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El desnudo integral genético en el
mundo laboral: Revolucion industrial 4.0

Pepa BURRIEL, RODRIGUEZ-DIOSDADO*

RESUMEN: El siglo XX ha estado marcado por una profunda revolucion
biotecnolégica -descubrimiento de la penicilina, técnicas innovadoras de trasplantes o el
mapeamiento (sic) del genoma humano-; en el siglo XXI las combinaciones de genes y
especies distintas apuntan hacia una reinvencién del hombre y su naturaleza a partir de su
esencia bioquimica, cuestién del todo preocupante en el mundo cientifico y en el juridico.
Aunque no estamos ante un tema novedoso, la discriminaciéon genética en el mundo
laboral ha caido en el olvido, y el diferente enfoque, tanto en el ambito europeo como
fuera de €, es realmente preocupante teniendo en cuenta el avance de la aplicacién de la
tecnologfa al mundo del trabajo.

Por ello, planteamos, a la luz de la heterogénea normativa internacional y nacional, y sin
olvidar las cuestiones éticas y sociales, cémo puede influir la genética en el
encuadramiento profesional del trabajador, en un futuro marcado por el avance de la
robética y la inteligencia artificial.

Palabras clave: Genoma humano, discriminacién, clasificacién profesional, Curriculum
Vitae.

SUMARIO: 1. Qué es el genoma humano, caracteristicas, y usos. 2. La discriminacién
genética laboral. 2.1. Concepto. 2.2. El uso del genoma humano desde el punto de vista
juridico: la prohibicién de discriminacién genética. 2.2.1. Compromisos y Declaraciones
internacionales y su conexién con las relaciones laborales. 2.2.2. La Unién Europea: el
paso que nunca llega. 2.2.3. La regulacion de la discriminacién genética laboral en
algunos paises europeos. 2.2.4. La discriminacién genética laboral en los EEUU. 3.
Conclusiones. La empresa, el trabajador y los test genéticos: un tridngulo complicado. 4.
Bibliografia.
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The integral genetic nudity in the workplace:
Industrial Revolution 4.0

ABSTRACT: The 20th century has been matked by a profound biotechnological
revolution -discovery of penicillin, innovative techniques of transplants or the mapping
(sic) of the human genome-. In the 21st century, the combinations of genes and different
species point to a reinvention of man and nature from their biochemical essence, a
matter of utter concern in the scientific and juridical realms.

Although this is not a new issue, genetic discrimination in the workplace has fallen into
oblivion, and the different approach, both in Europe and beyond, is wortying,
considering the progress of the application of technology to the realm of work.
Therefore, we propose, in light of the heterogeneous international and national
regulations, and without forgetting the ethical and social issues, how genetics can
influence the professional framework of the worker, in a future marked by the advance
of robotics and intelligence artificial.

Key Words: Human genome, discrimination, professional classification, Curriculum Vitae.
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“Mi padre tenia razén. No importaba si mentia en mi curriculum. La realidad estaba en mis células.
sPor qué algnien invertiria en mi cnando existian miles de personas mdis mucho mejores que yo? Claro,
es tlegal discriminar, "Genoismo", le llaman. Pero nadie toma la ley en serio. Si te niegas a hablar,
pueden, simplemente, tomar una muestra de una puerta, incluso la saliva en tu solicitud. Si hay dudas,
un test anti-drogas, completamente legal puede convertirse en una forma, ilegal, de conocer tu futuro en la
comparia’.

Vincent Freeman (Ethan Hawke) Gattaca, 1997

1.  Qué es el genoma humano, caracteristicas, y usos

Segun el diccionario de la Real Academia de la Lengua Espafiola (en
adelante, RAE), el genoma es la “secuencia de nucle6tidos que constituye
el ADN -acido desoxirribonucleico- de un individuo o de una especie”.
Cuando hablamos de genoma humano nos referimos al genoma del
“homo sapiens”, es decir, la secuencia de ADN contenida en 23 pares de
cromosomas en el nucleo de cada célula humana diploide. De los 23
pares, 22 son cromosomas autosémicos y un par determinante del sexo.
Por lo que el llamado genoma humano es la codificaciéon genética en la
que estan contenidas todas las informaciones hereditarias y de
comportamiento del ser humano; la unidad del genoma humano es el gen,
minima expresion de la estructura, en la que se guarda una porcion del
codigo.

Este libro de la vida esta presente en cada una de nuestras células y
contiene 3.000 millones de letras de ADN. Es unico para cada persona, asi
que estudiarlo en detalle permite identificar mutaciones, erratas que
pueden predisponer a ciertas enfermedades, por ejemplo, el cancer.

Las bases del genoma humano se establecieron en el afio 1860, por el
botanico agustino Gregor Mendel, pero hasta el afio 2000 no se resolvié la
secuenciaciéon del genoma humano, gracias al llamado “Proyecto de
Genoma Humano”, que establecié objetivos' que fueron cumpliéndose

1 El llamado Proyecto de genoma humano estableci6 tres objetivos: 1°) Crear un mapa
genético que permitiera a los investigadores situar cada gen, dentro de los 46
cromosomas y dentro, en cada uno de ellos, de la llamada zona restringida. Este objetivo,
que fue cumplido en 1994, permitia a los investigadores que al estudiar una alteracién o
enfermedad genética pudieran centrarse en una zona concreta del genoma.; 2°) La
obtencién del mapeado fisico, es decir la ubicacién precisa de un gen; 3°) La
secuenciacién del ADN, lo cual permite saber no solo donde se localiza el gen, sino
también cémo el gen puede dar lugar a una enfermedad determinada; relacionandolo con
la enfermedad, podtiamos decir que permite la identificacion de “errores” genéticos que
pueden dar lugar al desarrollo futuro de enfermedades y, por tanto, su conocimiento
permitirfa el desarrollo de acciones especificas para solventar ese “errotr”, esto es, la
correccién y eliminacién de la enfermedad que puede originarse o se originé en base a
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paulatinamente, el primero en el afio 1994°. El 6 de abril de 2000, la
empresa de biotecnologia CELERA GENOMICS, anunciaba que habian
conseguido la secuenciaciéon del genoma humano, en concreto el 85% del
total; y, mas adelante, en el ano 2003, se afirmaba haber completado el
mapa genético’.

La aplicaciéon mas relevante del Proyecto del Genoma Humano en el
ambito de la salud ha sido el diagnéstico de enfermedades o patologias
genéticas, distinguiéndose entre los siguientes diagnosticos:

- Diagnoésticos mono-génicos, causados por un solo gen, como la fibrosis
quistica, la hemacromatosis o diferentes ataxias cerebelosas’. La presencia
de gen “bad” significara que la enfermedad se padecera en el futuro,
aunque no se pueda predecir exactamente cuando.

- Diagnosticos poli-génicos, en los que hay una interacciéon de varios
genes con la influencia de factores externos, como la dieta, el estilo de
vida o el medio ambiente, y que afecta a las enfermedades mas comunes
en la actualidad, como la artritis reumatoide, la hipertension, la obesidad o
la osteoporosis. Como afirmara Wilkie’, no solo la herencia genética
determina algunos trastornos, sino que el desarrollo de los mismos puede
provenir no solo de la herencia del gen contaminado sino también de la
dieta del sujeto y del medio ambiente en el que se desarrolle.

- Diagnésticos de portadores, que no tienen por qué desarrollarse, pero la
persona en quién se detecte es portador del gen responsable; si no se llega

ese errof.

2 Hubo que esperat, por tanto, 67 afios desde que en 1944 Oswald Theodore Avery,
Colin MacLeod y Maclyn McCarty aislatan el ADN como material genético, hasta la
primera publicacién en 2003 por parte del Proyecto Genoma Humano de la primera
secuenciacién completa del mapa genético humano.

3 El Proyecto del Genoma Humano supuso un hito internacional en la investigacion
cientifica biolégica, con la busqueda de la secuencia de pares de bases quimicas que
componen el ADN, y la identificaciéon y cartografia de los aproximadamente 20.000-
25.000 genes del genoma humano desde una perspectiva fisica y funcional. El Proyecto
fue fundado en 1990 por el Departamento de Energfa y los Institutos Nacionales de Salid
de EEUU.

4 Ia primera paciente de terapias genéticas fue una nifia de 4 aflos con una rara
enfermedad del sistema inmunolégico, tratada en 1990 en un centro médico de Bethesda
(Washington, EEUU). La nifia habia heredado las copias anormales del gen que contiene
las instrucciones para la elaboracién de la proteina denominada ADA (adenosina
desaseminasa, consiste en una deficiencia que provoca que el sujeto que la padece sea
extremadamente susceptible a infecciones) que sus padres tenfan en estado recesivo. Esta
nifia fue objeto de una terapia con globulos alterados por ingenieria genética, para la
correccion de su cédigo genético deficiente.

5> Wilkie, T, (traducido por Ibeas, J. M.), E/ conocimiento peligroso: el proyecto genoma humanoy
sus implicaciones, Editorial Debate, Madrid, Espafia, 1994, pp. 32 y ss.
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a padecer, se puede transmitir a los descendientes, que tendrin mas
probabilidad de padecerla si heredan a su vez el gen de otro progenitor.

