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Resumen

Las pruebas genéticas se van introduciendo lentamente en nuestras vidas,
cada vez son mas numerosas, mas economicas y de alcance variopinto, en
algunas ocasiones pueden dar respuesta y en otras pueden tener un
componente preventivo en favor de nuestra salud.

A lo largo del presente estudio se analiza, en primer lugar, la tipologia de
pruebas genéticas que podemos encontrar actualmente en el mercado y como
se relacionan con el sector asegurador.

Una vez identificadas, conoceremos la regulacion existente en el estado
espanol sobre genética y el seguro, y se realizara un estudio comparado, tanto
dentro de la Union Europea como fuera de ella, que pueda darnos una vision
global regulatoria, asi como las distintas motivaciones en las que se amparan
las normativas.

Finalmente, se analizan las repercusiones que el conocimiento de resultados
de pruebas genéticas puede tener tanto en la suscripcidn del seguro y por tanto
en la naturaleza del mismo, como el impacto que tienen en cuestiones éticas,
sociales y de privacidad.

Palabras Clave: Genética, pruebas genéticas, genes, declaracién de salud, cuestionario de
salud, genoismo, regulacion comparada sobre la genética, discriminacion, privacidad, ética

Resum

Les proves genétiques es van introduint lentament a les nostres vides, cada
cop s6n més nombroses, més economiques i d’abast colorit, en algunes
ocasions poden donar resposta i, en d’altres, poden tenir un component
preventiu en favor de la nostra salut.

Al llarg del present estudi s’analitza, en primer lloc, la tipologia de proves
genétiques que podem trobar actualment al mercat, i com es relacionen amb el
sector assegurador.

Un cop identificades, coneixerem la regulacié existent a I'estat espanyol en
relacio a la geneética i les assegurances, i es realitzara un estudi comparat, tant
dintre de la Unié Europea com fora d’ella, que pugui mostrar-nos una visi6
global normativa aixi com les diferents motivacions en que s’emparen les
regulacions.

Finalment, s’analitzen les repercussions que el coneixement de resultats de
proves genétiques poden tenir tant en la subscripcié de les assegurances, i per
tant en la seva naturalesa, com en les questions etiques, socials i de privacitat.

Paraules Clau: Genética, proves genétiques, gens, declaracié de salut, questionari de salut,
genoisme, regulacié comparada sobre genética, discriminacio, privacitat, ética.
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Summary

Genetic testing is slowly being introduced into our lives, becoming more
prevalent, more economical and more varied, on occasions it can offer good
solutions and on others it can serve as a preventive component in support of
our health.

This thesis analyzes the type of genetic testing that can be found on the market
today and how this affects the insurance industry. Once identified, it examines
existing regulations in Spain regrading genetics and insurance and undertakes
a comparative study, both within and outside the European Union, to provide a
global regulatory overview and to identify the different motivations that underpin
the regulations.

Finally, an analysis is made of the repercussions that the results of genetic
testing can have both on the underwriting of insurance policies and, hence, on
the very nature of insurance, as well as the impact genetic testing has on
questions of ethics and privacy.

Keywords: Genetics, genetic testing, genes, health declaration, health questionnaire, genoism,
comparative regulation of genetics, discrimination, privacy, ethics.
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La prueba genética y su impacto en el seguro

1. Introduccion

Un solo pinchazo. Una gota de sangre. Y en unos pocos dias, obtienes tu
informacion genética. La suerte esta echada, y tu cédigo genético escrito. Tu
destino estda mas cerca de eliminar el factor azar. Podria parecer ciencia
ficcion, pero tiene mucho de ciencia y poco de ficcion.

El genoma humano* tiene un tamano de 3200 millones de pares de base de
ADN que contienen entre 20.000 y 25.000 genes. Poder conocer el codigo
genético humano permite entender sus caracteristicas y funcionamiento, y en
consecuencia poder conocer de antemano potenciales enfermedades
relacionadas con cada individuo que permitiria una tratamiento preventivo y/o
un control médico precoz.

Pero los avances en los estudios genéticos también nos acercan cada vez a
una mas sofisticada ingenieria genética, que es aquella que hace uso de la
tecnologia del ADN recombinante con la finalidad de modificar la composicion
genética. Y de aqui que haga referencia a la ciencia-ficcién, y me permita
recordar aquellos pasajes de “Gattaca”’, de Andrew Niccol, en la que ya en
1997 nos planteaba un mundo distépico, en los que se hacia referencia al
genoismo es decir, a la discriminacién genética, y nos invitaba a reflexionar
hasta qué punto es ético modificar el genoma.

Imaginémonos un mundo en el que, ademas, se nos categorizara por nuestro
cédigo genético, y que en base a éste tuvieramos unos derechos vy
obligaciones distintos. Un mundo en el que solicitar un préstamo dependiera de
tu cédigo genético, en el que los servicios sanitarios fueran mas o menos eco-
nomicos en funcién de tu genética, en el que el acceso a determinadas
universidades o trabajos no se basara en tus capacidades o meritocracia sino
en lo que describen esos 25000 genes, una genética que, en definitiva,
marcase todas las relaciones comerciales e incluso humanas.

En estas paginas me gustaria analizar cuanto de ciencia y cuanto de ficcion
hay en la actualidad, qué es lo que podemos saber a dia de hoy sobre nuestro
propio codigo genético. Si existe regulacion suficiente para protegernos del
genoismo, o si en sensu contrario, deberia existir. Obviamente, me adentraré a
analizar si el conocimiento de la genética puede impactar en el mercado
asegurador, identificando cdmo podria llegar, en su caso, a alterarlo, y si pese
haberse alcanzado grandes avances cientificos en la genética existe una ética
que ponga limites.
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2. Ciencia: genes y pruebas genéticas

Definicion

Situémonos en el plano cientifico, abordada al menos como una "ciencia para
no cientificos" o ciencia popular. En ese contexto, hay que convenir que para
entender el origen de todo necesitamos unas breves nociones de genética.

Los genes' son segmento de acido desoxirribonucleico (ADN) que contienen el
cbdigo para una proteina especifica cuya funcion se realiza en uno o mas tipos
de células del cuerpo. Un rasgo es una caracteristica determinada gené-
ticamente (por genes) que suele estar determinado por mas de un gen.
Algunos rasgos estan causados por genes defectuosos (genes que pueden
haber sido heredados o resultado de una nueva mutacién).

Los cromosomas' son estructuras que se encuentran dentro de las células y
que contienen los genes de una persona. Un cromosoma contiene de cientos a
miles de genes. Cada una de las células humanas contiene 23 pares de
cromosomas.

El genotipo (0o genoma)' es la combinacion Unica de genes o composicion
genética de una persona, es decir, es el conjunto completo de instrucciones
con el que el organismo de esa persona sintetiza sus proteinas y, por tanto,
con el que ese organismo debe construirse y funcionar.

Grafico 1. Estructura del ADN
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Los genes estan constituidos por acido desoxirribonucleico (ADN). EI ADN
contiene el cédigo o las instrucciones usadas para sintetizar las proteinas.

Los genes varian en tamafo en funcién de la dimension de las proteinas que
codifican. Cada molécula de ADN es una doble hélice larga, semejante a una
escalera de caracol de millones de escalones. Cada escalon consiste en un par
de moléculas emparejadas. Estas moléculas se denominan bases
(nucleotidos).

Las pruebas genéticas sirven para identificar cambios en los cromosomas,
genes o proteinas. Se trata de examenes de sangre y de otros tejidos que se
realizan para detectar trastornos genéticos, como describe, entre otras fuentes,
la web de Medline Plus? (web producida por la Biblioteca Nacional de Medicina
de EEUU).

Segun indicaciones de la citada web, existen mas de dos mil pruebas
disponibles en la actualidad de las que se pueden extraer distintas
informaciones que nos serviran para finalidades distintas. Entre los distintos
propdsitos se encuentra: evaluar la presencia de enfermedades genéticas en
adultos antes de que se produzcan sus sintomas; hacer un diagnéstico en una
persona que tiene sintomas de una enfermedad o incluso determinar el tipo o
dosis de medicamento que es mejor de forma individualizada; a los que hay
que anadir otros fines como encontrar trastornos genéticos en el feto; la posible
transmision de gen de una enfermedad a los hijos; o el estudio de embriones
para la deteccion de enfermedades o incluso probar la paternidad.

También hay determinadas pruebas genéticas que tienen un uso distinto a la
deteccion de la mutacion genética, como por ejemplo es el uso forense para la
identificacion e investigacion de crimenes o la validacion de la identidad de las
victimas de catastrofes.

El  National Human Genome Research Institute (en adelante,
NGHRI)3especifica que las pruebas genéticas usan métodos de laboratorio
para estudiar los genes, que son las instrucciones del ADN que se heredan de
los padres, y que, en definitiva, suelen usarse para identificar mayores riesgos
de problemas de salud, elegir tratamientos individualizados o evaluar
respuestas a tratamientos concretos.

Pero no podemos avanzar sin antes puntualizar una cuestion importante. Las
pruebas genéticas nos dan datos sobre nuestros genes, que como comenta el
NGHRI, ofrecen informacién de nuestro ADN, y éste es compartido con
miembros del grupo familiar, en consecuencia, la informacion que se desvela
de una prueba genética puede tener implicaciones en los parientes
consanguineos.

Este punto nos llevara a centrar parte de este trabajo tanto en el analisis de la
privacidad al que deben estar sujetas estas pruebas genéticas, como a las
cuestiones éticas por el impacto que pueden tener sobre terceros.
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Clases y finalidades de las pruebas genéticas

Con una simple muestra de sangre, saliva, de pelo, o de flujo amnidtico, un
laboratorio puede extraer determinados genotipos. EI NGRHI® identifica siete
tipos de pruebas genéticas distintas que debemos conocer para poder,
posteriormente, analizar su potencial impacto en el sector asegurador.

Estas pruebas se clasificarian como se detalla a continuacion, ad literam:

- Las pruebas diagnésticas se usan para identificar con precision la
enfermedad que esta padeciendo una persona. Los resultados de una prueba
diagnostica pudieran ayudarlo a tomar decisiones acerca de cémo tratar o
manejar su salud.

- La pruebas genéticas presintomaticas y pronosticas/predictivas se
usan para encontrar cambios en genes que aumentan las posibilidades de una
persona a contraer ciertas enfermedades. Los resultados de estas pruebas dan
informacion acerca de su riesgo de contraer una enfermedad especifica. Tal
informacion pudiera ser Util en decisiones acerca del estilo de vida y la atencién
de salud.

- Las pruebas de portadores se usan para encontrar personas que “por-
tan” (llevan) una modificacion en un gen que esté relacionado con una
enfermedad. Los portadores pueden no mostrar indicios de la enfermedad, sin
embargo, tienen la capacidad de pasar el cambio genético a sus hijos, quienes
pueden contraer la enfermedad o convertirse ellos mismos en portadores. En el
caso de algunas enfermedades es necesario que el cambio genético se herede
de ambos padres para que se presente la enfermedad. Este tipo de prueba
normalmente se ofrece a personas que tienen antecedentes familiares de una
enfermedad hereditaria especifica o que pertenecen a ciertos grupos étnicos
que tienen un riesgo mas alto de padecer ciertas enfermedades hereditarias.

- Las pruebas prenatales se ofrecen durante el embarazo para ayudar a
identificar fetos que tienen ciertas enfermedades.

- Las pruebas de deteccion sistematica para recién nacidos se usan
para evaluar bebés uno o dos dias después del parto para determinar si tienen
ciertas enfermedades que se sabe que causan problemas con la salud y en el
desarrollo.

- Las pruebas farmacogenémicas dan informacion sobre como el cuerpo
de un individuo procesa ciertas medicinas. Este tipo de prueba pue-de ayudar a
su proveedor de atencidn de salud a elegir las medicinas que funcionen mejor
con su composicion genética.

- Las pruebas genéticas de investigacion se usan para aprender mas
sobre lo que los genes contribuyen a la salud y las enfermedades. Algunas
veces los resultados pudieran no ser directamente utiles para los participantes,
pero pueden beneficiar a otros al ayudar a los investigadores a ampliar su
entendimiento sobre el cuerpo humano, la salud y las enfermedades.
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Grafico 2. Tipologia de pruebas genéticas

General Public Release

What is Genetic Testing?

Genetic testing looks for alterations in a person's genes or chromosomes to identify
heritable or acquired mutations related to disease and health.
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Fuente: 2018 SOA Asia-Pacific Annual Symposium, Session 4A, The Wave on Shore: Genetic
testing & the Impact on Insurance

La facilidad de llevar a cabo pruebas genéticas, asi como el coste de las mis-
mas, que pueden ir desde menos de 100 euros hasta los 2000 euros en precios
de 2020, aproximadamente, dependiendo de la naturaleza y la complejidad de
la prueba que se esté llevando a cabo, permite que esta metodologia sea de
sencilla implantacién y tenga cada vez un mas amplio alcance.

Tras una primera lectura de la clasificacion que el NHGRI realiza sobre las
pruebas genéticas podemos observar algunos de los potenciales impactos que
se podrian originar en el sector asegurador. A excepcion de las pruebas
farmacogenomicas que podrian impactar unicamente en el seguro de
asistencia sanitaria, y las pruebas de investigacion que no tendrian impacto
directo en el seguro, la informacion derivada del resto de pruebas genéticas: la
diagnodstica, que identifica enfermedades, las pruebas presintomaticas vy
pronosticas, las prenatales, las de deteccion sistematica para recién nacidos y
las de portadores podrian impactar tanto en el seguro de salud, como en el
seguro de vida o incluso en el seguro de decesos. Y de hecho, en algunos de
estos seguros ya estan teniendo impacto en la actualidad, como se analizara
seguidamente.
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Las pruebas genéticas en el mercado asegurador espaiiol

Analizada la ciencia, veamos si el resto es ficcion o si existe una realidad en el
sector asegurador relacionado con la genética. En este sentido, examinaremos
a continuacion respecto a las principales entidades aseguradoras del mercado
espafol si las pruebas genéticas empiezan a incluirse entre los servicios de
estas entidades, todo ello segun la informacién que hacen constar al publico a
través de sus paginas webs.

En el caso de Mapfre, encontramos en su web un articulo que lleva por titulo
¢ Cubre el seguro de salud las pruebas del ADN?* donde se expone que cada
persona nace con un patrén genético unico que permite conocer las
caracteristicas propias, que permite a su vez conocer quienes fueron nuestros
ascendentes, las enfermedades que tendremos tendencia a desarrollar y que
permite ajustar mejor los tratamientos. En el articulo se expone que el ADN se
puede obtener de distintas partes del cuerpo como son la sangre, las mucosas,
la piel o el pelo y que en menos de un mes se pueden obtener los resultados
de las pruebas. Segun se indica en el articulo, algunas pruebas de ADN estan
incluidas en los seguros de salud, siendo las mas frecuentes las de diagndstico
genético preimplantacional asi como el de algun tipo de cancer. Mas alla del
articulo que facilita cierta informacion, curiosamente no se aclara si la péliza de
Mapfre Salud cubriria estas pruebas genéticas, en su totalidad o parcialmente.

En la pagina web de DKV Seguros® se detalla amplia informacién, tal vez de
forma mas transparente. Para empezar, nos ofrece la posibilidad de obtener
descuentos en servicios de salud en el apartado “Estudios genéticos
predictivos” a través de los cuales se facilitaria informacion sobre el riesgo a
desarrollar una enfermedad genética concreta. En este caso, se especifica que
tales estudios se realizan normalmente a través de una muestra de sangre.
Ademas, su pagina web describe distintas tipologias de estudios genéticos,
concretamente se refiere hasta a diecisiete estudios distintos, dando una
pequena descripcidon de los mismos, asi como una aproximacion del precio por
el que pueden realizarse cada una de las citadas pruebas.

A modo de ejemplo, se informa sobre el test prenatal no invasivo Harmony
(TPNI), que se usa para determinar la salud del feto a partir de la semana dé-
cima de embarazo; el estudio de Trisomia t21 también prenatal y no invasivo a
partir de la décima semana de gestacion (sindrome de Down) y el test
KaryosSafeprenatal que analiza 23 pares de cromosomas del genoma fetal, o
el Karyo-Plus que ademas del anterior analiza nueve microdeleciones con
significado clinico.

