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Resumen

En el mundo se ha regulado el acceso a la informacién genética por parte de los seguros
privados. Sin embargo, las normas juridicas confunden la informacion con el soporte en el
gue esta contenida o el medio que se utiliza para extraer la informacion. Esta confusién
hace que las normas que regulan la informacion genética sean inocuas e ineficaces. En
Colombia, no existe regulacion sobre el tema. La informacién genética ha sido mencionada
vagamente por una sentencia de la Corte Constitucional, y en esta sentencia también
confunde la informacién con el soporte. La norma juridica propuesta para proteger la
informacion genética, define el concepto de informacion genética, separando la
informacién del soporte y el medio y define unos principios basicos que deben estar
presentes en cualquier norma que quiera proteger o regular la informaciéon genética. La
propuesta normativa que tiene esta investigacion son reglas de proteccion de la
informacién genética que pondera los intereses de las aseguradoras, los usuarios y el

estado.

Palabras clave: (Informacién genética, seguros de personas, discriminacion
genética).
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Abstract

The access of genetic information by insurance companies has been legally regulated in
the world. However, legal rules confuse information with the support in which it is contained
or the medium used to extract the information. This confusion makes the rules that regulate
genetic information innocuous and ineffective. In Colombia, there is no legal regulation on
the subject. The genetic information has been vaguely mentioned by a sentence of the
Constitutional Court. The Court also confuses the genetic information with the support in
which it is contained. The legal rule proposed to protect genetic information defines the
concept of genetic information, separating the information from the support and the medium
and defines basic principles that must be present in any regulation that wants to protect or

legally regulate genetic information.

Keywords: (Genetic Information, Private Insurance, Genetic Discrimination)
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Introduccién

La informacion genética es importante para el derecho, no solo por su relacién con la
intimidad, sino porque esta informacién puede ser usada con un fin econémico. La
informacién genética, por ejemplo, permitid el desarrollo del medicamento Nusinersen
(Wadman, 2016). El Nusinersen es un medicamento para tratar la enfermedad de la atrofia
muscular espinal®. Este medicamento engafia a las neuronas espinales para que use otro
gen que produzca la proteina SMN (Ottesen, 2017, p. 1). Este avance biotecnolégico
supone un tratamiento efectivo de la enfermedad y quizas su cura. Pero, no muchas
personas pueden acceder a este medicamento, debido a que su precio es de setecientos
cincuenta mil dolares ($750.000) (Appleby, 2017).

Mas alla del componente moral que tienen las empresas farmacéuticas para imponer estos
precios a la vida, se debe resaltar que estos avances no hubieran sido posibles sin un

andlisis de la informacion genética del gen SMN.

La industria farmacéutica ha utilizado la informacion genética para crear varios de sus

productos. Sin embargo, existe otra industria que se ha interesado en la informacion

! La atrofia muscular espinal, es una enfermedad genética que afecta parte del sistema nervioso
qgue controla voluntariamente el movimiento muscular. La mayoria de las células que controla los
musculos se encuentran en la médula espinal, esta enfermedad significa la pérdida de las células
nerviosas llamadas células neuronas motoras, generando una deficiencia de una proteina de
neurona motora Illamada SMN, necesaria para la supervivencia y normal funcionamiento de la
neurona motora. La deficiencia de esta proteina es causada por mutaciones en el cromosoma cinco
de un gen denominado SMN1 (Ottesen, 2017, p. 1).



genética para implementarla en su modelo de negocios. Esta industria es la industria

aseguradora.

Para algunos académicos, las aseguradoras tienen un interés en la informacién genética.
Esta informacion parece ser Util para evaluar ciertos tipos de riesgo, fuera de los métodos
estadisticos y actuariales tradicionales. Pero también, existe una postura clara de que las
aseguradoras pueden discriminar y excluir a un individuo del sistema asegurador si su
informacidén genética no es favorable. Una de estas posturas es la de Kass (1997) que
asegura que la primera y mas probable implicacion del uso de la informacién genética por
parte de los seguros en su analisis del riesgo es que a mas personas se les puede negar
la cobertura en los seguros de salud y vida. En Estados Unidos, por ejemplo, el 7% de las
personas que no tienen seguro es porque son considerados como médicamente
inasegurables, y Kass (1997) asegura que este porcentaje puede aumentar si las
empresas de seguros usan las pruebas genéticas para evaluar el riesgo (Kass, 1997, p.
305). Natowicz, Alper, & Alper (1992), por su parte, aseguran que el uso de las pruebas
genéticas puede generar discriminacion genética. Los autores reportan algunos casos
como el de una joven mujer, que tenia una historia familiar de padecimiento de la
enfermedad de Huntington, en especial, uno de sus padres padecio la enfermedad y por
lo tanto habia una probabilidad del 50% de que ella también la padeciera. Una compafiia
de seguros se rehus6 a suscribir una poéliza de seguro de vida con ella, al menos si accedia
a aplicarse una prueba genética y demostrar que no tenia la mutacion en el gen que
codifica para la enfermedad de Huntington (Natowicz, Alper, & Alper, 1992, pag. 467).

Literatura Relacionada con los Seguros y la Informacion

Genética

Existen propuestas e investigaciones relacionadas con este tema, todas incurren en una
confusidn comuan producto quizas de los diferentes enfoques y aproximaciones que
tuvieron del tema. Estas investigaciones confunden el soporte con la informacion que se
encuentra contenida en dicho soporte. En el caso de la informacion genética se suele
confundir el medio que se usa para extraer esta informacion con la informaciéon misma. A
continuacién, se mencionan algunas de estas investigaciones y se sefialan los diferentes

enfoques y aproximaciones que tuvieron del tema.



Investigaciones en el Ambito de Colombia

En Colombia es poca la investigacion que se ha realizado en este tema y cada una de

estas investigaciones, tiene un enfoque que no es util desde la perspectiva juridica.

Carvajal & Méndez (1998) consideran que las aseguradoras podrian no celebrar los
contratos de seguros con personas que tengan alguna predisposicion para padecer una
enfermedad genética, pero en el evento en que se llegase a determinar el origen genético
de las enfermedades comunes, se podria romper el equilibrio contractual en favor de las
aseguradoras, porgue solo firmarian un contrato de seguro cuando estén convencidas que

no va a suceder el siniestro (Carvajal & Méndez, 1998, pag. 83).

La conclusion de Carvajal & Méndez (1998) es demasiado simple y no se encuentra un
analisis profundo sobre este tema. Parece que consideran que la informacion genética
permitiria a las aseguradoras destruir la incertidumbre que rodea los seguros de personas,
volviendo a la aseguradora una especie de deidad que sabria que contrato firmar y cual

no.

Continuando con la confusién de sus antecesores, Camargo Garcia, Echavez Amaya, &
Ramirez Ruiz (2003), formulan tres preguntas relacionadas con los “test genéticos” y el

contrato de seguros en Colombia.

La primera pregunta planteada por los autores es si ¢, pueden las aseguradoras exigir como
condicién previa y esencial para la celebracion de los contratos de seguros la realizacién

del test genético?

Luego de analizar las normas comerciales que rigen en materia de seguros y analizar los
derechos fundamentales que se relacionan con esta temética, Camargo Garcia, Echavez
Amaya, & Ramirez Ruiz (2003) dicen que en principio las aseguradoras no deberian exigir
los tests genéticos como condicién para celebrar un contrato de seguros, ya que afirmar lo
contrario iria en contra de los derechos de la intimidad, confidencialidad y derecho a no
saber (Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz, 2003). A pesar de esta

afirmacion, sostienen que si el problema es por conflicto de intereses, no se debe tener un



trato inequitativo en contra de las aseguradoras ya que los privaria de un elemento muy
importante para la adecuada gestioén de sus negocios (Camargo Garcia, Echavez Amaya,
& Ramirez Ruiz, 2003). Lo anterior sirve de fundamento para afirmar que se debe permitir
gue las aseguradoras exijan como requisito previo a la celebracién de un contrato de
seguros los “test genéticos”, cuando se trate de seguros que sobrepasen cierta cuantia
(Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz, 2003). Cuantia que dependera de las
politicas de suscripcién de cada compafiia aseguradora y del ente de supervision y

vigilancia (Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz, 2003).

Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz (2003), consideran como
“discriminacion razonable” que las aseguradoras no suscriban las respectivas pélizas de
seguros con personas que no estén dispuestas a practicarse el test genético, ya que la
aseguradora dispuso de todos los medios a su alcance para garantizar un proceso de
seleccion justo y adecuado para ambas partes (Camargo Garcia, Echavez Amaya, &
Ramirez Ruiz, 2003).

La segunda pregunta propuesta por Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz
(2003) es si ¢Es deber del tomador o asegurado declarar a la aseguradora toda la

informacién genética que posea como consecuencia de la realizaciéon del test genético?

La obligacion que tiene el tomador y el asegurado de declarar el estado del riesgo obliga
a informar sobre todo aquello que pueda influir en la valoracién del riesgo, y esto incluye
la informacién genética (Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz, 2003). La
aseguradora también puede exigir esta informacién al tomador y asegurado. Los autores
fundamentan su respuesta en el principio de buena fe, y que para los autores no se vulnera
el derecho a la intimidad. Afirmar lo contrario, llevaria a las aseguradoras a ser defraudadas
por personas que buscan un enriquecimiento (Camargo Garcia, Echavez Amaya, &
Ramirez Ruiz, 2003).

La tercera pregunta planteada por Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz
(2003) es si ¢Una vez la compafiia posea la informacién genética, ya sea por el
consentimiento del tomador con la practica de “test genéticos” o por medio de la

declaracion del estado del riesgo podra rechazarlo?



Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz (2003) afirman que las aseguradoras
podran rechazar a las personas por su especial condicion genética, pero solo si estan
acompafiadas por una razonable interpretacion de las pruebas genéticas y por
evaluaciones estadisticas y actuariales del riesgo que conllevan a esta determinacion,
posicion que se debe entender como “discriminacién razonable” (Camargo Garcia,
Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz, 2003). En cuanto a las personas que por sus
condiciones genéticas no sean amparadas por un seguro, se debe crear un seguro
especial para este tipo de personas, que sea manejado por el estado, por las propias
aseguradoras o por un fondo mixto en el que participe ambos actores (Camargo Garcia,

Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz, 2003).

Si bien el estudio realizado por Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz (2003)
esta bien estructurado y sefialan, en forma inconsciente, que existe un soporte en el que
la informacion genética puede estar contenida (los cuestionarios), su solucioén lo que hace
es favorecer los intereses de las aseguradoras. No tienen una propuesta de ponderacion
de intereses y derechos y no tienen claro el papel que juega el sector asegurador como
una actividad de interés publico. En esta investigacion no es clara la razén del porque es
una“discriminacion razonable” que una persona sea excluida para siempre del sistema

asegurador.

En una postura en el que las aseguradoras se consideran la parte “débil” de la relacion
contractual, Lépez Torrijos, Sarmiento Garzén, & Vargas Diaz (2006) afirman que el sector
asegurador colombiano en los seguros de salud de rentas vitalicias tienen un riesgo de
suscripcion que se genera por extra-longevidad o la anti-seleccion. La anti-seleccién se
presenta cuando las personas optan por la compra de una renta vitalicia basados en la
presencia de factores médicos y genéticos, fundados en su historial médico y en la historia
de su familia, que lo inducen a pensar que tendrdn una esperanza de vida mayor al
promedio. Las compafiias de seguros desconocen estos factores para cada individuo por
lo que estan corriendo un riesgo (Lopez Torrijos, Sarmiento Garzén, & Vargas Diaz, 2006,
pag. 21). Las compafias de seguros deben tener acceso a los “datos genéticos” de las
personas que solicitan la cotizacion de un seguro de renta vitalicia, ya que existe una
asimetria en la informacién cuando la persona sabe que por factores genéticos tienen la
posibilidad de tener una larga vida (Lopez Torrijos, Sarmiento Garzén, & Vargas Diaz,
2006, pag. 56).



Estas conclusiones de Lopez Torrijos, Sarmiento Garzén, & Vargas Diaz (2006) son sin
duda un analisis que no encuentra ningun sustento. Un tomador de una renta vitalicia en
la mayoria de los casos no tiene el conocimiento para interpretar su informacion genética
para concluir que vivira mas que el promedio. Las aseguradoras tienen los medios para
interpretar esta informacién. Si bien parece entender los investigadores en forma
inconsciente que la informacion genética puede estar contenida en un soporte como es el
historial médico, aun asi parece que no son conscientes de la diferencia entre soporte e
informacioén. De la misma forma, parecen concluir que solo las aseguradoras se encuentran
en una situacion de desventaja sin tener en cuenta los intereses y los derechos de los

usuarios.

Sin embargo, parece que LOpez Torrijos, Sarmiento Garzon, & Vargas Diaz (2006) se
refiere a los “datos genéticos” sin confundirlo con ningun soporte. Por lo que quizas no

tengan ninguna confusion de orden conceptual.

Siguiendo con la confusiéon conceptual, Naranjo Ramirez (2006) considera que las
aseguradoras estan interesadas en el genoma humano, a través de los denominados “tests
genéticos” que lo define como aquellos analisis de la estructura genética de un ser
humano, en los cuales se revelan las posibles enfermedades o causas de muerte que el
individuo pueda llegar a padecer, con lo cual pretenden obtener informacion sobre los
asegurados al evaluar los requisitos de seleccién de riesgos (Naranjo Ramirez, 2006, pag.
439).

Los “test genéticos” representan una forma de generar rentabilidad al negocio asegurador,
reduciendo la siniestralidad, cobrando primas que realmente se compadezcan con el
riesgo inherente a sus asegurados y sin subsidiar el costo que implican los asegurados
“‘enfermos”. De la misma forma, Naranjo Ramirez (2006) resalta que no se debe olvidar
del conflicto que se suscita al conocer estos datos por parte de dichas empresas, que en
muchos casos no van a querer dar cobertura a quienes sean genéticamente desfavorables,
ejerciendo una discriminacion por razones de salud genética. Ademas, el derecho a la
intimidad puede verse vulnerado si se permite al asegurador requerir los resultados del
“test genético” del asegurado como requisito para contratar el seguro (Naranjo Ramirez,
2006, pag. 439).



Naranjo Ramirez (2006) confunde la informacién con el medio utilizado para extraer esta
informacién. Las aseguradoras no tienen interés por las pruebas genéticas, su interés es

por la informacién genética.

Hasta este momento la confusién entre las pruebas genéticas y la informacion genética se
mantiene entre los investigadores. Nemoga (2006) empieza a utilizar el término
informacion genética, y compara esta informacion con las consideraciones
jurisprudenciales que se tiene sobre el dato personal en materia constitucional, pero sin
tratar las implicaciones juridicas del tratamiento del “dato genético” por parte de las

aseguradoras en Colombia.

En su escrito, Nemoga (2006) asegura que son casi nulas las consideraciones
jurisprudenciales que se tiene sobre la informacion genética, pero que aun asi existe una
cantidad de sentencias que tratan sobre el dato personal (Nemogéa Soto, 2006, pag. 194).
Estas sentencias disponen las reglas obligatorias sobre la gestion de datos y definen los
principios que deben ser observados. Estos principios son los de necesidad, libertad,
veracidad, integridad, incorporacion, finalidad, utilidad, circulacion restringida, caducidad e
individualidad (Nemogéa Soto, 2006, pag. 194). Luego de citar los principios antes
mencionados Nemoga (2006) concluye que la informacién genética es un componente
integral de la individualidad de las personas, y la difusion de bases de datos de informaciéon
genética debe respetar los principios de libertad, finalidad e individualidad, por lo que
difundir informacién genética sin el consentimiento del titular violaria el principio de libertad.
Para Nemoga (2006) es razonable extrapolar las consideraciones de la Corte
Constitucional sobre los datos personales en la informacion genética, debido a que esta
tltima cumple con las caracteristicas del dato personal. La informacién genética esta
referida a aspectos exclusivos y propios de una persona nhatural, la propiedad reside
exclusivamente en el titular del mismo, y esta titularidad no se altera por la obtencion de la
informacién genética por parte de un tercero de manera licita o ilicita, y el tratamiento de
esta informaciébn se encuentra sometido a los principios relativos a la captacion,
administracion y divulgacion. Para Nemoga (2006), la clasificacién que ha hecho la Corte
Constitucional de los tipos de informacién que existe y cual tipo puede ser susceptible de
ser objeto de tratamiento es tan solo “ilustrativa”. Recordemos, que la Corte Constitucional
clasifica la informacion en informacion publica, informacion semiprivada, informacion

privada e informacion reservada (Nemoga Soto, 2006, pags. 194, 196).