- Diagnosticos pre-sintomaticos, que permiten conocer en personas sanas
su probabilidad de desarrollar la enfermedad en el futuro.

- Diagnostico prenatal.

En este sentido, la fiabilidad de la prediccion dependera del tipo de
enfermedad.

Por otra parte, el avance de la ciencia nos ha determinado como
determinadas enfermedades genéticas inciden de manera diferente entre
mujeres y hombres, por ejemplo, la hemofilia y la ceguera al color verde o
rojo (daltonismo); las mujeres poseen dos versiones o copias de estos
genes mientras que los hombres solo uno, por lo que una mujer con un
gen positivo de la enfermedad y otro negativo, si tiene un hijo varéon
podra transmitirle dicha enfermedad a través del gen que la posea, aunque
ella no haya llegado a desarrollarla. Al mismo tiempo, enfermedades como
la correa de Huntington (es un desorden neurodegenerativo) o el
Alzheimer prematuro en algunos de sus versiones (enfermedad
degenerativa que provoca una senilidad precoz), se pueden desarrollar,
aunque solo se herede un gen que los contenga.

Segtin las ultimas investigaciones biomédicas® existen en la actualidad mas
de 4000 enfermedades causadas por la herencia de las dos versiones
defectuosas de un gen, habiéndose conseguido ya una prueba genética
concreta para la determinacién de mas de 40 enfermedades’; entre estas
enfermedades se encuentran la fibrosis quistica, la retinosis pigmentaria
(es una degradaciéon progresiva de las retinas) y el conjunto de
enfermedades conocidas como talasemias.

La informacién genética posee caracterfsticas claras’. Entre ellas

6 Asi puede leerse, por ejemplo en Suaudeau, J., “Posibilidades actuales de intervencion
genética en el ambito de las enfermedades hereditarias”, en Garcia, ].J. (dit.), Enciclopedia
de Bioética, http://enciclopediadebioetica.com/index.php/todas-las-voces/117-
intervencion-genetica-en-enfermedades-hereditarias.

7 Al margen de las que iremos destacando a lo largo de este escrito, se puede hacer
mencién de las siguientes: anemia falciforme (anemia crénica hereditaria), ataxia
espinocerebelar (destruye los nervios del cerebro y la médula, perdiendo paulatinamente
el control muscular), distrofia muscular (detetioro progresivo de los musculos), exostosis
multiple (enfermedad que afecta a los cartilagos y a los huesos), fenilquetonutia (error
metabolico congénito asociado al retardo mental del sujeto), enfermedad de Gaucher
(deficiencia enzimatica cronica), hemofilia (falta de control de las hemorragias),
retinoblastoma (tumor ocular), etc. Todas ellas que implicarfan, hablando en términos
juridicos, una incapacidad para el trabajo, permanente o total para cualquier actividad
laboral.

8 Algunas de ellas son destacadas por Gémez Calle, E., “El Derecho Civil ante las nuevas
técnicas de investigacion genética. En particular, las pruebas de deteccién genética”,
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destacamos: su valor predictivo, probabilistico o falta de certeza; el hecho
de que su origen y caracteristicas sean ajenas a la voluntad del sujeto, y que
resulten permanentes e inalterables, al menos de momento, e
indestructibles.

Asimismo, las pruebas de ADN tampoco son infalibles’, la técnica puede
tener un margen de error por no ser la adecuada, pero no nos olvidemos
también del error del personal o el error humano.

Sin embargo, queda claro que el siglo XXI sera el siglo del gen', aunque
no todas las enfermedades que han sido localizadas por las técnicas
genéticas han permitido aislar el gen causante de las mismas, y ni siquiera
existe una terapia o técnica curativa para la mayoria de ellas, lo que nos
obliga a preguntarnos si el diagnéstico de alguna de ellas tiene sentido;
maxime teniendo en cuenta que el hecho de poseer un gen portador de
una enfermedad, un gen deficiente como senalan los investigadores, no
significa que la persona que lo posee desarrolle en un futuro la
enfermedad portador; nos movemos en el campo del “quizas se
desarrolle”, y la preocupacion juridica mayor que me surge en el ambito
de las relaciones laborales es si podemos establecer certezas en base a
incertidumbres.

2. La discriminacion genética laboral
2.1.  Concepto

La discriminaciéon genética también conocida como genoismo (sic.), puede
ser definida cuando el trato diferenciado a una persona se fundamenta en
sus genes, en las mutaciones genéticas que posea y que podrian causar o
incrementar el riesgo de padecer un trastorno hereditario, extendiéndose
también al trato desigual en base a su genotipo.

Este término proviene del concepto de genismo (sic.), el cual define que las
caracteristicas y capacidades humanas estin determinadas por genes''.

Annario de la Facultad de Derecho de la Universidad Autonoma de Madrid, numero
extraordinario “Derecho y Genética”, n. 1, 2000, p. 125.

° Entre otros, Cabezudo Bajo, M.]J., “:Es infalible la prueba pericial de ADN?:
planteamiento de la cuestién”, Revista de Derecho y Genoma Humano niimero extraordinario,
Jornadas del XX Aniversario, 2014, p. 331, entre otras.

10 En Mukhetiee, S., E/ gen. Una historia intima, Debate/La Campana, Barcelona, 2017, pp.
1-final, se repite esta idea continuamente.

W Annas, G. J., Genism, Racism, and the Prospect of Genetic Genocide, 2003,
http:/ /www.gjga.org/inside.aspPa=1&action=item&source=documents&id=19.
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El término genoismo es un neologismo, una palabra no reconocida por el
Diccionario de la Real Academia de la Lengua Espafiola; fue acufiado por
el director y escritor Andrew Niccol en su pelicula Gattaca” en 1997, para
referirse a una discriminacién genética no ética e ilegal. En la pelicula, en
base a los genes, obtenidos del cabello, las pestanas, la piel, la saliva o las
ufas, de un individuo pueden realizarse predicciones sobre su rendimiento
fisico y mental”’; pero incluso maés alla, las entrevistas de trabajo, la
contratacion de seguros de vida e, incluso, las parejas potenciales pueden
ser decididas de acuerdo con la calidad percibida en el ADN de una
persona gracias a los avances en la secuenciacion del genoma.

Algo que en el momento en que se estrend la pelicula podia parecer
ciencia ficciéon -aunque si bien es cierto, la novela Un mundo feliz, de
Aldous Huxley en 1932 ya avanzaba una sociedad que cambia
radicalmente por el desarrollo en la tecnologia reproductiva, cultivos
humanos e hipnopedia-, es hoy una realidad, pues no solo existe la
posibilidad de conocer el genoma humano de una persona, sino que, a dia
de hoy, los test genéticos han abarato su coste'* -algunas empresas
declaran que por menos de 100 doélares se puede obtener un test fiable-; la
posibilidad de acceso al genoma del ser humano permite conocer sus
caracteres genéticos, “good y bad”, genes y sus aptitudes y limitaciones
para el desarrollo de actividades especificas.

Los problemas éticos que surgen de la utilizaciéon del genoma humano son
muchos, pero fuera de las importantes implicaciones médicas,
basicamente se han centrado en el siglo XX y comienzos del siglo XXI en
el ambito de los seguros y de las relaciones laborales, esto es, en cual
puede ser la utilizaciéon que del genoma hagan las empresas aseguradoras
para determinar la cobertura o no de un cliente y el importe de su prima;
y, en el ambito de las relaciones laborales®, el problema se extiende hacia
el conocimiento de la empresa de este especial dato sensible -por qué y
para qué-, como analizaremos posteriormente.

La discriminacién genética es ya una realidad en todo el mundo',

12 E] titulo de la pelicula esta basado en las iniciales de las cuatro bases nitrogenadas del
DNA (Guanina, Adenina, Timina y Citosina).

13 De hecho, el argumento de la pelicula, ambientada en una sociedad futura, en la que la
mayor parte de los niflos son concebidos in vitro y con técnicas de selecciéon genética.

14 Secuenciar un genoma completo cuesta actualmente 100.000 veces menos que en 2001,
lo que puede permitir un acceso generalizado a este tipo de pruebas diagnésticas y
médicas.

15 En este sentido, Miller, P.S.,; “Genetic discrimination in the workplace”, Journal of Law,
Medicine, and Ethics, 26, 3, 1998, pp. 189-197, realiza una excelente comparaciéon entre el
ambito de los seguros y las relaciones laborales.

16 Asi se expresa Lipkin, S.M., “Large-Scale Whole-Genome Sequencing Efforts”, BBVA
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habiéndose cifrado en 333 casos los ocurridos en el anio 2013 en EEUU y
eso nos hace plantearnos en la sociedad liberal en la que vivimos y que
inspira los derechos humanos, como afirma Llano, un nuevo dilema ético
juridico en torno a la ingenierfa genética, esto es, “(...) la indisponibilidad
natural y espiritual del ser humano desde su origen natural, y la libertad que tiene el
individno de elegir su configuracion genética, frente al intervencionismo estatal, y en aras
de su salud y bienestar”.

