia los hijos, por razones de justicia elemental que no
justifican en ningun sentido un derecho a no saber. La privacidad y la
intimidad, necesarias para el disefio y la realizacion de cualquier plan
de vida posible, son valores incuestionables que se siguen del mismo
principio de autonomia personal, pero son valores limitados cuando lo
que se halla en juego es el dano a terceros. El limite de mi autonomia
es, precisamente, la posibilidad de formacion y ejercicio de la autono-
mia de terceros. La autonomia personal exige agentes racionales infor-
mados con un claro sentido de responsabilidad hacia terceros.

PUBLICIDAD Y PRINCIPIO DE NO DISCRIMINACION

Cuando se aborda el tema de la publicidad con respecto del mapa
genético, nos ubicamos inmediatamente en la otra cara de la moneda
con relacién al principio de privacidad. Hay buenas razones para ser
optimistas: “El primer objetivo que se persigue con la elaboracién del
mapa genético es alcanzar un tipo de conocimiento que contribuya a
hacer predecible el futuro explicando cuestiones bio-psicologicas que
actualmente pertenecen al dambito de la ignorancia.”’?
Precisamente, los objetivos del Proyecto del genoma humano, a
saber: 1. Confeccionar un mapa de todos los genes humanos, 2. Inves-
tigar la secuencia de todos los genes descomponiéndolos en sus com-
ponentes quimicos, 3. Distribuir la informacién entre los cientificos
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del mundo, y 4. Desarrollar medidas éticas y juridicas que aseguren
que la informacion se utiliza adecuadamente; estin dirigidos al logro
de beneficios tangibles para los individuos. Desde este punto de vista,
el incremento en la informacién y conocimiento sobre mi constitu-
cién genética refuerza la posibilidad de una vida mds auténoma. No
solo permite evitar danos a terceros sino que el aumento de la trans-
parencia del individuo contribuye a evitar dafios propios € incluso a
tomar ciertas ventajas: pensemos en los jévenes que exponen su esta-
do de salud para no cumplir con el servicio militar obligatorio o cuan-
do se hace manifiesta alguna debilidad fisica para no someterse a una
audiencia oral porque existe la posibilidad de un ataque de apoplejia
o infarto." Ni qué decir de las ventajas en materia civil y penal para la
identificacion de los individuos en dreas como la de filiacién o en los
procesos judiciales sobre violacién o asesinato.

Las ventajas son obvias. Sin embargo, de nueva cuenta el principio
de publicidad no es absoluto. Sus limites vienen impuestos cuando
transparentar la informacién genética, por ejemplo, puede dar lu-
gar a una situacién de discriminacién injustificada. El principio nor-
mativo que pone limites a la publicidad es el de igualdad.

En un primer acercamiento, el principio normativo de igualdad se
puede enunciar como sigue: Todos los seres humanos deben ser tratados
como iguales. Ahora bien, la realidad en la que se presenta dicho prin-
cipio presenta una enorme multiplicidad de rasgos, caracteres y cir-
cunstancias de los seres humanos. El principio de igualdad trata de
establecer cuando estd justificado establecer diferencias en las conse-
cuencias normativas y cudndo no es posible. Cuando no hay diferen-
cias relevantes, el tratamiento debe ser igual, mientras que cuando
aquéllas existen debe ser diferenciado. Entre ambos tipos de trata-
mientos, hay un orden lexicografico, es decir, la diferenciacién basa-
da en rasgos distintivos relevantes procede sélo cuando la no
discriminacién por rasgos irrelevantes estd satisfecha. Por ello, me
parece muy acertada la enunciacién del principio de igualdad en los
términos de Francisco Laporta: Una institucion satisface el principio de
igualdad si y solo si su funcionamiento estd abierto a todos en virtud de princi-
pios de no discriminacion y, una vex satisfecha esa prioridad, adjudica a los
individuos beneficios o cargas diferenciadamente en virtud de rasgos distinti-
vos relevantes.

Ejemplos de rasgos no relevantes, que no justificarian un trato
discriminatorio entre las personas, serian la raza, el sexo y, por su-
puesto, la constituciéon genética. Dicho con otros términos, estos ras-
gos no son relevantes, precisamente, porque con respecto a ellos el
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individuo no puede ejercer ninguna actividad de decisién o expresar
alguna manifestaciéon de consentimiento. Si los individuos sélo pue-
den ser juzgados por aquellas actividades en las que medie alguna
intencién o libre decisién, hacerlo por rasgos—como son los
genéticos—en los cuales su voluntad no ha tenido ninguna participa-
cién, producto de una “loteria natural” en los términos de John Rawls,
seria actuar de manera discriminatoria.