La web otorga informacion adicional sobre distintos servicios que pueden
ofrecer a través de sus centros, en ocasiones con descuentos, como por
ejemplo el bono pruebas de paternidad (con cadena de custodia), pruebas de
riesgo de cancer de colon, de cancer de mama-ovario familiar, test de cancer

15



hereditario a través del analisis de un "panel 30 genes". Se facilita bonos de
descuento para determinadas pruebas orientadas a predecir intolerancias
alimentarias, el perfil genético de la celiaquia, consejo nutricional (con la
finalidad de establecer una dieta personalizada de 3 meses), test de
nutrigenética (test ge-nético personalizado obesidad); liposcale (test avanzado
de lipoproteinas por rmn para conocer el riesgo de desarrollar enfermedad
cardiovascular); perfil ets 7 (deteccion pcr 7 patogenosets), disbiosis intestinal y
analisis de migranas (por déficit o inhibicion de la enzima DAO).

En la pagina web de Sanitas® en el apartado “Noticias”, advertimos una
publicacion, sin fecha, de la que cabe destacar el lanzamiento de los Test
Genéticos para fomentar la prevencion de patologias de caracter genético.
Inicialmente limitan la comercializacion de estas pruebas a Madrid y Barcelona
para con posterioridad promover su lanzamiento al resto del territorio espafiol.
En el caso de Sanitas, las pruebas genéticas se realizan a través de una
muestra de sangre o de saliva para realizar un analisis de ADN, ARN, proteinas
y procesos metabdlicos del paciente. La aseguradora pone a disposicion de
todas las personas, tengan o no un seguro de asistencia sanitaria, una amplia
gama de test genéticos: oncoldgico (prostata, colon y mama); de degeneracién
macular, de glaucoma, de predisposicion a la obesidad, de riesgo
cardiovascular; del sexo fetal en sangre materna, de paternidad y de huella
genética. Segun se indica en la noticia, la oferta de Sanitas es la
"paquetizacion” del servicio para que mediante el pago de un precio cerrado el
cliente se someta a la extraccion, el analisis, los resultados y las consultas de
interpretacion necesarias con el especialista. Lo que es especialmente
relevante en esta noticia, es que los servicios que ofrece Sanitas no lo son
unicamente para sus asegurados sino para todo el publico, a pesar de que se
ofrecen beneficios en forma de descuentos para sus asegurados.

Santa Lucia Seguros’ le da una vuelta a los test genéticos y ofrece una nueva
garantia: la Garantia Farmacogenética. La citada cobertura consiste en
realizar analisis genéticos especializados a aquellos asegurados a los que, con
posterioridad a la contratacién de la pdliza, se les haya diagnosticado cancer
colorectal, de mama, trombosis venosa profunda o trombo embolismo
pulmonar, para que reciban un informe detallado de su respuesta genética a
determinados farmacos con la finalidad de personalizar el tratamiento. Segun
se indica en la infografia creada por Santa Lucia Seguros para esta garantia, al
contratarla, se da acceso al asegurado a realizar un analisis genético en un
laboratorio especializado y obtener un informe elaborado por médicos expertos
que debera entregar a sus médicos tratantes para que puedan realizar un
tratamiento personalizado.

Destacar la publicacion de Lucia Berruga® del 13 de mayo de 2015, en la web
lapoliza.com, en la que observamos el uso de las pruebas genéticas como
gancho comercial. Néctar Seguros ofrecia un test genético gratuito para cada
hijo si se contrataba la pdliza de salud Connect Plus, Connect ONE, Core Plus
o Core Premium con un minimo de 3 asegurados antes del 30 de junio de ese
mismo afo, por recoger soélo un ejemplo.
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También Caser® ha optado por incluir dentro del Seguro de Salud para el
embarazo, el test de cribado prenatal asumiendo el importe del coste del
mismo, y ASISA'® tiene entre sus garantias la mencionada prueba pero, en
este caso, supeditada a la prescripcion médica de un especialista del Cuadro
médico de la aseguradora, siempre y cuando se trate de uno de los casos para
los que esté indicado el test.

Otras entidades, como AXA'' han alcanzado acuerdos con entidades de
medicina genética para llevar a cabo una valoracion genética del riesgo
cardiovascular como beneficio del seguro de salud, o Allianz Worldwide Care®?
que en 2013 afadié en su plan de asistencia ambulatoria Gold, la cobertura de
las pruebas genéticas BRCA1 y BRCA2, no solo tras la manifestacion de
sintomas clinicos, sino también cuando son parte de una revisién periddica con
finalidad preventiva.

En definitiva, en el mercado asegurador espafiol las pruebas genéticas no son
un elemento clave en ninguna de sus tipologias de seguros. De hecho, la
mayoria de entidades que hacen referencia a las mismas lo hacen desde un
punto de vista de prestacion de servicio, es decir, ponen a disposicion del to-
mador o asegurado un nuevo servicio, facilitando en determinadas ocasiones
descuentos si se realizan a través de la aseguradora, pero tratandose en todo
caso de servicios que pueden realizarse de forma independiente a través de
laboratorios.

Del panorama actual, merece la pena destacar el uso que le da Santa Lucia a
las pruebas genéticas a través de su garantia Farmacogenética, siendo la
unica que da un valor afiadido del uso de las mismas al asegurado, al poner a
su disposicion la posibilidad de individualizar el tratamiento médico requerido a
su genética individual, pudiendo obtener de esta manera resultados mas
exitosos.

Pero ¢no deberian las entidades aseguradoras valorar el uso de las pruebas
genéticas? Lo que tenemos claro es que el coste de las pruebas genéticas ha
caido en picado en los ultimos 19 afos, segun indica el NHGRI. En 2001 el
coste de las pruebas genéticas partia de los 100 millones de dodlares, pero el
transcurso del tiempo las ha situado por debajo de los 100$ en 2019, lo que
permite a las entidades plantearse potenciales usos de pruebas genéticas en
su actividad aseguradora, lo que parecia inalcanzable afos atras. El coste
actual, potencialmente asumible por las entidades aseguradoras abre un
abanico de posibilidades futuras sobre el uso de las mismas en el mercado
asegurador, que no deberiamos perder de vista.
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Grafico 3. Coste de las pruebas genéticas
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Conociendo el genotipo de cada individuo, no solo podran establecerse
tratamientos individualizados como nueva garantia en los seguros de asistencia
sanitaria, como se esta realizando ya en alguna aseguradora, sino que ademas
las aseguradoras podrian dotarse de una informacién muy valiosa para llevar a
cabo servicios de medicina preventiva y de monitorizaciéon adecuada a cada
asegurado pudiendo incluso ofrecer descuentos especiales que a su vez
incentiven a sus clientes a tener unos habitos saludables.

Y es que la transformacion del mercado asegurador es una realidad. En
septiembre de 2018, la compania John Hancock, una de las aseguradoras mas
importantes de los Estados Unidos de América anunciaba el seguro de vida
“interactivo”'3. La caracteristica principal del seguro de vida “interactivo” es que
establece la obligacién a los tomadores de someterse a un seguimiento de los
datos de salud y actividad que se facilitan a través de sus dispositivos (moviles,
relojes, etc.) para poder suscribir el seguro. Una de las estrategias de la citada
entidad era sustituir, a partir de 2019, todas sus polizas de vida, conocidas
como tradicionales, por estas pélizas interactivas que lanzan a través de Vitaly
Group. Ademas, la contratacién de los citados seguros de vida “interactivos”
ofrece reducciones de hasta un 15% en el precio de la prima asi como
descuentos para aquellas personas que llevan a cabo practicas saludables en
determinados comercios que forman parte de una comunidad que orbita
alrededor de este programa (https://www.johnhancockinsurance.com/vitality-
program.html).

Y si esto es ya una realidad, ¢no podria llegar a sustituirse el seguimiento de
los datos de salud y la actividad saludable a través de dispositivos por los
resultados de test genéticos que darian una importante informacion de los
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potenciales riesgos del asegurado, incluso aminorando el riesgo de fraude que
puede generar el uso de dispositivos externos?

En la actualidad, también en Espafia, existen empresas que ofrecen unos
servicios que combinan los resultados genéticos con los resultados de
analiticas sanguineas para, entre otras funciones, disefiar planes de salud
individualizados, que incluyen, por ejemplo, el conocimiento de los nutrientes
idoneos a cada genética o la actividad fisica personalizada, como es el caso de
la empresa catalana “Made of Genes”'*

Pero con la informacidon que se obtiene en la actualidad de los resultados de
pruebas genéticas no unicamente podria usarse con la finalidad de establecer
un plan de vida saludable adecuado a la genética de forma individualizada,
accediendo a beneficios o descuentos por la practica de dichos habitos
saludables, sino que podria plantearse el uso de los mismos con caracter
previo a la contratacion, es decir en el momento de la suscripcidn de un seguro
de vida, de salud o incluso de decesos, valorando mucho mejor el riesgo
asegurado.
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3. Marco regulatorio

Analizar el marco regulatorio sobre la genética, en general, y en el sector
asegurador, en particular, mas alla de lo que establezca la propia Ley 50/1980,
de 8 de octubre, que regula el Contrato de Seguro (en adelante, LCS), y su
comparativa con distintas jurisdicciones, es esencial para poder continuar con
esa parte de ficcidn inicial que nos permita elucubrar sobre el uso futuro de las
pruebas genéticas y su potencial impacto en el concepto del seguro que
conocemos en la actualidad.

Legislacidon espaiiola
Legislacion estatal

Localizamos la primera regulaciéon del estado espafiol sobre genética en el
Boletin Oficial del Estado (“BOE”), de 27 de mayo de 2006 fecha en la que
publico la Ley 14/2006 de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccion humana
asistida, que derogaba la norma 35/1988, de 22 de noviembre.

A diferencia de lo que ha sucedido en otras ocasiones, el Estado espanol fue
pionero y uno de los mas avanzados en la incorporacion a su ordenamiento de
la regulacion del uso de técnicas de reproduccion humana asistida. En ella se
hace referencia, en su articulo 12, a la practica de técnicas de diagndstico
preimplantacional para, cito literalmente: “a) la deteccion de enfermedades
hereditarias graves, de aparicion precoz y no susceptibles de tratamiento
curativo posnatal con arreglo a los conocimientos cientificos actuales, con
objeto de llevar a cabo la seleccibn embrionaria de los pre embriones no
afectos para su transferencia; b) La deteccion de otras alteraciones que puedan
comprometer la viabilidad del pre embrion”.

En la misma se establecen determinados requerimientos formales como es la
obligacion de comunicar su practica a la autoridad sanitaria correspondiente,
que informara de ellas a la Comisién Nacional de Reproduccion Humana
Asistida. Cualquier otro uso distinto requiere de la autorizacion expresa, caso a
caso, de la autoridad sanitaria correspondiente, previo informe favorable de la
Comision Nacional de Reproducciéon Humana Asistida. Es decir, que se permite
el uso de estas técnicas, pero con un control exhaustivo tanto en su finalidad
COMO €N SuU ejercicio.

Un afo mas tarde, se publicé la Ley 14/2007, de 3 de julio, que tiene por objeto
regular la investigacion biomédica (que en su disposicidon derogatoria unica
derogaba la Ley 42/1988 sobre donacion y utilizacion de embriones y fetos
humanos de sus células, tejidos u érganos). En su articulo 3 se incluyen, por
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primera vez, interesantes definiciones que nos van a servir a lo largo del
presente estudio, como son la de analisis genético, cribado genético, consejo
genético o incluso dato genético de caracter personal, pero mas interesante
aun es revisar su articulo 5, en el que se refleja expresamente tanto la garantia
de confidencialidad como la proteccion de datos personales (elementos que se
trataran en mayor detalle en proximos capitulos) y el principio de no
discriminacion, regulado en su articulo 6, que de forma expresa establece la
prohibicion de discriminar por razones de caracteristicas genéticas.

Articulo 6: No discriminacion

“Nadie serd objeto de discriminacibn alguna a causa de sus
caracteristicas genéticas. Tampoco podra discriminarse a una persona a
causa de su negativa a someterse a un analisis genético o a prestar su
consentimiento para participar en una investigacion biomédica o a donar
materiales bioldgicos, en particular en relacidén con la prestacion médico-
asistencial que le corresponda”.

Es de gran relevancia mencionar que en la citada ley se establecen
limitaciones en el uso de los analisis genéticos a través de su articulo 9,
exclusivamente para fines médicos o de investigacion, y cuyo tenor literal es el
siguiente:

Articulo 9: Limites de los analisis genéticos

“(...)

3. Solo podran hacerse pruebas predictivas de enfermedades genéticas
0 que permitan identificar al sujeto como portador de un gen responsable
de una enfermedad, o detectar una predisposicion o una susceptibilidad
genética a una enfermedad, con fines médicos o de investigacion
meédica y con un asesoramiento genético, cuando esté indicado, o en el
caso del estudio de las diferencias interindividuales en la repuesta a los
farmacos y las interacciones genético-ambientales o para el estudio de
las bases moleculares de las enfermedades”.

Para concluir con la importancia histérica que comporté esta norma, debe
hacerse referencia a su articulo 12, en el que se alude a los comités de ética en
la investigacion, que entre sus funciones, aparece una que merece toda
nuestra atencién: la ponderacién de los aspectos metodoldgicos, éti-cos y
legales del proyecto de investigacion asi como la ponderacion del balan-ce de
riesgos y beneficios anticipados dimanantes del estudio, o el desarrollo de
cbdigos de buenas practicas acordes a los principios del Comité de Bioética de
Espana.

Entrando en materia, la citada norma define el analisis genético, en el apartado
a) del articulo 3, como “aquel procedimiento destinado a detectar la presencia,
ausencia o variantes de uno o varios segmentos de material genético, lo cual
incluye las pruebas indirectas para detectar un producto génico o un metabolito
especifico que sea indicativo ante todo de un cambio genético determinado” y
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los cribados genéticos, en el apartado g) del articulo 3, definiéndose como el
“programa de salud publica, dirigido a la identificacion en individuos de
determinantes genéticos, para los cuales una intervencion médica precoz
pudiera conducir a la eliminacién o reduccion de la mortalidad, morbilidad o
discapacidades asociadas a tales determinantes”.

Mas adelante en el articulo 154, indica que los cribados genéticos “estaran
dirigidos a detectar una enfermedad o riesgo grave para la salud en el individuo
participante o en su descendencia, con la finalidad de tratar precozmente la
enfermedad u ofrecer el acceso a medidas preventivas”, sometiendo estos
programas también al criterio del comité de ética del centro donde se realice.
De hecho, la misma norma establece la obligacion de garantizar al interesado
un asesoramiento genético apropiado, cuando los andlisis genéticos sea
realicen con fines sanitaros.

Legislacion autonémica

Es conocido que la competencia en sanidad e higiene, siempre que no nos
encontremos en situaciones excepcionales como puede ser el Estado de
Alarma declarado el pasado 14 de marzo de 2020, recae dentro del ambito
competencial que puede ser asumido por las comunidades autonomas, de
conformidad con lo establecido en la Constitucion Espafola (articulo 148) y en
consecuencia, es de interés analizar si existe regulacion autonémica sobre la
genética. Y existe, aunque sea minima.

En el mismo afio 2007, la Junta de Andalucia aprobé la Ley 11/2007, de 26 de
noviembre, Reguladora del Consejo Genético, proteccion de los derechos de
las personas que se sometan a analisis genéticos y de los bancos de ADN
humano en Andalucia.

En su exposicion de motivos hace referencia al cambio trascendental en la
comprensiéon del organismo humano y de la causa de enfermedades de base
genética derivado de la investigacion en la genética humana, permitiendo
importantes avances tanto en el ambito de la diagnosis como en el de la
prevencion, incluso acercandonos a la medicina personalizada, haciendo
necesario establecer un marco regulatorio. Sobre todo, teniendo en cuenta que
la citada informacion trasciende del ambito individual, y su alcance conlleva un
gran impacto tanto en el aspecto ético como social.

A diferencia de la norma estatal, la citada norma tiene como objeto la
regulacion del derecho al consejo genético y la proteccion de los derechos de
las personas que se sometan a los analisis genéticos en Andalucia, tanto con
fines de asistencia sanitaria como de investigacion médica, asi como, el
establecimiento del régimen juridico de los bancos de ADN. En esta ocasion,
se detalla expresa-mente entre los fines del uso de analisis genéticos el de la
asistencia sanitaria.
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Al igual que en la Ley 14/2007, la norma autondmica incluye determinadas
definiciones, de las que cabe destacar la ampliacion de la definicion de analisis
genético que partiendo de la definicion de la norma estatal se afade lo
subrayado: “aquel procedimiento destinado a detectar la presencia, ausencia o
variantes de uno o varios segmentos de material genético, para la
identificacién del estado de afectado o de no afectado; de portador de un
defecto genético determinado, o0 de variantes genéticas _que puedan
predisponer al desarrollo de una enfermedad especifica, 0 bien condicionar la
respuesta a un_tratamiento concreto. También incluye las pruebas indirectas
para detectar un producto génico o un metabolito especifico que sea indicativo
ante todo de un cambio genético determinado”. Comparte con la normativa
nacional muchos de los principios informadores que deben regir como son el de
no discriminacion, respeto a la integridad, dignidad e intimidad de las personas,
asi como a los derechos y libertades fundamentales, la proteccion de las
personas o la confidencialidad, entre otras.