En este punto, debemos tener en cuenta que las pruebas genéticas pueden
llevar distintos objetivos: a) la identificacién de una persona a través de su
huella genética, b) el diagndstico de una enfermedad para su terapia, y c) la
determinacion de una predisposicion, en cuyo caso se debe prestar la
mayor atencién, dado que se puede encasillar a una persona, por una
enfermedad que, tal vez, jamas contraiga.

2.2. El uso del genoma humano desde el punto de vista
juridico: la prohibicién de discriminaciéon genética

No esta de mas comenzar este punto recordando que “Derecho y Ciencia
caminan a dos velocidades distintas”'®) frase con la que coincidimos
plenamente, pues a dia de hoy podemos afirmar que no existe una
homogeneidad en la normativa nacional e internacional respecto al acceso
y uso a la informacion del genoma humano de un individuo, y tampoco
son muchos los compromisos internacionales adquiridos hasta el
momento. Podemos afirmar, sin riesgo a equivocarnos, que la normativa
es muy precaria'’) al igual que tampoco existen ni en la Unién Europea (en
adelante, UE), ni en EEUU situaciones homogéneas en cuanto al tema de
la informacién genética y, varfa de pais en pafs™; incluso encontramos que
no hay una actualizacién con respecto al almacenamiento de datos

Openmind, 2017, https://www.bbvaopenmind.com/atticulo/secuenciacion-completa-
del-genoma-esfuerzos-a-gran-escala/.

17 Llano Alonso, F.H., “Impacto de la medicina genética en los derechos de las personas
con riesgo a trasmitir enfermedades incurables: una revisién conceptual y normativa”, Ius
et Scientia, vol. 2, n. 2, 2016, p. 91.

18 Extraido de Vivas Tesén, 1., “La internacionalizacion de las Bases de Datos Genéticos:
Beneficios y riesgos”, Cuadernos Iberoamericanos de Derecho Sanitario, CLADS, vol. 4, n. 3,
jul./set., 2015, p. 131.

19 Coincidimos completamente, por tanto, con De la Villa Gil, L.E., “Incidencia de la
genética en las relaciones laborales”, Anuario de la Facultad de Derecho de la Universidad
Autinoma de Madrid, nimero extraordinario “Derecho y Genética”, n. 1, 20006, p. 53.

20 Algo que destaca, con respecto a EEUU, Via, M., “Big Data in Genomics: Ethical
Challenges and Risks”, Revista de Bioética y Derecho, n. 41, 2017, pp. 38-39.
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genéticos en la Directiva 1995/46/CE, de 24 de octubre, trelativa a la
Protecciéon de las personas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales y a la libre circulacién de estos datos. Mas precaria todavia es la
normativa cuando nos referimos a la utilizaciéon de test genéticos en el
ambito de las relaciones laborales, pues no hay una Declaracion de la UE
de caracter vinculante, ni todos los pafses de la misma poseen regulacion
especifica al respecto.

2.2.1. Compromisos y Declaraciones internacionales
y su conexion con las relaciones laborales

En el ambito de las relaciones laborales, nuestra primera norma de
referencia sobre discriminacion es el Convenio n. 111 de la OIT, relativo a
la discriminacién en materia de empleo y ocupacion del 25 de junio de
1958. Si bien es cierto no hace ninguna mencioén -pues era inimaginable en
el momento de su publicacion- a la discriminacién genética, su definicion
de discriminacién laboral en su art. 1 a) permite la aplicaciéon a esta
materia”'.

Al margen de otras reuniones previas de menor significacion, en segundo
lugar, queremos hacer referencia a la importante reuniéon internacional
celebrada en Valencia (Espana), en 1990 y que dio lugar a la “Segunda
Declaracion de Valencia sobre ética y el Proyecto Genoma Humano”,
suscrita el 14 de noviembre de 1990. En este interesante texto -de caracter
no vinculante, eso si- junto con el compromiso de “el respeto por la
diversidad humana, incluyendo las variaciones genéticas”, se afirmo:
“Como principio general, la informacion genética sobre un individno deberia ser
obtenida o revelada solo con autorizacion de dicho individuo o de su representante legal.
Cualguier exccepcion a este principio requiere una fuerte justificacion legal y ética”.
Pero, estamos ante una Declaracion que lo tnico que establece es la
necesidad de consentimiento expreso del individuo, por s{ mismo o a
través de su representante, lo cual deja sin resolver la siguiente importante
cuestion en materia laboral: ¢no podemos quebrar este consentimiento,
por ejemplo, con las pruebas médicas que solicitan las empresas de
manera previa a la contratacion? Sin resolver, por el momento, aunque
luego volveremos a ella.

Tres afos mas tarde, tuvo lugar otra reunién internacional sobre el

2L Art. 1 a) Convenio n. 111 OIT expresa que discriminacion laboral es: “(...) foda forma
de distincion, exclusion, o preferencia basada en motivos de raza, color, sexo, religion, opinion politica,
ascendencia nacional un origen social, que tenga por efecto anular o alterar la ignaldad de oportunidades de
trato en el empleo y la ocupacion”.
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Derecho ante el Proyecto del Genoma Humano en Bilbao (Espafa), en
mayo de 1993. En esta reunién se emitié una Declaraciéon (la llamada
Declaraciéon de Bilbao), donde se afirmaba con total rotundidad “(...) el
rechazo a la utilizacién de los datos genéticos que originen cualquier
discriminacién en el ambito de las relaciones laborales, del seguro o en
cualquier otro”, destacandose que “La intimidad personal es patrimonio
exclusivo de cada persona y debe ser inmune a cualquier intromision. El consentimiento
informado es requisito indispensable para interferir en ella. S6lo excepcionalmente y por
motivos de interés general, podra permitirse, bajo control judicial, tener acceso a ella
(...)"%

Como vemos, una interesante declaracion de intenciones, con valor
juridico exclusivamente programatico, pero que pecaba de amplitud, pues
no prohibia la utilizacién de los datos genéticos, por ejemplo, por interés y
con consentimiento del propio trabajador, o por la proteccion de la salud
que pudiera otorgar el empresario al trabajador ante los resultados de sus
test genéticos.

Tras estas Declaraciones de intenciones, sumamente interesantes en la
evolucion del tema, aparece la primera norma especifica, la Convencién
sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina, del Consejo de Europa,
firmada en Oviedo el 4 de abril de 1997*. En ella se incorporaban
principios importantes, haciendo prevalecer el interés y bienestar del ser
humano sobre el de la sociedad y la ciencia (art. 2), la prohibicién de toda
forma de discriminacion genética (art. 11) y la limitaciéon de los analisis
genéticos a la investigacion médica para predecir las enfermedades
genéticas (art. 15). A su vez, y como no podia ser de otra manera, se
insiste en el consentimiento para la realizacion de pruebas genéticas, para
el acceso de la persona a sus datos (arts. 5 y 10), pero un consentimiento
claro y libre (arts. 5, 10 y 16).

Sin embargo, y a modo de critica, las dos reglas generales que se
establecen en la Convencién (solo fines médicos y la obligacion del
consentimiento de quién se somete a las pruebas genéticas), quiebran por
la apariciéon de excepciones del propio Convenio; asi en el art. 20, se
sefiala que se podra limitar por “medidas necesarias, en una sociedad democritica,
para la seguridad piiblica, la prevencion de las infracciones penales, la proteccidn de la
salud priblica o la proteccion de los derechos y libertades de las demds personas™; y, la
segunda excepcion, elimina el consentimiento previo cuando el sujeto no
tiene capacidad para consentir, por ser menor o incapacitado (art. 0).
Respecto a la primera de las excepciones, cabe decir que hubiera sido

22 Ratificado por Espafia el 20 de octubre de 1999 y en vigor en nuestro pais desde el 1
de enero de 2000.
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necesaria la introduccién del concepto de proporcionalidad®, haciendo
hincapié en el Convenio a qué riesgo para la salud publica por razones
sanitarias establecidas legalmente se estaban refiriendo, pues las
enfermedades genéticas potenciales no son infecto-contagiosas, que son
las unicas conocidas que podrian justificar tal riesgo tal y como se
entiende hoy en dfa™.

En el mismo afio, 1997, la Organizaciéon de las Naciones Unidas para la
Educacion, la Ciencia y la Cultura (en adelante, UNESCO), emite la
Declaracion Universal sobre el Proyecto de Genoma Humano y los
Derechos Humanos, numero 29C/21, que firmaron los delegados de casi
100 pafses, con wuna excepcion destacable de Canada. La citada
Declaracion fue ratificada el 10 de diciembre de 1998 por la Asamblea
General de Naciones Unidas, con el apoyo de 86 paises, y mantiene su
caricter programatico y no juridicamente vinculante™.