Dos de los dmbitos mads sensibles a los problemas de discriminacion
tienen que ver con los asuntos en materia laboral y con las asegurado-
ras. Basta considerar los casos de discriminacién laboral aplicada a los
enfermos de VIH/SIDA o a los portadores del gen de la anemia de
células falciformes. Pensemos, por ejemplo, en un individuo que su-
fre el mal de Huntington. El empleador podria desear despedirlo
antes de que la enfermedad se desarrollase para evitar los costos que
comporta un trabajador dado de baja. Las mismas companias asegu-
radoras podrian negarse a contratar con estas personas seguros de
vida o de enfermedad.’® Recordemos también que un empresario no
tiene que ofrecer razones de su negativa a contratar a un trabajador y
podria utilizar la informacién genética para decidir politicas de con-
trataciéon aunque no sean alegadas al momento del rechazo. Con res-
pecto a las companias aseguradoras, ya en 1989 el pediatra y
epidemidélogo Nel Holtzman enumeré nueve condiciones que in-
cluian la anemia de células falciformes, la arterioesclerosis, €l mal de
Huntington, la diabetes tipo 1, el sindrome de Down, por las cuales
las companias de seguros habian negado un seguro médico.'®

Por supuesto, el peligro de estas acciones discriminatorias, a partir
de las investigaciones genéticas, es que se puede generar la existen-
cia de un nuevo grupo de parias, formados por quienes tienen una
tendencia biolégica a desarrollar ciertas pautas de comportamientos
no socialmente deseables si se encuentran en un ambiente propicio.
Ciertas investigaciones apuntan a que el alcoholismo, la esquizofrenia,
algunas formas de cdncer, el mal de Alzheimer y hasta ciertas formas
de violencia pueden tener origen genético. Tales informaciones su-
ministran sélo informacién probabilistica y la relacién entre la predis-
posicién y su expresion factica no es conocida. Pero de prosperar esta
tesis y de conocerse ese rasgo, las personas que los tuvieran podrian
verse marginadas de actividades laborales y hasta sociales, constitu-
yendo verdaderas “poblaciones de riesgo”.!”

Por todo lo anterior, es claro que deben ponerse limites muy cla-
ros y precisos al principio de publicidad sin olvidar que se dan situa-
ciones en que el trabajador estd obligado a revelar al empleador la
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informacién necesaria cuando el trabajo supone requisitos de idonei-
dad. En estas circunstancias, debe determinarse que existe por parte
del empleador un interés razonable y justificado en el marco de un
beneficio mutuo en la relacién laboral. Esto implica, por consecuen-
cia, que una predisposicién genética que no tenga que ver con el
cardcter de idoneidad en el trabajo no puede utilizarse como causal
de despido o de posible contratacion.

Pese a la obviedad de todas estas cuestiones, no estd por demis
insistir en ellas, sobre todo en momentos en que el optimismo por los
nuevos descubrimientos genéticos puede opacar las consideraciones
éticas bdsicas. La prudencia indica que en el &mbito normativo se to-
men las precauciones debidas para proteger la informacién y se ase-
gure la confidencialidad de las mismas.

Resulta, pues, imprescindible la proteccién juridica de los datos y
el secreto profesional con la incorporacién y aplicacién de la institu-
cién del Habeas data cuyo objetivo es corregir, eliminar, actualizar datos
y evitar que los mismos sean utilizados con finalidades distintas a las
que se persiguié al momento de su recopilacién. Todo ello es urgen-
te y necesario. Quisiera, sin embargo, y ya con el propésito de cerrar
este ensayo, plantear algunos problemas referidos muy
especificamente al tema de los seguros que creo invitan a una re-
flexién mds detenida sobre la protecciéon incondicional de la infor-
macién y del uso que se haga de la misma. Las inquietudes —y sélo las
presento tal cual, como inquietudes, sin respuesta ain—surgieron a
partir de la lectura de un texto de Deborah A. Stone titulado “The
Implications of the Human Genome Project for Access to Health

Insurance”.!®

1LAS ASEGURADORAS Y LA INFORMACION GENETICA

La tesis de la autora seria la siguiente. La informacién genética que se
desprende del Proyecto Genoma Humano ha despertado una espe-
cial fascinacién en la imaginacién colectiva, pero su uso e impacto
sobre el seguro sanitario significard s6lo una diferencia de grado den-
tro del status quo, no una transformacién fundamental. Por lo mismo,
la estrategia de prohibir a las aseguradoras, por la via juridica, el uso
de la informacién genética, o bien, de declarar una moratoria tempo-
ral en el uso, o restringir el uso de tal informacién, no parece ser la
via mds efectiva para beneficiar a los individuos. El hecho es que las
aseguradoras tienen multiples vias alternativas para acceder a la in-
formacién genética sin necesidad de practicar pruebas directas y de
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nada sirve la prohibicién si, en todo caso, no se hace un replantea-
miento a fondo de todo el sistema de seguro sanitario en el marco de
un andlisis riesgo—beneficio y de mercadeo.!