En esta regulacién, igualmente, encontramos nuevos conceptos de especial
relevancia para este estudio, como es la cesiéon de datos genéticos que se
establece en su articulo 14 y cuyo tenor literal es el siguiente:

“Articulo 14. Cesion de datos genéticos

La cesion de datos genéticos de caracter personal para fines
diagnosticos, terapéuticos y preventivos solo se podra llevar a efecto si
la persona titular de dichos datos, o su representante, hubiese prestado
previamente su consentimiento de modo expreso y por escrito,
manteniéndose en todo caso las garantias plenas de confidencialidad y
proteccion referidas en el articulo 8 de esta Ley”.

“Articulo 8: Confidencialidad y proteccion de los datos genéticos.

1. Los centros sanitarios y de investigacion garantizaran la proteccion de
la intimidad personal y tratamiento confidencial de los datos resultantes
de la realizacién de los analisis genéticos, conforme a lo dispuesto en la
Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de
Caracter Personal.

2. Las personas que, en ejercicio de sus funciones, acceden a los datos
resultantes de la realizacién de los andlisis genéticos quedaran sujetos
al deber de confidencialidad”

3. El personal de los centros sanitarios y de investigacion Unicamente
podra acceder a los datos resultantes de la realizacién de los analisis
genéticos en los supuestos contemplados en la normativa vigente en
materia de autonomia del paciente y de proteccion de datos de caracter
personal’”.
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En la Comunidad Valenciana podemos encontrar la Orden 11/2012 de 11 de
septiembre de la Conselleria de Sanidad por la que se regulan los dispositivos
organizativos que realizan consejo genético en cancer de la Comunidad
Valenciana, pero sin hacer referencia a los usos de los analisis genéticos sino
orientada a la organizacion y funcionamiento de los consejos genéticos.

En conclusién, a pesar de que Espanfia fue inicialmente pionera, se observa que
con el paso de los afos (dieciocho desde la ultima ley aprobada) no ha habido
ningun avance legislativo. A pesar del gigantesco avance cientifico que ha
habido en el campo de la genética, y en sus repercusiones a nivel ético y
social, no existe una normativa especifica que regule el uso de los resultados
de examenes genéticos en la contratacion del seguro. Simplemente debemos
remitirnos a la Ley 14/2007, de 3 de julio de investigacion biomédica que no de
forma expresa pero si por exclusion, deja fuera de los limites establecidos para
el uso de las pruebas genéticas los fines aseguradores.

Marco internacional

Declaracién Universal (UNESCO)

El 13 de febrero de 1997, y esto nos sitla nueve anos después de la primera
legislacion espafiola, se aprueba por la UNESCO la Declaracion Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos' compuesto por 25
principios, de los que cabe destacar el reconocimiento del genoma humano
como patrimonio de la humanidad (en sentido simbdlico); el derecho al respeto
de su dignidad y derechos, con independencia de las caracteristicas genéticas;
el consentimiento previo, libre e informado de las persona interesada; el
derecho a ser informado o no de los resultados de un examen genético y de
sus consecuencias; el principio de no discriminacién por razones de
caracteristicas genéticas; confidencialidad; de no prevalencia sobre los
derechos humanos; libertades fundamentales y de la dignidad humana; de no
permitir practicas contrarias a la dignidad humana (como la clonacién con fines
de reproduccion de seres humanos) asi como principios de rigor, prudencia,
probidad intelectual e integridad dadas las consecuencias éticas y sociales que
las investigaciones sobre el genoma humano acarrea.

No obstante, al tratarse Uunicamente de una declaracidon universal, dota de
libertad a los estados miembros tanto para ratificar su adhesiéon a la misma
como para establecer en el ordenamiento juridico estatal su reglamentacion.
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Estados Unidos

Una de las normas mas importantes que podemos encontrar en relacion al uso
de la genética y el seguro la encontramos en Estados Unidos. The Genetic In-
formation Non discrimination Act of 2008'®, conocida como GINA, es la ley
federal que protege a los individuos de la discriminacién genéticas en los
seguros de salud y en el trabajo.

El titulo primero de la citada ley esta dedicada exclusivamente a la regulacion
para la proteccion frente a la discriminacién genética en el seguro de salud. En
su expositivo reflexiona sobre las nuevas oportunidades para el progre-so
médico debido a los grandes avances en genética que permiten una deteccion
temprana de una enfermedad incluso antes de tener sintomatologia, o que
permiten a los individuos que tomen acciones tempranas para reducir la
probabilidad de padecer determinada patologia o, incluso, desarrollar terapias
mas efectivas o con menos efectos secundarios.

Pero a su vez el legislador es consciente que un mal uso de esta informacion
podria acarrear una discriminacion en la contratacién de seguros de salud y
también en el ambito laboral que, por tanto, debe ser protegida. Estados
Unidos parte de antecedentes de leyes discriminatorias como lo fueron las
leyes de esterilizacion (la primera en 1907 en Indiana) que permitian esterilizar
a aquellos que presumiblemente padecian defectos genéticos (como la
ceguera, epilepsia, sordera, enfermedades mentales...), en consecuencia, lo
que se pretende con GINA es evitar la discriminacién en estos dos ambitos
basados en las caracteristicas genéticas.

GINA establece de forma expresa la prohibicion a los grupos (colectivos) de
planes de salud y aseguradoras de ajustar primas para el colectivo cubierto
bajo el plan de salud por razones de informacién genética y establece que no
se podra solicitar por parte de estos grupos y aseguradoras que los miembros
del plan se sometan a un examen genético.

El objetivo de GINA' es la proteccion del histérico familiar de salud, los
resultados de test genéticos, el uso de consejos genéticos y otros servicios, asi
como, la participacion en la investigacion genética, con la finalidad de que esta
pueda ser comentada libremente para conocer los riesgos de salud sin a su vez
ser objeto de discriminacion genética. En definitiva, lo que se prohibe es el uso
de los resultados de examenes genéticos o de los antecedentes familiares de
salud por parte de entidades aseguradoras con la finalidad de denegar
cobertura de salud o de ajustar primas o coberturas.

Esta prohibicion, en el mercado estadounidense, es de especial relevancia al
no existir un programa de salud publica (seguridad social) que atienda a todos
los ciudadanos. De hecho, segun la informacion obtenida del Ministerio de
Trabajo, Migraciones y Seguridad Social'® en Estados Unidos ninguin trabajador
por cuenta propia o por cuenta ajena tiene seguro publico médico antes de los
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65 afos, y debe elegir entre distintas formas de seguro de salud que
proporcionan compafias privadas. Tan solo las personas mayores de 65 afos,
o las que padecen alguna discapacidad y las personas con enfermedad renal
en su etapa final, y que han cotizado en su vida laboral, tienen el seguro
publico federal denominado “Medicare”. No obstante, el unico seguro gratuito
es el seguro publico “Medicaid”, para personas de bajos ingresos.

Es de gran relevancia mencionar que no fue hasta 2014 que se establecio la
obligacion para las empresas de mas de 50 trabajadores de proporcionar por
parte del empleador una pdliza de seguro meédico al trabajador.

Es importante conocer el entorno en Estados Unidos para entender que se
prohibiera expresamente el uso de la informacion genética y de los
antecedentes familiares para otorgar cobertura y ajuste de primas, puesto que
la discriminacion genética podria dejar a un individuo fuera de la posibilidad de
tener cobertura de asistencia sanitaria, incluso privada. GINA aplica tanto a las
polizas colectivas como individuales y también a los suplementos de las podlizas
“Medicare”, aunque también deja fuera de su ambito de aplicacion a
determinados colectivos que ya tienen cobertura a través de otros sistemas
sanitarios, como son los veteranos o los empleados federales, en los que
también se regula la no discriminacion.

De hecho, la citada ley no permite tener en consideracion los antecedentes
familiares ni los resultados de pruebas genéticas como condiciones
preexistentes, ni permite que las aseguradoras requieran que sus asegurados
se sometan a examenes genéticos. Ademas, establece de forma expresa la
prohibicion de no discriminar por razéon de estos resultados, en caso de
tenerlos. No obstante, debe clarificarse que GINA no protege del uso de la
informacion del estado de salud actual, en la que, por ejemplo, se diagnostica
la existencia de una enfermedad o se padecen determinados sintomas. Esta
informacion si puede ser usada por las entidades aseguradoras para decidir si
quieren asumir el riesgo, qué coberturas estan dispuestas a ofrecer e incluso
ajustar la prima.

En resumen, GINA limita el uso de la informacion de salud a aquella que se
haya manifestado y no a la que potencialmente podria surgir en base a la
prediccion que los resultados de pruebas genéticas o de antecedentes
familiares ofrecen. Pero GINA tiene otra limitacion, solo aplica a los seguros de
salud, pero en ningun caso es aplicable a los seguros de vida o de incapacidad.

No obstante, como se hacia referencia al inicio, GINA es una norma federal
que establece un nivel de proteccidn minimo y comun contra la discriminacién
genética, que cada estado federal puede desarrollar como considere oportuno,
llegando incluso éstas a ser mas restrictivas.

El American Council for Life Insurance (ACLI) pone a disposicion de las
aseguradoras una recopilacion de la citada normativa en cada uno de los
Estados que forman parte de Estados Unidos™. Sin entrar a detallar el
desarrollo normativo en cada uno de los estados federales de Estados Unidos,
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es interesante remarcar algunos elementos que se desprenden de la
recopilacion como son el hecho de que la antes mencionada prohibicion
establecida en GINA se extiende a los seguros de vida e invalidez en el caso
de Arizona, al seguro de invalidez en Idaho, o incluso al de accidentes en
lllinois e India-na, o el caso de Maine que lo extiende a los seguros de vida,
incapacidad, seguro de cuidado a largo plazo y vitalicias.

Australia

En Australia el escenario es distinto. Los resultados de los examenes genéticos
se pueden usar sin quebrantar la ley, siempre y cuando se cumpla con los
requerimientos establecidos en el articulo 46 de la Ley de Discriminacion por
Incapacidad (Disability Discrimination Act 1992, No. 135/1992). El objetivo de la
norma, establecido en su articulo 3, es eliminar, en la medida de lo posible, la
discriminacion contra personas por discapacidad, en las areas, entre otras, de
provision de bienes, instalaciones, y servicios y asegurar, dentro de lo posible,
que las personas con discapacidades tengan los mismos derechos a la
igualdad antes la ley que el resto de la comunidad.

En concreto, hace referencia a los seguros, en su articulo 46, en el que se
establece que no es contrario a ley que una persona discrimine a otra persona
debido a la discapacidad de ésta, al negarse a ofrecerle o en relaciéon a los
términos y condiciones de una anualidad, un seguro de vida, un seguro de
accidentes o cualquier otra pdliza de seguros siempre y cuando la
discriminacion esté basada en técnica actuarial o estadisticas razonables, sea
razonable en relacion con los datos y otros factores relevantes, o si en el
supuesto en que no haya datos estadisticos y actuariales disponibles y no
puedan obtenerse razonablemente, la discriminacion es razonable teniendo en
cuenta cualquier otro factor relevante.

A pesar de que la ley lo permite, el sector asegurador de vida se ha
autorregulado a través del FSC Standard No. 11 GeneticTesting Policy?°, de
obligado cumplimiento para aquellas aseguradoras de vida registradas en
APRA y miembros del FSC (Financial Service Council), cuya ultima revision
tiene efectos desde el 7 de diciembre de 2016, pero su primera version entro
en vigor el 1 de enero de 2002. Partiendo de principio basicos como el de
privacidad y la disponibilidad de los seguros de vida para la mayoria de la
poblacion asegurable a tarifas estandares, el citado documento tiene como
propuesta (definida en su articulo 7.4) facilitar una industria aseguradora de
vida que funcione de manera efectiva y sostenible a largo plazo, al tiempo que
reconoce la responsabilidad social de la industria de no obstaculizar el avance
y la adopcion de nuevos conocimientos y tecnologias médicas que pudieran
mejorar, potencialmente, los resultados de la salud publica e individual.

El estandar establece de forma expresa la prohibicion, bajo cualquier
circunstancia, de requerir al asegurado que se someta a una prueba genética,
por parte de la aseguradora en el momento de solicitar el seguro, no obstante,
si permite al asegurador solicitar los resultados de examenes genéticos a los
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que se haya sometido el cliente, con la finalidad de clasificacion del riesgo,
dando cumplimiento (segun establece el propio articulo 10.2.1) a la obligacién
del deber de declaracion establecido en la Ley de Contrato de Seguro de 1984
(Insurance Contracts Act 1984).

Suiza

El 8 de octubre de 2004, se promulga la Federal Acton Genetic Testing of Hu-
man Beings?!, con el objeto de regular, entre otras, las condiciones bajo los
que los examenes de genética pueden ser llevados a cabo en el ambito
asegurador. En su articulo 4 también hace referencia al principio de no
discriminacion por razones de la genética, al principio de confidencialidad y de
privacidad.

El capitulo 5 lo dedica al ambito asegurador y establece la prohibicién a las
entidades aseguradoras de requerir la realizacion de pruebas genéticas (pre
sintomaticas o prenatales) antes de la suscripcion del contrato de seguro, y
también prohibe la posibilidad de requerir informacién sobre los resultados
obtenidos a aquellos que realicen una solicitud de seguro social, de seguros de
enfermedad o maternidad, del sistema de pensiones, e incluso de vida, siempre
y cuando el seguro tenga una suma asegurada de hasta CHF 400.000 o en el
supuesto de invalidez voluntaria si no excede los CHF 400.000 (unos 376.000
euros aproximadamente).

A continuacion, se fijan en el articulo 28, las circunstancias en las que si existe
la posibilidad por parte de las aseguradoras de solicitar mas informacion en
relacion a las pruebas genéticas presintomaticas: cuando no se trata de uno de
los seguros mencionados en el parrafo anterior. No obstante, lo limita a
aquellas circunstancias en las que la prueba proporciona unos resultados
confiables tanto en la practica médica como en la técnica; se ha demostrado el
valor cientifico de la prueba para el calculo de las primas; limitando la
informacion que debe facilitar el médico al grupo de riesgo al que debe
asignarse el solicitante; y siempre y cuando solo se retengan los resultados de
los test que sean relevantes para la conclusidn del contrato y unicamente para
el propdsito para el que fueron obtenidos por el solicitante.

Es de interés poner de manifiesto que actualmente existe una revision total de
esta ley federal, que se encuentra en la actualidad bajo debate legislativo, y
cuya expectativa es que entre en vigor en el afio 2021. Sin embargo, segun lo
que ha indicado recientemente el parlamento suizo parece que la intencion de
cambiarla en lo que al ambito asegurador se refiere es inexistente.

Singapur

El caso de Singapur es parecido al de Australia, puesto que la industria
aseguradora se autorregulo en diciembre de 2017 a raiz de un requerimiento
realizado por el Bioethics Advisory Committe?? a las entidades aseguradoras de
no usar los resultados de test genéticos para calcular el riesgo y las primas de
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los solicitantes de seguros. La asociacion de entidades aseguradoras (Life
Insurance Association-LIA) acordé dar cumplimiento a este requerimiento, y
como consecuencia, las aseguradoras de vida no solicitan que se declaren los
resultados de pruebas genéticas realizadas ni se requiere su realizacion.
Ademas, se considerd el perfil del ADN como dato de caracter personal
amparandolo de esta manera en la normativa reguladora de la proteccién de
datos personales.

Canada

También en el mismo afo 2017, el legislador Canadiense promulgé la conocida
como “Genetic Non-Discrimination Act?®”.En la misma se definen los test
genéticos como aquellos que analizan el ADN, RNA, o cromosomas para
finalidades tales como la prediccion de enfermedades, o la trasmision de
riesgos, o el control, diagnosis o pronostico y se prohibe expresamente que se
solicite la realizacion de un test o la declaracion de resultados de los mismos
como condicion para ofrecer o continuar con términos y condiciones
especificas en contratos o proveer bienes y servicios, entre ellos, se hace
mencion a los seguros.