Centrandonos en el texto de la Declaracion, posee una importancia
manifiesta en cuanto al reconocimiento del respeto a la dignidad y a los
derechos del individuo independientemente de sus caracteristicas
genéticas, el derecho de respeto al caracter unico y la diversidad de cada
persona®, y la necesidad del consentimiento previo de las personas,
consentimiento informado, previo y libre para los examenes genéticos;
pero, de nuevo, se incluyen algunas prescripciones que pueden suponer un
peligro para el cumplimiento de esos derechos de la personalidad, a saber:
1) Art. 5 d) y art. 9, autorizan a los Estados que hayan firmado la
Declaracion a permitir la realizacion de examenes genéticos a una persona,
sin su consentimiento, cuando la persona no estuviera en condiciones de
expresatlo y, de tales pruebas, pueda obtenerse un beneficio directo para
su salud.

2) En caso que no fuera posible obtener un beneficio directo para la salud
de la persona, se autoriza igualmente la realizacién del examen genético,
con caracter excepcional, permitiendo exponer al interesado a un riesgo y

23 Coincidimos, por tanto, con el criterio de Gomez Calle, E., dp cit., p. 129.

24 Piénsese por ejemplo en la alarma de salud publica y las medidas restrictivas con
respecto a la llegada del “ébola” al continente europeo.

%5 Ante la urgencia de aplicar la Declaracién, ante el inminente avance cientifico de la
materia, se redactaron unas Orientaciones para la aplicaciéon de la Declaracién Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos aprobadas por la Conferencia de la
UNESCO, el 16 de noviembre de 1999, elaboradas por el Comité Internacional de
Bioética; la Asamblea General hizo suyas esas orientaciones en su Resolucién 30c/23.

26 El articulo 6 de la Declaracion de 1997, establece que “nadie podrd ser objeto de
discriminaciones fundadas en sus caracteristicas genéticas, cuyo objeto o efecto serfa
atentar contra sus derechos humanos y libertades fundamentales y el reconocimiento de
su dignidad”.
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coercion minimos, cuando de dicha investigacion pudiera surgir un
beneficio no personal, sino para la salud de un grupo de edad o de las
mismas condiciones genéticas; siempre y cuando dicha investigacion esté
sujeta a las condiciones fijadas legalmente y compatible con la proteccion
de los derechos humanos.

3) Con el objeto de proteger los derechos humanos, solo a través de
legislacion se podra limitar los principios de consentimiento y
confidencialidad, en caso de existencia de razones imperiosas para ello.

De esta manera, se reserva a los Hstados la potestad de legislar en la
materia, pudiendo, no solo limitar el consagrado principio del
consentimiento previo, libre e informado y de la confidencialidad, sino
también, someter a las personas al examen genético bajo coercidon y
aunque corran un riesgo. Segdn algin autor’’ con el que coincidimos esta
Declaracion de la UNESCO se enmarca dentro de lo que se llama la
“filosoffa del postmodernismo”, pues las excepciones contempladas
permiten los examenes genéticos haciendo uso de la coercién y pese a que
las personas examinadas puedan correr riesgos. Por el contrario, otros
autores consideran®™ que resulta clave esta excepcién que permite la
obtenciéon de datos genéticos, sin el consentimiento por razén importante
de interés publico, compatible con el Derecho internacional y los
derechos humanos.

No es facil imaginarse el escenario en el que el bienestar de la sociedad
prevalezca sobre el del individuo o el de la familia genética del mismo.
Posteriormente, la UNESCO realiza una nueva norma programatica, la
Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos de 16 de
octubre de 2003, definiendo dato genético humano como “informacion
sobre las caracteristicas hereditarias de las personas, obtenida por analisis
de acidos nucleicos u otros analisis cientificos (art.2.1)”, anadiendo que
este dato presenta unas caracteristicas que lo singularizan al identificar el
caracter unico de cada individuo, pero también puede proporcionar
informacién sobre otros sujetos, afectando a derechos e intereses no solo
individuales sino también de terceros (art. 4).

Por tanto, en esta Declaraciéon, la UNESCO sefiala que el genoma
humano tiene dos vertientes: en primer lugar, es Patrimonio de la
humanidad”; en segundo lugar, respecto de cada individuo es una

27 Por todos, Mangialardi, E., “El proyecto de genoma humano. Su incidencia en las
relaciones laborales y asegurativas”, Revista Iberoamericana de Seguros, Bogota, Pontificia
Universidad, Javeiae, n. 20, septiembre, 2003, p. 22.

28 Por todos, Vivas Teson, L, 6p. cit., p. 133.

29 En este sentido puede leerse, Xavier, F.C. y Campello, M.J., “Diteito ao patrimonio
genético como direito transindividual: consideragoes sobre o caso Sangue Yanomami”,
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combinacién especifica e irrepetible de genes, cuyas posibilidades no se
quedan en el terreno de la identidad, porque penetran en el ambito de la
singularidad.

Pese a que no tenga un caracter juridicamente vinculante, esa Declaracion
de 2003, nos lleva al reconocimiento de dos derechos:

- El derecho al genoma, en cuanto identidad genética ejercida colectiva o
individualmente por una comunidad.

- El derecho gendémico, derecho trans-individual (sic.) al patrimonio
genético de la humanidad, es decir, el derecho de la humanidad a exigir
respeto por su material genético en virtud de los valores especificos
(inmateriales) para la comunidad.

Por ello, con caracter significativo, su art. 7.a) establece que “(...) deberia
hacerse todo lo posible por garantizar que los datos genéticos humanos y los datos
protedmicos humanos no se utilicen con fines que discriminen, al tener por objeto o
consecuencia la violacion de los derechos humanos, las libertades fundamentales o la
dignidad humana de una persona, o que provoquen la estigmatizacion de una persona,
una familia, un grupo o comunidades”; un reconocimiento al derecho a la no
discriminacion genética.

La UNESCO aprueba un nuevo texto el 19 de octubre de 2005, la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, con idéntica
naturaleza y significado que los textos anteriores, para servir como gufa a
las legislaciones internas a la hora de establecer politicas y legislaciones en
el ambito de la bioética, fijando como objetivo principal “(...) promover
el respeto de la dignidad humana y proteger los derechos humanos (...)”,
pese a la importancia de la investigacion cientifica y su desarrollo.

Para finalizar este apartado relativo al Derecho Internacional, sin animo
de ser exhaustivos, queremos destacar como la Organizacién
Internacional del Trabajo (en adelante, OIT) publicé en el afio 2007* un
exhaustivo informe sobre “La igualdad en el trabajo: afrontar los desafios
que se plantean”. En él, por primera vez, salvo error u omisiéon por
nuestra parte, la OIT estudia la discriminacion genética laboral, como una
de las manifestaciones incipientes de discriminacién laboral en el
momento de su publicacion. Se destaca como el avance de la ciencia sobre

Revista de Bioética y Derecho, n. 41, 2017; sobre la controversia generada por la extraccion de
la sangre del poblado de indios Yanomami que, utilizadas para el Proyecto de Genoma
Humano en EEUU, fueron devueltas tras resoluciones judiciales al pueblo Yanomami,
pp. 161-169.

30 Organizacion Internacional del Trabajo, “La igualdad en el trabajo: afrontar los
desafios que se plantean”, Informe global con arreglo al seguimiento de la Declaracion de
la OIT relativa a los principios y derechos fundamentales en el trabajo, Conferencia
Internacional del Trabajo, 96* sesion, Ginebra, 2007.
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el estatus genético de las personas puede servir a los intereses
empresariales de excluir o despedir trabajadores con predisposicion a
padecer enfermedades, destacandose, eso si, que toda diferencia de trato
en el empleo, esta vez basada en la genética, debe responder a criterios
objetivos, razonables, apropiados y proporcionales, porque “(...) casi todos
los modos de vida tienen alguna incidencia en la salud, luego de lo que se trata es de
trazar la linea divisoria entre lo que un empleador puede regular y la libertad de cada
empleado de llevar la vida que estime conveniente”.

2.2.2, La Unién Europea: el paso que nunca llega

La lentitud en el ambito europeo se pone de manifiesto con los escasos
textos que podemos encontrar en el ambito del genoma humano, pese a
que haya sido objeto de estudio y debate durante décadas en la UL,
mencionaremos los que consideramos mas significativos al objeto de
nuestra investigacion.

El 8 de noviembre de 2000, la Comisiéon Temporal sobre Genética
Humana y Otras Nuevas Tecnologias de la Medicina Moderna emitié un
Informe sobre las repercusiones éticas, juridicas, econémicas y sociales de
la genética humana’. Entre otras muchas cuestiones, en este extenso
informe, se centran en el consentimiento informado de la persona que se
sujete a las pruebas, asi como el derecho posterior a no conocer el
resultado, para no condicionar su vida futura. Al respecto, sirven aqui las
palabras de Lyon-Caen™ sobre el Informe Francés que manifestaba el
secreto médico sobre los antecedentes genéticos, pidiéndose que la
discriminacién fundada en estos test genéticos fuera determinados
suficientemente por la Ley, reprimiendo toda discriminacioén basada en los
estados de salud.