La informacién genética es utilizada para definir los derechos de terceras personas, como
en disputas de paternidad y maternidad y la determinacion de autoria y responsabilidad de
conductas criminales, por lo que la informacion genética no puede ser catalogada como

informacioén reservada (Nemoga Soto, 2006, pp. 194,195,196).

La conclusion de Nemoga (2006) también es la misma conclusién de Osuna Patifio (2006)
qgue considera que la informacion genética hace parte de los datos personales y debe
seguir los principios sobre la administracion de datos (necesidad, libertad, veracidad,
integridad, incorporacion, finalidad, utilidad, circulacion restringida, caducidad e
individualidad) (Osuna Patifio, 2006, pags. 239,245, 251,254).

Si bien el estudio de Nemoga (2006) y el estudio de Osuna (2006), analizan la informacion
genética desde el punto de vista constitucional, tienen una confusién producto de la falta
de andlisis del derecho del habeas data. El derecho del habeas data no es el derecho
idoneo para proteger la informacion genética, debido a que este derecho se relaciona con
una base de datos que es uno de los soportes en donde puede estar contenida la
informacién genética. En las investigaciones de Osuna (2006) y Nemoga (2006) no se
analiza la informacion genética como independiente del soporte en el que esta contenida
esta informacion, esto se debe a que estas investigaciones confunden la informacion
genética con el soporte, en este caso confunden la informacién genética con una base de

datos y por eso le otorga la caracteristica de un dato personal.

Es importante resaltar que Nemoga (2006) y Osuna (2006) no analizan a profundidad las
caracteristicas de la informacion genética y por ese motivo la califica como un dato

personal.

Pocos estudios se han acercado desde el punto de vista sociolégico, a conocer la opinién
oficial de las aseguradoras sobre el tema de los “datos genéticos” y las pruebas genéticas.
Mangialardi, Pantanali, & Quintana (2007), en el duodécimo congreso mundial de derechos
de seguros realizado en Buenos Aires en octubre del dos mil seis (2006), preguntaron a
las secciones nacionales que forman el AIDA? acerca de los datos genéticos y las pruebas

genéticas. Colombia particip6é en dichos cuestionarios.

2 Asociacion Internacional de Derecho de Sequros



http://www.aidaargentina.com/

Una de las preguntas era si: “la legislacion, doctrina y/o jurisprudencia de su pais
¢contempla la posibilidad de que los aseguradores soliciten, a sus eventuales asegurados,
un examen genético, previo a la contratacion de un seguro de vida? para el caso que en
su pais no hubiera legislacion, doctrina y/o jurisprudencia, le solicitamos emita la opinién
gue, al respecto, tiene esa seccién nacional, teniendo en cuenta que, en la mayoria de los
casos, estos examenes solo daran probabilidades de contraer enfermedades (Mangialardi,
Pantanali, & Quintana, 2007, pag. 13).”

La seccion de Colombia en la AIDA contesté que desde el punto de vista técnico, no es
factible que se solicite examenes genéticos a sus eventuales asegurados. Que inclusive
en ese afo, por razones de mercado, la tendencia es la de eliminar los requisitos médicos
en los seguros de vida grupal y disminuir los propios de los seguros de vida individual.
Ademas, las aseguradoras siguiendo el principio de la buena fe del asegurado, bastaria
con la declaracién de estado de salud que se diligenciara como presupuesto adjunto a la
solicitud de seguro, para el estudio y aprobacion del seguro desde el punto de vista médico,
dejando a un lado los examenes genéticos. Desde el punto de vista juridico, Colombia
respondié que no hay norma que legitime a las aseguradoras a solicitar pruebas genéticas
a sus futuros asegurados. Ademas, la jurisprudencia y la doctrina son escasas en este
tema. Las pruebas médicas han sido toleradas debido a que no esté prohibido en Colombia
solicitar dichas pruebas, ademas se ha tolerado las pruebas médicas no genéticas que
irremediablemente generan informacién genética (Mangialardi, Pantanali, & Quintana,
2007, pags. 62-63).

Esta investigacion confunde la informacion genética con las pruebas genéticas,
continuando la tendencia nacional e internacional de confusién. Si esta informacion se
encuentra en una base de datos, las aseguradoras no tienen necesidad de exigir a sus
usuarios que se practiquen una prueba genética, lo mismo ocurre si esta informacién se

encuentra en su historia médica.

La confusion entre el medio y la informacion también se encuentra en la investigacion de
Vasquez Vega (2014). Pero el problema de Vasquez Vega (2014) es mas profundo y
grave, debido a que aplica las normas que existen en Colombia en materia de seguros a

las pruebas genéticas, sin analizar si estas normas son las idéneas para aplicarse al



acceso de las “pruebas genéticas” y si la interpretacion a la que llega es acorde a los

valores que el derecho protege.

Vasquez Vega (2014), analiza la importancia de las pruebas genéticas en los contratos de
seguro. Su estudio parte de las normas del Cédigo de Comercio de Colombia, analizando
la obligatoriedad que posiblemente deban tener los tomadores de seguros de declarar si

se han hecho pruebas genéticas y declarar el resultado de las mismas.

Uno de los objetivos de investigacion de Vasquez Vega (2014) es definir si es obligatorio
para el usuario declarar los resultados de las pruebas genéticas en dos escenarios. El
primer escenario es partiendo del supuesto de que la aseguradora haya entregado al
tomador un cuestionario con preguntas. El segundo escenario es aquel en el que la

aseguradora no entrega un cuestionario al tomador.

En el evento en que se haya proporcionado un cuestionario de preguntas para definir el
riesgo objetivo y subjetivo, y si en este cuestionario se encuentra la pregunta que indague
sobre la practica en el pasado de una prueba genética y si se detecté algun tipo de
enfermedad, se debe suministrar esa informacion. En el evento en que no se suministre el
cuestionario, es el tomador el que tiene la obligacién de declarar esa informacién. (Vasquez
Vega , 2014, pag. 104).

Otro objetivo que tiene Vasquez Vega (2014) es definir, si el asegurado puede exigir que
se practiquen examenes genéticos, para poder decidir si celebra o no el contrato, en los
casos en los cuales la persona no se habia practicado algiin examen de este tipo antes de

solicitar el seguro (Vasquez Vega , 2014, pags. 82,119,120).

La respuesta la construye Vasquez Vega (2014) mencionando el derecho a no saber
propuesto por algunos tratadistas. Define la naturaleza de este derecho, como el derecho
a no conocer su estado genético. Argumenta que lo anterior es el fundamento que tienen
algunos tratadistas para afirmar que las aseguradoras no pueden exigir, COmo requisito
para tomar un seguro, que el candidato se practiqgue una prueba genética (Vasquez Vega
, 2014, pag. 109).



El argumento que utiliza Vasquez Vega (2014) para desestimar el derecho a no saber es
gue en el mundo no hay una posicion uniforme. Si bien reconoce sin mencionarlo, que
algunos paises han prohibido que el asegurador solicite pruebas genéticas para la
suscripcion, dice que en otros paises no se ha dado ningun tratamiento especial a estos
examenes y afirma que puede ser posible solicitar su practica dependiendo del régimen

general que exista para los demas examenes médicos (Vasquez Vega , 2014, pag. 109).

Vasquez Vega (2014) considera que al no ser las pruebas genéticas diferentes a los demas
examenes meédicos, no se debe prohibir que la aseguradora las requiera. Es mas razonable
la postura del doctrinante Alarcon Fidalgo que propone que solamente algunos examenes
que si dan a conocer resultados sensibles deben recibir un trato especial (Vasquez Vega
, 2014, pags. 110,111).

En la investigacion de Vasquez Vega (2014) se afirma que indirectamente se ha permitido
la realizacion de exdmenes médicos para la toma de un seguro, esta afirmacion se
fundamenta en lo establecido en el articulo 1158 del Codigo de Comercio y la presunta
aceptacion tacita que trae la sentencia del dos (2) de agosto de dos mil dos (2002), Sala
de Casacién Civil Corte Suprema de Justicia, Magistrado Ponente Carlos Ignacio Jaramillo
Jaramillo. Como se permite en Colombia la practica de examenes médicos, se puede

ordenar la practica de pruebas genéticas (Vasquez Vega , 2014, pag. 110).

Por ultimo, es muy importante resaltar que la deteccién de algun tipo de enfermedad o
anomalia genética no necesariamente podria generar la negacion del seguro. Vasquez
Vega (2014) distingue dos tipos de enfermedades que se pueden descubrir con la prueba
genética: Los desdrdenes monogénicos y enfermedades multifactoriales (Vasquez Vega ,
2014, pag. 87).

Si lo diagnosticado con la prueba genética es un desorden o enfermedad multifactorial,
para Vasquez Vega (2014) aun existiria riesgo susceptible de ser asegurado, pues estos
deso6rdenes, implica solo una mayor probabilidad de padecer una enfermedad en
particular, mas no determinan que la enfermedad efectivamente se padecera, en
consecuencia, al existir incertidumbre, asi sea en menor grado, hay riesgo asegurable para

el contrato. Distinto es para el caso de los desérdenes monogénicos, pues indica que la



enfermedad se padecera en algin momento de la vida, lo cual podria impedir que dicha

enfermedad sea amparada por el seguro de salud (Vasquez Vega , 2014, pag. 111).

Las conclusiones de Vasquez Vega (2014) generan algunas criticas. Si bien esas criticas
pueden provenir de las mismas normas juridicas en las que fundamenta su hipétesis; se
concluye que en esta investigacion no considera la informaciébn genética como
independiente del medio (pruebas genéticas) usado para extraer esta informacion, sino
gue confunde la informacion genética con las pruebas genéticas y considera sin
fundamento que los seguros privados no son una industria de interés publico para el
ordenamiento juridico colombiano. Su analisis no es profundo, los desoérdenes
monogénicos tienen una informacién genética variada dependiendo de la enfermedad y no
puede afirmarse que todo desorden monogénico indica que la enfermedad se padecera en
algin momento de la vida. Tampoco analiza las caracteristicas y atributos de la informacion

genética, por lo que sus conclusiones no son satisfactorias desde el punto de vista juridico.

Ademas, si lo que busc6 Vasquez Vega (2014) es que las aseguradoras tuvieran acceso
a la informacion genética, debido a su confusién conceptual no lo logré. Su propuesta es

encaminada a obtener el acceso a las pruebas genéticas y no a la informacién genética.

Investigaciones en el Ambito Internacional

En el ambito internacional, a diferencia de Colombia, existe una vasta investigacién acerca
de los datos genéticos y las aseguradoras. Algunos autores consideran que se debe
permitir a las aseguradoras utilizar las pruebas genéticas para evaluar el riesgo; otros
autores consideran que se debe prohibir que se utilice estas pruebas genéticas. A

continuacion se describe cada una de estas posturas®.

Romeo (1996), por ejemplo, analiza la informacion genética en lo relacionado con los
seguros. El jurista afirma que las aseguradoras se han dado cuenta del potencial del
analisis genético para el seguro de personas, que componen los seguros de vida,

enfermedad y accidente (Romeo Casabona C. M., 1996). Con este analisis, las

3 Estas posturas son iguales que las investigaciones en Colombia, debido a que en su
mayoria, los autores en Colombia utilizaron a estos autores internacionales en sus
investigaciones.



aseguradoras pueden determinar el valor de la prima o rechazar la celebracién del contrato
(Romeo Casabona C. M., 1996).

Para Romeo (1996) es necesario revisar la legislacion para solucionar los conflictos que
puedan existir entre el principio de beneficio econdmico y los derechos a la no
discriminacion e intimidad. Aun asi, que se detecte la predisposicién de una enfermedad
genética no deberia ser una razén para cambiar las condiciones del contrato de seguros,
y es necesario prohibir la posibilidad que las aseguradoras dispongan como obligatorio la

practica de las pruebas genéticas (Romeo Casabona C. M., 1996).

En el caso de los seguros de enfermedad obligatorios, Romeo (1996) propone que podria
haber una contribucion por parte del estado en aquellos eventos donde existe una certeza

de que la enfermedad va a aparecer (Romeo Casabona C. M., 1996).

Sin duda, Romeo (1996) tiene clara la problematica que existe en el acceso de la
informacién genética por parte de las aseguradoras. Sin embargo, parece ser que no
distingue entre la informacion genética y las pruebas genéticas que son solo un medio para
extraer esta informacion, y propone prohibir la posibilidad de que las aseguradoras
obliguen a sus usuarios a someterse a una prueba genética. Ademas, no tiene en cuenta
que la informacién genética puede estar en un soporte. Esta vision es limitada y no otorga
las bases para una propuesta legislativa que permita ponderar o conciliar los intereses que

el mismo Romeo (1996) identificd.

Permitir el Acceso de Pruebas Genéticas

Hay autores que dicen que para la industria aseguradora no son relevantes las pruebas
genéticas. Harper (1997), por ejemplo, dice que la gran mayoria de enfermedades
genéticas y pruebas genéticas no son relevantes para la industria de los seguros de vida
en el Reino Unido, e incluso el pequefio nimero de enfermedades que son importantes,
las pruebas genéticas son relevantes en una pequefia proporcién. Ademas, en algunos
casos, la posibilidad de un diagnéstico temprano o tratamiento podria directamente
beneficiar a la industria aseguradora reduciendo la mortandad. En una situacion donde la
seleccion adversa puede ser real, las pruebas genéticas usualmente serian solo

practicadas en el contexto de una historia familiar (Harper, 1997, p. 1066).



Internacionalmente, se encuentra la confusion entre medio e informacién y Harper (1997)
cae en esta confusion. Pero ademas, no considera la importancia de la informacion
genética en el sector asegurador que, como se demostrara, ha sido utilizada por las

aseguradoras en el mundo.

Esta falta de importancia de las pruebas genéticas y de la condiciones genéticas es
también la conclusion de Hall & Rich (2000), estos autores dicen que han encontrado
personas en los Estados Unidos con serias condiciones genéticas que en su fase pre-
sintomatica tienen poca o ninguna dificultad en obtener un seguro (Hall & Rich, 2000).

Como se observara, la evidencia demuestra lo contrario.

Otros autores consideran que la introduccion de las pruebas genéticas no ha sido
importante para el mercado asegurador. Para Raithatha & Smith (2004) la introduccion de
diferentes pruebas genéticas y otras tecnologias no ha cambiado en nada el mercado
asegurador, de hecho, el porcentaje de personas que han obtenido un seguro en Londres
ha aumentado (Raithatha & Smith, 2004). Y si bien las nuevas tecnologias son vistas como
una amenaza, y las pruebas genéticas pueden alterar la manera que las primas son
establecidas, la problemética deber ser afrontada por los gobiernos y compafias de
seguros trabajando conjuntamente para alcanzar un equilibrio entre el mejoramiento en el
desempefio del mercado de seguros y las primas que un individuo con desorden genético

podria enfrentar a través de un reaseguro (Raithatha & Smith, 2004).

