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Introduccion

El 14 de mayo de 2003 la Direccion de Relaciones Internacionales de la Secretaria de Ciencia,
Tecnologia e Innovacion Productiva (SeCyT) solicito al Comité de Etica en la Ciencia y la
Tecnologia opinidn acerca de la resolucion del 26 de julio del 2001 sobre “Privacidad genética y no
discriminacion” elaborada por el Consejo Econdmico y Social de las Naciones Unidas.

EL Comité de Etica en la Ciencia y la Tecnologia recibié con anterioridad una solicitud similar
proveniente del Instituto Nacional contra la Discriminacidn, la Xenofobia y el Racismo (INADI).
En esa ocasion el Comité de Etica acepto el caso y solicité a Aida Kemelmajer de Carlucci que
actuara como relatora.

El informe de la relatora y las recomendaciones aprobadas el 24 de marzo para el INADI se
elevan a la Direccidn de Relaciones Internacionales de la SeCyT puesto que expresan la opinidn
del Comité sobre la mencionada Resolucién.

El analisis del informe de la relatora sobre la Resolucion advierte que en temas vinculados con el
conocimiento cientifico y tecnoldgico es necesario: i. reforzar mecanismos formales de consulta a
las instituciones de investigacion cientifica y tecnoldgica; vy, ii. promover una mayor articulacion
entre las iniciativas del Estado argentino ante organismos internacionales y las politicas del
sector cientifico y tecnoldgico..

Informe de larelatora

La Relatora consideré oportuno realizar un analisis exegético del articulado de la resolucién
Privacidad genética y no discriminacién del Consejo Econdmico y Social y su comparacion con la
Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos aprobada por Naciones
Unidas en 1998". La comparacién de ambos textos resulta necesaria porque el Consejo Econdmico
y Social es un drgano de las Naciones Unidas y, por lo tanto, el documento que propone no debe
contradecir ni replicar al anterior; y al mismo tiempo, debe significar un progreso, al menos en la
concrecion de alguno de los principios elaborados para las areas que son de competencia del
Consejo.

Siguiendo esta metodologia se procedié a comparar los cinco articulos de la Resolucidn.
Articulo 1 de la Resolucién

Exhorta a los Estados a garantizar que nadie sea sometido a discriminacion por caracteristicas
genéticas.

Este articulo se corresponde con el Art. 6 de la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y
los Derechos Humanos que dice:

“Nadie podrd ser objeto de discriminaciones fundadas en sus caracteristicas genéticas cuyo
objeto o efecto sea atentar contra sus derechos y libertades fundamentales y el
reconocimiento de su dignidad".

' En adelante la resolucion del Consejo Econémico y Social se denominard Resolucién y la palabra
Declaracién aludira a la Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos.
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La palabra garantizar contenida en la Resolucidn, parece expresar la intencion de imponer a los
Estados la obligacion de asegurar la no discriminacidon por razones genéticas. Probablemente,
esta intencionalidad surja del hecho de que la Declaracion tiene, en principio, una fuerza menor a
la de un Convenio Internacional, por lo tanto una prevision que obligue a los Estados a asegurar la
no discriminacion podria constituir un avance. Sin embargo, la inclusion del verbo exhortar deja las
cosas en la misma situacion en la que estaban.

La Declaracidn restringe la prohibicion de la discriminacion a que no se atente contra los derechos
y libertades fundamentales. La Resolucidn, en cambio, prohibiria todo tipo de discriminacidn,
cualquiera sea el efecto.

Pero dado que la Resolucion es propuesta por el Consejo, el texto deberia especificar en qué areas
vinculadas a la competencia de ese organismo opera la prohibicién de discriminar.

Como conclusion provisoria debe sefalarse que no se advierte la utilidad del articulo dado que la
Declaracion expresa el mismo principio de modo mas adecuado.

Articulo 2 de la Resolucion

También exhorta a los Estados a proteger la vida privada de las personas sometidas a exdmenes
genéticos y a asegurar que estos examenes se lleven a cabo con el consentimiento previo expreso
y libre de la persona, dado con conocimiento de causa, o por medio de autorizacion obtenida como
prescribe la ley y de acuerdo con el derecho internacional publico y el derecho internacional en
materia de derechos humanos.

La norma esta contenida en el Art. 5 de la Declaracién que dice:

Art. 5. a) Una investigacién, un tratamiento o un diagndstico en relacién con el genoma de un
individuo sélo podrd efectuarse previa evaluacion rigurosa de los riesgos y las ventajas que
entrana y de conformidad con cualquier otra exigencia de la legislacién nacional. b) En todos
los casos, se recabard el consentimiento previo, libre e informado de la persona interesada. Si
ésta no estd en condiciones de manifestarlo, el consentimiento o autorizacion habrdan de
obtenerse de conformidad con lo que estipule la ley, teniendo en cuenta el interés superior del
interesado. c) Se debe respetar el derecho de toda persona a decidir que se le informe o no de
los resultados de un examen genético y de sus consecuencias.