Por su parte, la Carta de Derechos Fundamentales de la UE de 7 de
diciembre de 2000, reconoce explicitamente el derecho a la no
discriminacioén genética en su art. 21.17. Pero, a su vez, define el derecho
a la integracion de la persona (art. 3.1) sefialando que “(...) toda persona

31 El Ponente de dicho Informe fue Francesco Fiori: disponible en
http:/ /www.europatl.europa.cu/sides/getDoc.do?pubRef=-
//EP//TEXT+REPORT+A5-2001-0391+0+DOC+XML+V0//ES

32 Lyon-Caen, G., “Genetique et Droit du travail”, RIDE, n. 3, 1993.

3 Art. 21.2 reza asi: “Se probibe toda discriminacion, y en particular la ejercida por razin de sexo,
raga, color, origenes étnicos o sociales, caracteristicas genéticas, lengua, religion o convicciones, opiniones
politicas o de cualquier ofro tipo, pertenencia a una minoria nacional, patrimonio, nacimiento,
discapacidad, edad u orientacion sexnal’.
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tiene derecho a la su integridad fisica y psiquica”, sefialando en el inciso
segundo del mismo articulo que en el marco de la medicina y la biologia se
respetaran, en particular “(...) el consentimiento libre e informado de la
persona de que se trate, de acuerdo con las modalidades establecidas en la
Ley”, “(...) la prohibicién de las practicas eugenésicas y en particular, de
las que tienen por finalidad la seleccion de las personas”, “(.) la
prohibicién de que el cuerpo humano o partes del mismo en cuanto tales
se conviertan en objeto de lucro” y “(...) la prohibicién de clonacion
reproductora de seres humanos”.

En otro orden de cosas, el Grupo Europeo de Ftica en Ciencia y Nuevas
Tecnologfas de la UE™ present6 el 28 de julio de 2003, un Informe sobre
los aspectos éticos de los analisis genéticos en el lugar de trabajo (n. 18).
En el Informe se afirmaba que las pruebas predictivas en el mundo laboral
eran inaceptables desde el punto de vista ético, pese a la obligacion
empresarial de proteccion de la salud de los trabajadores, pues este deber
podia cumplirse con otras pruebas menos invasivas; no obstante, esta
afirmacion tan rotunda era suavizada en casos excepcionales,
admitiéndose con las siguientes restricciones, a saber:

- Que la realizacion de la prueba genética fuera necesaria para garantizar la
proteccion de la salud y de la seguridad del trabajador o de terceros.

- Que la realizacion de la prueba no comprometiera aspectos de la relacion
laboral.

- Que los resultados de la prueba no supongan una vulneracién del
principio de no discriminacion.

- Que se obtenga de manera previa a la realizaciéon de la prueba, el
consentimiento libre e informado del trabajador.

La opiniéon del Grupo de Expertos, que carece de vinculacion juridica
adolece de problemas de inconcrecién que, desde nuestro punto de vista,
pudieran dar lugar a problemas practicos, entre ellos, scomo demostrar
que la realizacién de la prueba genética “ha comprometido™ el futuro de la
relacion laboral? Para ello serfa necesario que el trabajador (o el candidato,
pues tampoco especifica lo suficiente) accionara ante los o6rganos
judiciales correspondientes la reclamacion, por ejemplo, ante un despido o
un ascenso no concedido, obligando al trabajador a revelar sus datos
genéticos objeto de discriminacién en el empleo, irdénicamente
desprotegiéndolo para poder protegerse ante una medida injusta.

El 3 de marzo de 2010, la Comisién Europea, lanzoé la “Europa 2020 Una

3 Este Grupo es un organismo independiente, pluralista y multidisciplinat instaurado por
la Comisiéon Europea con el fin de asesorar en torno a los aspectos éticos de las ciencias
y las nuevas tecnologfas de cara a la preparacién y puesta en practica de normativas o
politicas comunitarias.
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estrategia para un crecimiento inteligente, sostenible e integrador”, COM
(2010) 2020 final, revisada en 2014-2015, y que sigue presentando
dificultades en su cumplimiento en cuanto a la propia estrategia sanitaria
incluida, debido a la heterogeneidad de los paises en las legislaciones
sanitarias, algo que afecta indiscutiblemente a la medicina genética.

2.2.3. La regulacion de la discriminacién genética
laboral en algunos paises europeos

A continuacién, realizaremos un breve examen por los paises europeos
que si han regulado el derecho a la no discriminaciéon genética en materia
de empleo.

Alemania

Fue en el ano 2009 cuando este pafs aprueba la Ley de Examenes
Genéticos Humanos (Gendiagnostikgesetz-GenDG 374/09) referida a tres
ambitos, el médico, los seguros y el empleo.

En su seccién 5 se refiere a la discriminacion en el ambito laboral,
estableciendo en su art. 19 la prohibicion de obtener o solicitar
informacién genética por parte del empleador antes o después del
contrato. Esta norma general contempla una excepcion en el art. 20.2 por
la cual los empresarios si podran realizar analisis de deteccion de sintomas
de enfermedades genéticas, cuando éstas puedan tener una incidencia en
determinados puestos de trabajo, sefialindose como ejemplo, el
daltonismo de trabajadores en el transporte publico; en este sentido, es
interesante como, a lo largo del articulado de la norma, se reitera que la
excepcion deberfa estar justificada para proteger la salud tanto al
trabajador como a terceros frente a riesgos graves y solo deberia
circunscribirse a determinadas actividades laborales.

Austria

Si bien la Ley de Tecnologia austriaca (GTG, Gentechnikgesetz es BGBT n.
510/1994) se referfa al ambito de los seguros, fue completada
posteriormente con el llamado Libro de Austria de la Biotecnologia
(Gentechnikbuch), vinculante juridicamente, e incorporaba, expresamente, la
discriminacioén genética laboral. En su art. 67, por un lado, prohibe a los
empresarios y a empleados obtener, solicitar, aceptar o hacer uso por
cualquier otro medio de los resultados de analisis genéticos de sus
empleados actuales o candidatos; pero, por otro lado, y esto nos resulta
del todo interesante, prohibe al futuro trabajador exhibir sus resultados
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genéticos favorables para conseguir condiciones de trabajo mas
favorables.

Bélgica

Este pafs se ha considerado como el primero en prohibir la discriminacién
genética en el ambito de los seguros (Loz du 25 de Juin 1992 sur le contrat
d’assurance ferrestre), pero afios después de la importante norma al respecto,
se publicé la Ley relativa a los exdamenes médicos en las relaciones de
trabajo, nos referimos a la Lo: relative aux examens médicanz; dans le cadre des
relations de travail, de 2003. En esta Ley se prohiben las pruebas genéticas
pre-sintomaticas en trabajadores y candidatos a un empleo y solo se
autorizarfan -con consentimiento de la persona afectada- si tienen una
relacion directa con la aptitud de un trabajador o candidato para ejercer
una funcién determinada; en este caso, el empresario estarfa obligado a
informar de cémo las condiciones fisicas y psiquicas de las personas que
desarrollen una actividad concreta pueden verse afectadas por la
realizacion de la actividad laboral a la que opten a causa de su genética
(art. 4)%.

Francia

El Comité Consultivo Nacional de Ftica de Francia se pronuncié a favor
de una reglamentacién prohibitiva de la técnica de estudios genéticos en
junio de 1991, “para evitar cualquier abuso especialmente de empleadores
y aseguradores”.

Sin embargo, posteriormente Francia autorizaba a través de la
modificacién de su Cédigo civil por una Ley de 1994, el recurso a este
tipo de pruebas, siempre con consentimiento de la persona afectada, en el
marco de un procedimiento judicial para la obtencién de pruebas, tanto en
el ambito civil como en el penal; y, en el ambito médico o cientifico, solo
cuando se realizaran para diagnosticar enfermedades y sus resultados,
exclusivamente, podrian ser utilizados para el tratamiento correspondiente
o la investigacion cientifica.

No seria hasta después cuando se introdujeran en el Code du Travail, en su
art. LL1132-1 la prohibiciéon de discriminacién directa e indirecta de
trabajadores por razones genéticas. En base a este derecho, entre otras

3 A su vez, la Loz du 10 mai 2007 tendant a lutter contre certains formes de discrimination, incluye
la prohibicién de discriminar a una persona por sus caracteristicas genéticas.

36 Nos referimos al art. 16.10, dentro del Capitulo 3, Titulo 1, Libro 1 del Cédigo civil
francés, en su redaccion dada por la Ley 94.653/344 DC, del 29 de julio de 1994. Si bien
es cierto, el Codigo civil francés fue modificado posteriormente por la Loi n. 2004-800
de 6 agosto de 2004, esta parte no ha sufrido cambios significativos.
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cosas, ninguna persona puede ser excluida de un proceso de seleccion en
una empresa, ni puede ser sancionada o despedida por motivos genéticos.