Filipinas

El Congreso de la Republica de Filipinas también promulgoé la ley numero 1875
conocida como “Genetic Information Non discrimination in Health Inusrance
Act?*” en el afio 2013, en la que se regula la prohibicion de discriminar por
razon de la genética en las coberturas del seguros de salud estableciendo, en
su seccidon 52, que una entidad aseguradora que ofrezca seguros de salud no
rehusara, denegara, limitara, cancelara, rehusara la renovacion, incrementara
la prima o de ninguna otra manera, discriminara a una persona o a los
miembros de su familia en base a su informacién genética predictiva.

Legislacién Europea

El 1 de diciembre de 1999 entr6 en vigor, de forma general y para Espaia el 1
de enero de 2000, el conocido como “Convenio de Oviedo”?® o Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina, suscrito en Oviedo el 4 de abril de 1997, y
ratificado por Espana el 20 de octubre del mismo afo, cuyo objeto es la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano, sin
discriminacion alguna, respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina.

En el capitulo IV del citado Convenio se hace referencia expresa al genoma
humano, contemplado en el articulo 11 la prohibicion de discriminar en base a
la genética. En particular se establecen limitaciones en su uso, en el articulo
12, se limita la obtencidn de pruebas genéticas predictivas a fines médicos o de
investigacion, y siempre con el asesoramiento adecuado y, en el articulo 13,
permitiendo la intervencion sobre el genoma exclusivamente por razones
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preventivas, diagnosticas o terapéuticas y en ningun caso para la eleccién del
sexo del feto.

Al tratarse de un convenio, en el mismo se establece que cada estado miembro
que lo ratifique debera adaptar su legislacion interna para dar cumplimiento a lo
acordado, por lo que procederemos a analizar su trasposicion, o no, en algunas
de las jurisdicciones europeas.

Francia

El propio Cédigo de Seguros Francés?® (articulo L133-1) establece que el
acceso a los seguros con coberturas de riesgo de invalidez o de fallecimiento
deben realizarse en todo caso garantizando lo que se establece en el articulo
L1141-1 del codigo de salud publica. Y el citado articulo del Code de la Santé
Publique?’, regula los examenes genéticos al objeto de establecer que no se
deben tener en cuenta los resultados de las pruebas genéticas por parte de las
entidades aseguradoras que ofrezcan una garantia de invalidez o de
fallecimiento, incluso aunque sean puestas en conocimiento por parte de su
titular.

En consecuencia, en Francia la prohibicion del uso de las pruebas genéticas no
se condiciona al tipo de contrato de seguro sino a la garantia que se ofrece en
el mismo, dejando fuera de su alcance tanto la de fallecimiento como la de
invalidez.

Pero, ademas, el legislador francés considera objeto de sancion penal la
discriminacion por razén de la genética el hecho de tener en cuenta los resulta-
dos de test predictivos en relacion a una patologia que todavia no se ha
manifestado o a una predisposicidn genética a sufrir una enfermedad (Articulo
225-2 y 225-3 du Code Pénal®®) castigandolo con la pena de dos afios de
prision y una multa de hasta 45.000 euros.

Reino Unido

A diferencia de Francia, pero siguiendo la misma corriente que otros estados
donde se aplica el Common Law (Australia, Singapur, India, Hong Kong...), en
el Reino Unido no existe una regulacién especifica, pero si es relevante su
autorregulacion.

El Gobierno y la Asociacion de Aseguradores Britanicos (ABI) consideraron que
se debia conseguir una relacion proporcional entre la informacion médica y la
suscripcidn de seguros. El acuerdo establece una distincion entre el uso de
examenes genéticos que permiten confirmar diagndsticos o enfermedades vy
tratamientos de aquellos otros que se usan para predecir enfermedades
futuras.
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El primer caso esta permitido, al ultimo le aplica una moratoria. El acuerdo es
conocido como “Concordat and Moratorium on Genetics and Insurance?®’y
entre sus finalidades se encuentra el evitar que los pacientes sean disuadidos
de realizarse examenes genéticos predictivos, originado por el
desconocimiento de la proteccion que se les otorga a través de este documento
a un justo acceso al seguro.

Un trasfondo de gran interés, por distinto, de este acuerdo es cuando se indica,
de forma expresa, que el planteamiento que en el documento se realiza es
valido en la practica actual debido al bajo numero de pdlizas afectadas por la
falta de declaracion de los resultados de pruebas genéticas predictivas, que
permiten a los clientes con resultados adversos obtener significantes niveles de
cobertura sin que los siniestros extremadamente graves sean tarificados.

El acuerdo pretende asegurar de forma justa, tanto el acceso por parte de los
consumidores a seguros (permitiendo asegurarse con amplias coberturas sin
tener que revelar los resultados de test predictivos) y a la vez el acceso por
par-te de las aseguradoras a la informacion relevante que les permita realizar
una tarificacion adecuada en el interés de todos los consumidores, pasados,
presentes y futuros.

De esta forma, las aseguradoras se comprometieron a no usar los resultados
de test genéticos predictivos en la suscripcion de seguros de viajes, seguros
médicos privados y otras pdlizas one-off o anuales, ni en las pdlizas de seguro
de cuidados a largo plazo, limitando, por tanto, el uso de los mismos a aquellos
en los que la citada informacion es importante para su tarificacion como son el
seguro de vida, de enfermedad critica y de proteccion de pagos.

Sin embargo, se estableci6 una moratoria en la aplicacion de estos principios
en base a unos limites financieros: coberturas que no sean superiores a
500.000 libras en seguros de vida, 300.000 libras en seguros de enfermedad
critica o con pago de beneficios anuales de 30.000 libras para los seguros de
proteccion de pagos.

Alemania

El legislador aleman es mucho mas escueto y directo, estableciendo la
prohibicion de requerir a los asegurados la realizacion de pruebas genéticas,
tanto antes como después de la contratacion de un seguro, y no permitiendo
requerir que se declaren los resultados de pruebas genéticas llevadas a cabo
con anterioridad a la contratacion, salvo para aquellos supuestos en los que se
contrate una podliza de vida, de invalidez, o de largos cuidados si la suma
garantizada es superior a los 300.000€ o de 30.000 euros anuales, segun
indica el § 18 of the GendiagnotiskG*°.
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Polonia

En el caso de Polonia, los examenes genéticos estan regulados en la propia ley
de seguro y reaseguros, en concreto en su articulo 37 (Insurance and Rein-
suranceActivityAct®') se excluyen expresamente de la interpretacion de los
examenes médicos o pruebas de diagndstico aquellas a las que se puede so-
meter a un asegurado por parte de las aseguradoras para el analisis del riesgo
a asegurar, los derechos y las sumas.

En efecto, en el caso de Polonia representantes de la doctrina legal
establecieron que la voluntad del legislador de excluir de forma expresa la
posibilidad por parte de las aseguradoras de requerir los resultados de pruebas
genéticas en la contratacion tenia la finalidad de evitar el riesgo de
discriminacion genética3?

Austria

También Austria cumplié con lo acordado y regula el uso de los examenes
genéticos en la The Genetic Engineering Act3® (Gentechnikgesetz — GTG) que
establece un estricto marco legal. Los datos pueden transmitirse, pero solo
para propositos especificos con el consentimiento expreso de la persona
afectada. En concreto, se prohibe recopilar, solicitar, aceptar o explotar los
resultados de analisis genéticos, estableciendo a la vez una unica excepcion: la
transferencia de los datos de Tipo 1 de los analisis genéticos a entidades
aseguradoras (§ 67/2 GTG).

Por primera vez, se observa en el marco normativo una clasificacién de los
distintos tipos de analisis, clasificandolos en 4 tipos, que son los que se
detallan a continuacion:

- Tipo 1: sirven para identificar una enfermedad existente, para preparar
una terapia o para realizar el seguimiento del curso de una terapia y se basa en
las declaraciones sobre cambios somaticos concretos en el numero, estructura,
secuencia y modificaciones quimicas concretas de los cromosomas, genes o
secciones de ADN (§ 65/1/1 GTG).

- Tipo 2: sirven para detectar una enfermedad existente que se basa en
una mutacion de la linea germinal.

- Tipo 3: sirven para determinar la predisposicion a una enfermedad, en
particular la predisposicion a un posible brote de una enfermedad determinada
genéticamente o la determinacion de un estado vectorial para la cual la
profilaxis o terapia es posible de acuerdo con el arte de la ciencia y la
tecnologia.

- Tipo 4: sirven para determinar la predisposicion a una enfermedad, en
particular una predisposicion a un brote futuro de una enfermedad determinada
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genéticamente o un estado vectorial para el que no es posible la profilaxis o
terapia de acuerdo con el arte de la ciencia y la tecnologia

El curioso caso de Austria es destacable a raiz del cambio al que se sometio su
regulacion, tras una sentencia de la Corte Constitucional. Inicialmente, como se
ha comentado, la trasferencia de resultados estaba prohibida en virtud del
mencionado § 67 GTG, pero posteriormente, el Tribunal Constitucional (VfGH
08.10.2015, G20/2015 and G 281/2015-8)3* establecio que la prohibicion de los
analisis de tipo 1, que son convencionales, constituian una infraccién al
principio de igualdad.

Con la modificacién de esta norma, la transferencia de los resultados genéticos
de tipo 1 es posible siempre y cuando estos analisis no contengan resultados o
conclusiones que solo puedan extraerse de analisis genéticos de tipo 2,3 o 4.
Lo que la Corte Suprema modificd, fue el hecho de que puedan usarse los
datos de resultados de examenes genéticos que informen sobre enfermedades
ya manifestadas o incluso para realizar lo que se conoce como terapias
dirigidas, pero en ningun caso se permite el uso de esos datos cuando los
analisis solo demuestren predisposicion. Es interesante desde nuestro punto de
vista, la interpretacion de la Corte y su conexion al principio de igualdad y al de
no discriminacion.

Republica Checa

El uso de las pruebas genéticas por parte del sector asegurador no se
encuentra especificamente regulado en la legislacién de la Republica Checa,
por lo que debera analizarse otra normativa que puede regular de forma
indirecta el uso de las mismas como podria ser la normativa de proteccion de
datos de caracter personal, y en concreto, el Reglamento (UE) 2016/679, de 27
de abril de 2016.

Portugal

En 2005, la Asamblea de la Republica de Portugal decretd la “Lei n°® 12/2005,
de 26 de Janeiro, Informacao genética pessoal e informacao de saide®®” que
contiene una extensa regulacion sobre la informacién genética, definiéndola,
estableciendo su uso, garantizando su confidencialidad y proteccién, y en
concreto en su articulo 11 reforzando el principio de no discriminacion.

Se hace especial referencia en el apartado 2° del citado articulo 11 al hecho de
que no se pueda discriminar por razon de la genética, ya sea de diagndstico,
de heterocigoto, pre sintomatico o predictivo, cuando se pretenda obtener
acceso a un seguro de salud o de vida, entre otras circunstancias, como son el
acceso 0 mantenimiento de un empleo, acceso a la educacion o fines de
adopcion.
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A mayor abundamiento, el articulo 12 regula los test genéticos y el seguro
prohibiendo a las aseguradoras utilizar o solicitar ningun tipo de informacion
genética para rehusar el seguro de vida o establecer sobreprimas; impidiendo
igualmente que soliciten la realizacion de estos examenes ni usar los
resultados de las pruebas existentes de potenciales asegurados o de sus
clientes con fines de contratacién de seguros de vida o de salud, o de otros
fines; afiadiendo ademas, que tampoco pueden usar la informacién genética
resultante de la recopilacion y registro de los antecedentes familiares para
rechazar el seguro o establecer recargos en las primas.

Observamos pues que la legislacion portuguesa tiene un alto parecido a la
estadounidense, pero en este caso se afade la recopilacion de los
antecedentes familiares, que hasta la fecha no habian sido regulados en
ninguna jurisdiccion europea.

Irlanda

La Disability Act3® de 2005, en su articulo 42 define el concepto de datos
genéticos y de exdmenes genéticos, entendiéndose por estos, aquellos que se
realizan para analizar muestras genéticas con la finalidad de confirmar la
identidad o naturaleza de una enfermedad sintomatica existente; verificar si una
persona tiene una predisposicion o susceptibilidad a determinada enfermedad
o identificar si es portadora. En la citada norma, en el articulo 42.2, apartado b)
prohibe el tratamiento de estos datos para fines de contratacion de pdlizas de
seguro o de vida, y en el apartado c) lo prohibe para los seguros de salud.

En sintesis, las entidades aseguradoras irlandesas no pueden tratar de obtener
los resultados de pruebas genéticas para suscribir riesgos, incluso en el
supuesto en que el tomador de la pdliza los manifestara. Estos datos no
podrian ser tenidos en cuenta, a efectos de suscripcion, y deberian ser
ignorados por la aseguradora tanto para la suscripcién como para la tramitacion
del siniestro, en su caso. En Irlanda, al igual que hemos observado en Austria,
la prohibicion excluye la obligacion de declarar las condiciones preexistentes,
incluso si estas tienen un origen genético.

Grafico 4. Cuadro resumen de la regulacion en el sector asegurador

Auto-Regulacién Prohibicion  Limitaciones legales Sin regular
Alemania X
Australia X
Austria
Canada X
Espana X
EEUU X
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Filipinas

Francia

Irlanda

Polonia

Portugal

Reino Unido
Republica Checa
Singapur

Suiza

Fuente: elaboracion propia
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4. El impacto de las pruebas genéticas en la
suscripcion de seguros

La obligacion de declaraciéon de los resultados genéticos

Es necesario reforzar la idea de que en la actualidad el hecho de que los
resultados de las pruebas detecten una mutacion genética no siempre implica
que llegue a manifestarse una determinada enfermedad. Tampoco lo contrario,
el hecho de obtener resultados en los que no se detecten mutaciones no
garantiza que no irrumpan ciertas patologias a lo largo de la vida. A
continuacién, encontramos una tabla en la que se clasifican los genes
implicados en el desarrollo de distintos tipos de cancer en funcion del riesgo de
los mismos.

Grafico 5. Grados de riesgo de padecer cancer

Genes implicated in the inheritance of common cancers

Cancer site Relative risk 25.0 Relative risk 21.5 and <5.0 Relative risk 21.01 and <1.5

“Lung RB1.TP53

Breast BRCA1, BRCA2, TP53, PTEN, SK11, CHEKZ2, ATM, PALB2, BRIP1 CASPB. FGFR2, MAP3K1, TOXS,
CHDH1 LSP1

Colon and rectum APC, MLH1, MSH2, MSHB6, PMS2  APC, BLM MUTYH, CASP8, CRAC1, SMAD7

“Prostate BRCAZ NBS1, EHBP1, TVD2, CTBP2, JAZF1, .

] MSMB, LMTK2, KLK3, SLC22A3
Pancreas BRCAZ, CDKN2A, STK11, TP53, BRCA1, MSH1, MLH1
PRSS1, SPINK1

Table 2 provides an overview of a set of genes that can be clustered into three groups carrying various degrees of relative risks for cancer;
high-risk genes with relative risks above 5.0; moderate-penetrance genes with a relative risk between 1.5 and 5.0; and low-risk genes with
relative risk between 1.01 and 1.5, It is important to note that some mutations contribute to several cancers with different relative risks. Overall,
the real risk to an individual is complex to establish.

Source: Foulkes W (2008); N Engl J Med; 369:2143-2153

El matiz que versa sobre el hecho de que tener una mutacion del gen no ase-
gura que se vaya a padecer una enfermedad determinada es importante, por-
que de lo contrario, el articulo 4 de la LCS podria llegar a ser de aplicacion al
seguro de enfermedad o de asistencia sanitaria. Pues el citado precepto legal
establece la nulidad del contrato de seguro si el riesgo ya existia en el
momento de la conclusion del contrato.

Entendiéndose como riesgo la posible ocurrencia, por azar, de un
acontecimiento que provoca una necesidad econémica a la que se le dara
cobertura en la pdliza de seguros. El riesgo, en consecuencia, y por definicién
conlleva implicito la incertidumbre, que en ocasiones puede focalizarse en el
hecho de si se dara o no el evento, como seria en el caso del seguro de
enfermedad o de asistencia sanitaria, y en otras ocasiones, sabiendo que el
hecho se va a dar (como es el fallecimiento) la incertidumbre radica en el
cuando, como es el caso del seguro de vida o en el de decesos.
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Recapitulando, en la actualidad la existencia de mutaciones genéticas, no
acarrean la certeza de que emerjan determinadas enfermedades. A pesar de
que si se reconoce que pueden alterar su nivel de incertidumbre, hay otros
factores externos, como el medioambiente, el llevar una vida saludable, que
afectan al desarrollo (o no) de las mismas, y en consecuencia, debemos
concluir que el articulo 4 de la LCS en relacién a la nulidad del contrato de
seguro por preexistencia del riesgo no seria de aplicacion ante la existencia de
mutaciones genéticas. Por ende, sabiendo que no afecta a la nulidad del
contrato, es inevitable ahondar en conocer si los resultados de pruebas
genéticas podrian alterar el proceso de suscripcion de seguros en nuestro pais.