Posicion contradictoria de Raithatha & Smith (2004), en el que dice que las pruebas
genéticas no son relevantes y luego dice que pueden ser utilizadas para establecer las
primas. No solo confunde el medio con el soporte, sino que también sus posiciones son

contradictorias.

Por su parte, Alarcon Fidalgo (2006) defiende el acceso de las pruebas genéticas por parte
de las aseguradoras. Este autor analiza la vinculacion del genoma humano con el derecho
de seguros, estudiando las leyes de Espafia sobre seguros. Primero, el autor afirma que
hay que diferenciar a los seguros que cubren la enfermedad o jubilaciéon a través de la
seguridad social y los seguros privados de enfermedad, asistencia sanitaria y de vida
(Alarcon Fidalgo, 2006).



Los seguros sociales, segin Alarcon Fidalgo (2006), es un programa universal y
obligatorio, sin relacion directa con el riesgo individual, pues no identifica al individuo para
determinar el riesgo concreto, por lo que no tiene la misma problemética de los seguros
individuales en el que la determinacion del individuo para poder fijar la prima acorde al
riesgo asumido es esencial. En los seguros individuales de salud o vida la evaluacion del
riesgo y el calculo de la prima es la que determina si se contrata o no la péliza; la evaluacién
del riesgo es importante debido a que no es aceptable que personas con riesgos distintos
paguen la misma prima (Alarcén Fidalgo, 2006, pags. 126,127).

Para Alarcén Fidalgo (2006) resulta aceptable que se pida la practica de “test genéticos”
en la etapa precontractual para decidir si se suscribe 0 no una péliza debido a que no se
debe dar un trato diferenciado de estos tests con otras pruebas médicas, ya que la
precision de los “test genéticos” no cambia la naturaleza de estos tests como pruebas

médicas (Alarcon Fidalgo, 2006, pag. 125).

Alarcon Fidalgo (2006) no tiene clara la diferencia entre la informacion y el medio, por lo
gue sus conclusiones no tienen un impacto significativo desde el punto de vista juridico.
Mittra (2006), por su parte, critica la solucion que ha implementado el Reino Unido de
implementar una politica moratoria. Esta politica consiste en prohibir el uso de las pruebas
genéticas para ciertas enfermedades por un periodo de tiempo, considera que dicha
politica no tiene fundamento alguno y que perjudica las exigencias técnicas de la industria
de los seguros de vida (Mittra, 2006, p. 598). Mitra (2006) y Alarcon Fidalgo (2006) abogan
por un acceso a las pruebas genéticas. Pero su confusiébn conceptual perjudica sus
posiciones, dejando un vacio en el que las aseguradoras no podrian acceder a la
informacion genética si por algin motivo se prohibiera el acceso de esta informacion. Esta

confusién genera que sus aportes no sean significativos.

Prohibir el acceso de “Pruebas Genéticas”

En materia internacional, existen autores que buscan prohibir el acceso de las pruebas
genéticas por parte de las aseguradoras. Roscam Abbing (1991), por ejemplo, dice que la
informacién genética es una herramienta potencial para la seleccion de aplicaciones para
un trabajo y para candidatos de un seguro. En materia de seguros incluye la potencial

amenaza para la privacidad del individuo y sus relativos, por lo que la prohibicién a las



aseguradoras de usar pruebas genéticas debe ser adoptada en la Comunidad Europea

para proteger los intereses de las personas* (Roscam Abbing, 1991).

Esta postura de prohibir® el acceso es compartida por Billing, et al., (1992) pero esta
postura es por asuntos de discriminacion. A través de un estudio de casos, Billing, et al.,
(1992) concluyen que existe discriminacion genética por parte de las aseguradoras que
manejan seguros de salud y de vida, sobre todo para individuos que tienen el diagndstico
de una enfermedad genética, pero no manifiestan los sintomas de la enfermedad (Billings,
etal., 1992, p. 481).

Por lo visto, dos razones fundamentan la prohibicién de acceso de las pruebas genéticas;
la privacidad y la discriminacién. Sandberg (1995) asegura que la Comunidad Europea
debe prohibir que las aseguradoras exijan la practica de pruebas genéticas a sus
potenciales asegurados, pero que se les debe permitir preguntar por la existencia de
informacién genética cuando el seguro sobrepase ciertos limites en su cobertura
(Sandberg, 1995).

La posicion de Sandberg (1995) es intermedia y no tiene sentido. Si considera que las
aseguradoras se van a ver afectadas si contratan un seguro con una persona cuya

informacion genética no es “favorable”, no interesa el limite de cobertura®.

Otro autor que defiende la prohibicion por asuntos de discriminacion es O'neill (1997). Este

autor dice que la informacién genética obtenida por pruebas genéticas a individuos de una

4 Guttikonda (2005) dice que el debate se centra en la genética y en los seguros de salud.
Sin embargo, en muchos paises europeos los seguros de vida son vistos como una base
socioeconémica, un derecho, no un privilegio, por lo que los paises europeos han adoptado
la politica de prohibir las pruebas genéticas a las compafias que manejan seguros de vida
(Guttikonda, 2005, p. 468).

5 Aunque exista una regulacién que protege al asegurado en Estados Unidos. Esta
normativa no es suficiente para Gostin (1991) que considera que las leyes municipales y
federales podrian no ser suficientemente protectoras para los asegurados y podrian ser
victimas de discriminacion. Las leyes que prohiben la discriminacion genética deben ser
implementadas (Gostin, 1991, p. 142).

¢ Sandberg (1995) asegura que se debe prohibir las “pruebas genéticas” pero permitir que
se pregunte sobre la existencia de informacion genética. Quizas reconoce, la diferencia
entre medio y informacion.



poblacion podria proveer una forma de obtener una informacion mas precisa en la
evaluacion del riesgo individual en salud y vida (O'neill, 1997, p. 1093). Esta informacién
puede ser usada para discriminar entre diferentes niveles de riesgo a los individuos y

alterar los costos de los seguros de salud, vida y desempleo (O'neill, 1997, p. 1087).

Las investigaciones resefiadas tienen dos ideas en comun. La primera idea, es que
confunden la informacién genética con las pruebas genéticas, esta confusion es
generalizada en todas las investigaciones sobre este tema, y puede ser considerado como
un problema interpretativo. La segunda idea en comun, es que la mayoria de las
investigaciones, consideran que la Unica forma de evitar una discriminacion es prohibiendo
que las aseguradoras utilicen pruebas genéticas para evaluar el riesgo. Otras
investigaciones, consideran que las pruebas genéticas no deben ser prohibidas, pero no
discriminan entre la informacion que se extrae en una prueba médica y la informacién que
se extrae por una prueba genética. Esta confusion entre el medio y la informacion es
comun en las legislaciones que regulan el tema y por ende, este tipo de normas no es la
adecuada para proteger la informacion genética. Ademas, se evidencia que estas
investigaciones no buscan la conciliacion o ponderacion de los intereses y derechos de los
actores, y siempre perjudica a la parte que se considera mas fuerte o dejan desprotegida

a la parte que se considera débil.

Esta investigacion tiene como marco teérico, a pesar del problema interpretativo, la
propuesta de Camargo Garcia, Echavez Amaya, & Ramirez Ruiz (2003) en la creacion de
un “seguro especial’, sin embargo, en realidad es un seguro que ampare la incertidumbre
de cuando la enfermedad va a ocurrir. Para lograrlo, debe regularse la asegurabilidad de

la incertidumbre del cuando, como se propone en esta investigacion.

De la misma forma, también se tiene como sustento tedrico las apreciaciones de Romeo
Casabona (1996), acerca de la necesidad de revisar la legislacién para solucionar los
conflictos que puedan existir entre el principio de beneficio econémico de las aseguradoras
y los derechos a la no discriminacion e intimidad, esta conciliacion solo se puede lograr

con una propuesta normativa.

Objetivos de la Investigacion



El objetivo principal de esta investigacion es proponer una regulacién normativa en
Colombia que pondere los intereses de las aseguradoras, los usuarios y el estado en el
acceso de la informacion genética para la determinacion del riesgo asegurable en los

seguros de personas.

Las aseguradoras tienen como interés el de utilizar la informacion genética para evaluar y
determinar el riesgo en la contratacion de un seguro de personas. Los usuarios, por su
parte, tienen como interés que su informacion genética no sea usada como una razon de
discriminacion y exclusién del sistema asegurador. Y, finalmente el estado tiene el interés
de garantizar el derecho de los usuarios del sistema asegurador en acceder a un seguro y
de que las aseguradoras tengan todas las herramientas para evaluar y determinar el

riesgo.

Esta propuesta de regulacion es lo que Curtis (2009) considera a las investigaciones
dedicadas a la propuesta de reformas o modificaciones del derecho positivo, cuya
motivacioén es la ausencia de regulacién de un determinado caso (Courtis, 2009, pag. 48)
. Se identifico en Colombia un vacio normativo sobre el tema del acceso de la informacion
genética por parte de las aseguradoras, debido a que solo ha sido mencionada la
informacién genética en una sentencia de la Corte Constitucional. Ademas, la Corte
Constitucional, desde la expedicién de la Constitucion Politica de Colombia, es la garante
de los derechos fundamentales, por lo tanto su interpretacion de la carta politica es la que
garantiza un ordenamiento juridico respetuoso de los derechos constitucionales y el inicio
de lo que se ha denominado la “constitucionalizacion del derecho privado”. Por lo tanto, en
su temporalidad, el vacio normativo que se evidencia en Colombia, es desde 1991, afio de
promulgacion de la Constitucion Politica de Colombia. También, en las investigaciones a
nivel nacional e internacional sobre el tema de seguros e informacion genética, al igual que
en el derecho comparado, se encontré6 un problema de interpretacion, en el que se

confunde el soporte y el medio con la informacién genética.

Por lo tanto, en palabras de Curtis (2009), las cuestiones que guian el trabajo son: el vacio
normativo que existe en Colombia sobre el acceso de la Informacion genética por parte de
las aseguradoras, y el problema de interpretacion que existe en las investigaciones sobre
informacién genética y seguros, investigaciones que sirven de fundamento para la

regulacion del tema por parte del derecho comparado.



Estas cuestiones no son excluyentes, el problema de interpretacion no se puede
trasplantar al ordenamiento colombiano por lo que es necesario corregirlo y evitar que sea

trasladado en la regulacion que pueda haber sobre el tema en Colombia.

Para cumplir el objetivo principal de la propuesta normativa se debe primero proponer una
definicion legal de la informacién genética que supere el problema interpretativo que sea
identificado. Por lo tanto, como un objetivo secundario se creara una definicion legal de
informacién genética. Para lograr este objetivo se debe investigar la definicion adoptada
en la biologia y la genética sobre la informacion genética. Después, se sefialara las
definiciones legales que hay en algunos ordenamientos juridicos en el derecho
internacional y en el derecho comparado y se evidenciara el problema interpretativo en el

gue han incurrido.

Sin embargo, el objeto de estudio es el acceso de la informacion genética por parte de las
aseguradoras, por lo tanto, se debe identificar las caracteristicas que tiene la informacién
genética y que han sido de interés para las aseguradoras. La informacion genética debe
ayudar en el objetivo que tiene las aseguradoras de determinar y evaluar el riesgo que se
esta asegurando. Primero, se sefalara la utilidad que tiene la informaciéon genética en los
seguros de personas y se demostrara el uso que las aseguradoras estan haciendo de la
informacién genética para decidir suscribir o no una pdliza de seguros de personas con un
tomador o asegurado. Después, se analizara la informacion genética de las enfermedades
de Huntington, Alzheimer, Cancer de Ovario y Cancer de Mama para determinar las

caracteristicas de interés para las aseguradoras en la informacién genética.

La escogencia de estas cuatro enfermedades no es caprichosa ni arbitraria. Estas cuatro
enfermedades fueron en el afio 2000 de gran interés para las aseguradoras del Reino
Unido, solicitando permisos a las autoridades gubernamentales para exigir la aplicacion de
las pruebas genéticas que detectan las mutaciones patogénicas de los genes que

producen estas enfermedades a sus usuarios.

Por lo tanto investigando la definicion que las ciencias biolégicas y genéticas tienen de la
informacién genética, identificando las caracteristicas de la informacién genética que son

de interés para las aseguradoras y corrigiendo el problema de interpretacion que existe en



las investigaciones y definiciones legales del derecho comparado sobre la informacion

genética, se propondra una definicion legal de informacion genética.

Para la propuesta normativa, se debe investigar si la informacién genética genera certeza
en la ocurrencia de una enfermedad de origen genético. Las aseguradoras tienen como fin
asegurar los riesgos, es decir la incertidumbre, lo que se ha denominado los fenémenos
aleatorios. Si, la informacién genética trae la certeza de que la enfermedad va ocurrir, la

enfermedad se convierte en un fenémeno deterministico y no puede ser asegurado.

Algunos autores, como se sefald previamente, aseguran que las enfermedades
monogénicas o mendelianas no pueden ser aseguradas por un seguro de salud, debido a
que la informacion genética trae la certeza de que la enfermedad va a ocurrir. En cambio,
las enfermedades multifactoriales, en el que son muchos los genes que se identifican en
la ocurrencia de la enfermedad pueden ser objeto de un seguro, debido a que la
informacién genética de estas enfermedades solo presenta una probabilidad de la
enfermedad va ocurrir. Pero, hay factores que pueden evitar que la enfermedad ocurra

como los ambientales.

Se debe investigar si estas afirmaciones son ciertas. Es necesario investigar si la
informacion genética de toda enfermedad mendeliana trae la certeza de que la enfermedad
va a ocurrir 0 no, y si la informacién genética de toda enfermedad multifactorial trae solo
una probabilidad de que la enfermedad va a ocurrir, la propuesta normativa debe ser la
prohibicion de que se asegure toda enfermedad mendeliana, debido a que no hay
incertidumbre, pero si hay una incertidumbre que asegurar en una enfermedad mendeliana

se debe proponer su cobertura por una poéliza de seguro.

Para lograr este objetivo se analizara la informacion genética de las enfermedades de
Huntington, Alzheimer, Cancer de Ovario y Cancer de Mama. Estas enfermedades son
consideradas como monogénicas debido a que la mutacion patogénica de un solo gen es

el responsable de que la enfermedad ocurra.

También, es necesario para cumplir el objetivo principal, investigar sobre los seguros y
definir lo que se entiende por seguros de personas. En este punto nace otra cuestion que

guia el trabajo y un objeto especifico del trabajo y es la propuesta normativa de asegurar



aqguellos riesgos donde se ampare la ocurrencia de una enfermedad de origen genético.
Se busca que se ampare la ocurrencia del cuando y no la ocurrencia del si. Esta propuesta
hace parte de la propuesta normativa sobre el acceso de la informacién genética por parte

de las aseguradoras y no es un objetivo principal aparte.

Metodologia de la Investigacion

En la propuesta de regulacién normativa para el acceso y uso de la informacién genética
por parte de las aseguradoras se utilizé la metodologia de la “dogmatica juridica” propuesta
por Curtis (2009). En el cual el jurista realiza una tarea cuya orientacion pretende ser
critico-prescriptiva. En esta hipétesis que Curtis (2009) ha denominado como “lege
ferenda”, el intérprete acepta que la solucién que propone para la regulacion o decision de
un caso no puede ser derivada del derecho positivo, y en este sentido postula que la mejor
solucion implica no la interpretacion, sino la modificacion del derecho positivo vigente
(Courtis, 2009, pag. 32).