Del analisis de los textos surge que:

La expresion “dado con conocimiento de causa” contenida en la Resolucion no parece acertada.
Tampoco resulta precisa la referencia a la ley.

Consecuentemente, seria conveniente mantener una terminologia aceptada y conocida, como es la
de: “Consentimiento previo, suficientemente informado y libremente prestado de la persona
sometida a examen. Si ésta no puede manifestarlo, la ley, — teniendo en cuenta el interés superior
del interesado—, determinard el modo como el consentimiento o la autorizacién puedan
obtenerse”.

Este articulo podria referirse a la prueba genética con una férmula tal como : “La ley determinara
taxativamente los supuestos en los que, por ser medio de prueba imprescindible, los exdmenes
pueden ser judicialmente ordenados; también prevera las consecuencias que puedan derivarse de
la negativa injustificada a someterse a ellos”.

La incorporacién de esta formula (u otra similar) tendria la virtud de: i. aludir a los supuestos en
que los examenes son impuestos por la ley como prueba en determinados expedientes judiciales;
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ii. aclarar que se trata de supuestos excepcionales; iii. requerir que la ley exprese las
consecuencias gque se pueden extraer de la negativa injustificada (por ej., en un juicio de filiacion,
la ley considera a la negativa como un indicio grave contra quien se rehdsa injustificadamente).

El Tribunal Constitucional de Espafia, en decisiones n® 103/1990 y 22/1990 ha manifestado que:

“el derecho a la integridad no se infringe cuando se trata de realizar una prueba prevista
por la ley y acordada razonadamente por la autoridad judicial en el seno de un proceso.

En esta clase de juicios se produce una colision entre los derechos fundamentales de las
distintas partes implicadas; y no hay duda de que, en los supuestos de filiacidn, prevalece
el interés social y de orden publico que subyace en las declaraciones de paternidad, en las
que estdn en juego los derechos de alimentos y sucesorios de los hijos, objeto de especial
proteccidn por el articulo 39.2, o que trasciende a los derechos alegados por el individuo
afectado, cuando estd en juego ademds la certeza de un pronunciamiento judicial. Los
derechos constitucionales a la intimidad y a la integridad fisica no pueden convertirse en
una suerte de consagracién de la impunidad, con desconocimiento de las cargas y deberes
resultantes de una conducta que tiene una intima relacién con el respeto de posibles
vinculos familiares”.

Para que no se vulneren los derechos constitucionales del afectado por la medida, se coincide en
la necesidad de que:

e El examen sea realizado por un profesional de la medicina en circunstancias adecuadas.

e Debe existir una causa prevista por la ley que justifique la medida judicial de injerencia.

e La evidencia no puede obtenerse a través de otros medios probatorios menos lesivos para
la integridad fisica del demandado. No podra realizarse dicha prueba cuando pueda
significar un grave riesgo o quebranto para la salud de quien tenga que soportarla.

e La medida judicial debe guardar una adecuada proporcion entre la intromisién que
conlleva a la intimidad y la integridad fisica o moral del afectado por ella y la finalidad a la
que sirve.

En la Republica Argentina, la ley 23.511 (1987) cred el Banco Nacional de Datos Genéticos con el
fin de obtener y almacenar informacion genética que facilite la determinacién y esclarecimiento
de conflictos relativos a la filiacidn; pero el Banco cumple funciones mas amplias; en general, a
través del servicio de inmunologia del Hospital Durand, realiza los exdmenes genéticos que le
requieran. EL Art. 4 de esta ley dispone que “La negativa a someterse a los examenes y analisis
necesarios constituird indicio contrario a la posicion sustentada por el renuente”. La
jurisprudencia nacional mayoritariamente tiende a convertir a esta negativa injustificada en una
verdadera presuncidn contra el renuente.

La ultima frase del Art. 2 de la Resolucion remite tanto al Derecho Internacional Publico como al
Derecho Internacional en materia de Derechos Humanos, estableciendo un marco internacional
para las facultades judiciales de las naciones.

En este contexto, la ley puede inferir consecuencias de la negativa al sometimiento, pero el
sometimiento forzado es dificilmente concebible, sobre todo en procesos de naturaleza penal. La
cuestion ha sido ampliamente discutida por la doctrina y la jurisprudencia. La Corte Federal
argentina, después de algunas vacilaciones, ha aceptado esta prueba, rendida adn
compulsivamente, en los procesos penales.