En el capitulo anterior, sobre el marco regulatorio, ha quedado plasmado que
en el Estado Espafiol, a diferencia de en otros paises como son EEUU,
Polonia, Austria o Irlanda, no existe una normativa que regule de forma expresa
el uso de los datos genéticos en el sector asegurador.

En consecuencia, se tomara como referencia, tanto la limitacion establecida en
el articulo 9.3 de la Ley 14/2007 de 3 de julio de investigacion biomédica (a
aquellos fines médicos y de investigacion) como la normativa sectorial, y en
concreto al articulo 10 de la LCS, que dispone al tomador del seguro la
obligacion de declarar al asegurador todas las circunstancias por €l conocidas
que puedan influir en la valoracion del riesgo. Disposicion que establece
matices y limitaciones a la citada obligacion que a continuacion se analizaran.

Articulo 10 de la Ley 50/1980, de 8 de octubre, del Contrato de Seguro

“El tomador del seguro tiene el deber, antes de la conclusion del
contrato, de declarar al asegurador, de acuerdo con el cuestionario que
éste le so-meta, todas las circunstancias por él conocidas que puedan
influir en la valoracién del riesgo. Quedara exonerado de tal deber si el
asegurador no le somete cuestionario o cuando, aun sometiéndoselo, se
trate de circunstancias que puedan influir en la valoracion del riesgo y
gue no estén comprendidas en él.

El asegurador podra rescindir el contrato mediante declaracion dirigida al
tomador del seguro en el plazo de un mes, a contar del conocimiento de
la reserva o inexactitud del tomador del seguro. Corresponderan al
asegurador, salvo que concurra dolo o culpa grave por su parte, las
primas relativas al periodo en curso en el momento que haga esta
declaracion.

Si el siniestro sobreviene antes de que el asegurador haga la
declaracion a la que se refiere el parrafo anterior, la prestacion de éste
se reducira proporcionalmente a la diferencia entre la prima convenida y
la que se hubiese aplicado de haberse conocido la verdadera entidad del
riesgo. Si medié dolo o culpa grave del tomador del seguro quedara el
asegurador liberado del pago de la prestacion”.
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Del citado articulo se desprende la obligacién, por parte del tomador del
seguro, de declarar todas aquellas circunstancias que siendo conocidas por él
puedan influir en la valoracion del riesgo, siempre y cuando, estén recogidas en
el cuestionario (entendido en su mas amplio sentido, es decir, cualquier listado
que produzca un juego de preguntas-respuestas) al que la entidad aseguradora
le someta. Por ende, y en base a este marco regulatorio, el tomador al igual
que deberia declarar la existencia de determinadas enfermedades (siempre y
cuando se pregunten en el cuestionario, como podria ser una cardiopatia o
alteraciones en el aparato digestivo, por ejemplo), tendria también la obligacién
de informar de los resultados de las pruebas genéticas de los que fuera
conocedor y que pudieran influir en la valoracion del riesgo. De lo contrario, si
no se declarasen la entidad aseguradora podria proceder a la resolucion del
contrato en el momento en el que conociera de la inexactitud o la reserva en la
declaracion de salud, o incluso al rechazo del siniestro.

Siguiendo esta premisa de la obligacién de declarar el estado de salud, es en el
que se ha basado la regulacion de Austria o Irlanda, por ejemplo. En ambos
casos los legisladores han prohibido el uso de los datos genéticos para
finalidades de suscripcion al objeto de evitar la discriminacion genética, pero, a
su vez, se ha limitado la citada prohibicion. La limitacién excluye aquella
informacion genética que pone de manifiesto la existencia de una enfermedad,
por entender que la falta de declaracion de la misma seria contraria al principio
de equidad.

¢ Qué diferencia de trato deberia tener la informacion sobre el estado de salud
que se obtiene de examenes genéticos de aquella informacion que se obtiene a
través de otras metodologias? Bajo mi punto de vista, ninguna.

De hecho, y en base al citado precepto, y a la practica de mercado, no es tan
siquiera necesario que la aseguradora pregunte de forma expresa en el
cuestionario de salud por la existencia de resultados concretos obtenidos de las
pruebas genéticas a las que hacemos referencia. En la actualidad, con el tipo
de cuestionarios de salud que se suelen usar en el mercado espanol, que
contienen preguntas mas amplias, podria considerarse que son suficientes
para que el tomador se viera en la obligacidon de informar acerca de las
mismas.

Explorando un cuestionario de salud, que se encuentra en la actualidad en el
mercado asegurador espafiol para la suscripcion de una pdliza de asistencia
sanitaria, se observa que entre las preguntas que se realizan al tomador para
que cumplimente la declaracion de salud, se halla la siguiente: “; Tiene Ud. o
ha tenido alguna otra enfermedad o afeccion que no le hayamos preguntado?
¢,Cual?”.

Es obvio que, ante esta pregunta, el asegurado que tenga conocimiento de
padecer una enfermedad, incluso por los resultados de examenes genéticos,
debera ponerlo en conocimiento del asegurador, de lo contrario estaria
incumpliendo con su deber de declaracién del articulo 10, y consiguientemente,
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podria encontrarse en el momento de la contingencia con una carencia de
cobertura, por preexistencia no declarada.

No obstante, la obligacidn de dar respuesta al cuestionario de salud establecida
en el articulo 10 de la LCS no es un tema baladi sino mas bien controvertido en
la jurisprudencia espafnola. Y no lo es unicamente por el caracter formal que se
cuestiona debe o no tener el mismo, sino también por su contenido, y en
concreto, por la posibilidad de incluir o no preguntas genéricas o de amplio
espectro.

De hecho, la Sentencia del Tribunal Supremo 222/2017, de 5 de abril de 2017,
declara de forma especifica, y en base a jurisprudencia anterior de la misma
Sala, que el citado precepto (haciendo referencia al articulo 10 de la LCS) ha
configurado, y cito textualmente, “mas que un deber de declaracion, un deber
de contestacion o respuesta del tomador a lo que se le pregunte por el
asegurador, ya que este, por su mayor conocimiento de la relevancia de los
hechos a los efectos de la adecuada valoracion del riesgo, debe preguntar al
contratante aquellos datos que estime oportunos”. Afade el Tribunal Supremo
que “esta configuracion se aclaré y reforzo, si cabe, con la modificacion del
parrafo primero de este articulo 10, al afiadirse un ultimo inciso segun el cual
“‘guedara exonerado de tal deber (el tomador del seguro) si el asegurador no le
somete cuestionario o cuando, aun sometiéndoselo, se trae de circunstancias
gue puedan influir en la valoracién del riesgo y que no estén comprendidas en
él (STS de 2 de diciembre de 2014)".

Como consecuencia de lo dictaminado, es necesario incluir, por parte de las
aseguradoras, en el cuestionario de salud todas aquellas preguntas que sean
relevantes para la valoracion del riesgo al recaer sobre ellas las consecuencias
que se pudieran derivar de un cuestionario incompleto. Y de alli que las
aseguradoras opten, en ocasiones como la analizada, por cuestiones genéricas
con la pretension de cambiar la responsabilidad derivada de un cuestionario
incompleto, puesto que ante una respuesta incompleta o nula a preguntas
genéricas como “;Tiene Ud. o ha tenido alguna otra enfermedad o afeccién
que no le hayamos preguntado? ;Cual?” la responsabilidad recaeria en el
tomador, por omision o inexactitud en su obligacion de dar respuesta al
cuestionario.

Sin embargo, las aseguradoras no pueden sustentarse en la inclusion de
preguntas genéricas puesto que la jurisprudencia ha establecido ya en distintas
ocasiones la ineficacia de las mismas, como es el caso de la sentencia referida,
STS 222/2017, que tiene cierta semejanza con la sentencia del TS 157/2016,
de 16 de marzo en la que se valora el contenido de la declaracién de salud, y
en concreto, la existencia de una clausula “estereotipada acerca de la salud
general que presenta el asegurado en el momento de suscribir el seguro, en el
gue no se concretaban preguntas relevantes acerca de la determinacion del
riesgo objeto de cobertura, y por eso descarta que en ese caso el asegurado
hubiera infringido el deber de contestacion o respuesta que le imponia el
articulo 10”.
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Esta misma doctrina es la que fija la Sala de lo Civil del mismo Tribunal
Supremo en la mas reciente Sentencia 323/2018, en la que siguiendo el criterio
de las anteriores se declara “en el presente caso consta probado de forma no
revisable en casacion que se preguntd al hoy recurrente de forma meramente
genérica si habia padecido o padecia en ese momento cualquier enfermedad o
intervencidn que ademas fuera «relevante». De este modo, a la inconcrecion
derivada de la falta de preguntas sobre una patologia concreta, de tipo mental,
que pudiera asociar a sus padecimientos, se sumaba el empleo de un adjetivo
que, como alega el recurrente y argumento la sentencia de primera instancia,
esta dotado de un matiz de subjetividad que no puede operar en perjuicio del
asegurado, ni siquiera tratandose de un médico especialista en psiquiatria,
pues sus conocimientos en la materia, aunque permitan descartar que no fuera
consciente de su enfermedad, no implican necesariamente que tuviera que
valorar sus antecedentes psiquicos como significativos o relevantes, ya que no
le habian impedido ejercer su profesién hasta la fecha del siniestro. En
definitiva, la falta de concrecion del cuestionario debe operar en contra del
asegurador, pues a este incumben las consecuencias de la presentacion de
una declaracion o cuestionario de salud excesivamente ambiguo o genérico, ya
que el art. 10 LCS, en su parrafo primero, exonera al tomador-asegurado de su
deber de declarar el riesgo tanto en los casos de falta de cuestionario como en
los casos, como el presente, en que el cuestionario sea tan genérico que la
valoracion del riesgo no vaya a depender de las circunstancias comprendida en
€l o por las que fue preguntado el asegurado.

Aunque, como se indicaba, es un tema controvertido del que también se
encuentras decisiones en sensu contrario por parte del mismo Tribunal
Supremo, que justifica por las diferencias de contenido de la declaracion-
cuestionario.

De hecho, la materialidad del asunto radica en conocer si el asegurado a través
de las preguntas que le realiza la aseguradora puede ser consciente de la
importancia de las patologias a efectos de valoracién del riesgo, y como con-
secuencia, si la ocultacion de los mismos se realiza de forma intencionada, en
cuyo caso, la responsabilidad de la inexactitud en la respuesta al cuestionario
debe recaer sobre el tomador/asegurado, liberando en estos casos a la
aseguradora de su deber indemnizatorio (STS 72/2016, de 17 de febrero,
726/2016, de 12 de diciembre, y 542/2017, de 4 de octubre). Y esto lleva a
preguntarnos ¢ Puede la entidad aseguradora incluir en el cuestionario previo a
la contratacion preguntas acerca de los resultados de pruebas genéticas que
se haya realizado el tomador por su propia cuenta y riesgo? La respuesta
desde mi punto de vista es afirmativa. Y es que en la actualidad, las entidades
asegura-doras, dando cumplimiento a lo establecido en el citado articulo 10 de
la LCS vy, sobre todo teniendo presente las limitaciones del mismo, antes de
suscribir un contrato de seguro de enfermedad o de asistencia sanitaria, o de
vida o decesos, debe solicitar al tomador del seguro que cumplimente el
cuestionario de salud donde se debera contestar a las preguntas que se
realicen para que, con posterioridad, la compafia pueda aceptar o no el riesgo,
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establecer primas en funcion de la valoraciéon del mismo o incluso establecer
exclusiones por preexistencias.

Es decir, la propia legislacion y la jurisprudencia espafola no solo permiten,
sino que alientan a las entidades aseguradoras a preguntar por el estado de
salud de los tomadores con caracter previo a su contratacion, estableciendo
como unico limite el derivado de la normativa de privacidad de datos que obliga
a que los datos de salud sean tratados con el consentimiento explicito del
interesado. Ahondaremos en el tema de la privacidad en el proximo capitulo.

¢Ha sido sometido en el dltimo afio a ecografias, pruebas de esfuerzo, TAC,
resonancia magnética, endoscopia u otras pruebas? Si/No. ¢Cual? Motivo.
Resultado. Analizando el cuestionario concreto al que hacemos referencia, en
el mismo observamos la pregunta mencionada, quedando por tanto claro, que
en la actualidad con este tipo de cuestionarios, el asegurado se veria con el
deber de contestar acerca de la existencia de las pruebas genéticas a las que
se hubiera sometido por su libre cuenta y riesgo, con caracter previo a la
contratacion. Es mas, la obligacion del asegurado no es unicamente indicar a
qué pruebas se ha sometido, sino también el motivo y los resultados obtenidos,
sin perjuicio del cumplimiento y las limitaciones establecidas en la normativa de
protecciéon de datos.

Un ejemplo se encuentra en la Sentencia del Tribunal Supremo 3473/2018 se
hace referencia a la 323/2018 en la que se concluyo, cito ad literam:

“En definitiva, la falta de concrecion del cuestionario debe operar en contra del
asegurador, pues a este incumben las consecuencias de la presentacion de
una declaracion o cuestionario de salud excesivamente ambiguo o genérico, ya
gue el art. 10 LCS, en su parrafo primero, exonera al tomador-asegurado de su
deber de declarar el riesgo tanto en los casos de falta de cuestionario cuanto
en los casos, como el presente, en que el cuestionario sea tan genérico que la
valoracion del riesgo no vaya a depender de las circunstancias comprendida en
él o por las que fue preguntado el asegurado”.

Pero de nuevo es fundamental ir al detalle. ;Debe declararse toda la
informacion obtenida de resultados de andlisis genéticos al asegurador? De
este analisis juridico se desprende una respuesta negativa. Cuando el
legislador establece la obligacion de declaracion del estado de salud, y ademas
la jurisprudencia lo limita, a posteriori, a aquellas preguntas que se hayan
realizado de forma expresa en el cuestionario, esta pensando en la necesidad
del asegurador de conocer el riesgo al que va a dar cobertura para poder
aplicar una tarifa concreta. Tratdndose de seguros personales, el estado de
salud es una variable relevante a tener en cuenta, la tarifa debe siempre
basarse en técnicas actuariales y el estado de salud lo es, pero en ningun
momento esta orientado a obtener informacidén sobre el potencial estado de
salud que podra tener, o no, el asegurado y que puede desprenderse de la
composicion de su informacién genética que podria indicar predisposicion a
sufrir determinadas enfermedades.
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Es importante destacar que en virtud de lo establecido en el articulo 10 de la
LCS de declaracién del riesgo o, en concreto, del deber de contestacién al que
alegan los tribunales, las entidades aseguradoras deben tener conocimiento de
todos aquellos factores que sean relevantes para la valoracién vy tarificacion del
riesgo, como es el estado de salud del tomador y, como consecuencia, el
conocimiento de estos resultados genéticos que muestran la existencia de una
enfermedad.

Sin embargo, este criterio no puede extenderse a aquellos resultados genéticos
que unicamente dan informacién acerca de una predisposicion porque esta, por
incierta, no puede ser considerada como estado de salud.

¢, Debe estar este riesgo soportado por el asegurador a pesar de ser conocido
por el tomador o deberia poder disponer de toda la informacién, incluso de
aquella que no revela el estado de salud actual?

José Luis Pérez Torres® define en su libro “Fundamentos Técnicos del
Seguro”, al riesgo como la posibilidad de que ocurra un suceso futuro, incierto,
y ajeno a la voluntad de las partes, con consecuencias economicas
desfavorables. Disponer de la informacion genética que revele una
predisposiciéon a desarrollar una determinada enfermedad, no afectaria en
absoluto al concepto de que el suceso sea futuro (entendiéndose como suceso
la enfermedad) ni al hecho de que éste sea ajeno a la voluntad. ¢ Pero seguiria
siendo incierto?

A lo largo del presente estudio se ha evidenciado que tener unos resultados de
analisis genéticos concretos no conlleva que se padezca o se vaya a padecer
una determinada enfermedad, sino simplemente que existe una mayor
probabilidad a desarrollarla.

Por ejemplo, expongamos el caso de la celiaquia. Se trata de una enfermedad
gue no es congeénita ni tampoco es hereditaria, y por tanto, puede desarrollarse
a lo largo de la vida. Los estudios genéticos dan informacién muy relevante al
observarse que la mayoria de los celiacos tienen presente el gen DQ2 o el
DQ8. Segun datos facilitados por “Recommendations to report and interpret
HLA geneticfindings in coeliac disease®”, el DQ2 estaria presente en mas del
90% de los celiacos. Segun el estudio, por tanto, la presencia de esta genética
es necesaria para el desarrollo de la celiaquia, pero el hecho de tener esta
genética no implica necesariamente que la celiaquia se desarrolle.