En esta investigacion se demostré que no solo existe un “vacio” normativo en el derecho
positivo de Colombia sobre el acceso de la informacién genética por parte de las
aseguradoras, sino que también se demostré6 que la solucion normativa propuesta en
algunos paises, es una solucion erronea producto de dos ideas también equivocadas: la
primera idea, es el problema de confusion de los soportes, el medio y la informacion
genética en su definicién legal, lo que se considera un problema de interpretacion. La
segunda idea, es pensar que la Unica forma de evitar la discriminacién a los usuarios del
sistema asegurador cuya informacion genética no es “favorable”, es prohibiendo el acceso
de la informacion genética a las aseguradoras privadas. Esta idea olvida que el sistema
asegurador privado es una actividad importante en la sociedad y que en Colombia la
actividad aseguradora es de interés publico. En esta investigacion se propone el abandono
de la regla vigente a nivel global y su reemplazo por una nueva regla (Courtis, 2009, pag.
33).

Como bien lo expresa Curtis (2009), aunque teéricamente en la dogmatica juridica existe
un diferenciacion de tareas, por ejemplo entre lege ferenda y los comentarios de
jurisprudencia, lo cierto es que es frecuente que todas ellas aparecen entremezcladas en

las obras de cierta envergadura, como es el caso de esta investigacién (Courtis, 2009,



pags. 36-37). Aun asi el punto predominante en esta investigacion es la propuesta lege
ferenda relacionada con la informacion genética y los seguros. Utilizando como materiales
para esta investigacion lo que Curtis (2009) denomina historia’, jurisprudencia® y doctrina®,
y como métodos el andlisis de lenguaje'® y el analisis l6gico!!. En esta investigacion se
sefiala la confusién conceptual que se tiene entre los soportes, el medio y la informacion
genética y propondra una regulaciéon que, en el caso de Colombia, trate el tema de la
informacién genética y su acceso por parte de las aseguradoras. A nivel mundial se busca
gue se cambien las reglas que confunden las pruebas genéticas con la informacién
genética y de prohibir el acceso de la informacion genética por parte de las aseguradoras

privadas.

La propuesta normativa, segun Courtis (2009), puede consistir en la formulacion detallada
del texto normativo que se propugna, caso en el que la investigacion de lege ferenda suele
incluir un anexo con la redaccion de un anteproyecto de norma o, de modo mas genérico,
con el simple sefalamiento de las bases o lineamientos sugeridos para una futura

regulacion (Courtis, 2009, pag. 50).

En esta investigacion se anexa un anteproyecto de norma, pero también se sefialan las
bases o lineamientos para una futura regulacién, como es el reconocimiento de cotitulares

de la informacion genética y la posibilidad de asegurar la incertidumbre de cuando va a

" La historia social o historia externa del derecho, que correlaciona la creacién, aplicacion
y modificacién de normas juridicas con hechos sociales. Se trata de un intento de
explicacién de la sucesion de cambios en el derecho a partir de variables externas al
propio derecho — como la economia, las luchas sociales, las alineaciones politicas
coyunturales, las guerras, los cambios tecnoldgicos, los cambios de episteme, etcétera, o
bien, de explicacion de la ocurrencia de cambios sociales a partir de la aplicacién y el
funcionamiento del derecho (Courtis, 2009).

8 Son las decisiones jurisprudenciales, parte del trabajo de la dogmatica consiste en
analizar, ademas de normas, jurisprudencia (Courtis, 2009).

9Son otras formulaciones dogmaticas de otros autores que pueden o no ser juristas.

10 Dado que las normas juridicas, las sentencias judiciales y las construcciones de la
dogmatica se expresan a través de enunciados linguisticos, no es sorprendente que parte
del trabajo de la propia dogmatica se centre en una tarea de esclarecimiento conceptual,
a partir del intento de sanear el derecho de malentendidos derivados de los problemas
linglisticos que arrastran los lenguajes naturales (Courtis, 2009).

11 El empleo de la l6gica caracteriza a toda disciplina intelectual que se precie de su rigor
tedrico. La dogmatica no es una excepcion al respecto, de modo que no extrafia que entre
las fuentes de analisis que emplea se encuentren diferentes formulaciones de la l6gica
(Courtis, 2009).



ocurrir una enfermedad genética cuya informacién genética genera la certeza de que va a

ocurrir pero no se conoce el cuando.



1. Informacion Genética y Seguros de

Personas

En los seguros de personas, la informacion genética parece cumplir con el tan anhelado
deseo de los actores que ofertan en el mercado asegurador de reducir e incluso anular el
riesgo de muerte u ocurrencia de una enfermedad. Joly, y otros, (2013) afirman que la
investigacion gendmica ha llevado al rapido desarrollo de nuevas herramientas que provee
una gran cantidad de informacién médica que puede ser usada para evaluar el riesgo en

los seguros de vida (Joly, et al., 2013)

Las aseguradoras del Reino Unido, por ejemplo, solicitaron a las autoridades
gubernamentales de ese pais que les permitieran exigir a sus futuros tomadores y
asegurados la aplicacién de la prueba genética que detecta y diagndstica la enfermedad
de Huntington, cuando las personas interesadas quisieran contratar un seguro de vida!2,
La aprobacion para el uso de la prueba genética de Huntington se otorgd por las
autoridades del Reino Unido en el mes de noviembre del afio dos mil (2000), y en el mes
de diciembre de ese mismo afio las aseguradoras solicitaron la aprobaciéon para exigir la
aplicacion de las pruebas genéticas para detectar las enfermedades de Alzheimer, cancer
de mama y cancer de ovarios. Esta Ultima solicitud de aprobacién nunca se otorg6 debido
a que la entidad encargada de otorgar las autorizaciones fue liquidada antes de que tomara
una decision (Thomas, 2012, pp. 205-206).

El interés que han demostrado las aseguradoras y demas actores del mercado en obtener
y conocer la informacion genética de sus futuros asegurados, se puede explicar
entendiendo primero los conceptos de informacion genética definido por la biologia y la

genética y el concepto de seguros de personas definido por la doctrina y la jurisprudencia.

12 Los individuos sélo tienen la obligacion de revelar los resultados de las pruebas
genéticas de la enfermedad de Huntington en aquellas poélizas que cubran un valor de
guinientas mil libras esterlinas (Thomas, 2012, p. 206; Brice, 2015)



1.1 Informacién Genética

Canguilhem (1968) citado por Rose (2012) sugirié en su reflexién del famoso articulo de
Watson y Crick sobre la estructura de la doble hélice del DNA, publicado en 1964, que una

de las numerosas consecuencias revolucionarias de trabajo radicaria en redefinir la vida:

“la vida como significado, sostuvo que la biologia contemporanea habia cambiado
la escala de estudio de los fendmenos de la vida, como por ejemplo la regulacion
de las funciones, y que como resultado de ese cambio habia “abandonado el
vocabulario de la mecanica clasica, la fisica y la quimica [...] para adoptar el de la
lingliistica y la teoria de la comunicacion. Mensajes, informacién, programas,
cbdigos, instrucciones, decodificacion: estos son los nuevos conceptos de las
ciencias de la vida [...] La ciencia de la vida ya no parece un retrato de la vida [...]
ya no parece una arquitectura o mecanica [...] En cambio, parece una gramatica,
una semantica y una teoria de la sintaxis. Si deseamos entender la vida, debemos
decodificar su mensaje antes de estar en condiciones de leerlo” (Rose, 2012, pags.
106-107).

1.1.1 Distincidn entre datos e informacion

La distincién entre datos e informacion es un tema que ha sido discutido dentro de las
comunidades de sistemas y bases de datos por muchos afios, sin lograr algun tipo de
conclusion. Resulta apropiado abordar en forma breve esta distincién, debido al uso
entremezclado de palabras datos e informacion en las normas juridicas. La palabra dato
y la palabra informacion no pueden considerarse sin6nimos. Sin embargo no hay una
definicién clasica y general de estos dos términos debido a que estas definiciones son
polimérficas. Un concepto polimdérfico es un concepto que no puede ser definido con una
definicién clasica, es decir, el concepto tiene diferentes definiciones dependiendo del

contexto de interpretacion (Aamodt & Nygard, 1995, pag. 3).

Por lo tanto, para lograr el significado de un concepto polimérfico, tiene que ser entendido
dentro de un contexto particular, relacionado con algun propésito 0 con intension de uso,
y visto desde una cierta perspectiva (Medin, 1989, pags. 1470,1471; Aamodt & Nygard,
1995, pag. 3).

Una definicion de datos es que son patrones sin ningun significado, representa una entrada

en el proceso de interpretacion, por ejemplo, los datos son el paso inicial de una toma de



decisién (Aamodt & Nygard, 1995, pag. 6). Sin embargo, se pueden encontrar otros tipos
de definiciones como que los datos son simbolos todavia no interpretados; o son un
conjunto de hechos discretos; o son un texto que no responde por si solos las preguntas

de un problema patrticular; otros definen los datos como solo mensajes (Stenmark, 2001).

Por su parte, autores definen la informacion como datos con significado, considerandolo
como el resultado de la interpretacién de los datos (Aamodt & Nygard, 1995, pag. 6). Sin
embargo, segin Stenmark (2001) se pueden encontrar autores que definen la informacion
como hechos organizados para describir una situacién o condicién; otros definen la
informacion como un flujo de mensajes con significado; otros definen la informacion como
datos con significado 0 como datos que son relevantes o tienen un propésito. Aquellos que
consideran los datos como mensajes, definen la informacion como un mensaje que cambia
la percepcion del receptor; por dltimo, aquellos que definen los datos como texto, definen
la informacion como texto que responde las preguntas de quién, cuando, qué o donde
(Stenmark, 2001).

Los datos son s6lo hechos, descripciones de la realidad, que por si solos no cambia la
percepcion del receptor. Se puede considerar como datos genéticos por parte de las
aseguradoras, la existencia de los genes cuyas mutaciones codifican para la ocurrencia de
una enfermedad genética como el Alzheimer o Huntington. Pero estos datos, no son
informacién para la aseguradora hasta que no se relacionen con una persona
individualizada que debe ser un posible asegurado y que den cuenta de la probabilidad de
ocurrencia de una enfermedad, y la probabilidad de muerte después de la ocurrencia, ya
gue estos son los riesgos que se aseguran en los seguros de personas. Es solo

informacién cuando de cuenta del estado de salud presente y futuro del posible asegurado.

1.1.2 Definicion de la Informacion genética

Entender el concepto de informacién genética implica consultar las investigaciones de las

ciencias naturales, en especial, la biologia y la genética.



Algunos autores definen la informacién genética como la codificacion genética que
comprende las secuencias de DNA, RNA! y las secuencias de proteinas de los
cromosomas presentes en los nucleos y en las mitocondrias de las células de un individuo
y el estado y numero de los cromosomas. Esta informacién determina la identidad genética
de un individuo que se conserva a través de generaciones (Zimmern, 1999, p. 152;

Machado Goncalves, et al., pp. 17-18).

Una explicacion claray breve acerca de la informacion genética, en donde se localiza dicha
informacion y cémo esta codificada, se encuentra en el articulo “Ingenieria Genética y
dignidad humana” escrito por A.R Sonnenfeld, en uno de los apartes del articulo el autor
dice lo siguiente:
Los genes son los portadores de la informacion que es heredada, la informacién
genética se produce a través de unas proteinas. Estas proteinas estan compuestas
por macromoléculas las cuales son necesarias para la estructura proteica o para la
funcién enzimatica de organismos vivientes. De esta forma, la transmisién de la
informacion genética por parte de ciertas proteinas conlleva la herencia de
determinados caracteres fisicos.
Los genes se acumulan principalmente en el DNA en los organismos superiores
eucaridticos. El DNA esta organizado en los nicleos de las células, dentro de los
cromosomas. La clasificacion de los cromosomas segun su tamafio se llama
cariotipo. El cariotipo de un hombre posee 22 pares de cromosomas no
relacionados con el sexo (autosémicos) y un par de cromosomas XY relacionados
con el sexo. Siguiendo el esquema conocido de Watson y Crick (1953) podemos
ver que el DNA tiene la forma de una doble hélice y se asemeja a una escalera de
caracol en la que se entrelazan los escalones unidos.
Las moléculas de DNA son cadenas semejantes a secuencias de signos
alfabéticos. Contienen solamente 4 piezas béasicas distintas, los nucleétidos. El
alineamiento de miles de estos nucleétidos en secuencias cambiantes se parece a

la sucesién alfabética de una escritura y que es portadora de la informacion

13 EI DNA es un biopolimero cuyas unidades son desoxirribonucleétidos y que constituye
el material genético de las células y contiene en su secuencia la informacion para la
sintesis de proteinas. (Real Academia de la Lengua Espafiola, 2016)

14 EI RNA es un biopolimero cuyas unidades son ribonucleétidos y que, segun su funcion,
puede ser mensajero, ribosémico o de transferencia. (Real Academia de la Lengua
Espafiola, 2016)



genética o herencia, que se puede transformar con la ayuda de un cédigo genético
en una secuencia parecida de aminoacidos que son las estructuras béasicas de las
proteinas.

De la estructura del DNA surgié una nueva definicion para el concepto de gen:
secuencia lineal de nucleétidos. EI DNA es el portador de la informaciéon que
determina la sintesis de las proteinas. La secuencia lineal de nucleétidos determina
la secuencia lineal de amino&cidos en el gen. Esta secuencia triple se llama triplete

0 codon y constituye la unidad del cédigo genético (Sonnenfeld, 2017, pag. 261).

Para Hood & Rowen (1997) existen tres tipos de informacion biolégica que funciona en el
organismo viviente. El primer tipo de informacion es considerada una informacion digital o
lineal, la informacién del DNA de nuestros cromosomas. La unidad de informacion es el
gen. Se estima que el cromosoma humano contiene aproximadamente 100.000 genes o
unidades de informacion. Los genes se expresan en diferentes células, se expresan en
diferente apariencia, comportamiento o fenotipo. Las moléculas de DNA estan compuestas
por dos cadenas en forma de hélice orientadas en direcciones opuestas en las cuales los
nucledtidos G-C and A-T siempre emparejan, o exhiben una complementariedad
molecular, a través de las cadenas. Si los cromosomas son divididos en pequefias piezas
y las dos cadenas son separadas, el compafero encontrara a su pareja gracias a su
complementariedad molecular y volveran a unirse, incluso en fragmentos de DNA
complejos. Cada gen es expresado como un RNA mensajero, también exhibiendo las
cuatro letras del lenguaje cercanamente relacionadas a la del DNA. Esta molécula de
MRNA es procesada por una especializada y compleja maquina celular, el ribosoma, para
generar el segundo tipo de informacién biologica, la molécula de proteina, inicialmente
formada como una cadena lineal de letras de proteina. El diccionario del cddigo genético
conecta el DNAy el lenguaje de la proteinas (tres letras adyacentes del DNA codifican una

letra de la proteina) (Hood & Rowen, 1997, pags. 4-5)

El lenguaje molecular de las proteinas es mas complejo que el de DNA, con 20 letras en
lugar de 4 letras. El orden particular de estas letras en cada cadena de proteina genera
una Unica forma tridimensional. Cada proteina es una maquina molecular tridimensional,
estas proteinas y otras macromoléculas biolégicas se unen para crear las unidades

funcionales de los organismos vivientes, sus células (Hood & Rowen, 1997, pags. 5-6).



El tercer tipo de informacion biol6gica consiste en los sistemas complejos y redes que se
presentan de la interaccion compleja celular. Esta informacion es de cuatro dimensiones,

debido a que cambia en tiempo y espacio (Hood & Rowen, 1997, pag. 6).
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Figura 1. DNA y EI RNA Mensajero y las Proteinas y Los Proceso de Transcripcion,

Traduccién y Replicacién. Tomada de Garrido Pertierra, y Otros (2006, Pag. 269)

En un sentido amplio la informacién genética comprende toda informacion sobre los
factores hereditarios de un individuo, que puede ser obtenida a través de la reconstruccién
de la historia familiar, la observaciéon del fenotipo®® de una persona; y del andlisis de sus

proteinas (Zimmern, 1999, p. 152; Machado Goncalves, et al., p. 18).