No caben dudas de la pertinencia de la remisién al Derecho Internacional en materia de Derechos
Humanos, sin embargo, no resulta clara la conveniencia de la remisidn al Derecho Internacional
Publico en general.
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La ley argentina esta limitada por el Derecho Internacional en materia de Derechos Humanos
(Art. 75 inc. 22 de la Constitucion Nacional).

Segun los argumentos expuestos, la frase analizada deberia ser reemplazada por:

"En ningun supuesto los exdmenes podrdn ser realizados en violacion a los principios del
Derecho Internacional en materia de Derechos Humanos".

Articulo 3 de la Resolucion

Invita a los Estados a adoptar las medidas apropiadas, hasta por medio de la legislacion, para
impedir la utilizacion de la informacion y los exdmenes genéticos de modo que las personas o
miembros de su familia o de su comunidad sean sometidos a discriminacion o exclusién en
cualquier esfera, en particular las esferas sociales, médicas o relacionadas con el empleo en los
sectores publico y privado.

La norma se corresponde con el Art. 7 de la Declaracién que dice:

“Se deberd proteger la confidencialidad de los datos genéticos asociados con una persona
identificable, conservados o tratados con fines de investigacién o cualquier otra finalidad,
conforme las condiciones estipuladas por la ley".

La Resolucion especifica la Declaracion, pero quizas podria mejorarse la redaccion.

La expresion “hasta por medio de la legislacién” pareceria dar a entender que la ley es un medio
excepcional de proteccidn, cuando es precisamente uno de los primeros.

Esta bien que se refiera al individuo, a su familia y a su comunidad. Sin embargo, la expresion
“comunidad” es equivoca. Quizas seria preferible hablar de “grupos poblacionales” (que es el
lenguaje de la Declaracion), pero debe reconocerse que tampoco esta expresion tiene un
contenido preciso.

Luego se enuncian tres tipos de esferas: sociales, médicas o relacionadas con el empleo. Cabe
preguntarse qué significado se otorga a lo “social”, como categoria excluyente. ¢Podria suponerse
que lo médico o lo relacionado con el empleo esta fuera de lo social?

En todo caso, seria preferible referirse concretamente al contrato de seguro, &mbito en el que
nadie discute que puede haber discriminacion con consecuencias extremadamente gravosas.

Articulo 4 de la Resolucion

Pide que los Estados promuevan, seguin corresponda, la fijacion y la aplicacién de normas para una
mayor proteccién de la reunidn, el almacenamiento, la revelacion y el uso de la informacion
genética obtenida por medio de examenes genéticos que pueda dar lugar a discriminacion o a la
intromision en la vida privada.

La norma parece distinguir dos tipos de acciones estatales: “fijacion” y “aplicacion” de normas
(adviértase que dice “segun corresponda”). La expresion “fijacién” no es de uso corriente en el
lenguaje juridico, quizas debiera reemplazarse por “sancion”.

Es correcto que se mencione a la vida privada. Quizads fuera conveniente incluir “vida privada o
familiar”, pues las convenciones internacionales distinguen estos dos aspectos de la privacidad.
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Articulo 5 de la Resolucién

Exhorta a los Estados a seguir apoyando la investigacién en la esfera de la genética humana y la
biotecnologia con sujecion a normas cientificas y éticas aceptadas y teniendo presente los
posibles beneficios para todos, en especial los pobres, haciendo hincapié en que en esa
investigacion y en sus aplicaciones se deben respetar cabalmente la dignidad humana, la libertad
y los derechos humanos, asi como la prohibicién de todas las formas de discriminacion fundadas
en caracteristicas genéticas

La norma estd en la misma linea del Art. 17 de la Declaracidn, que dice:

“Los Estados deberdn respetar y promover la practica de la solidaridad para con los individuos,
familias y poblaciones expuestos a riesgos particulares de enfermedad o discapacidad de
indole genética. Deberdn fomentar, entre otras, las investigaciones encaminadas a identificar,
prevenir y tratar las enfermedades genéticas o aquellas en las que interviene la genética, sobre
todo las enfermedades raras y las enfermedades endémicas que afectan a una parte
considerable de la poblacién mundial’.

El estilo gramatical de la norma parece menos cuidado que el de la Declaracion (por ej. comienza
con el modo verbal “seguir apoyando”; pero luego dice "y teniendo presente”)

Es correcto que se mencione a los pobres, sin ningun tipo de eufemismo.

La ultima frase (asi como la prohibicién de todas las formas de discriminacion fundadas en
caracteristicas genéticas) resulta redundante, en tanto reitera un concepto aludido en el resto de
los articulos.