Ante esta situacion, ¢podemos seguir manteniendo que el riesgo de desarrollar
la celiaquia seria incierto? Si. A pesar de que la entidad aseguradora conociera
los resultados de analisis genéticos de un individuo concreto, el riesgo
asegurable, en este caso, la asistencia sanitaria en caso de celiaquia, seguiria
siendo incierto. Y lo mismo ocurriria en los seguros de vida o de decesos, don-
de la incertidumbre no viene establecida por el hecho de que ocurra el
fallecimiento, pues este hecho es del todo cierto, sino por el cuando va a
ocurrir.
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De hecho, ya en 2015 sali6 al mercado una compaiia valenciana “tellme-
Gen3®¥” que pone a disposicion del consumidor un test genético que analiza la
predisposicién a 150 enfermedades a partir de una muestra de saliva. Es tan
sencillo como solicitar el “kit” a través de su plataforma web, depositar la
muestra de saliva y enviarla al laboratorio para su analisis, transcurridas unos
4-6 semanas los resultados se facilitan a través de acceso online. Lo
interesante, no es solo la facilidad de llevar a cabo las pruebas y obtener los
resultados, sino que permite detectar la predisposicion genética a padecer mas
de 120 enfermedades, que son, y aqui radica la importancia, el resultado de la
suma de factores ambientales y mutaciones en varios genes. La propia
empresa ya informa de que variables como la edad, el sexo, los habitos de vida
pueden influir en el desarrollo de las enfermedades.

La obtencidn de esta informacion por parte de las entidades aseguradoras,
ayudaria a realizar una mejor segmentacion de los grupos asegurados
permitiendo asi mejorar la técnica de suscripcion y de seleccion de riesgos, al
incluir un nuevo factor que ayudaria en la clasificacién de los riesgos al otorgar
mayor precision a la probabilidad de ocurrencia.

Debemos preguntar ;A caso difiere, desde la perspectiva aseguradora, el
conocer si existen determinados antecedentes familiares, de cardiopatias por
ejemplo, del hecho de conocer los resultados de mutaciones genéticas? Lo
cierto es que no existe una gran diferencia. Al fin y al cabo, en ambos casos
estamos hablando de una variable de probabilidad de padecer determinadas
enfermedades en un futuro, siendo quiza la mutacion genética una probabilidad
menos incierta que simplemente el preguntar por los antecedentes familiares
en relacién con determinadas enfermedades.

Entonces, ¢porque hay tantas jurisdicciones que prohiben el uso de la
informacion genética de forma expresa en la suscripcion de seguros? La
controversia radica en el hecho de que el uso de estos datos por parte de
entidades aseguradoras, si bien les permitiria mejorar la seleccidn de riesgos, a
su vez, podria llevar a situaciones en la que éstas decidieran no asegurar
determinados riesgos en los que existe una mayor probabilidad de ocurrencia
del suceso o alternativamente aplicar recargos a las primas para determinados
grupos.

Vamos a verlo con un ejemplo. Varias mujeres de la familia de la Sra. XY, han
fallecido a causa de distintos tipos de cancer, pero sobre todo de ovarios y de
mama, asi que la Sra. XY decide realizarse unos examenes genéticos que le
permitiran conocer su predisposicion a padecer cancer. Tras las
correspondientes muestras de sangre, y unos dias o0 semanas de espera
después, los resultados genéticos demuestran que la Sra. XY tiene una
mutacion en los genes BRCA1 y BRCA2 (los nombres de estos genes tienen
su origen en “breastcancer”), y por tanto se evidencia que esta persona tiene
una mayor probabilidad de desarrollar algun tipo de cancer, de mama o de
ovarios.
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La Sra. XY que ademas tiene descendencia, y un par de hipotecas, decide
suscribir un seguro de vida para cubrir los potenciales perjuicios econémicos
que se derivarian de su fallecimiento temprano. Se dirige a una entidad
aseguradora, que le realiza el correspondiente cuestionario de salud, en el que
la Sra. XY debe declarar la existencia de las citadas mutaciones genéticas. La
Sra. XY no padece cancer en el momento de suscripcion de la pdliza, y por
tanto, la variable de su estado de salud no alteraria la prima ni tan siquiera, la
entidad se plantearia el rechazo del riesgo. No obstante, no ocurre lo mismo en
nuestro supuesto. En este caso, la entidad aseguradora tendria conocimiento
de la mutacién genética que afecta a la Sra. XY y en consecuencia, usaria este
dato para proceder quiza no al rechazo de la cobertura pero si a establecer un
recargo en la prima.

La técnica actuarial se basa en la teoria de los grandes numeros y, por tanto, el
caso concreto de la Sra. XY per se, no seria suficiente para impactar en la
seleccién del riesgo de las aseguradoras, no obstante, con el paso de los afos
y la suficiente informacién de histéricos de siniestralidad si podriamos obtener
una probabilidad mucho mas ajustada entre los nuevos factores conocidos (la
mutacion genética) y la probabilidad de ocurrencia del suceso. Recordar que en
el caso de la celiaquia, antes mencionada, la correlacion era que el 90% de las
personas diagnosticadas de celiaquia tenian mutado el gen DQ2.

Las aseguradoras, obviamente, tendrian libertad empresarial para decidir
rehusar como asegurables todos aquellos riesgos en los que la genética
demuestre una mutacion que a su vez conlleva una alta probabilidad de
padecer una enfermedad, o alternativamente establecer unas primas
proporcionales a la probabilidad de ocurrencia del suceso (mucho mayor), lo
que podria llegar a situar este tipo de seguros fuera de mercado, y por tanto,
dejar a la Sra. XY sin capacidad de asegurarse.

Pero ¢puede realmente llegar a impactar hasta este punto el conocimiento de
una variable como los datos genéticos en la ciencia actuarial? Segun los
estudios realizados en la Universidad Heriott Watt de Edimburgo (Reino Unido),
bajo el mandato del Genetic and Insurance Research Center- GIRC- como
apunta José Miguel Rodriguez-Prado del Castillo*?, se recogen las principales
enfermedades de origen genético a las que se enfrenta el seguro de vida:
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Grafico 6: Principales enfermedades de origen genético
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Segun se desprende del andlisis de José Miguel Rodriguez-Prado del
Castillo?®, “los estudios actuariales para conocer el impacto en el seguro de
vida y de enfermedades graves de la seleccion adversa se han basado en
procesos de cadenas Markov y semi-Markov, en los que se han incorporado
escenarios de tamafno del mercado, nivel de desarrollo y niveles de seleccion
adversa.

Los resultados han permitido concluir que en el peor de los casos la sobreprima
mutualizada a toda la cartera de los contratos que habria que incorporar seria
del orden del 2,14% para el seguro de enfermedad grave, y del 1,27% para el
seguro de vida de fallecimiento. En situaciones de mercado no tan adversas y
mas habituales el coste de la anti seleccion es mucho menor, pues las tasas de
mutacion de estas enfermedades son muy bajas, aunque su penetracion
alcance en algunos casos el 100%. Como bien dice el profesor
ANGUSMACDO-NALD en su trabajo The Actuarial Relevance of Genetic
Information in the Life and Health Insurance Context publicado en junio de
2011".

En conclusion, el impacto en la sobreprima, en la actualidad, no seria tan
relevante como podriamos haber esperado al inicio del estudio, al ser un factor
mas a tener en cuenta dentro de las multiples variables en las que se basa el
calculo de la prima, motivo por el que las aseguradoras podrian incluso llegar a
decidir prescindir de estos datos. En realidad, multiples estudios demuestran
que el factor de mayor relevancia para el seguro de personas es la edad. No
obstante, es un tema que debe mantenerse bajo analisis constante debido a los
grandes avances que la ciencia realiza y, en la que no cabe descartar que el
dia de mafana estos avances pudieran afectar también al uso de los datos por
parte del sector asegurador.

El andlisis del ejemplo también deber tener en cuenta el factor social que deriva
del seguro. Es decir, tampoco seria la misma situacion si la Sra. XY en lugar de
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un seguro de vida, lo que quisiera fuera un seguro de asistencia médica, y si en
lugar de vivir en Espania, viviera en Estados Unidos.

¢ Por qué? Principalmente porque en el supuesto en que a la Sra. XY se le
rechazara determinadas coberturas, o incluso, no se aceptara como riesgo en
el seguro de asistencia médica, en Espafia siempre tendria a disposicion el
seguro publico, la Seguridad Social, que le garantizaria la asistencia médica
necesaria. En cambio, en Estados Unidos o en otros paises donde no se tiene
acceso a un seguro de asistencia médica publico, el rechazo de un seguro
podria generar un efecto discriminatorio.

Citando de nuevo a Perez Torres*' “el seguro tiene la consideracion de una
institucion de caracter econOmico-social en que las personas que estan
expuestas a un riesgo agrupan sus recursos para hacer frente a las
consecuencias negativas que se produciran para aquéllas en que el hecho
constitutivo del riesgo ocurra realmente”.

Al fin y al cabo, el contrato de seguro reparte entre las personas expuestas al
riesgo el valor econdémico que pueden generarles las pérdidas que se
produzcan como consecuencia del acaecimiento de un siniestro. Y,
precisamente este, es uno de los fundamentos del seguro: el criterio de
solidaridad. En base a este principio, se consigue que mediante el pago de una
prima por parte de cada tomador se compensen las pérdidas que algunos de
ellos puedan sufrir como consecuencia de un siniestro. Pérdidas que
individualmente no serian capaces de asumir.

La respuesta no es tan sencilla. La prohibicion de usar los resultados de
pruebas genéticas y, por consiguiente, si el asegurado no tuviera la obligacion
de informar sobre los resultados de las mismas, podria acarrear que las
entidades aseguradoras se encontrasen ante una situacion de seleccion
adversa o anti seleccion. Es decir, la falta de informacién podria acarrear que
existiera una mayor propension a la contratacion de seguros de vida, asistencia
sanitaria o de decesos por parte de aquellos sujetos conocedores de que su
informacion genética les otorga una probabilidad mas alta de padecer alguna
enfermedad, o incluso morir de forma temprana. Si esto se diera, podria
comportar un aumento del coste de siniestralidad global que repercutiria en el
coste de las primas a nivel general para todos los ciudadanos.

No obstante, si por el contrario, se optara por permitir el uso de la informacion
genética o incluso si se aceptara que las aseguradoras requirieran a sus
potenciales asegurados que se realizaran tales pruebas, como parte del
conocimiento del estado de salud (o de su potencial estado de salud), con
caracter previo a la suscripcidon de seguros de personas donde esta variable
tienen relevancia, podriamos llegar a encontrarnos ante una situacion en la que
las aseguradoras rechazaran la cobertura a estas personas afectadas de una
mutacion genética o establecieran sobreprimas, o que podrias entenderse
como un efecto discriminatorio que sera analizado a continuacion.
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El efecto discriminatorio

A lo largo del estudio, y sobre todo en la parte del marco regulatorio,
encontramos referencias varias al principio de no discriminacion.

El propio articulo 6 de la Ley 14/2007, de 3 de julio de investigacion biomédica,
establece el principio de no discriminacion por causa de caracteristicas
genéticas, y en regulaciones internacionales, como es el supuesto de Estados
Unidos o Australia la genética y el seguro se regula de forma expresa en las
leyes conocidas como de antidiscriminacion.

Partiendo del hecho de que existe una base actuarial y por tanto unos
fundamentos estadisticos detras, ¢;podemos considerar que el uso de
informacion genética podria tener caracter discriminatorio? Examinemos los
origenes del marco regulatorio de la no discriminacion en el entorno
asegurador.

Para ello debemos partir de la Carta de los Derechos Fundamentales de la
Unién Europea*? (2000/C 364/01), en cuyo articulo 21, cito ad literam:

“1. Se prohibe toda discriminacion, y en particular la ejercida por razén
de sexo, raza, color, origenes étnicos 0 sociales, caracteristicas
geneéticas, lengua, religion o convicciones, opiniones politicas o de
cualquier otro tipo, pertenencia a una minoria nacional, patrimonio,
nacimiento, discapacidad, edad u orientacion sexual”

En concreto, el articulo 23 establece el derecho a la igualdad entre hombres y
mujeres en todos los ambitos. En virtud del mismo, el Consejo de la Unién
Europea adopté la Directiva del Consejo 2004/113/CE de 13 de diciembre de
2004 por la que se aplica el principio de igualdad de trato entre hombres y
mujeres al acceso a bienes y servicios y su suministro al objeto de evitar
cualquier discriminacion por razén de sexo. La citada Directiva en su
considerando (18) establece:

“(18) El recurso a factores actuariales basados en el sexo esta
generalizado en el sector de los seguros y de otros servicios financieros
afines. A fin de garantizar la igualdad de trato entre hombres y mujeres,
la utilizacion del sexo como factor actuarial no debera dar lugar a
diferencias en las primas y las prestaciones de las personas individuales.
Para evitar un reajuste repentino del mercado, esta norma se aplicara
Unicamente a los nuevos contratos celebrados después de la fecha de
incorporacion de la presente Directiva”.

De hecho, la Directiva establecié la recomendacion a los Estados Miembros
para que se aplicara, a mas tardar a partir del 21 de diciembre de 2007,
velando para que no se tuviera en cuenta el sexo como factor para el calculo
de la prima y prestaciones a efectos de seguro. En el apartado 2 de este
articulo 5 se establecieron determinadas excepciones, para aquellos casos en
los que el sexo constituyera un factor determinante de la evaluacién de los
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riesgos justificados en datos actuariales y estadisticos, pertinentes y exactos,
segun indica la Directiva.

No obstante, el 1 de marzo de 2011, el Tribunal de Justicia (Gran Sala) a través
de la que se conoce como “Sentencia Test-Achats*®” dictaminé que la citada
excepcion prevista en el articulo 5.2 no podria ser de aplicacion a partir del 21
de diciembre de 2012 al ser contraria al objetivo de igualdad de trato entre
hombres y mujeres en relacion al calculo de las primas y prestaciones de
seguro. A raiz de esta sentencia, el 13 de enero de 2012 se publico en el Diario
Oficial de la Union Europea: las “Directrices sobre la aplicacion de la Directiva
2004/113/CE del Consejo a los seguros, a la luz de la sentencia del Tribunal de
Justicia de la Unién Europea en el asunto C-236/09 (Test-Achats)**” que tienen
por objeto establecer una homogeneidad en la aplicacién de la independencia
del sexo y la consideracion de contratos nuevos.

Lo que permiten estas directrices es tener en cuenta el uso del factor sexo en
el calculo de primas y prestaciones a nivel agregado, siempre sujeto a que no
exista una diferenciacién a nivel individual, lo que permite a las entidades hacer
uso de estos datos a efectos de evaluacioén interna de riesgos, en las primas de
reaseguro, a efectos publicitarios, y por ultimo y de gran importancia, en la
suscripcion de seguros de vida y de salud.

¢ Pero cual es el motivo que permite hacer un uso del factor sexo en seguros
de vida y salud? El hecho de que la suscripcion de estos seguros tenga en
cuenta otros factores, mas alld del sexo, como son el estado de salud o los
antecedentes familiares, sobre cuya base si es posible la diferenciacion y para
cuya evaluacion es necesario tener en cuenta el sexo al derivase de diferencias
fisiolégicas (como podria ser, por ejemplo, los antecedentes familiares de un
cancer de mama o de prostata).

La discriminacién por razén del sexo no es el unico efecto discriminatorio en el
ambito asegurador que ha terminado regulandose de forma expresa en nuestro
ordenamiento juridico. Encontramos dos situaciones mas, la no discriminacién
por razén de discapacidad y la no discriminacion por razon de VIH/Sida.

El primero de ellos, se incorpord a la Ley de Contrato de Seguro en forma de
Disposicién Adicional Cuarta, a través de la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de
adaptacion normativa a la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad. Esta norma que buscaba conseguir un trato
igualitario a todos los niveles para aquellas personas que padecen una
discapacidad y que representan un 10% de los seres humanos (650 millones
de personas), incorpor6 a la Ley del contrato de seguro el siguiente texto:

Disposicion adicional cuarta. No discriminacion por razéon de d
discapacidad.