15El fenotipo es la manifestacion variable del genotipo de un organismo en un determinado
ambiente (Real Academia de la Lengua Espafiola, 2016)



El DNA, el RNA y las proteinas son los tres elementos que se puede detectar de las
definiciones que la biologia y la genética tienen sobre la informacién genética. Algunas
definiciones legales sobre la informacion genética mencionan alguno de estos elementos

y otras definiciones no lo mencionan en absoluto.

1.1.3 Definicidon de Informacién Genética Humana en el Derecho
Internacional

» Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos

Humanos
La declaracién universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos no define en
forma explicita el concepto de informacién genética. Pero dispone que el genoma humano
es, en sentido simbélico, patrimonio de la humanidad. Por lo tanto, simbdlicamente no
puede el genoma humano ser objeto de propiedad individual'® (Declaracién Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 1). De la misma forma, esta
declaracion dispone el respeto de los derechos y la dignidad humana de un individuo
cualesquiera que sean sus caracteristicas genéticas!’ (Declaracién Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 2(a)). El respeto de su dignidad humana
implica que no se reduzca a los individuos a sus caracteristicas genéticas y que se respete
el caracter Unico de individuo y su diversidad'®(Declaracion Universal sobre el Genoma

Humano y los Derechos Humanos, art. 2(b)).

Ademas, en la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano, se reconoce que el

genoma esta sometido a mutaciones y que comprende su estado de salud individual, sus

16 E| genoma humano es la base de la unidad fundamental de todos los miembros de la
familia humana y del reconocimiento de su dignidad intrinseca y su diversidad. En sentido
simbdlico, el genoma humano es el patrimonio de la humanidad (Declaracion Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 1).

17 Cada individuo tiene derecho al respeto de su dignidad y derechos, cualesquiera que
sean sus caracteristicas genéticas (Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos, art. 2(a)).

18 Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos a sus caracteristicas genéticas
y que se respete el caracter Unico de cada uno y su diversidad (Declaracion Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 2(b)).



condiciones de vida, su alimentacién y su educacién®® (Declaracién Universal sobre el

Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 3).

En el aspecto econémico la declaracion del genoma humano prohibe que personas
obtengan beneficios pecuniarios del genoma en su estado natural®®(Declaracién Universal

sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 4).

En el aspecto juridico y quizas ético, una investigacion, un tratamiento o un diagndstico en
relacién con el genoma humano de un individuo, solo puede efectuarse cuando se haya
realizado una evaluacion previa y rigurosa de los riesgos que pueden generar esta
evaluacion, al igual que se debe evaluar sus ventajas; también se debe cumplir cualquier
requisito o exigencia que tenga las legislaciones nacionales?! (Declaracion Universal sobre
el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 5 (a)). Ademas, la declaracion dispone
gue solo la legislacion podra limitar los principios de consentimiento y confidencialidad, de
haber razones imperiosas para ello, y a reserva del estricto respeto del derecho
internacional publico y del derecho internacional relatvo a los derechos
humanos?(Declaracién Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art.
9).

Con lo relacionado al consentimiento, la declaracion estipula que se debe solicitar el
consentimiento previo, libre e informado de la persona interesada. Cuando la persona no
pueda otorgar o manifestar su consentimiento, se deberd obtener de acuerdo a lo

estipulado en las leyes nacionales, teniendo en cuenta el interés superior del

19 El genoma humano, por naturaleza evolutivo, estd sometido a mutaciones. Entrafia
posibilidades que se expresan de distintos modos en funcion del entorno natural y social
de cada persona, que comprende su estado de salud individual, sus condiciones de vida,
su alimentacion y su educacién (Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos, art. 3).

20 El genoma humano en su estado natural no puede dar lugar a beneficios pecuniarios
(Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 4).

21 Una investigacién, un tratamiento o un diagnéstico en relaciéon con el genoma de un
individuo, s6lo podra efectuarse previa evaluacion rigurosa de los riesgos y las ventajas
que entrafie y de conformidad con cualquier otra exigencia de la legislacion nacional
(Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 5 (a)).

22 para proteger los derechos humanos vy las libertades fundamentales, solo la legislacion
podra limitar los principios de consentimiento y confidencialidad, de haber razones
imperiosas para ello, y a reserva del estricto respeto de derecho internacional publico y del
derecho internacional relativo a los derechos humanos (Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 9).



interesado?(Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos,
art. 5 (b)). Ademas, se debe respetar el derecho de toda persona a decidir que se le informe
o no de los resultados de un examen genético y de sus consecuencias®(Declaracion

Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 5 (c)).

En lo relacionado con la discriminacion genética la declaracion dispone que nadie podra
ser objeto de discriminaciones fundadas en sus caracteristicas genéticas, en especial, si
la discriminacién tiene por objeto o efecto atentar contra sus derechos humanos y
libertades fundamentales y el reconocimiento de su dignidad?>(Declaracién Universal sobre

el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 6).

Una de la formas de evitar esta discriminacion es respetando y promoviendo la préactica de
la solidaridad para con los individuos, familias o poblaciones particularmente expuestos a
las enfermedades o discapacidades de indoles genética o afectados por
éstas?®(Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art.
17).

» Declaracién Internacional sobre los Datos Genéticos

La Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos define las nociones de Datos

genéticos humanos y Datos Protedmicos Humanos. Los datos genéticos humanos es la

23 En todos los casos, se recabara el consentimiento previo, libre e informado de la persona
interesada. Si ésta no esta en condiciones de manifestarlo, el consentimiento o
autorizacion habran de obtenerse de conformidad con lo que estipule la ley, teniendo en
cuenta el interés superior del interesado (Declaracién Universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos, art. 5 (b)).

24 Se debe respetar el derecho de toda persona a decidir que se le informe o no de los
resultados de un examen genético y de sus consecuencias (Declaracion Universal sobre
el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art. 5 (c)).

5 Nadie podra ser objeto de discriminaciones fundadas en sus caracteristicas genéticas,
cuyo objeto o efecto seria atentar contra sus derechos humanos vy libertades
fundamentales y el reconocimiento de su dignidad (Declaracion Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos, art. 6).

%6 | os Estados deberan respetar y promover la practica de la solidaridad para con los
individuos, familias o poblaciones particularmente expuestos a las enfermedades o
discapacidades de indoles genéticas o afectadas por éstas. Deberian fomentar, entre otras
cosas, las investigaciones encaminadas a identificar, prevenir y tratar las enfermedades
genéticas o aquellas en las que interviene la genética, sobre todo las enfermedades raras
y las enfermedades endémicas que afectan a una parte considerable de la poblaciéon
mundial (Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, art.
17).



informacién sobre las caracteristicas hereditarias de las personas, obtenida por andlisis de
acidos nucleicos u otros andlisis cientificos y los datos protedmicos humanos es una
informacion relativa a las proteinas, lo cual incluye su expresiéon, modificacién e interaccion

(Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos, art. 2).

> Definicion de Informacién Genética Humana en el Derecho Comparado

Estados Unidos ha definido la informacion genética en “The Genetic Information

Nondiscrimination Act of 2008” con respecto a un individuo como:

La informacion acerca de las pruebas genéticas de un individuo, la informacion
acerca de las pruebas genéticas de los miembros de la familia de cada individuo y
la manifestacién de enfermedades o desérdenes en los miembros de la familia de

cada individuo™?.

En Suiza se define la informacién genética como “la informacién acerca del material
genético de una persona que se obtiene de pruebas genéticas incluyendo su perfil de
DNA"28,

> EI Reglamento del Parlamento Europeo y del Consejo relativo a la
Proteccién de las Personas Fisicas en lo que respecta al Tratamiento

de Datos Personales y la Libre Circulaciéon de estos Datos.

El reglamento del Parlamento europeo y del Consejo es la norma de derecho comparado,
con mayor desarrollo y trabajo en la proteccion de la informacién personal de una persona
fisica. En los considerandos del reglamento dispone que debe entenderse por datos
genéticos a los datos personales relacionados con caracteristicas genéticas, heredadas o
adquiridas, de una persona fisica, provenientes del analisis de una muestra biolégica de la

persona fisica en cuestion, en particular a través de un analisis cromosémico, un analisis

2’Genetic information In general.--The term “genetic information” means, with respect to
any individual, information about--(i) such individual’'s genetic tests, (ii) the genetic tests of
family members of such individual, and (iii) the manifestation of a disease or disorder in
family members of such individual.

2Genetic data means information about the genetic material of a person that is obtained
from a genetic test, including their DNA profile.



del &cido desoxirribonucleico (DNA) o del acido ribonucleico (RNA), o del andlisis de
cualquier otro elemento que permita obtener informacion equivalente. También dice, que
los estados miembros deben estar facultados para mantener o introducir otras limitaciones,
con respecto al tratamiento de datos genéticos. No obstante, esto no ha de suponer un
obstaculo para la libre circulaciéon de datos personales dentro de la Unién cuando tales
condiciones se apliquen al tratamiento transfronterizo de estos datos (Reglamento UE
2016/679, 2016)

Sin embargo en su articulado el reglamento define el dato genético como un dato
personal® relativo a las caracteristicas genéticas heredadas o adquiridas de una persona
fisica que proporcionen una informacion Unica sobre la fisiologia o la salud de esa persona,
obtenido en particular del andlisis de una muestra biolégica de tal persona (Reglamento
UE 2016/679, 2016, Art. 4).

De la misma forma, el reglamento propone que se debe utilizar procedimientos
matematicos o estadisticos adecuados para la elaboracion de perfiles, aplicar medidas
técnicas y organizativas apropiadas para garantizar que se corrigen los factores que
introducen inexactitudes en los datos, reducir el riesgo de error, y asegurar los datos
personales de forma que se tengan en cuenta los posibles riesgos para los intereses y
derechos del interesado y se impida entre otras cosas efectos discriminatorios en las
personas fisicas por motivos de su condicidén genética. Las decisiones automatizadas y la
elaboracion de perfiles sobre la base de categorias particulares de datos personales
Unicamente deben permitirse en condiciones especificas (Reglamento UE 2016/679,
2016).

Entre los datos personales relativos a la salud se deben incluir todos los datos relativos al
estado de salud del interesado que dan informacion sobre su estado de salud fisica o

mental pasado, presente o futuro, se incluye la informacién obtenida de pruebas o

2%E| reglamento de la proteccion de datos de la Unién Europea define el dato personal
como “toda informacién sobre una persona fisica identificada o identificable (“el
interesado”); se considerara persona fisica identificable toda persona cuya identidad pueda
determinarse, directa o indirectamente, en particular mediante un identificador, como por
ejemplo un nombre, un nimero de identificacién, datos de localizacién, un identificado en
linea o uno o varios elementos propios de la identidad fisica, fisioldégica, genética, psiquica,
econdmica, cultural o social de dicha persona” (Reglamento UE 2016/679, 2016, Art. 4).



examenes de una parte del cuerpo o de una sustancia corporal, incluida la procedente de

datos genéticos y muestras bioldgicas (Reglamento UE 2016/679, 2016).

» Definicibn de la Informacién Genética Humana en el Derecho
Colombiano

En el derecho colombiano no existe ninguna norma juridica que defina la informacién
genética®*, pero en materia jurisprudencial la Corte Constitucional ha dicho que la
informacion genética es una informacion reservada, es decir, es una informacion que si
bien versa sobre informacion personal, su estrecha relacibn con los derechos
fundamentales a la intimidad y a la libertad se encuentra reservada a la 6rbita exclusiva
del titular de la informacién y no puede siquiera ser obtenida ni ofrecida por autoridad
judicial en el cumplimiento de sus funciones (Corte Constitucional de Colombia, Sala
Séptima, T-729 , 2002).

A pesar de esta falta de definicion de la informacion genética, en materia de acceso a los
recursos bioldgicos y genéticos relacionado con actividades de bioprospeccion de la fauna
y flora, Nemoga (2008) considera que debe haber una unificacion del régimen de propiedad
sobre los recursos bioldgicos y de los recursos genéticos relacionados con actividades de
bioprospeccién, debido a que resulta inconcebible que los recursos bioldgicos puedan ser
publicos o privados pero que la propiedad sobre los recursos genéticos siempre es publica
(Nemogé Soto, 2008).

» Definicion Legal Confusa de la Informacién Genética.

Como se puede evidenciar de las anteriores definiciones del derecho internacional, del
derecho comparado, y de la jurisprudencia de la Corte Constitucional; la definicion legal de

informacién genética esté ligada a la prueba genética o a las muestras biolédgicas, sobre

30 En el proyecto de ley No 114 de 2018 “por medio de la cual se regula el funcionamiento
de los biobancos con fines de investigacion biomédica y se dictan otras disposiciones.”, no
define la informacién genética, pero en su articulo 2 define la informacién biolégica en la
gue incluye los datos genéticos y los relaciona con la muestra biolégica. El proyecto de ley
dice textualmente lo siguiente: “Informacién biolégica: datos bioquimicos, fenotipicos,
genéticos, moleculares, entre otros, que se derivan del estudio de una muestra biol6gica
humana” (proyecto de ley No.114 de 2018, art 2.).



todo se puede apreciar en la definicidn que tiene la norma de Estados Unidos en el que
define la informacion genética utilizando las pruebas genéticas. Esta relacion confunde la
informacién genética, el medio y el soporte en el que esta informacion es almacenada, tal

y como se menciona mas adelante.

1.1.4 Naturaleza y Caracteristicas de la Informacién Genética
Humana Individualizada

La informacién genética humana, en cuanto al contexto de las aseguradoras, debe ser
considerada como una informaciéon médica, siendo la informacién genética la especie y la
informacion médica el género. La categorizacién de la informacion genética en materia
juridica depende del contexto de aplicacion de la informacién. Es distinto la categorizacién
juridica de la informacion genética cuando se estd hablando de informacion genética de la
flora y la fauna y de la regulacion de acceso de los recursos biolégicos y genéticos de un
pais biodiverso por parte de un pais con avances biotecnoldgicos, al acceso de la

informacién genética individualizada por parte de una aseguradora.

» Informacion Genética como Informacion Médica

La informacion genética es una informacién singular y personal. Esta informacién, forma
parte de un conjunto mas amplio de informacién: la informacién de la salud (Seoane
Rodriguez, 2002, pag. 136).

Esta posicion de que la informacion genética tiene como naturaleza la informacién médica
es seguida por la mayoria de tratadistas que le otorgan esta naturaleza sin importar que la
informacién genética provenga del DNA codificante o si fuese resultado del DNA no

codificante® (Alvarez Gonzélez, 2011, pag. 46).

» Trato diferenciado de la informacidén genética

31 EI DNA codificante y no codificante se debe a una clasificacién funcional del DNA. El

DNA codificante son los genes que tienen informacién para la sintesis de proteinas y el

DNA no codificante son las regiones de DNA que no aportan informacién directa para la
sintesis de proteinas (Alonso Alonso, 2000, pag. 1867).



Entre los autores que consideran la informacién genética como una informacion médica o
de la salud, existen posiciones diferenciadas acerca de las caracteristicas y el régimen de
proteccion de esta informacion. Para algunos autores las caracteristicas especiales y el
régimen de proteccion de la informacion genética tienen unos rasgos que hacen de ella un
tipo singular dentro de la informaciéon médica, la informaciéon genética forma parte de la
informacién sensible o informacién especialmente protegida (Seoane Rodriguez, 2002,
pags. 136-137). Para otros, las caracteristicas Unicas de la informacién genética no son
argumentos suficientes para dar un trato diferenciado y que por el contrario deben ser
tratados de la misma manera que cualquier otra informacion de la salud® (Murray, 1997,
pp. 60-73).

Murray (1997) utiliza el término de “excepcionalismo genético” para agrupar aquellas
teorias que consideran la informacion genética como una informacion diferente de otro tipo
de informacion relativa a la salud y que merecen una especial proteccién o unas medidas

excepcionales (Murray, 1997, p. 61).