Suiza

La Constitucion federal de Suiza en su art. 24 novies, en la modificacion
aprobada por referéndum nacional en 1992, introdujo la prohibiciéon de la
utilizaciéon del material genética de una persona, relativo al analisis,
registro o difusion sin el consentimiento del afectado, pero yendo mas alla
y estableciendo como desideratum que las legislaciones deberfan evitar
que las pruebas genéticas codificaran mas informacion de la necesaria para
el fin que las justifica, porque uno de los mayores riesgos anejos a aquellas
se sitia precisamente en su exceso, eventualmente susceptible de
utilizacién indiferenciada y sin control ulterior.

Pero el paso definitivo de este pafs se produjo con la aprobacion de la Lo:
Federale sur I'analyse génétique bhumaine 1LAGH) el 8 de octubre de 2004, para
el ambito de la medicina, el empleo y las aseguradoras. Se dedica al ambito
de las relaciones laborales en los arts. 21 a 25, estableciendo como regla
general la prohibicion de exigir por parte del empresario o del médico de
la empresa, un analisis genético pre-sintomatico ni al inicio, ni durante el
transcurso de una relaciéon laboral; pero tampoco podran exigir al
trabajador la presentaciéon de este tipo de pruebas para determinar las
caracteristicas de un trabajador; la excepcion existe, como ocurtia en otros
de los paises mencionados, y se refiere a los casos en los cuales las pruebas
genéticas sirvan para determinar enfermedades profesionales que pueden
ser agravadas como consecuencia de la realizacion de determinadas
actividades laborales.

2.2.4. La discriminacion genética laboral en los
EEUU

En esta materia, los EEUU nos llevan una gran ventaja, desde que en
1978 la empresa multinacional Du#Pont confirmé haber analizado
solicitantes afroamericanos para el rasgo de células falciformes vy
restringiéndoles la exposiciéon a compuestos nitro y aminas, con despidos
y movilidades”.

Fue el Estado de Arizona en 1989, el primero que reguld la cuestion de la

37 Al respecto, véase Brant-Rauf, P.W. y Brant-Rauf, S.I., “Genetic testing in the
workplace: Ethical, legal, and social implications”, Annunal Review of Public Health, 25,
PMID 15015916, 2004, pp. 139-153.
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discriminacién  genética, incorporandolas a la  prohibicion de
discriminaciones injustas -a las enfermedades genéticas, concretamente-"".
Solo 2 anos después el Estado de California fracasé en su intento de
regular la intimidad genética, al no ser aprobada la Ley por el Gobernador
(St. Peter Wilson), el 14 de octubre de 1991. La Ley proyectada planteaba
penalizar la discriminacién genética, pero, eso si, otorgando un plazo de 8
afios de adaptacion a la utilizaciéon de las pruebas genéticas a las
aseguradoras sanitarias.

Posteriormente, el Estado de Florida, en 1992, legislé incorporando en el
denominado “consentimiento informado” aquellos supuestos en los que
se exigen analisis de ADN.

Evidentemente los resultados de tales pruebas no podian ser revelados sin
el consentimiento de la persona en cuestiébn, pero, no obstante, se
permitia a las compafias aseguradoras libertad para utilizar tales resultados
en la determinacion de la elegibilidad y la tarifa, siempre y cuando esos
datos hayan sido revelados a la persona analizada.

Ese mismo afio, 1992, el Estado de Wisconsi, publicé una norma mas
restrictiva, de prohibiciones tanto a las aseguradoras como a las empresas,
impidiéndoles exigir examenes genéticos y solicitar informacién sobre
pruebas previas”.

En 1997, el Presidente de los EEUU, Bill Clinton, plante6 un proyecto
para evitar que las empresas aseguradoras discriminaran a personas sanas
en el momento actual pero que, en base a su informacién genética, podian
sufrir problemas de salud en el futuro.

Pero la Ley antidiscriminacién mas importante, aparecié en mayo 2008,
con la aprobacion de la Genetic Information Nondiscrimination Act (GINA),
que entr6 en vigor el 21 de noviembre de 2009. Esta Ley permitia solo el
acceso a los analisis genéticos en el ambito sanitario.

En virtud del Titulo II de la GINA, es ilegal discriminar a empleados o

3 Sin embargo, paraddjicamente, se autorizaba a las compaiifas aseguradoras tomar en
cuenta los riesgos genéticos que afectaran substancialmente las predicciones actuariales.
3 Con tespecto a las aseguradoras se determinaba la imposibilidad de condicionar la
cobertura del seguro a la realizacién o no de la prueba genética, sin poder determinar las
tarifas en funcién de la prueba, que se habfa prohibido. Esta norma tan restrictiva
establecia una peligrosa excepcion para la cobertura de los seguros de vida, exigiéndoles
solo el cumplimiento del requisito de la “razonabilidad” para determinar las primas en
base a los datos genéticos; con lo que, se estaba implicitamente autorizando la realizacién
de exdmenes genéticos para la determinacién de la concesién o no de la condicién de
asegurado a una persona, sujeto solo a un limite de dudosa objetivacion como es la
“razonabilidad” (concepto indeterminado), en los seguros de vida, que penden sin lugar a
dudas de los intereses econémicos de un sector, en detrimento de los intereses de la
sociedad y del individuo.
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solicitantes de empleo debido a la informacién genética, cuando se trata
de cualquier aspecto del empleo, como la contratacién, el despido, la
remuneracion, las asignaciones laborales, los ascensos, los despidos
temporales, la capacitacion, los beneficios complementarios o cualquier
otro término o condicién de empleo.

Pero esta prohibiciéon alcance a la solicitud de datos, la exigencia o la
obtenciéon de los mismos, no solo a los empleadores sino también a otras
entidades como agencias de empleo, organizaciones laborales y programas
de capacitaciéon y de pasantias conjuntos de administracién laboral.
Igualmente es ilegal acosar a una persona en el ambito laboral por su
informacién genética o la de un familiar.

La Ley contempla excepciones en cuanto a la obtencién de informacion
genética, muy detalladas, a saber:

- Si la obtenciéon de la informacion genética es casual y sin intencién.

- Si la obtencién deriva de servicios médicos o genéticos prestados por el
empresario de manera voluntaria, a través de programas de bienestar.

- Si la obtencién proviene de un proceso de certificaciéon ante los
organismos oficiales para una licencia por cuidado de familiar con
afeccion grave.

- Si la informacién genética se obtiene a través de documentos disponibles
en el mercado o al pablico en general, siempre y cuando el empleador no
tuviese ninguna intencién de buscatla.

- Si la informacién genética se obtiene por aplicacion de la ley respectiva
de seguimiento genético que controla los efectos biolégicos de sustancias
toxicas en el lugar de trabajo.

- Si la informacién se obtiene por haber participado los trabajadores, por
designacion del empresario y en cumplimiento de la Ley, en analisis de
ADN con fines de cumplimiento de la ley como un laboratorio forense o
con fines de identificacion de restos humanos.

Tras el éxito de la Ley antidiscriminatoria, entre otras cuestiones, por lo
detallada de 1a misma en el ambito laboral, en marzo de 2017, la Camara
de Representantes de EEUU ha aprobado una propuesta de Ley de
Programas de Bienestar a los Empleados -Preserving Ewmployee Wellness
Programs Act-, conocida como HR 1313, que cambiaria el panorama hasta
ahora descrito. La propuesta legal plantearia el acceso de las empresas a
los registros genéticos de sus empleados y familiares, pero no por
obligaciéon de sometimiento a un test de este tipo, sino a través de un
castigo econdmico. Se castigaria economicamente al trabajador que no
facilitara sus datos para participar en los programas de bienestar que
ofrece el empresario (se ha calculado que aproximadamente unos 5.400
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dolares mas al afio™), y se otorgarfa hasta un 30% de descuento a quienes
s{ participaran en estos programas, que incluyen revisiones médicas, de
cuyas pruebas se pueden obtener examenes genéticos.

De aprobarse la medida, supondra un retraso, una involuciéon juridica de
mas de 10 afios en materia de discriminacion genética laboral.

3. Conclusiones. La empresa, el trabajador y los test genéticos: un
triangulo complicado

Son muchas las interrogantes que surgen en cuanto a la aplicacién de los
test genéticos a las relaciones laborales -algunas de ellas ya apuntadas en el
presente estudio-, maxime si tenemos en cuenta que menos de 10 paises
del entorno europeo han optado por una normativa de prohibicién de
discriminacion genética en el empleo ue, en ellas, frente a la norma
5 Y ) 5
general de no utilizacién de estos examenes, se alzan excepciones, no
delimitadas suficientemente desde nuestro punto de vista.
En un planteamiento aproximativo sobre la vinculacién entre el genoma
humano y las relaciones laborales, centramos la cuestion en las tres
y >
siguientes preguntas, que procuraremos contestar en las lineas que siguen,
a saber:
1°) ¢Sera el examen genético el nuevo Curriculum Vitae de los
trabajadores ueden servir los test genéticos para contratar o no a una
> Y
personar
2°) ¢Servira el test genético para determinar qué puede y que no puede
realizar un trabajador, y por tanto, clasificarle en torno a lo que sus genes
dicen de él -trabajos expuestos al sol, agentes toxicos, cancerigenos-?
3% ¢Los test genéticos crearan dos grupos de trabajadores, los sanos pero
con genes enfermos y los hiper productivos?
En cuanto a la primera pregunta, tenemos que plantearnos qué es lo que
un empresario o su representante en la empresa pueden preguntar a un
candidato a un empleo, qué es lo que puede y no puede saber. Esta
pregunta no tiene una respuesta facil, pues, aunque afirmemos que el
derecho del candidato a la intimidad prevalece por encima de los intereses
empresariales, es conocida la extralimitacién en la libertad de empresa que
se produce en este momento inicial, en las negociaciones para una
contratacion y la desproteccion del candidato, futuro trabajador.