“No se podra discriminar a las personas con discapacidad en la
contratacion de seguros. En particular, se prohibe la denegacion de
acceso a la contratacion, el establecimiento de procedimientos de
contratacion diferentes de los habitualmente utilizados por el asegurador
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o la imposicion de condiciones mas onerosas, por razon de
discapacidad, salvo que se encuentren fundadas en causas justificadas,
proporcionadas y razonables, que se hallen documentadas previa y
objetivamente.”

Segun datos del estudio sobre la discriminacion por razones de discapacidad
en la contratacion de seguro*s, de la coleccion CERMI.ES (Comité Espaiiol de
Representantes de Personas con Discapacidad), de 2004 se calculaba un
volumen de primas de 781 millones de euros sobre la base de una poblacién
de 2 millones de personas con discapacidad, siendo los obstaculos mas
importantes al contratar un seguro, la denegacion de la cobertura, como por
ejemplo en seguros de vida a personas con mas de un 65% de discapacidad o
a personas con discapacidad intelectual, o la imposibilidad de conocer a priori
las primas y coberturas hasta haber finalizado la evaluacion médica por parte
de las aseguradoras, impidiendo en consecuencia permitir a los interesados
realizar una comparativa previa entre entidades. El mismo estudio preveia un
impacto econdmico del encarecimiento de las primas estimado entre los 90 y
114 millones de euros, dejando fuera de las coberturas a unos potenciales 2.5
millones de asegurados, lo que representaba un coste de oportunidad entre
901 y 951 millones de euros para las aseguradoras.

Los seguros mas afectados, segun indicaciones del citado estudio, por
discriminacion por razones de discapacidad son los seguros de vida y los de
asistencia sanitaria para las personas que padecen una discapacidad fisica,
psiquica o enfermedad mental. El estudio recogia acciones necesarias que
deberian llevarse a cabo para terminar con la discriminacion, una de ellas, era
la introduccion en la Ley del Contrato de Seguro del contenido de la
Disposicién Adicional Cuarta arriba mencionada.

No obstante, y a pesar de su insercion en el 2011, todavia en la actualidad nos
encontramos con la existencia de denuncias publicas de personas con
discapacidad que han sido discriminadas en la contratacion del seguro,
denegandose el acceso al mismo por tener incapacidades superiores al 33% o
a las que se les aplica sobreprimas, que segun el propio CERMI no obedecen a
causas justificadas puesto que la experiencia aseguradora sobre personas con
discapacidad no es suficientemente amplia y se basa mas en presunciones
que en datos estadisticos.

La ultima normativa aprobada relativa a la no discriminacién en el sector de los
seguros es la que se aprobo a través de la Ley 4/2018, de 11 de junio, por la
que se modifica el texto refundido de la Ley General para la Defensa de los
Consumidores y usuarios y otras leyes complementarias, aprobado por el Real
Decreto Legislativo 1/2007, de 16 de noviembre.

La ley pone el foco en reforzar la igualdad de oportunidades en aquellas
personas que son portadoras del VIH/SIDA, pero afiade, u otras condiciones de
salud, en el ambito, entre otros, de los seguros. El origen de la norma se
encuentra, entre otros motivos, en el efecto discriminatorio que causaba el
tener que declarar la enfermedad del VIH/SIDA en los cuestionarios de salud al
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con-tratar un seguro de personas. El preambulo de la citada norma refuerza su
mensaje cuando indica que la ley responde a una necesidad de justicia social,
y la misma estipula que tendran la consideracion de nulas aquellas clausulas,
estipulaciones, condiciones o pactos que excluyan a una de las partes por
tener VID/SIDA u otras condiciones de salud. Y una disposicion final cuarta que
otorga el plazo de un ano al Gobierno para presentar un proyecto de ley en el
que se determine la aplicacion de los principios recogidos en este a otras
enfermedades que puedan también acarrear efectos excluyentes en las
relaciones juridicas.

Ademas, la norma, modifica expresamente a través de su Disposicion final
primera la Ley del Contrato de Seguro, cuyo tenor literal es el siguiente:

Disposicion adicional quinta. No discriminacion por razén de VIH/SIDA u
otras condiciones de salud.

“No se podra discriminar a las personas que tengan VIH/SIDA u otras
condiciones de salud. En particular, se prohibe la denegacion de acceso
a la contratacion, el establecimiento de procedimientos de contratacion
diferentes de los habitualmente utilizados por el asegurador o la
imposicién de condiciones mas onerosas, por razén de tener VIH/SIDA u
otras condiciones de salud, salvo que se encuentren fundadas en
causas justificadas, proporcionadas y razonables, que se hallen
documentadas previa y objetivamente.»

A diferencia de la no discriminacion por razon de sexo y por razén de
discapacidad ambas aprobadas en 2011, ésta ultima tiene tan solo un par de
anos de vigencia, por lo que, si aun nos encontramos con situaciones de
discriminacion por razén de discapacidad, es facilmente interpretable, que
seguiran existiendo en la actualidad efectos discriminatorios por razén de
VIH/SIDA u otras condiciones de salud.

El Ministerio de Sanidad, en su pagina web, hace referencia a la igualdad de
trato y no discriminacion, entendiéndose por discriminacion aquellas
situaciones que conducen a una distincién arbitraria, ya sea por accion o por
omision, entre las personas en base al estado de salud de las mismas, o del
estado serolégico respecto al VIH, confirmado o sospechado.

En virtud de lo expuesto, se hace evidente que el legislador ha tenido que
actuar expresamente, hasta en tres ocasiones, aprobando leyes especificas
que prohiban discriminar a las personas por razén del sexo, de la discapacidad
o del VIH/SIDA u otras condiciones de salud, a pesar de que tratarse de un
derecho constitucional, pues es la propia Constitucién Espafola la que en su
articulo 14 que “Los espafioles son iguales ante la ley, sin que pueda
prevalecer discriminacion alguna por razén de nacimiento, raza, sexo, religion,
opinién o cualquier otra condicién o circunstancia personal o social”.

¢ Deberia tener la informacién genética el mismo nivel de proteccion? Del
presente analisis, y desde mi punto de vista, la respuesta deberia ser
afirmativa.
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Partimos de la base de que la norma suprema de nuestro ordenamiento
juridico, la Constitucion Espanola, garantiza la igualdad de los ciudadanos
espanoles, sin que tenga cabida ningun tipo de discriminacion. Es cierto que no
hace referencia a la discriminacion genética en concreto, pero indica que no
puede existir discriminacion por razén de, entre otras, cualquier otra condicion
o circunstancia personal o social. Y por tanto, en esta definicion tiene cabida la
discriminacion genética.

A mayor abundamiento, si que existe en la ley de la investigacién biomédica
antes referenciada una prohibicion a la discriminacion a causa de las
caracteristicas genéticas, aunque se refiera exclusivamente a la investigacion
biomédica o a la prestacion médico-asistencial.

Pero es que, ademas, si nos centramos en la ley para la no discriminacién por
razon de VIH/SIDA u otras condiciones de salud, podriamos llegar a considerar
si en la interpretacion de esas “otras condiciones de salud” podria tener cabida
la mutacion genética. Quiza surgirian algunas dudas en relacion con las
pruebas predictivas, al considerarse que no informan sobre el estado de salud
como tal, aunque quiza si de las condiciones para que puedan darse
determinadas enfermedades, pero con toda seguridad las pruebas diagndsticas
podrian quedar incluidas en el concepto “otras condiciones de salud”. El
legislador se comprometio a desarrollar en el término de un afio el concepto
abierto que dejé con esta coletilla en la norma “otras condiciones de salud”,
pero hasta la fecha no se ha desarrollado en absoluto y podria ser relevante
conocer su interpretacion.

Si aplicamos por analogia el concepto de la discriminacién por razén del
VIH/SIDA, deberiamos considerar que podria también aplicarse a la
informacion genética predictiva puesto que lo que protege la citada disposicion
adicional no es unicamente a aquellas personas que padecen la enfermedad
VIH/SIDA sino también aquellas que son portadoras del virus y a las que
todavia no se les ha desarrollado (y que puede tardar varios afos en
desarrollarse).

Aunque no debe olvidarse que en todas las regulaciones mencionadas en las
que se garantiza la no discriminacién, tanto en el acceso como en las
condiciones de los seguros, siempre se salvaguarda el trato desigual cuando
éste se funde en causas justificadas, proporcionadas y razonables, que se
hallen documentadas previa y objetivamente. Esta falta de concrecidén otorga
cierta inseguridad juridica, en el caso de las entidades aseguradoras, porque
se hace dificil delimitar cuando el uso de determinadas variables es o no
discriminatorio, y para el asegurado porque determinadas variables (como el
sexo, la discapacidad y el VIH) tienen una proteccién especial frente a otras.

Lamentablemente, ademas, el problema radica en el hecho de que, como
hemos visto en los casos anteriores, a pesar de existir una regulacion
especifica para evitar el trato discriminatorio, siguen dandose estas situaciones,
por lo que quiza sea mejor abogar por la autorregulacion.
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Espana cuenta desde hace mas de 40 afos con la Asociacion de Empresarial
del Seguro que se conoce como Union Espafola de Entidades Aseguradoras y
Reaseguradoras (UNESPA), cuya representacion alcanza el 96% de las
entidades del mercado espafiol. Uno de los pilares de UNESPA es
precisamente la autorregulacién, de hecho, en la actualidad existen 15 codigos
de buenas practicas que permiten que el sector establezca unos compromisos
con los clientes que van mas alla de lo establecido por ley. Las guias de
buenas practicas, obviamente, son de adhesion voluntarias, pero el efecto que
generan en el sector es importante, sobre todo en la actualidad donde la
responsabilidad social corporativa obtiene un alto valor entre los consumidores.
La guia de buenas practicas en materia de contratacion de seguros de vida
riesgo individuales, de UNESPA, publicada en junio de 2019, a la que se han
adherido 26 entidades aseguradoras recoge el mismo compromiso de no
discriminacion por razones de VIH/SIDA que establece la ley, pero limitando su
alcance, eso si, a los seguros de vida riesgo.

Partiendo por tanto de la experiencia del sector asegurador, y disponiendo de
una entidad como UNESPA en la que sus asociados pretenden formar parte de
los grandes debates sociales relacionados con la actividad aseguradora, y en
su afan de brindar un servicio de valor a los ciudadanos, en el que la
innovacidén sea uno de los principios regentes asi como la promocion de un
comportamiento sectorial coherente y responsable, el mejor camino que se
puede seguir es el de la autorregulacion donde las propias entidades
aseguradoras tomen las riendas y establezcan una adecuado equilibrio entre el
respeto a los principio aseguradores y el respeto a la no discriminacion,
privacidad, confidencialidad y ética.

En este sentido, la autorregulacion deberia ir en linea con lo establecido en
Australia, pretendiendo no obstaculizar la evolucion tecnologica relativa a la
genética, permitiendo asi que su evolucion nos pueda obsequiar con
descubrimientos que permitan, como minimo, realizar tratamientos
individualizados con menos efectos secundarios o incluso, tomar medidas
preventivas, menos invasivas, al objeto de evitar el desarrollo de determinadas
enfermedades.

Para ello es esencial que los ciudadanos se sometan a este tipo de analisis
genéticos, puesto que, a mayor numero de pruebas, mayores conclusiones
cientificas y para ello, las aseguradoras deben garantizar la proteccion de los
tomadores y asegurados. De lo contrario, si se permite el uso de la informacion
genética a efectos de rechazo de cobertura y/o establecimiento de
sobreprimas, como sociedad unicamente conseguiremos que los ciudadanos
eviten realizar examenes genéticos para no sufrir las consecuencias. Si por el
contrario, prohibimos el uso en su totalidad, podriamos caer en un estado de
seleccidn adversa en la que el asegurador no tiene la misma informacién de la
que dispone el asegurado, lo que acabara repercutiendo en un aumento
masivo de las primas para poder paliar el hecho de que aquellos tomadores
que tuvieran conocimiento de su mayor probabilidad a padecer enfermedades
genéticas seran los mas interesados en la contratacion de un seguro.
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La autorregulacion deberia centrarse en todos los seguros personales, no
unicamente en los seguros de vida, sino en todos aquellos donde la
informacion genética sea una variable de tarificacion, por consiguiente, deberia
aplicarse a los seguros de vida, de decesos, de asistencia sanitaria y de
discapacidad, incluso también al seguro de dependencia y a los planes de
pensiones.

La autorregulacién podria también hacer distincion entre las tipologias de
informacion genética, considerandose, por ejemplo, la informaciéon genética
diagnostica como parte del estado de salud del tomador y en consecuencia
sujeta a lo establecido en el articulo 10 de la Ley de Contrato de Seguro. Por
otra parte, la informacion para usos de farmacogendmicas podria ser
considerada como parte de la informacion que el tomador voluntariamente
podria facilitar al objeto de realizar tratamientos, incluso preventivos, de forma
individualizada con sus consecuentes mejores resultados. Las prenatales que
también podrian tener la consideracién de preventivas y, que de realizarse bajo
el amparo de una entidad aseguradora, deberian tener la misma aplicacion que
cuando en la actualidad la gestacion se realiza bajo el amparo de una pdliza de
seguro, y por tanto, donde no son de aplicacion las preexistencias al nuevo
nato.

Y por ultimo estarian las mas controvertidas, las predictivas, con las que parece
razonable actuar, como contempla la normativa Alemania y Suiza, esto es,
estableciendo ciertos limites cuantitativos, que, si bien no obedecen a un
criterio de coherencia juridica, si lo hacen al de prudencia, al prevenir la
antiseleccion mencionada ante la contratacion de seguros con grandes sumas
aseguradas.

Pero todo ello, deberia contemplar un debate mas amplio, puesto que es
necesario revisar la trascendencia que las pruebas genéticas, y su uso, pueden
tener tanto a nivel de privacidad como a nivel ético-social para que la citada
autoregulacion sea completa y cumpla con las finalidades previstas.

54



5. Cuestiones de Privacidad y Eticas

Con caracter previo a analizar si las pruebas genéticas cuentan o no con una
adecuada proteccion en la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos Personales y Garantias de los Derechos Digitales, es de
interés observar si existe alguna referencia concreta en la poca normativa
espanola que regula los analisis genéticos.

La primera que analizamos, por orden cronoldgico, es la Ley 14/2016, de 26 de
mayo sobre técnicas de reproduccién humana asistida para comprobar que en
la misma no se hace referencia alguna a la privacidad.

A diferencia de la anterior, en cambio, si se otorga una proteccidn especifica en
la Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacion biomédica (en adelante, Ley de
Investigacion Biomédica). En primer lugar, entre sus definiciones hace especial
referencia al concepto de dato genético de caracter personal, desconocido
hasta la fecha. La ley lo define, en su articulo 3, como informacion sobre las
caracteristicas hereditarias de una persona, identificada o identificable obtenida
por analisis de acidos nucleicos u otros analisis cientificos. Brindandole a
continuacion una especial proteccion en el capitulo Il dedicado al tratamiento
de los analisis genéticos dentro del ambito sanitario y estableciendo que “se
realizardn a los efectos de identificar el estado de afectado, de no afectado o
de portador de una variante genética que pueda predisponer al desarrollo de
una enfermedad especifica o condicionar su respuesta a un tratamiento
concreto”, en su articulo 46. Es interesante observar que dentro del ambito
sanitario se hace referencia tanto a los examenes genéticos con fines
diagndsticos, como a los predictivos y a los farmacogendémicos.

Siguiendo el mismo criterio, el legislador autonémico también contempld la
definicion de dato genético de caracter personal en la Ley 11/2007, de 26 de
noviembre, reguladora del consejo genético, de proteccién de los derechos de
las personas que se sometan a analisis genéticos y de los bancos de ADN
humano en Andalucia, y establecié entre sus principios informadores, articulo
3, no solo el de no discriminacion, que ya ha sido tratado en el capitulo 4, sino
también el de proteccion de las personas asi como el de respeto a la
integridad, dignidad e intimidad dentro del ambito de la asistencia sanitaria e
investigacion biomédica.

En este caso en concreto, el articulo 8, garantiza la proteccion de la intimidad
personal y el tratamiento confidencial de los resultados de los examenes
genéticos, siempre de conformidad con lo establecido en la normativa de
proteccion de datos y de autonomia del paciente. Asi mismo, también regula la
cesion de los datos genéticos en el articulo 14, limitandolo para fines
diagnosticos, terapéuticos y preventivos, y siempre y cuando se hubiera
prestado con caracter previo el consentimiento, de forma expresa y escrita.
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Es esencial analizar lo que dice la normativa especifica porque su ambito de
proteccion va mas alld de lo que pueda establecer la propia regulacién de
proteccion de datos. No simplemente porque recogen el consentimiento
expreso y escrito para la realizacion de los analisis genéticos, derivado de la
entonces vigente normativa de proteccion de datos personales, sino porque
contempla el derecho a ser informado sobre los resultados y afiade el derecho
a no serlo (articulo 49). Muy significativo porque se trata de un derecho
esencial que tiene su origen en el impacto que el conocimiento de los
resultados puede tener tanto para uno mismo como para su familia.