El excepcionalismo genético se fundamenta en tres razones que fueron identificadas por
Murray (1997). La primera razén es la del “futuro diario”, las personas que defiende el
excepcionalismo genético consideran que la informacion genética puede predecir la
probabilidad de que una persona va a enfermar en el futuro o si puede morir en un futuro
debido a una enfermedad genética. Para Murray (1997) los que utilizan el argumento de
gue la informacion genética es un futuro diario, son aquellos que piensan que el DNA es
un cédigo probabilistico que describe una importante parte del futuro de una persona y
puede afectar el punto de vista de las posibilidades de vida de un individuo. Es decir, es
una preocupacion, que Murray (1997) ha denominado como la preocupaciéon por la
“profecia genética” (Murray, 1997, p. 62).

Gostin (1995) es un partidario de esta “profecia genética”, para esta autor es posible
concebir un sistema de informacién genética que contenga informacion sobre el pasado,
presente y futuro de un individuo relacionado con su salud como la condicién genética

futura en diferentes puntos de la vida (Gostin, 1995, pag. 321). De la misma forma Annas

32 para Juth citado por Enriquez-Canto & Osimani (2015) la pregunta es porque una
posible distincién entre la informacién genética y otro tipo de informacioén clinica deberia
implicar que existe una diferencia moral relevante. (Enriquez Canto & Osimani, 2015)



(1993) considera que la informacion contenida en el DNA es un cédigo probabilistico que
describe una importante parte del futuro Unico de una persona (Annas, 1993, pag. 2346)
También Seoane (2002), considera que la informacion genética contiene una suerte de
probable diario futuro de cada individuo que describe, de forma tentativa 0 aproximada,
una parte importante de su porvenir, y también de su pasado y su presente. Para Seoane
(2002) la informacion genética ofrece un perfil bastante acabado de la identidad de cada

uno de nosotros (Seoane Rodriguez, 2002, pag. 136).

La segunda razén que defiende el excepcionalismo genético es lo que Murray (1997) ha
denominado como la “preocupacion por los parientes”. La informacion genética puede
divulgar informacién personal sobre el padre o la madre, hermanos e hijos de un individuo.
Cuando un individuo divulga informacion genética, también divulga informacion genética
de sus ancestros, descendientes y de cualquier individuo que tenga una relacién biolégica

como los hermanos (Murray, 1997, p. 62).

Gostin (1995) considera que los “datos genéticos” pueden explicar las causas de
mortalidad después de la muerte. El autor describe el ejemplo acerca de que gracias a las
tecnologias genéticas se pudo determinar si Abraham Lincoln tuvo la enfermedad de
Marfan. Segun Gostin (1995) la genética puede otorgar un extenso entendimiento de los
atributos no solo de un individuo, sino de su familia, como sus ancestros y futuras

generaciones y posiblemente de toda la poblacion (Gostin, 1995, pag. 321).

La tercera razén, es la que Murray (1997) ha denominado discriminacién genética. El uso
de la informacion genética para estigmatizar y victimizar a las personas. Uno de los
ejemplos que utiliza Murray (1997) es el del uso de la informacion genética por parte de
empleadores y aseguradoras para contratar o suscribir una pdéliza de seguro (Murray, 1997,
p. 62).

Las tres razones propuesta por Murray (1997), fueron resumidas por Annas, Glantz, &
Roche (1995) como la tres razones para considerar la informacion genética como Unica,
privada y personal (Annas, Glantz, & Roche, 1995, pag. 360). Cada una de estas tres
razones, que son las tres principales razones que sustentan el excepcionalismo genético,
son razones fuertemente criticadas por Murray (1997). Para criticar la razén que ha

denominado como profecia genética, Murray (1997) afirma que la informacion genética no



es Unica ni distintiva en su habilidad de ofrecer una mirada probabilistica en nuestra salud
futura. Muchas otras cosas permiten predicciones igualmente interesantes. Inclusive,
algunas cosas quedan por fuera del alcance de la privacidad debido a que son imposibles
de ocultar, como cuando una persona es un paracaidista aficionado. Ademas, existe
informacién genética que puede estar oculta como es el caso de la infeccion asintomatica
por hepatitis B y la infeccién temprana por VIH e incluso el nivel de colesterol. Para Murray
(1997) los anteriores ejemplos tienen implicaciones para la salud futura que son tan

convincentes y sensibles como las predisposiciones genéticas (Murray, 1997, p. 64).

Para el segundo argumento a favor del excepcionalismo genético, la preocupacién por los
parientes, Murray (1997) considera que es dificil reclamar la singularidad, o incluso una
importancia y sensibilidad especiales, para la informacion genética. El hecho de que un
miembro de una familia tenga tuberculosis es ciertamente relevante para el resto de la
familia, todos los cuales estan en peligro de infeccidn, junto con todos los que trabajan o
van a la escuela con la persona infectada. Del mismo modo, si una pareja en un matrimonio
tiene una enfermedad de transmision sexual, esa informacion es importante para la otra
pareja. O supongamos que el principal asalariado en el hogar muestra signos tempranos
de enfermedad cardiaca que podrian traer discapacidad y muerte. ¢ No tendrian los demas
miembros de la familia un interés profundamente importante en saber esto? Segin Murray
(1997), aunque la preocupacion por los parientes podria amplificar la sensibilidad de la
informacién genética, no hace que esa informacién sea Unica. Puede ser muy importante,
sin duda, pero aun no esta claro si la informacion genética es lo suficientemente importante

y sensible como para distinguirla de otro tipo de informacién (Murray, 1997, p. 65).

El miedo a la discriminacion es el tercer argumento para el excepcionalismo genético. Para
Murray (1997) la genética no es la Unica causa de discriminacion. Las instituciones y los
individuos pueden y han utilizado todo tipo de informacion, tanto visible como oculta, como
base para la discriminacion. En la suscripcion de seguros de salud, por ejemplo, las
aseguradoras usan evidencia de enfermedad actual o riesgo futuro de enfermedad, ya sea
genético o no genético, para decidir quién recibe una poliza, que cubre esta pdliza y cuanto
cuesta. Si esta discriminacion debe ser considerada justa o injusta es debatible. Pero, para
Murray (1997), es dificil argumentar que es justo discriminar por factores no genéticos,

pero injusto discriminar por factores genéticos (Murray, 1997, p. 65).



Estas consideraciones de Murray (1997) son el fundamento por el cual el considera que la
informacién genética no es diferente del resto de la informacion médica y debe ser tratada
igual que cualquier informacién médica, para Murray (1997) la informacion genética no es

Unica ni singular.

A pesar del estudio que realiz6 Murray (1997) sobre los argumentos del excepcionalismo
genético, su postura sobre el segundo argumento del excepcionalismo es débil y no

alcanza a desvirtuar o refutar este argumento.

La preocupacion por los parientes no proviene de un interés que un pariente cercano pueda
tener de la informacion genética de un individuo. Por supuesto, es cierto que una persona
tiene interés o considera relevante conocer si un pariente cercano tiene tuberculosis o una
enfermedad cardiaca, pero esta informacion no dice nada sobre la salud del grupo familiar,
tan solo el riesgo de un posible contagio si no se toma las debidas precauciones. La
informacién genética de un individuo, al contrario del resto de la informacion médica como
es el de la tuberculosis, es informacion personal que comparte el resto de individuos
relacionados biol6gicamente y por lo tanto esta informacion es personal para los individuos
gue conforman el grupo. Esta caracteristica, que puede ser entendida con las dimensiones
de la informacion genética, es suficiente para catalogar la informacion genética como Unica
y singular del resto de la informacién médica. Este argumento no fue refutado en forma
exitosa por Murray (1997) que se limita a decir que los parientes tienen interés sobre la
informacion médica de un individuo de su familia, sin considerar si esta informacion médica

es también compartida por el resto de los miembros desde la perspectiva biol6gica.

» Dimensiones de la Informacién Genética

Se considera que la informacién genética tiene tres dimensiones o alcances que las
caracterizan y las diferencian del resto de los datos de la salud, estas dimensiones han
sido denominadas como la dimension individual, familiar y universal (Drincourt Alvarez,
2002, pag. 122).



» La Dimension Individual y Familiar de la Informacion Genética

La dimensién individual y familiar de la informacion genética puede ser explicada en forma
general con las nociones de “singularidad del individuo” y la “informacion generacional” 3

propuestas por Romeo (2002).

Las caracteristicas genéticas de un individuo tomadas en conjunto son Unicas e irrepetibles
y por lo tanto un ser humano no es igual genéticamente de otro ser humano, la informacion
genética esta inherentemente ligada a una persona (Gostin, 1995, pag. 322); la excepcion
a la singularidad genética es el caso de los gemelos monocigéticos, cuya concepcion se
origina por la biparticién celular de un cigoto que da origen a dos embriones distintos. La
dimensién familiar de la informacién genética, por su parte, es la vinculacién biolégica con
los deméas miembros de la familia, esta informacion es generacional lo que significa que se
transmite entre generaciones a los demas miembros familiares (Romeo Casabona C. M.,
2002, pag. 63). Sanchez (2004) dice que la informacién genética puede revelar informacion
sobre los consanguineos de la persona concernida, es decir, su familia bioldgica,
comprendiendo a las generaciones anteriores y posteriores (Sanchez Bravo, 2004, pag.
4).

» Dimension Universal de la Informacion Genética

La caracteristica o dimensién universal de la informacion genética puede ser entendida
desde el punto de vista de las enfermedades genéticas. Cuando se identifica una mutacion
en un gen que es causante de una enfermedad genética, esta mutacién se suele encontrar
en la mayoria de las personas propensas a sufrir esta enfermedad, por lo que existe una
capacidad predictiva en diagnosticar una enfermedad monogénica o una enfermedad
multigénica. Las enfermedades monogénicas son las causadas por la mutaciéon o
alteracién en la secuencia de DNA de un solo gen que provoca una disfuncién de la

proteina codificada, lo que desencadena la patologia (Montaner, 2008, pag. 187), las

% La informacion generacional es uno de los dos hechos que segin Enriquez-Canto &
Osimani ( 2015) esta basado el excepcionalismo genético, el segundo hecho es la
expresion de la informacion en el que el mecanismo causal en el que de los genes genera
la expresion de las proteinas y finalmente la de los fenotipos, es caracterizado por una
Unica e irreversible direccion en que la informacion es transmitida de genes a proteina y
organismos (Enriquez Canto & Osimani, 2015).



enfermedades multigénicas son varios los genes posiblemente implicados en la causa de
la enfermedad, es decir, las mutaciones se localizan en mas de un geny la enfermedad es
causada como resultado del conjunto de alteraciones en cada uno de ellos, convirtiéndola
en una enfermedad compleja y multifactorial (Cafiete Crespillo, y otros, 2008, pag. 228),
esta patologia se explica atendiendo a los factores ambientales sobre una pluralidad de
genes (Rodriguez Orgaz, 2011, pag. 14). Ademas, Romeo (2002) considera que la
informacion genética es permanente e inalterable y esta informacion no depende de la
voluntad del individuo (Romeo Casabona C. M., 2002, pag. 63). De la misma forma, la
dimension universal, se evidencia en la informacion de orden étnico y racial, en el que las
caracteristicas genotipicas son similares entre los miembros del grupo (Alvarez Gonzélez,
2011, péag. 60).
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Figura 2. Imagen que ilustra las dimensiones de la informacion genética de acuerdo a la

literatura y doctrina imperante. Elaboracion propia.



» Caracter Sensible de la Informacion Genética

Uno de los rasgos que identifica y enmarca a la informacién genética, para algunos
autores, es el potencial de esta informacion de generar conclusiones que hacen parte del

fuero intimo e interno del ser humano.

Alvarez Gonzalez (2011) considera que existe una estrecha conexion entre la informacion
genética relativa a las caracteristicas fisicas con las informaciones relativas al origen racial
u origen étnico de un individuo, por ejemplo, el color de piel, la forma y color de los ojos, la
estatura y el tipo de pelo constituyen un reflejo de origen racial, por este motivo la
informacién genética debe ser considerada como informacion sensible y su proteccion
debe ser otorgada con mecanismos similares a los que protegen los datos raciales o

étnicos.

La informacién sensible o dato sensible es la denominacién que se usa para referirse a
aqguellos datos que afecta lo mas propio de la persona, esto es su intimidad. La informacion
genética es considerada un dato sensible ya que revela datos traducibles a la salud fisica

o psiquica de un individuo (Pfeiffer, 2008, pag. 26).

Algunos autores, no obstante, han negado el caracter sensible de la informacion genética.
Su argumento se basa en aplicar dicha categoria solo a los datos de DNA codificante, es
decir, a los genes que tienen informacién para la sintesis de proteina, y no considerar
datos sensibles a los perfiles de DNA que son el resultado del analisis del genoma de cada
individuo. El genoma humano es exclusivo en cada individuo y permite diferenciar a
cualquier ser humano de otro (Casado & Gonzalez-Duarte, 1999, pag. 115), Reusser
(2006) considera que la categoria de datos sensibles es una enumeracion taxativa en que
no cabe interpretacion extensiva por lo que los datos de perfiles de DNA no son datos
sensibles (Reusser, 2006, pag. 83).



» Categorizacién de la Informacion Genética

Se ha presentado las diferentes posiciones y dimensiones que algunos autores tienen
sobre la informacion genética. Evidenciando una dicotomia entre dos corrientes o
posiciones contrapuestas. La primera es que la informacion genética hace parte de la
informacién médica, y no debe haber una distincién entre la informacion genética y el resto
de la informacion médica. La segunda corriente no tiene ninguna oposicion de que la
informacién genética haga parte de la informacién médica, pero si abogan por una

diferenciacion entre este tipo de informacion dandole la categoria de datos sensibles.

Si bien ambas posturas son validas en teoria, la consideracién de que la informacién
genética es solo un tipo “mas” que puede existir en la categoria de la informacion médica

podria tener consecuencias juridicas importantes en el acceso de esta informacion.

Considerando las dimensiones individual, familiar y universal de la informacién genética,
se puede concluir, que esta informacioén es distinta al resto de los tipos de informacién que
se encuentre en la categoria de informacion médica, es decir, la informacion genética es
una especie singular y tnica del género conocido como informacion médica. En efecto, la
informacion genética permite identificar a un individuo sobre los millones que existen en el
planeta tierra y, como se detalla mas adelante, la informacién genética permite conocer la
predisposicién que tiene la persona e inclusive su familia a ciertas enfermedades que

pueden ser fatales.

1.2 Seguros

Entendiendo la Informacion genética y clasificandola como una informacién médica
singular y Unica, se debe analizar el concepto de seguro, sus elementos esenciales,

caracteristicas, propiedades y normativa.

La palabra seguro enmarca en realidad muchos términos o conceptos que necesariamente
deben ser diferenciados para poder entender lo que en la vida cotidiana se entiende como

seguro.



Uno de estos conceptos es la “actividad aseguradora”; otro concepto, es el “contrato de
seguro” que no puede ser confundido con el concepto de “tipos de seguros”. Los tipos de
seguros son aquellas clases de riesgo que puede asegurar el sujeto que ejerce la actividad

aseguradora con las personas que contratan dicho servicio.

Por lo tanto se debe definir la actividad aseguradora y también, se debe definir el contrato
de seguro. Se advierte que muchas veces estos conceptos estan interconectados y puede
llegar a pensarse que un elemento esencial del contrato de seguro ha sido definido
utilizando una clase o tipo de seguro. Sin embargo, la definicion de una actividad esta
ligada a la clase de seguro que ofrece, y la clase de seguro define los elementos del
contrato que contiene el tipo de seguro celebrado entre asegurador y usuario. En otras

palabras estos conceptos no son aislados y se complementan entre si.