40 La eleccion es libre, pero decir no supondtria, de media, 5.400 délares mas al afio por el
plan de seguro familiar, segin calculados publicados por VOX, basados en los datos de
los precios de las pdlizas de 2016  (https://www.vox.com/policy-and-
politics/2017/3/13/14907250/ht1313-bill-genetic-information).
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Es frecuente afirmar que no es necesario decir toda la verdad en una
entrevista de trabajo y existen agencias y escuelas que preparan a los
candidatos para aprender a responder preguntas incémodas; quién no se
ha enfrentado alguna vez a preguntas del estilo ¢has pensado tener hijos
en un futuro? O ¢tienes pareja en este momento?

En este contexto, no existen normas delimitadoras, mas alla del
reconocimiento al derecho humano a la intimidad y a la no
discriminacién, por lo que, al margen de una accién jurisdiccional de
tutela, hipotética, la situacion obligarfa al candidato al empleo que no
responde a determinadas preguntas a la no obtenciéon del puesto de
trabajo al que se postule, por tanto, a quedar excluido de un proceso de
seleccion para un empleo.

Volviendo al tema de la salud del trabajador, resulta de maximo interés
como en el ano 1984, el Tribunal Federal de Trabajo, de la Republica
Federal Alemana, en Sentencia del Bundesarbeitsgericht de 7 junio, establecid
criterios claros sobre el derecho del empleador a formular preguntas,
cuando exista un peligro claro para sus propios intereses, por el hecho de
padecer una enfermedad o deficiencia de salud que pueda limitar la
aptitud para realizar un determinado trabajo o que suponga un peligro
para el resto de trabajadores o clientes; incluso, se llega a permitir la
pregunta sobre su estado de salud futura, si conoce el trabajador que se
vera afectado por una incapacidad laboral debida, por ejemplo, a una
operacion quirdrgica prevista, a una cura de salud cometida o a una
enfermedad con brotes agudos momentaneos*.

En este sentido, siguiendo el Analisis Econémico del Derecho (en
adelante, AED), el empresario al calcular los posibles beneficios y
pérdidas tiene en cuenta la variable de enfermedad de los trabajadores,
como pérdida de un determinado volumen de negocio; por lo que si la
empresa realizara test genéticos podria disminuir la variable de
enfermedad, o al menor predecirla de una manera mas exacta.

Asi que, el empresario, valorando el coste-oportunidad de contratar a un
trabajador, solicita a éste la realizaciéon de una prueba genética, como
prerrequisito para ser contratado y asignado a un puesto de trabajo sPuede
el trabajador negarse a dicha prueba? Tedricamente si, al igual que el
trabajador puede negarse a someterse a pruebas médicas genéricas, salvo
determinados sectores que las consideran obligatorias en toda Europa,
que exigen, eso si, el consentimiento informado. Pero ante la negativa de
un trabajador a dichas pruebas genéticas, el empresario sospeche o no la
existencia de una enfermedad genética, tendra la libertad de empresa de

41 Extraido de: De la Villa, L.E., dp. cit, pp. 59-60.
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optar por otro candidato, siendo de dificil prueba para el trabajador
demostrar la realidad de la seleccion. Aunque tengamos en cuenta el
equilibrio de intereses en juego, no existe una regulacion homogénea a
nivel europeo (y, mucho menos a nivel internacional) que impida al
empresario condicionar la firma del contrato a la realizacion de las
pruebas médicas, para averiguar el estado de salud del trabajador y su
idoneidad o no para el puesto de trabajo, su rentabilidad, su eficiencia, el
mayor o menor indice de absentismo que puede presentar una persona
enferma o con familiares enfermos o dependientes, por solicitar, por
ejemplo, derechos de conciliacion de la vida laboral, personal y familiar.
Este panorama no hace sino describir como las relaciones laborales siguen
siendo desiguales en cuanto a las partes intervinientes; el trabajador o
candidato a un puesto de trabajo es la parte débil, que, si bien no se ve
obligada a la realizacion de pruebas médicas o genéticas por la legislacion,
tiene poco margen de actuacion si con ello se juega su puesto de trabajo (y
un salario con el que subsistir, evidentemente). De tal manera que, sin una
prohibicién expresa del legislador ante estas practicas, nos enfrentamos a
la extrana situacion de una discriminacién fundamentada en una
probabilidad, en un “fantasma”, del que ni siquiera conocemos su
nombre.

Este tipo de discriminacion puede afectar sobremanera en épocas de
desempleo generalizado, forzoso, crisis o reestructuraciones masivas de
empresas (como las que hemos vivido en los afios mas duros de crisis en
Europa, 2008-2012), y, ademas, puede afectar a determinados colectivos
de manera mas incisiva.

Desde mi punto de vista, en primer lugar, las mujeres en cualquier edad
podrian ser victimas de este tipo de discriminacion: en la edad fértil, entre
los 20 y los 40 afios aproximadamente, precisamente por el hecho de su
fertilidad o infertilidad (teniendo en cuenta que las mujeres ya somos
sometidas en muchos trabajos a la pregunta ¢quieres o has pensado tener
hijos en los proximos anos?), mas alla de los 40, por si pueden ser
portadoras del gen de cancer de mama, utero o demencia senil.

En segundo lugar, otro colectivo de trabajadores que puede sufrir desde
mi punto de vista estos ataques a su personalidad genética, son los
hombres mayores de 50, pues tienen mas probabilidades médicas de
generar cancer de colon, de prostata y degeneraciones auditivas.

En tercer lugar, las personas provenientes de familias mas pobres o paises
no desarrollados (incluso, st no han nacido alli, pero su familia si), pues el
medio ambiente donde han crecido y se han desarrollado -y,
consecuentemente una peor alimentacion- puede acelerar la aparicion de
enfermedades genéticas, de las que se sea portador.
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En cuanto a la segunda pregunta planteada, hemos de referirnos a los
paises europeos que si han regulado la discriminacion genética laboral,
prohibiéndola, pero admitiendo excepciones en caso de necesidad de
proteccion (nos referimos a Alemania, Austria y Bélgica). Asi que, con
caracter general debemos preguntarnos si hay un interés razonable y
justificado en el marco de una relacién laboral que permita que el
empresario conozca estos datos sensibles del trabajador, su aptitud o falta
de ella, cuando ni siquiera el propio trabajador los conoce o ha deseado
conocetlos.

Parece ser que si, tal y como se reconoce en los paises europeos
mencionados, cuando se trate de preservar la salud del trabajador (o
futuro trabajador), del resto de trabajadores de la empresa o de clientes,
que pueden sufrir un riesgo por el desempefio de una actividad especifica,
actividad que, a su vez, puede empeorar el estado de salud de un
trabajador genéticamente “imperfecto”; estas circunstancias justificarfan
que el empresario exigiera un test genético al trabajador, pero sélo en el
caso de que, dichas circunstancias personales, no puedan ser obtenidas a
través de pruebas menos invasivas al derecho a la intimidad del sujeto.
Estas pruebas se podran justificar plenamente cuando se empleen para
mejorar la situacion sanitaria del empleado y nunca se podran realizar sin
su conocimiento.

Pero, esta interrogante nos lleva a otra: stiene obligacion el trabajador (o el
candidato a un empleo) a informar a la empresa de su predisposicion
genética a padecer una enfermedad grave?

En este sentido buscamos el paralelismo con el sector de los seguros,
donde existe el deber de informar por parte del asegurado de todas las
circunstancias por ¢l conocidas, bajo apercibimiento de incurrir en
“reticencia”’, como ha declarado, entre otras, la Sala I de la Corte de
Casacion francesa en 1990; el caso se planteaba con respecto a la
seropositividad, que nos sirve de paralelismo a los examenes genéticos,
porque significa solo la posibilidad de contraer la enfermedad, pero no la
certeza de que eso pase. Sin embargo, el Tribunal considera que la
seropositividad es una afeccion de naturaleza que produce consecuencias
graves para la salud de quién estd afectado, incluso mortales, y esa
reticencia o falsa declaracion intencional, dejé creer al asegurador que la
persona estaba en un buen estado de salud modificando la opinién del
riesgo que debia garantizar, por lo que el seguro deviene nulo.