Es correcta la mencion a la dignidad humana, concepto muy caro a la ética, pero debe advertirse
la superioridad de la férmula de la Convencion de Derechos Humanos y Bioética del Consejo de
Europa, que alude a la obligacién de proteger la dignidad pero también la identidad de las
personas. El texto europeo, que podria adaptarse a la resolucion proyectada, dice: “Las partes de
esta Convencion protegeran la dignidad y la identidad de todo ser humano y garantizaran a todos,
sin discriminacion, el respeto a su integridad y otros derechos y libertades fundamentales
relativos a la aplicacion de la biologia y la medicina.

Cada Estado parte tomara, a través de su derecho interno, las medidas necesarias para dar efecto
a las previsiones de esta Convencidn”

Un tema omitido

Uno de los temas mas problemaéticos de la informacion genética es el vinculado a los beneficios
economicos provenientes del patentamiento.

Se trata de un tema muy conflictivo que involucra intereses privados y genera grandes
discusiones. Por estos motivos, el Consejo Econdmico, tendria que encontrar una férmula que
incorpore el principio de justicia en el acceso a los beneficios y la proteccion frente a los riesgos
en un tema que incide tanto en el area de su competencia.

La Declaracion eligié una formula transaccional, que si bien no resulta totalmente conveniente
para los paises del Tercer Mundo, incorpora su tratamiento. La Declaracion dice
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Art. 4 “El genoma humano, en su estado natural, no puede dar lugar a beneficios
pecuniarios”.

En resumen,

La comparacién de la resolucién sobre la Privacidad genética y no discriminacién del Consejo

Econdm

ico y Social, aprobada en 2001, con la Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y

los Derechos Humanos, aprobada por Naciones Unidas en 1998, sugiere las siguientes
consideraciones:

El articulo 1 de la Resolucién deberia especificar en qué casos opera la no discriminacion
en materia genética.

Respecto de la proteccion contra la discriminacion genética, debe notarse que el articulo
6 de la Declaracidn expresa este concepto en un lenguaje mas preciso y adecuado que el
del articulo 1 de la Resolucidn.

El articulo 2 de la Resolucidon no solo deberia exhortar a los Estados a proteger a los
individuos que se sometan a estudios genéticos, sino que también podria instar a los
Estados a sancionar leyes que enumeren los casos excepcionales en los que un examen
puede ser requerido judicialmente, aln sin el consentimiento del individuo.

La ultima parte del articulo 2 de la Resolucion remite al Derecho Internacional Publico,
pero seria mas pertinente remitir al Derecho Internacional de los Derechos Humanos.

El articulo 3 de la Resolucion deberia incorporar una referencia concreta a la prohibicién
de discriminacion en la esfera de los contratos de seguros.

El articulo 4 de la Resolucion deberia reemplazar la palabra “fijacion” por “sancion” que
es mas apropiada para el lenguaje juridico.

El articulo 4 de la Resolucidn deberia incluir no sélo la proteccion de la vida privada sino
también de la vida familiar, dado que las convenciones internacionales distinguen estos
dos aspectos de la privacidad.

El articulo 5 de la Resolucién no soélo deberia mencionar el respeto por la dignidad
humana, sino también el respeto por la identidad de las personas.

La Resolucion omite el controvertido tema del patentamiento y los intereses privados
vinculados con la informacidn genética. Este problema deberia ser contemplado por que
es materia del Consejo y por las consecuencias y riesgos que implica.

Recomendaciones

Vistas las consideraciones, el Comité de Etica en la Ciencia y la Tecnologia recomienda a la

Direccio

n de Relaciones Internacionales de la Secretaria de Ciencia, Tecnologia e Innovacion

Productiva, que advierta saobre:

las limitaciones, omisiones e insuficiente justificacién de la Resolucién que no representa
ningln avance respecto a la Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos.

la ausencia en la Resolucion de una distincién inequivoca entre los casos donde la
privacidad de la informacidn genética debe ser garantizada para evitar la discriminacion
de las personas (seguros de vida y asistencia médica, situaciones laborales) y los casos
donde la informacién genética es un instrumento para prevenir la impunidad y una
contribucion para el mejor cumplimiento de la justicia (casos penales, de identidad, de
paternidad).
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e la omisién del tema del patentamiento y de los intereses privados vinculados con la
informacion 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.

Asimismo, el Comité de Etica se permite formular una recomendacién de orden general sobre la
necesidad de promover una apropiada articulacién entre las iniciativas y posiciones argentinas
ante los organismos internacionales y las politicas internas, en materias vinculadas con la
investigacion cientifica y tecnoldgica.