1.2.1 Actividad Aseguradora

Para definir el concepto de la actividad aseguradora se acudir4, como es debido hacerlo,
a la jurisprudencia de la Corte Constitucional de Colombia. Esta jurisprudencia no es solo
fuente material para interpretar la constitucién. También es, gracias a la forma en el que
se redacta las sentencias, fuente pedagdgica y de investigacion para los estudiosos del

derecho.

La Corte Constitucional de Colombia, mediante la sentencia C-940 de 2003, Magistrado
Ponente, Marco Gerardo Monroy Cabra, dice que es el legislador el que debe definir lo que
se entiende como actividad aseguradora. Para su definicion, la Corte Constitucional,
considera que el legislador puede seguir diferentes criterios; criterios que también puede
seguir la doctrina. Uno de estos criterios, el criterio material, mira la naturaleza misma de
la actividad, en el que se debe definir la actividad aseguradora como aquella en la cual una
aseguradora asume el riesgo que tiene un tomador a cambio de una remuneracién, sin
importar la forma juridica en el que se desarrolle la actividad. Este criterio es el que define
la naturaleza de los seguros. El criterio formal, en cambio, tiene en cuenta la forma juridica
utilizada para ejercer la actividad, por lo que la actividad aseguradora estaria definida como
aquella que se desarrolla a través del contrato de seguro, definiendo los elementos
esenciales que caracteriza este contrato. También podria definirse la actividad

aseguradora indicando cuales operaciones juridicas se consideran como actividad



aseguradora y cudles operaciones juridicas no. Este criterio es lo que denomina la Corte
Constitucional como utilizar los elementos definitorios positivos o negativos de la actividad.
Otro criterio, el criterio organico, considera como actividad aseguradora, la actividad de
ciertos entes juridicos previamente definidos en la ley, como son las entidades

aseguradoras.

En Colombia impera el criterio material, el criterio formal y el criterio organico. Estos tres
criterios son los que definen el concepto de seguro. Cada criterio esta relacionado y cada
uno complementa el significado de la palabra (Corte Constitucional de Colombia, Sala
Plena, C-940, 2003). El criterio material y formal se puede encontrar en el Codigo de
Comercio, en el que se define el contrato de seguro, sus elementos esenciales, las clases
de seguros existentes. En cada clase de seguro, el Codigo de Comercio, define
claramente los riesgos que ampara y la forma en que una de las partes puede reclamar el

pago por la ocurrencia del siniestro.3*

El criterio orgénico se puede encontrar en el Decreto 663 de 1993 que define las entidades
aseguradoras como aquellas que tienen como objeto social las operaciones de seguros
(Decreto 663,1993, art. 38). Estas operaciones solo pueden ser ejercidas por entidades
gue cumplen ciertos requisitos de orden patrimonial y técnico y por ende, la autoridad
competente, haya otorgado el correspondiente permiso en la modalidad dispuesta en la

normativa vigente.

34 El titulo V del Libro Cuarto del Cédigo de Comercio regula todo lo relacionado con el
Contrato de Seguro y las clases de seguro.
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Figura 3. Imagen que ilustra los criterios que definen el concepto de la palabra “seguros”

en Colombia. Elaboracién propia.

La Constitucién Politica de Colombia en su articulo 335 define la actividad aseguradora,
como una actividad relacionada con el manejo, aprovechamiento e inversién de los
recursos captados del publico, de interés publico y solo puede ser ejercida con autorizacién
previa por parte del Estado® (Const., 1991, art. 335).

Esta definicibn que tiene la Constitucién Politica de Colombia identifica desde mil
novecientos noventa y uno (1991) la actividad aseguradora como una actividad de interés
publico, que maneja, aprovecha e invierte recursos captados del publico. Lo anterior quiere
decir que la actividad aseguradora no tiene una naturaleza puramente privada. Asi lo
entiende la Corte Constitucional de Colombia, que mediante la sentencia T- 322 de 2011,
Magistrado Ponente Jorge Ivan Palacio Palacio, consideré que en materia de actividad
aseguradora, la constitucion garantiza la autonomia de la voluntad y la libertad contractual
en las relaciones entre particulares. Sin embargo, esta autonomia y voluntad tiene limites

impuestos por las exigencias propias del Estado Social de Derecho, el interés publico, y el

% E| articulo 335 de la Constitucion Politica de Colombia dispone lo siguiente: “Las
actividades financiera, bursatil, aseguradora y cualquier otra relacionada con el manejo,
aprovechamiento e inversion de los recursos de captacion a las que se refiere el literal d)
del numeral 19 del articulo 150 son de interés publico y solo pueden ser ejercidas previa
autorizacion del Estado, conforme a la ley, la cual regulara la forma de intervencion del
Gobierno en estas materias y promovera la democratizacion del crédito.”



respeto por los derechos fundamentales de los usuarios del sector (Corte Constitucional
de Colombia, Sala Quinta, T-322, 2011).

Si bien, en la actividad aseguradora estan involucrados dos particulares, al ser una
actividad de interés publico la misma actividad debe respetar los derechos que el
ordenamiento juridico otorga a sus ciudadanos que se vuelven usuarios del sector

asegurador.

A pesar, de gue desde el punto de vista de la regulacién juridica de la actividad de los
seguros, esta regulacion forma parte del derecho privado y comercial, la misma actividad
aseguradora ofrece aspectos que no corresponden a los principios que caracterizan el
ordenamiento privado. Asi lo considera la Corte Constitucional en la sentencia C- 269 de
1999, Magistrada Ponente Martha Victoria Sachica de Moncaleano, que ademas, en la
misma sentencia, la Corte Constitucional consideré que la actividad aseguradora fue
calificada por el constituyente primario como de interés publico y esta calificacion habilita
al legislador para regular, con mayor grado, los requisitos y procedimientos que deben
cumplir las partes que estan involucrados en la actividad aseguradora. Esta intervencion,
para la Corte Constitucional, no elimina todos los principios que rigen las relaciones
privadas y que son aplicables a la actividad aseguradora. Este interés publico debe estar
cimentado, para la Corte Constitucional, en dos aspectos que rigen esta actividad. El
primer aspecto esté relacionado con los fines que la operacién econdmica de la actividad
aseguradora persigue y el segundo aspecto esta relacionado con la proteccion de la parte
mas débil de la relacién contractual que para la actividad aseguradora es el asegurado y

beneficiario (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-269, 1999).

Sin embargo, no se debe confundir la actividad aseguradora como un servicio publico,
debido a que esa no es la posicién adoptada en la Constitucién Politica de Colombia. En
la sentencia T-400 del 2017, Magistrado Ponente Alberto Rojas Rios, la Corte recuerda
gue el constituyente nunca dispuso que la actividad aseguradora fuera catalogada como
un servicio publico, pero, como la actividad aseguradora tiene la finalidad de buscar el
bienestar de la comunidad, las conductas desplegadas por las entidades aseguradoras
pueden verse limitadas en su ejercicio cuando estén de por medio los valores y principios
constitucionales, asi como la proteccion de los derechos fundamentales o consideraciones

de interés general (Corte Constitucional de Colombia, Sala Octava, T-400, 2017).



Por ende las normas que regulan la actividad aseguradora, para la Corte Constitucional,
debe ser compatible con la autonomia de la voluntad privada, que rige en materia
contractual los acuerdos de quienes desean obligarse de alguna manera y no es una
autonomia absoluta. Estas normas que no deben anular la iniciativa de las entidades
encargadas de tales actividades, pero sus actos no pueden ser arbitrarios sino que deben
responder a los limites que los derechos de los usuarios y las normas constitucionales le
impongan. Desconocer tales limites, implica la inobservancia y el incumplimiento del marco
legal y una situacion que va en contra del deber del Estado en proteger los derechos
basicos de los individuos que conforman su conglomerado social. Asi lo expreso la Corte
Constitucional de Colombia en la Sentencia T-490 de 2009 Magistrado Ponente Luis

Ernesto Vargas Silva (Corte Constitucional de Colombia, Sala Tercera, T-490, 2009).

» Manejo, Aprovechamiento e Inversién de Recursos Captados del Puablico y el

Interés Publico de la Actividad Aseguradora, Financiera y Bursatil

La actividad aseguradora es catalogada, junto con la actividad financiera y bursatil, como
una actividad que maneja, aprovecha e invierte recursos captados del publico. Ademas,
se le otorga el caracter de interés publico. Asi lo dice la Corte Constitucional mediante la
Sentencia C-640 de 2010, Magistrado Ponente Mauricio Gonzélez Cuervo. En esta
sentencia la Corte considera que las actividades aseguradora, financiera y bursétil tienen
como caracteristica coman su relacion con el manejo, aprovechamiento o inversion de
recursos captados del publico. Ademas, de ser una actividad explicitamente mencionada
en la Constitucion Politica de Colombia para establecer que primero, corresponde a la
rama legislativa, Congreso de la Republica, dictar las normas generales que regulen el
tema, sefialando en ellas los objetivos y criterios a los cuales debe sujetarse el gobierno
para efectos de regularla; y segundo, la constitucion le otorga la funciéon y deber al
Presidente de la Republica de ejercer la inspeccidn, vigilancia y control sobre la entidades
que ejercen las actividades aseguradora, financiera y bursétil. Ademas, la Constitucién
define estas actividades como de interés publico y solo pueden ser ejercidas previa

autorizacion del estado (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-640, 2010).

El interés publico que se le ha otorgado a estas actividades nace primero del hecho de que
estas actividades manejan, aprovechan e invierten recursos captados del publico, es decir,

canalizan el ahorro del publico hacia la inversion. La Corte Constitucional identifica el



interés publico debido al manejo, aprovechamiento e inversion que hace de los recursos
captados del publico. Sin embargo, existen otras actividades que podrian considerarse de
interés publico y que de alguna forma aprovechan cuantiosos recursos del publico como
los sectores agricolas o de servicios que, sin embargo, la Constitucion no menciona en
forma tan expresa, especifica y minuciosa como las actividades aseguradora, financiera y
bursatil (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-640, 2010).

El otro hecho, que permite a la Corte Constitucional identificar las actividades
aseguradoras, financieras y bursétiles como actividades de interés publico y que le otorga
una importancia y la distingue de otras actividades igual de importantes es que, para su
correcto funcionamiento, dependen de un voto colectivo y permanente de confianza. La
falta o quebrantamiento de esta confianza genera consecuencias catastroficas para la

economia de un pais (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-640, 2010).

Se puede evidenciar en las diferentes transacciones aseguradoras, financieras, bursatiles,
aunque en la mayoria de las veces es ignorada, el hecho de que cada transaccién esté
fundada en una presunciéon esencial de que la obligacion que a futuro se compromete la
respectiva entidad aseguradora, financiera y bursatil sera cumplida. La garantia de esta
presuncion se debe Gnicamente a la solidez del mismo sistema® (Corte Constitucional de
Colombia, Sala Plena, C-640, 2010).

3% Los ejemplos que trae la Sentencia C-640 del 2010, Magistrado Ponente Mauricio Gonzélez
Cuervo, sobre la confianza que existe en la actividades aseguradoras, financieras y bursatiles
textualmente es el siguiente: “Cuando una persona deposita en una cuenta bancaria una suma de
dinero, presume y confia que al dia siguiente podrd retirar esa misma suma, mds las anteriores que
hubiese podido depositar. Esa presuncion solo es posible gracias a una confianza sistémica, no
explicita, pero verdadera, en la solidez de la entidad financiera respectiva. Lo mismo puede
afirmarse respecto de quien compra un titulo bursdtil, que espera, al vencimiento del mismo, que se
le pague la suma representada en el titulo. Solo la posesion del titulo le permite confiar en el
cumplimiento de la obligacion. Y en el caso de quien suscribe un contrato de seguro, la persona
paga una prima en el entendido de que de ocurrir el siniestro descrito en el contrato, le serd pagada
una indemnizacion o beneficio. No existe ninguna garantia de que ello ocurrird, excepto la derivada
de la seriedad de la compaiiia de seguros, fruto de que ella cumple con los estdndares regulatorios
y prudenciales preestablecidos. En estos tres ejemplos sencillos, que se pueden extrapolar a todo
tipo de transacciones financieras, es la confianza en la solidez del sistema financiero, originada a su
vez en la confianza en la calidad, seriedad y operatividad de la regulacion estatal sobre ella, la que
permite que las personas acepten operar a través del sistema y realizar transacciones con él.”



Por lo tanto, las actividades aseguradoras, financieras y bursatiles son actividades
esenciales para el desarrollo econémico de un pais y constituyen mecanismo para la
administracion del ahorro del publico y de financiacion de la inversion tanto pablica como
privada y fundada en un pacto de confianza esencial. Confianza que tiene los usuarios de
gue las obligaciones que se compromete el ente que ejerce la actividad aseguradora o
financiera o bursatil seran cumplidas. Confianza que esta fundamentada en una regulaciéon
adecuada y en la aparente certeza de que las entidades que hacen parte del sistema son
objeto de una vigilancia técnica y profesional (Corte Constitucional de Colombia, Sala
Plena, C-640, 2010).

La historia econdmica global demuestra la importancia de la confianza en estas
actividades. En el momento en el que el publico deja de tener confianza en el sistema, el
sistema se paraliza y cuando este sistema se detiene, también se congela la economia
gue dependia del sistema. El mantenimiento de esa confianza esencial que tiene el publico
es el objetivo principal que tiene el estado para intervenir estas actividades; y en esto
consiste la caracteristica de interés publico que tiene las actividades aseguradora,

financiera y bursatil (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-640, 2010).
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Figura 4. Grafico que muestra como las actividades aseguradora, financiera y bursatil

depende de la confianza publica para su funcionamiento. Elaboracién Propia

» Caracteristicas de la Actividad Aseguradora

La actividad aseguradora es necesaria en el sistema econdémico, debido al servicio de
interés publico que ofrece. Mediante la sentencia C-269 de 1999, Magistrada Ponente
Martha Victoria Sachica de Moncaleano, la Corte Constitucional de Colombia dice que la
actividad aseguradora ofrece altos niveles de prevencion y proteccion frente a los peligros
gue por diferentes circunstancias atentan contra las actividades y el patrimonio de las
personas naturales y juridicas tanto en el ambito de lo publico como de lo privado. Estos
niveles de prevencion y proteccion permiten que el sector asegurador tenga una gran
influencia en el campo social y se convierta en uno de los sectores mas importantes de la
economia. La capacidad de distribucién de los distintos riesgos dentro de una sociedad

permite la obtencién de un resarcimiento econdmico adecuado por el dafio causado y



asegurado y una salvaguarda de los intereses y derechos que se protegen con el mismo

seguro (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-269, 1999).

Desde el punto de vista de los beneficios sociales que la ejecucion de la actividad
aseguradora trae, puede concluirse que aspectos como la vida, la salud de las personas,
su integridad corporal, el patrimonio, la estabilidad familiar, la capacidad laboral y
econdémica, asi como las actividades econdmicas generalmente efectuadas quedan
cubiertos ante los posibles peligros que puedan afectarlos. La actividad aseguradora trae
consigo la conciencia en una comunidad cada vez mas generalizada frente a los riesgos y
la necesidad de adoptar conductas previsivas a evitar la concrecién de los riesgos o reducir
Sus consecuencias en caso de que el riesgo se presente, conductas que son trascendentes

y necesarias.

El estado de confianza que produce las aseguradoras con el manejo de los riesgos y la
seguridad de que sin importar la ocurrencia del riesgo se contara con una solvencia
econOdmica que cubrira los dafos, hace posible promover la realizacion cada vez mayor de

actividades economicas de orden industrial, comercial y financiero.