La intencién de la autora, como se puede apreciar, no es cuestio-
nar los principios €ticos de privacidad y no discriminacién, sino sena-
lar que quizds una defensa a ultranza por la via de la prohibicién pueda
resultar en consecuencias perversas: el propio individuo podria salir
afectado. Finalmente, mds temprano que tarde se obtendrd la infor-
macion y los sujetos quedardn irremediablemente desprotegidos cuan-
do, quizas, un uso discrecional de la informacién y la determinacién
—numero, impacto econémico, etcétera—de los individuos afecta-
dos podria generar politicas estatales y responsabilidades empresaria-
les mas efectivas en su favor.

Buena parte del empeno de la autora es mostrar de qué manera
las companias aseguradoras pueden acceder a la informacién. Asi,
por ejemplo, se debe tener en cuenta que es una practica comin hoy
dia que las aseguradoras ofrezcan realizar sus propias pruebas de san-
gre y orina. Con todo, pese a lo relevante que resultan estas pruebas
para la obtencién de informacién estdn lejos de ser las fuentes mds
importantes para la misma. La mayor parte proviene de los propios
asegurados y de los archivos médicos. Con respecto a los primeros, la
informacién se obtiene a partir de los mismos cuestionarios, en los
cuales una pregunta usual es aquélla que tiene que ver con los ante-
cedentes familiares: si han tenido enfermedades especificas, si han
fallecido antes de cumplir los 60 anos, y si es asi, por qué causa. Es un
hecho que las preguntas referidas al historial clinico de la familia es
una de las fuentes mds obvias de informacién genética. Asimismo, las
aseguradoras utilizan algunos recursos para inducir a los solicitantes a
dar la informacién mds completa posible, por ejemplo, todos los soli-
citantes deben firmar bajo la cldusula de que el seguro no sera vélido
o aplicable si las respuestas no han sido completas y verdaderas. De
igual manera, es de sobra conocido y juridicamente protegido que la
aseguradora no queda obligada al pago con respecto a las condicio-
nes patologicas previas diagnosticadas antes de la solicitud, aun cuan-
do el propio solicitante no tuviera conocimiento de ellas.

Por lo que hace a los archivos médicos, es muy frecuente que, ante
el requerimiento de informacién médica por parte de la asegurado-
ra, sean pocos los médicos que dedican algiin tiempo a redactar un
informe especifico sobre lo que se les solicita y prefieran mandar una
fotocopia del expediente completo. Sucede muy a menudo que la
informacién reunida en el expediente es muy detallada, en parte
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porque el mismo médico desconoce las practicas de las aseguradoras
y teme incurrir en omisiones; en parte, también, porque se protegen
asi de posibles demandas por malpraxis. El hecho es que la asegura-
dora obtiene mds informacién de la requerida sin que para ello haya
sido necesario ningin consentimiento del solicitante o asegurado.

Ante estas situaciones de facto poco se logra apelando a una
normatividad en extremo prohibitiva. Llegard un momento en que
sea imposible siquiera prevenir sobre el uso de la informacién genética.
No tengo respuestas claras a esta problemdtica. En paises donde las
desigualdades sociales son muy pronunciadas y los recursos estatales
insuficientes para crear fondos que permitan la atencién bdsica de
enfermedades previsibles por pruebas genéticas, la prudencia indica
que se tiene que ser muy celoso de la informacién disponible y prote-
ger al individuo de cualquier abuso por acciones discriminatorias.

Quizds en paises donde los satisfactores bdsicos estén cubiertos,
comenzar a transparentar la informacién sea una forma de prevenir
riesgos innecesarios con costos relativamente bajos para el Estado y las
propias companias aseguradoras. En cualquier caso, lo que si parece
claro es que ni el jurista ni el tedrico de la moral pueden desatender
las circunstancias reales y complejas en las que se debate la problema-
tica genética y los retos que plantea el Proyecto Genoma Humano.
Todo esto nos invita a seguir reflexionando sobre una temitica que,
como casi todas las que son propias de la medicina, escapa a la posibi-
lidad de soluciones definitivas y demandan, mds bien, una actitud
que sepa ubicarse, como decia al principio, en las zonas difusas del
pensamiento dilemitico.
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