De hecho, el propio articulo 5 de la Ley de Investigacion Biomédica, regula este
derecho y establece que para aquellos supuestos en los que los resultados de
analisis genéticos revelaran, o pudieran revelar, informacion de caracter
personal de sus familiares, entonces, no es solo suficiente el consentimiento
expreso y escrito del que se ha sometido a tales pruebas para su cesion a
terceros, sino que es imprescindible el consentimiento, expreso y escrito, de
todos los interesados.

Ambas normativas establecen ademas el deber de secreto para todos aquellos
profesionales que intervengan en el proceso de realizacion de analisis
genéticos al objeto de asegurar un alto nivel de privacidad acorde con la
normativa reguladora. Y es que el impacto que puede generar el conocimiento
de los resultados, como hemos indicado, supera la esfera de lo individual
motivo por el que requiere un grado superior de proteccion.

Es primordial no olvidarse que la proteccién del tratamiento de los datos de
caracter personal es otros de los derechos fundamentales que protege la
Constitucion Espafnola y que en nuestro ordenamiento juridico se encuentra
regulado a través de dos normas: el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016 (en adelante, el Reglamento),
que es de aplicacion directa a todos los estados miembros de la Union Euro-
pea desde el 25 de mayo de 2018 y la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre
de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales (en
adelante, LODPyGDD).

El Reglamento evoluciona y en esta ocasidn recoge en su considerando 34 la
definicion de los datos genéticos, entendiéndose por tales, cito textualmente
“los datos personales relacionados con caracteristicas genéticas, heredadas o
adquiridas, de una persona fisica, provenientes del analisis de y una muestra
biolégica de la persona fisica en cuestion, en particular a través de un analisis
cromosomico, un analisis del acido desoxirribonucleico (ADN) o del acido ribo-
nucleico (ARN), o del analisis de cualquier otro elemento que permite obtener
una informacion equivalente”.

Es fundamental también la consideracion que se le da a los datos personales
relativos a la salud, en el considerando 35, al hacer referencia no solo a
aquellos relativos al estado de salud del interesado en el momento presente, o
pasado, sino también futuro. Lo que, en consecuencia, hace sin duda extensiva
esta proteccion a todos aquellos resultados de analisis genéticos que, si bien
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no dan informacion sobre el estado de salud, si dan informacién sobre la
predisposiciéon a determinados estados de salud. De hecho, en el mismo
considerando hay una referencia expresa a que tendra la consideracion de dato
de salud la informacion obtenida de pruebas o examenes de una parte del
cuerpo o0 de una sustancia corporal, incluso la que tenga una procedencia de
datos genéticos, e incluye en el concepto de datos de salud aquellos que
contengan informacién sobre el riesgo de padecer enfermedades. Es decir, el
legislador con este Reglamento permiti6 armonizar a nivel europeo la
proteccion de los datos genéticos otorgandoles la consideracion de datos de
salud y, en consecuencia, brindandoles las mas altas garantias de amparo, lo
que hasta la fecha no se habia conseguido a través de regulaciones
especificas ni tan siquiera con la firma de la Declaracion de Derechos
Humanos de la Unesco mencionada en el capitulo 3.2.1.

Pero el Reglamento va un paso mas alla cuando establece la obligatoriedad de
contar con el consentimiento del interesado para realizar tratamientos
automatizados que produzcan efectos juridicos sobre el mismo, salvo que se
cuente con una autorizacién normativa para su uso. De hecho, el legislador
encomienda al responsable del tratamiento de estos datos el uso de
procedimientos matematicos o estadisticos adecuados para la elaboraciéon de
perfiles, la aplicacion de medidas para la correcciéon de errores que puedan
originarse de estos tratamientos automatizados y en todo caso que se impidan
efectos discriminatorios, entre ellos, por la condicion genética o estado de salud
del individuo.

No cabe duda, por tanto, que la genética es considerada un dato de caracter
personal y, por consiguiente, debe contar con todas las garantias de proteccion
con las que cuentan el resto de datos personales, y en concreto con las que
son de aplicacion a las categorias especiales que se regulan en el articulo 9 del
Reglamento. El citado articulo establece de forma expresa la prohibicion de
tratar datos genéticos, estableciendo eso si, determinadas excepciones, entre
otras, cuando se cuenta: a) con el consentimiento explicito del interesado con
fines especificados; b) cuando es necesarios para el cumplimiento de
obligaciones y el ejercicio de derechos especificos del responsable o del
interesado en el ambito del derecho laboral, de la seguridad y proteccion social;
C) es necesario para proteger los intereses vitales del interesado o de otra
persona;(...) e) se refiera a datos personales que se han hecho manifiesta-
mente publicos por el interesado; h) es necesario para fines de medicina
preventiva o laboral, prestacion de asistencia o tratamiento de tipo sanitario o
social.

Por ultimo, el Reglamento da la posibilidad a los Estados miembros para que
puedan introducir o mantener condiciones y limitaciones adicionales con res-
pecto al tratamiento de datos genéticos (también para los biométricos y los de
salud). El estado espafiol no ha realizado, hasta la fecha, modificacion ni
limitacion alguna.
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Establecido el marco regulatorio sobre el que pivota el tratamiento de los datos
genéticos, siendo en muchos paises la unica normativa a través de la que se
regula el uso de los datos genéticos, es necesario hacer mencion al alcance de
los mismos por su especial significancia.

A diferencia de otros datos de salud, que afectan unicamente al individuo, los
datos genéticos tienen un alcance mayor por cuanto contienen informacion no
solo del afectado sino también de sus consanguineos y, por ende, deberia
gozar de los mas altos niveles de proteccion. Ciertamente no son
exclusivamente los uUnicos datos, que una vez conocidos pueden afectar mas
alla del alcance individual, por ejemplo, los antecedentes familiares también
tienen esta caracteristica, y por ello, ambos requieren de un alto nivel de
proteccion.

Este alcance familiar del que gozan los analisis genéticos obliga a asegurarnos
que las decisiones que se toman, tanto en el momento de su realizacion como
las que se tomen tras el conocimiento de los resultados, deben ser basadas en
un conocimiento absoluto de los riesgos. De ahi la especial relevancia de la
figura del consejo genético.

Segun datos de la Asociacién Espafiola Contra el Cancer® aproximadamente
el 10% de todos los canceres tienen un componente hereditario, permitiendo
los analisis genéticos conocer las mutaciones de determinados genes
relacionados con el mismo que a su vez permiten valorar el riesgo de una
familia a padecer determinados tipos de cancer (como es el cancer de mama y
ovario o el de colon hereditario no polipdsico, entre otros).

En Espana existen unidades de consejo genético, tanto publicas como
privadas, que tienen como objetivo, entre otros, ofrecer la informacion
necesaria, de forma clara y transparente, para que cada familia sea
conocedora del riesgo y pueda ayudarla en la toma de decisiones tanto
preventivas como terapéuticas.

Este seria, por ejemplo, el caso mediatico de Angelina Jolie*’, su madre fallecié
los 56 afos, 10 antes le habian diagnosticado un cancer de ovario. Su abuela
fallecié a los 45 afos, tras sufrir el mismo tipo de cancer y su tia materna murio
a los 61 afos, en este caso, de cancer de mama. Dados los citados
antecedentes, Angelina Jolie decidié analizar su genética y resulté tener una
mutacion en el gen BRCA1, responsable del cancer de mama y ovario, por lo
que decidi6 someterse a una mastectomia preventiva. Dos afios después,
realizandose un control meédico le observaron signos tempranos de cancer de
ovarios, por lo que procedio a realizar una ovariectomia preventiva. Segun la
publicacion a la que hacemos referencia, con estas operaciones Angelina Jolie
consiguio disminuir el riesgo de padecer cancer del 85% al 5% no obstante,
estas decisiones tienen otras consecuencias que deben ser conocidas
previamente antes de tomar cualquier decision.

En nuestro ordenamiento juridico, y en especial en la ley autondmica andaluza
(Ley 11/2007) se regula el Consejo Genético al entender, como se ha
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compartido, que la informacién genética trasciende del ambito individual y que
acarrea implicaciones éticas y sociales que requieren de garantias y cautelas
especificas en su tratamiento y en el uso de ellos. Lo que se garantiza a través
de esta regulacion es que con caracter previo a la realizacion del examen
genético se proporcione la informacion adecuada a la trascendencia del
diagnostico genético y de las alternativas entre las que podra optar, para en su
caso, estar a tiempo de poder rechazar la prueba. Ademas, se establece
también la obligacion, una vez conocidos los resultados de proporcionar
informacion suficiente sobre los mismos, incluyendo, y aqui es una parte
realmente esencial a efectos de nuestro analisis, las repercusiones sobre los
familiares o sobre la descendencia, y en su caso, las alternativas terapéuticas y
las opciones reproductivas. Con caracter previo, debe informarse de la
importancia de poner en conocimiento de estos familiares la realizacion de
tales pruebas para que sean conocedores de la trascendencia de las mismas
hacia ellos.

En el ejemplo que hemos comentado sobre Angelina Jolie, era absolutamente
necesario tener toda la informacién en relaciéon a las opciones de las que
podria disponer en el caso que, como fue, el resultado genético indicara una
mutacion en los genes que aumentaba su riesgo a padecer un cancer. Y no
solo porque la decision de extirpar 6rganos sanos del cuerpo por una alta
probabilidad de sufrir una enfermedad es algo que se halla dentro del debate
ético, sino por el hecho de que tales acciones generan unas consecuencias
para el cuerpo que la persona afectada debe conocer para poder aceptarlos,
como podria ser en este caso la suplementacion hormonal, entre otras.

Los resultados de analisis genéticos son especialmente sensibles por las
preguntas que suscitan. ¢ Deberia realizarlas todos los
descendientes/familiares de una persona que ha fallecido como consecuencia
de un cancer hereditario a efectos de prevenirlo? ;No es precisamente eso lo
que se intenta realizar, por ejemplo, cuando se hacen controles anuales como
la colonoscopia en familiares de pacientes oncolégicos? ;Si los resultados
demuestran una mutacion genética, es suficiente con realizar mayores
controles y habitos saludables o debemos dirigirnos hacia tratamientos de
extirpacion de 6rganos? ;Debe ser comunicado a mi familia? ¢ Pero, y si los
miembros de mi familia prefieren desconocer su probabilidad de sufrir
determinadas enfermedades?

La trascendencia en el ambito familiar es asombrosa, y nos deja multiples
cuestiones que no pueden ser resueltas mas que a nivel individual. Pero, y esto
¢impacta a las aseguradoras?

Por supuesto que tiene un impacto que las aseguradoras deben plantearse.
Para empezar, como se ha evidenciado a lo largo del presente estudio, a dia
de hoy hay multiples entidades aseguradoras que ofrecen servicios de analisis
genéticos, la mayoria de ellos a través de ofrecer descuentos en determinados
servicios con proveedores con los que alcanzan acuerdos. Se ha constatado,
que los datos de informacion genética son datos de caracter personal de
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categoria especial y por tanto deben uUnicamente tratarse con el
consentimiento, previo, escrito y explicito de su titular.

Consentimiento que posiblemente seria mas facil de obtener si las entidades
aseguradoras, basandose en su funcidén social y en su propio beneficio para
evitar tener que pagar siniestros mas cuantiosos, usaran los datos genéticos de
sus asegurados para fines farmacogendémicos, es decir, para determinar cual
es el tratamiento que de forma individualizada mejor funciona ante una
determinada enfermedad en base a la genética de quien la padece. O acaso
¢no estarian muchos ciudadanos interesados en consentir el uso de los datos
genéticos por parte de su aseguradora a cambio de recibir un tratamiento
individualizado que le garantizara una mayor efectividad o al menos menores
efectos secundarios?

No hay norma alguna en nuestro ordenamiento que prohiba, de forma expresa,
que pueda usarse la citada informacién ni para la renovacién de las pdélizas ni
como agravacion del riesgo. Es cierto que existe en la propia LCS la exencién a
comunicar por parte del tomador o asegurado la variacidn de circunstancias
relativas al estado de salud del asegurado, afadiendo que no tendran la
consideracion de agravacion del riesgo. Pero, en la actualidad, no hay ninguna
norma que indique prohibicion acerca de que el asegurador que tenga
conocimiento de variables que pueden afectar a la determinacién de la prima
pueda tenerlos en cuenta al objeto de tarificar. Por fortuna, la normativa de
privacidad si pone el freno a que se pueda usar la informacion genética
facilitada por uno de sus asegurados para valorar el riesgo que representarian
sus familiares en el momento en que estos decidan proceder a la contratacién
de un seguro de personas en la misma entidad.

Toda esta informacién, tanto la relativa a la privacidad como la derivada del
impacto ético y social que genera debe ser analizado y tenida en cuenta por
todas las partes involucradas o stakeholders si se decidiera seguir el camino de
la autorregulacion en el sector asegurador.
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6. Conclusiones

Los seguros son productos que pretenden cubrir la pérdida econdmica
ocasionada por el acaecimiento de un siniestro, y concretamente en el caso de
los seguros de personas, el siniestro consistira o bien en el fallecimiento o bien
en el hecho de padecer enfermedades. Las entidades aseguradoras en base a
la teoria de grandes numeros analizan la probabilidad de que suceda el evento,
y calculan la fecha en la que éste pudiera suceder a modo genérico, al objeto
de establecer unas primas adecuadas para el colectivo asegurado, partiendo
de la existencia de una similitud de riesgos.

Eso no impide que las entidades aseguradoras tengan el derecho a analizar de
forma individual cada uno de los riesgos objeto de cobertura para realizar los
correspondientes ajustes, siendo por tanto indispensable solicitar toda la
informacion disponible que pueda alterar el calculo de la prima o incluso pueda
incidir en la toma de decision de la aceptacion del riesgo.

Tras el analisis efectuado, en el territorio espafiol, siempre y cuando exista el
consentimiento expreso de su titular, podrian usarse por parte de las asegura-
doras los datos de informacién genética tanto para rechazar un riesgo como
para establecer sobreprimas, si las mismas estuvieran justificadas
actuarialmente y fueran proporcionadas, debido a que en la actualidad no
existe ninguna normativa que prohiba de forma expresa la discriminacion por
razon de la genética, aunque los tribunales podrian llegar a interpretar que
podria ampararse en la coletilla de “otras condiciones de salud” de la
disposicion adicional de la LCS.

Al objeto de no caer en la anti seleccion de riesgos y, como principio, en la
busqueda de un sector asegurador efectivo pero también sostenible a largo
plazo, y sobre todo comprometido con la ciudadania y con la evolucion
tecnologica y cientifica, seria recomendable que el sector diera un paso al
frente y no esperase, en esta ocasion, a que una norma establezca la
obligatoriedad de no discriminar en el seguro por razones de genética, sino que
deberia abrir el debate cientifico, ético, social y de privacidad y discutir cual
seria el mejor planteamiento para que a través de la autorregulacion se
encontrase ese equilibrio que respetase las funciones y principios basicos por
los que se rige el seguro, permitiese la innovacion en el campo de la genética y
a su vez respetara los derechos de los ciudadanos, derechos que como se ha
explicado, estan amparados por la norma suprema.

Es importante que el sector y la sociedad establezcan los limites porque no
debe olvidarse que los analisis genéticos tienen un componente ético social de
gran trascendencia. La genética no se limita exclusivamente a detectar si un
ser humano posee o no una determinada mutacion genética, como hemos
analizado en el transcurso del presente estudio (lo que nos interesaba era la
probabilidad de que aconteciera un evento), sino que su alcance puede
extenderse a realidades que van mucho mas alla como son la manipulacién
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genética o la concepcion de seres humanos a la que nos referiamos al inicio
del presente estudio.

Es importante autorregularnos porque, bajo mi consideracion, deberia evitarse
hacer realidad ese mundo distopico en el que se nos clasificara en funcion de
nuestro genoma, otorgandonos mas o menos derechos y obligaciones en
funcidn de nuestros genes. Ese mundo en el que tener una genética superior
podria facilitarnos el acceso a bienes y servicios, a formaciones, a empleos, a
relaciones, y que por el contrario se verian limitados en el supuesto de padecer
mutaciones genéticas. Ese mundo que describia Andrew Nicol, en su Gattaca,
deberia evitarse orientarnos hacia un mundo levantado sobre la base del
genoismo.
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