Parece, por tanto, que la buena fe en el ambito de las relaciones laborales
exigirfa al trabajador (o candidato a un empleo) a comunicar su
predisposicion genética en caso de saberla, pues asi, ademas, permitirfa al
empresario adoptar todas las medidas de seguridad y salud
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correspondientes, para hacer efectiva su obligaciéon o deber de seguridad,;
sin embargo, esta afirmaciéon choca con la no obligaciéon de una mujer
trabajadora de declarar su estado de embarazo al empresario, que pese a
ser una manifestacion del derecho a la intimidad corpérea, impide al
empresario utilizar todas las medidas de seguridad en el trabajo, por falta
de conocimiento de ese estado.

Siguiendo a Mangialardi®, el derecho del trabajador a revelar su
predisposicion genética debe tener excepciones; nos quedamos con dos de
las que cita, porque estarfa en juego la proteccion de la vida de muchas
personas:

- Cuando el trabajador sepa con seguridad que no podra realizar el trabajo
que se le asigna debido a su predisposicion genética (el daltonismo de
nuevo nos sirve como ejemplo).

- Cuando una determinada ocupacién requiera un grado de fiabilidad
absoluta por parte del trabajador, como por ejemplo una enfermedad
mental de origen genético que pudiera sufrir una persona que se dedique a
piloto de lineas aéreas comerciales.

En cuanto a la tercera pregunta planteada al inicio de este apartado (¢Los
test genéticos crearan dos grupos de trabajadores, los sanos pero con
genes enfermos y los hiper-productivos?), debemos conectarla
necesariamente con el avance de la tecnologia y de la inteligencia artificial,
en esta llamada revolucion industrial 4.0 a la que asistimos.

Segun el Informe “El fututo de los Empleos”, del Foro Econémico
Mundial de Davos de 2016* hasta el afio 2020 se destruirain mas de 7
millones de empleos en las 17 principales economfias, frente a la creacion
de solo 2 millones de empleo; nos enfrentamos, como consecuencia de la
globalizacion y la tecnologia a un momento denominado de “no-empleo”,
por la carencia de puestos de trabajo.

En esta misma linea, destacamos la Resolucién del Parlamento Europeo,
de 4 julio 2017, sobre las condiciones laborales y el empleo precario
(2016/221 (INI)). En ella no se refiere a la discriminacion genética laboral,
pero si a la digitalizacion y a la automatizacion “(...) que estan
contribuyendo a que se produzca una transformacién de la naturaleza del
trabajo”, un contexto, el del trabajo digital, en el que insiste se debe
garantizar la cobertura y proteccién sanitaria adecuadas. Ademas, anade
que “(...) la digitalizacion no debe percibirse uUnicamente como un
elemento destructor de empleos”; sino que debe verse como una

42 Mangialardi, E., dp. ¢it., p. 10.
4 Foro FEconémico Mundial de Davos, E/ futuro de los Empleos, 2016,
www.weforum.org/reports/the-future-of-jobs.
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oportunidad de mejora de las competencias individuales, teniendo en
cuenta, ademas, los puestos de trabajo en 2020 que no estaran cubiertos
en el sector de las TIC (estima que 756.000 puestos).

Pues bien, desde nuestro punto de vista, la evolucién de la tecnologia y de
la técnica genética, son directamente proporcionales, puesto que en un
panorama cémo el descrito ¢quiénes mantendran sus empleos? Parece que
la respuesta mas acertada a la interrogante es los genéticamente superiores,
porque no olvidemos la reducciéon del coste de las maquinas, su mayor
inteligencia, y la creciente estabilidad, que estan provocando la sustitucion
de los seres humanos por las maquinas en muchas actividades,
consideradas tediosas (por ejemplo, los drones).

Por otra parte, cada vez mas de pide que el trabajador sea
multidisciplinario, habiéndose aumentado esta demanda en los dltimos 5
afios en un 20%, cifra que va en aumento; cada vez se reclama mas, no
solo la flexibilidad del empleado, sino también una mayor adaptacion al
cambio, lo cual exige tener cierta predisposicion genética.

Surgirfan asi los llamados &nowmads-workers, como un prototipo mas
exitoso de trabajadores del futuro, con mayor movilidad y al servicio de
cualquier tipo de empresa.

La palabra &nowmads-workers es un neologismo que junta las palabras &now
y nomads e implica una constante disposiciéon para innovar y ser flexible;
algo que se predica de la tecnologia en inteligencia artificial blockchain
(cadena de bloques), que permitira en un futuro, no muy lejano, la
creacion de sistemas colectivos y auténomos para la resolucion de
problemas, dificilmente solucionables por el ser humano, a través de
nuevas relaciones entre estos sistemas.

Por lo que en el futuro, de generalizarse la practica de pruebas genéticas
en el ambito laboral, y difundir sus resultados, por imposiciéon empresarial
o por interés del propio trabajador para ser el aspirante perfecto, se crearia
una especie de “sistema de castas™, donde los individuos estarfan
predestinados por su dotacion genética; incluso mas, como afirma
Mukherjee “(...) podemos crear una clase alta y una clase baja genéticas en funcion
de si tienes acceso a las tecnologias y puedes determinar el futuro de tus hijos. Si los mds
ricos se lo pueden permitir, dentro de 20 aiios se puede abrir una brecha importante™®
En la actualidad ninguna persona elige sus propios genes; frente, a la
eugenesia, practica cientifica que consiste en una biasqueda de los mejores
genes (y que durante el nazismo provoco el exterminio de millares de

4 Martin Valverde, A., Prilogo a la obra de Juan José Ferndndez Dominguez, Pruebas genéticas en
¢l Derecho del Trabajo, Civitas, Madrid, 1999, p. 17.
4 Mukhetijee, S., dp. cit.
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personas para eliminar “rasgos indeseables”), el transhumanismo -técnica
adoptada en Inglaterra- consiste en la aplicaciéon de procedimientos
cientificos para aumentar las capacidades fisicas, intelectuales y
emocionales de los seres humanos®; de esta manera, queda patente, la
inversion producida en la ultima década entre el ser humano y la técnica,
donde la situaciéon de subordinaciéon del ser humano a la técnica puede
implicar la creaciéon de trabajadores perfectos, para hacer frente a la
evolucion de la tecnologia creada por ellos mismos, olvidando el derecho
a la personalidad tunica e irrepetible y, por supuesto, los derechos
humanos.

Toda la informaciéon genética deberfa encontrarse comprendida en el
derecho a la intimidad, informacién absolutamente privada que no puede
suministrarse a terceros, sin el consentimiento de la persona afectada.
Pero el problema de esta informacién genética, al menos, uno de ellos, es
que su conocimiento no es exclusivo de la persona de la que se han
obtenido dichos genes, sino que afecta a toda una familia genética, por lo
que se ha defendido desde ambito doctrinal el “derecho a no saber”".
Porque ¢cémo cambia la vida de una persona cuando sabe que tiene genes
enfermos, y que podria padecer una enfermedad mortal? Aunque no
llegue a padecerla nunca, esa futurible enfermedad ¢modificaria la actitud
de una persona, de buscar un trabajo y no otro, de desarrollo personal y
profesional?

La expresién “desnudo genético integral”*® describe perfectamente cual es
el presente de personas que han participado en parte del Proyecto
Genoma, cuyas bases de datos publicas estan permitiendo la identificacion
de las mismas por sus propias caracteristicas genéticas” y cual sera el

4 En este sentido, puede leerse Dimond, R., “Social and ethical issues in mitochondrial
donation”, British Medical Bulletin, 115, 1, 2015. También disponible en versién digital:
http://bmb.oxfordjournals.org/content/115/1/173.ful, pp. 173-182.

47 Entre ellos, Rodota, S, Le droit aux dilemmes maranx de la vie et de la mort, XX Coloquio
sobre la Legislacion Europea, Glasgow, 1990, Consejo de europa, Strasbourg; y Gémez
Calle, E., dp. cit, p. 130. En esta ultima obra, utilizando el ejemplo de Chipre, donde
teniendo en cuenta el cardcter hereditario de la enfermedad de la talasemia, se opt6 por
imponer un analisis genético como condicién previa para contraer matrimonio.

4 Expresion utilizada por Sampedro, J., Hacia el desnudo  genético integral, 2013,
https://elpais.com/sociedad /2013/01/17 /actualidad /1358445379_181975.html.

4 Nos referimos a parte del Proyecto Genoma Humano que sigue en activo y que ha
contado con cientos de miles de voluntarios, cuya identidad se encontraba en principio
protegida; sin embargo, un grupo de cientificos del Instituto Whitehead de Boston, el
MIT y la Universidad de Tel Aviv han conseguido identificar a un 12%
aproximadamente de ellos, cotejando los cromosomas Y, la edad, lugar de residencia y las
diferentes paginas webs de genealogfa. Una tremenda brecha en la intimidad genética de
las personas.
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uturo si no se produce un empoderamiento de las normas internacionales
futuro si rod deramiento de | int ional
y nacionales en la materia.

or todo lo expuesto, como afirma Nussbaum “(...) conviene tener presente
Por todo 1 to, fi Nussb « 7 1
que los derechos humanos y las libertades de los individuos no son mds que un
desideratum hasta que los Estados de Derecho los convierten en una realidad tangible
en forma de derechos fundamentales™.
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