En la Sentencia C-409 del 2009, Magistrado Ponente Juan Carlos Henao Pérez, la Corte
Constitucional de Colombia afirma que el sector asegurador ofrece un mecanismo de
prevision del riesgo que se fundamenta en el objetivo de cumplir con la funcién social de
proteger no solo el patrimonio del asegurado o a los beneficiarios del seguro por los dafios
gue ocasiono la ocurrencia del riesgo cubierto, sino en proteger la confianza y la seguridad
gue exige la economia de mercado y en general la confianza y seguridad que reclama el
desenvolvimiento de la vida social y econémica del mundo contemporaneo. La confianza
y la seguridad son intangibles valiosos propios de toda sociedad civilizada y por los cuales
los seguros en general representan aspectos vitales de las relaciones humanas (Corte
Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-409, 2009).

» Intervencion del Estado en la Actividad Aseguradora
El Estado tiene como objetivo mantener, preservar y nunca dejar que la confianza publica

gue permite que el sistema asegurador funcione desaparezca. Asi lo considera la Corte

Constitucional que Mediante la Sentencia C-640 del 2010, Magistrado Ponente Mauricio



Gonzalez Cuervo, dijo que el estado debe garantizar la confianza consistente de que de
manera permanente, contindia y extendida las entidades aseguradoras van a cumplir las
obligaciones que se comprometen con la suscripcion de las poélizas de seguros. La
desaparicion de esa confianza, que suele ser repentina, compromete gravemente la
estabilidad del sector asegurador y de la economia en general, tal situacién no debe ocurrir

jamas (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-640, 2010).

Las personas naturales o juridicas, privadas o publicas, que entran en forma voluntaria en
el mercado asegurador saben, porque asi lo determina la Constituciébn, que estan
realizando una actividad econdémica fuertemente intervenida, regulada, controlada,
inspeccionada y vigilada por el estado. Para que esta labor pueda desarrollarse en su
totalidad, es necesario que el estado pueda exigir volimenes importantes de informacién
a las aseguradoras sobre su gobierno corporativo, su situacién patrimonial y liquidez, sus
esquemas de seguridad operativa, su régimen de inversiones, su nivel de cumplimiento de

las obligaciones adquiridas etc...

En particular, el estado debe pedir informacion sobre las dimensiones y naturaleza de los
riesgos asumidos y la solidez financiera e institucional para responder por estos riesgos en

caso de su ocurrencia.

Mediante la sentencia C-640 del 2010, Magistrado Ponente Mauricio Gonzalez Cuervo,
considera la Corte Constitucional que la actividad aseguradora es de interés publico porque
su adecuado funcionamiento es esencial para el desarrollo del pais y su funcionamiento
inadecuado o su paralisis puede llegar a ser calamitosa para la economia del pais. El
correcto funcionamiento tiene que ver con dos aspectos esenciales: (i) la solidez financiera
y patrimonial de las entidades aseguradoras v, (ii) el hecho de que cumplan cabalmente
las obligaciones derivadas del contrato de seguros, como la de pagar las indemnizaciones
o beneficios derivados del contrato (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-640,
2010).

Que los asegurados y beneficiarios puedan ejercer sus derechos frente a las
aseguradoras, son una de las finalidades del estado, por ese motivo, la Corte
Constitucional en la sentencia C-640 del 2010, considera que el Registro Unico de

Seguros, creado para facilitar que las personas aseguradas o beneficiarias de una péliza



en efecto sepan que lo son y puedan hacer valer sus derechos responde a una finalidad
constitucional de la intervencion estatal en dicha actividad, debido a que uno de los
objetivos de la intervencion es garantizar los derechos de los asegurados (Corte
Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-640, 2010).

Mediante la Sentencia C-422 de 2016, Magistrado Ponente Jorge Ivan Palacio Palacio, la
Corte Constitucional dijo que debido a que los seguros tienen un caracter aleatorio se
requiere una serie de medidas que garanticen al tomador y asegurado la efectiva cobertura
del riesgo asegurado en el momento en el que ocurre el siniestro. Medidas que deben ser
exigidas por el estado en el ejercicio de su funcion de intervencién. Estas medidas son la
constitucion de reservas técnicas, cuya naturaleza y célculo depende de la clase de seguro
del que se trate; de la naturaleza creciente o decreciente del riesgo asegurado; la
nivelacion de las primas; la finalidad de la primas, es decir, si es para la capitalizacion o el
ahorro; el término de duracion de la podliza, etc. Las reservas matematicas representan
pasivos con el publico, debido a que se destinan al pago de las obligaciones a cargo del
asegurador, teniendo en cuenta la primas por percibir y el riesgo futuro. Las reservas
matematicas son, por ejemplo, en las pélizas de vida individuales, un mecanismo mediante
el cual se garantiza que se cuenta con los recursos suficientes para cubrir los eventos de
muerte, de invalidez o de vejez de los asegurados o beneficiarios (Corte Constitucional de
Colombia, Sala Plena, C-422, 2016).

La doctrina juridica, segun la sentencia C-422 del 2016, Magistrado Ponente Jorge Ivan
Palacio Palacio, tiene una nocién generalmente aceptada de actividad aseguradora como
aquella actividad en el que siempre estd de por medio las circunstancias de un gran
ndamero de entes econdémicos que soportan riesgos analogos y que se organizan para
hacer frente ese riesgo que se materialice. En efecto la mutualidad parte de la base de que
el riesgo implica un elemento de incertidumbre para cada individuo, pero esa incertidumbre
puede verse reducida en la colectividad. En los casos de la colectividad entra en juego la
Ley de los Grandes Numeros y el Calculo de las Probabilidades y con ella las constantes
gue regula el acaecimiento de los sucesos casuales. La actividad aseguradora tiene como
bases técnico-matematicas la estadistica. Esta ciencia que sélo opera en relacién con
grandes nimeros y por lo cual la existencia de una gran nimero de entes econémicos

expuestos a la contingencia de un peligro eventual y analogo, que bajo cualquier forma se



organiza para soportar mutuamente esa contingencia (Corte Constitucional de Colombia,
Sala Plena, C-422, 2016).

La actividad aseguradora suele otorgar una certeza al usuario que al sobrevenir el riesgo

se tendra a su disposicion el valor econdmico que la compense.

» Constitucionalizacién de la actividad aseguradora

Sin duda, el derecho privado ha sido interpretado bajo los preceptos constitucionales,
interpretacion que se ha denominado como la “constitucionalizaciéon del derecho privado”.
Las normas de seguro, al ser clasificadas como normas de derecho privado han sufrido los
efectos de esta constitucionalizacion. Para Isaza Ramirez (2016) el poder de los
contratantes para dictar sus propias normas de conducta pierde todos los dias vigor y
amplitud debido a que la intervencion estatal se concibe en la actualidad como una
necesidad social, concepcion que también se refleja en el derecho de seguros, debido a
gue la operacion empresarial del seguro interesa al orden publico, al orden social, y a la

seguridad juridico-econémica de los asegurados (Isaza Ramirez, 2016, pags. 86, 87).

La constitucionalizacion puede ser por via directa, que es cuando los jueces invocan
normas constitucionales, independientemente de si ha sido o no desarrolladas por la ley
para la solucién de los casos (Isaza Ramirez, 2016, pag. 69). De la misma forma, para
Isaza Ramirez (2016) la constitucionalizacion se puede dar por via indirecta, que se
presenta en la interpretacion del derecho a los ojos de la Constitucion. Para que se
considere que existe constitucionalizacion por via indirecta, el ordenamiento legal de un
pais debe estar regido en su interpretacion y aplicacion por la Constitucién, siendo esta la

norma obligatoria para el derecho del pais respectivo (Zarante Bahamon, 2016, pag. 236)

Esta constitucionalizacién, que Isaza Ramirez (2016) considera como la
“constitucionalizaciéon adecuada”, los derechos humanos son el centro del desarrollo
juridico y funcionan como reglas, argumentos y fines. Por lo tanto, se reconocen que
existen diferentes aspectos que diferencian los distintos grupos de las mayorias
dominantes y se llama por un nuevo equilibrio contractual en el que no haya discriminacién
como consecuencia del trato derivado de la igualdad formal (Isaza Ramirez, 2016, pag.
82).



Parte de esta corriente de constitucionalizacion se encuentra en las redefiniciones de los
propositos de las empresas aseguradoras. No es posible afirmar que el propésito principal
de estas empresas continte siendo la produccién de un beneficio monetario, sino que en
la medida en que se encuentra comprometida con otros ideales que pueden resultar
conflictivos con este proposito econémico, tales como el libre mercado y la vigencia de los
derechos constitucionales, estas corporaciones han debido adoptar politicas de gobierno
corporativo, proteccion del consumidor financiero, manejo de informacion y datos
personales, cuidado del sistema financiero y prevencion de fallas sistémicas (Isaza
Ramirez, 2016, pag. 85)

Este cambio de propésito por parte de las aseguradoras es consecuente con las
consideraciones que ha tenido la Corte Constitucional sobre la construccién de una
relacion entre la expresion de “interés publico” y el concepto de “servicio publico”. Segun
Isaza Ramirez (2016) la Corte Constitucional ha dicho que las actividades financieras,
dentro de las que se encuentran la bancaria y la aseguradora, en tanto relacionadas con
el manejo, aprovechamiento e inversion de recursos captados del publico, es una
manifestacion de servicio publico o que al menos involucra una actividad de interés publico
(Isaza Ramirez, 2016, pag. 94). Para esta autor, si se aplica el criterio material para
identificar qué es un servicio publico, la propia jurisprudencia de la Corte Constitucional
dispone que un servicio publico es un conjunto de actividades que estan dirigidas a
promover la participacién de todos en la econdmica de la nacion, asi como asegurar un
orden econdmico, politico y social justos. Esta relacion de servicio publico esta dada por
la realidad, no por un supuesto normativo. Siguiendo este criterio, el adecuado
funcionamiento de la actividad aseguradora significa una garantia en el sistema econémico
y la posibilidad de suplir necesidades particulares, por lo que se considera un servicio

publico (Isaza Ramirez, 2016, pag. 95).

Para Calderon Villegas (2011) es una linea relativamente simple en la jurisprudencia de la
Corte la que utilizé el argumento del servicio publico de los seguros. El autor asegura que
se aplicé este argumento en los casos de seguro obligatorio y de prestacion de servicios
de salud, pero este argumento fue sustituido por un poderoso argumento fundado en la
indefension. Esta poderosa funcionalidad de la igualdad material tiene un efecto

constitucionalizador para el derecho de seguros (Calderén Villegas, 2011, pag. 125).

Esta constitucionalizacién también se encuentra en la obligacién que la Corte ha impuesto

en ciertos casos a las aseguradoras de suscribir la poliza para riesgos que no querian



asumir, esta obligacién impone limites a la posibilidad de decidir y de elegir los riesgos
(Calderén Villegas, 2011, pags. 125-126).

La Corte Constitucional ha protegido diferentes derechos fundamentales, como el derecho
a la vida, minimo vital, vivienda digna, debido proceso, seguridad social, el derecho a la
igualdad, el derecho a la vivienda digna, el acceso a la administracién de justicia y el
derecho ala reparacion, en asuntos en el que se ha negado el pago de las indemnizaciones
por parte de las aseguradoras (Calderén Villegas, 2011, pag. 125; Zarante Bahamon, 2016,
pag. 237).

Esta “constitucionalizacion adecuada” se puede evidenciar también en las reglas y
obligaciones que la Corte Constitucional de Colombia ha impuesto a la actividad
aseguradora a través de la jurisprudencia constitucional. Estas reglas son consideradas

como un duro golpe a la autonomia privada (Calderén Villegas, 2011, pag. 125).

Por ejemplo, la Corte Constitucional considera que es la aseguradora la que debe verificar
la informacion médica a la aseguradora, manifestando la misma Corte que dichas
entidades son negligentes si omiten realizar los respectivos examenes meédicos o exigir la
entrega de examenes médicos recientes, para asi determinar el estado de salud de quien

solicita acceder a una péliza de seguros (Zarante Bahamon, 2016, pag. 247).

Esta constituticionalizacién no ha sido aceptada en forma pacifica por los juristas en
Colombia. Los partidarios del Pensamiento Juridico Clasico suelen utilizar el término de
“sobreconstitucionalizacion”, para expresar su inconformidad sobre esta corriente

constitucionalizadora del derecho de seguros.

El Pensamiento Juridico Clasico se caracteriza porque considera la distincién entre lo
publico y lo privado como norma sagrada; también el Pensamiento Juridico Clasico
considera como obligatorio el individualismo y el compromiso con el formalismo
interpretativo, lo que se veia claramente en el conjunto de ideas que formaban la teoria de
la autonomia de la voluntad, cuyo propdsito es proteger los derechos subjetivos de las
personas para que sus deseos se materializaran, sin otro limite que el derecho a los demas
a hacer lo mismo. El Pensamiento Juridico Clasico es un producto marcadamente
conservador, comprometido por establecer y mantener un modelo politico liberal y

garantizar el libre mercado vy justificado a partir de razones que no se consideran politicas



tal como lo son el derecho natural. La nocién clasica del derecho privado y por ende del
derecho de seguros, es un producto del pensamiento juridico clasico y por lo tanto,

responden a los compromisos de este pensamiento (Isaza Ramirez, 2016, pag. 80).

Un ejemplo de esta “sobreconstitucionalizacién” son las consideraciones de Manrique
Chaves (2016), que considera gue en el caso Colombiano no es descabellado hablar de
constitucionalismo acrecentado o incluso tiranico por cuenta de los limites a las libertades
qgue se dan a los ciudadanos. En Colombia cada vez es mayor el nUmero de textos
ordinarios afectados por los textos constitucionales, con lo que se acrecienta el problema
de la constitucionalizacion del derecho de la actividad privada (Manrigue Chaves, 2016,
pag. 104).

Sin animo de ser extensivo, debido a que un analisis minucioso de los argumentos de los
juristas que apoyan el “constitucionalismo adecuado” en los seguros Yy los juristas del
“Pensamiento Juridico Clasico” llevaria a una investigacion distinta al objeto de estudio, lo
cierto es que la Corte Constitucional de Colombia con su jurisprudencia ha
constitucionalizado el derecho de segurosy es una realidad que se encuentra en la practica

juridica del pais.

» Conclusiones Finales del Concepto de Actividad Aseguradora

La actividad aseguradora es una actividad reglada, de interés publico, que maneja,
aprovecha e invierte recursos captados del publico. Ademas, esta actividad se encuentra
cimentada en una confianza publica en la solidez del sistema, en el que los usuarios
pueden tener la absoluta conviccion de que en caso de ocurrir el siniestro que tanto temen,
van a tener garantizada una cantidad de recursos que compense el dafio. El estado, con
su poder de intervencion sobre esta actividad y los entes que la ejercen, tiene como
objetivo velar que esta confianza nunca se pierda o se destruya; que la confianza sea
permanente, continda y extendida. Solo asi el estado puede garantizar los derechos de los
usuarios que contratan una péliza de seguros y proteger, como ultima medida, la economia

de mercado.



1.2.2 Contrato de Seguros

Para entender el contrato de seguros, y quizas cualquier tipo de contrato, es necesario
diferenciar los hechos y/o actos que ocurren antes de su celebracion, los hechos y/o actos
gue ocurren al momento de su celebracion y los hechos y/o actos que ocurren al momento
de su ejecucion. Las obligaciones y derechos de las partes de un contrato suelen variar ya

sea por voluntad de las mismas partes o por mandato de la ley en cada una de estas fases.

Para explicar las obligaciones que rigen cada uno de estos hechos y/o actos, se utilizara
los conceptos de fases, conceptos propuestos por el entonces magistrado Carlos Ignacio
Jaramillo Jaramillo; que si bien en la sentencia del dos (2) de agosto del dos mil uno (2001)
de la Corte Suprema de Justicia, utiliza estos conceptos para explicar la instituciéon de la
buena fe, los conceptos trabajados en esta sentencia son una herramienta de andlisis para

el contrato de seguros y para cualquier contrato en general.

Para Carlos Ignacio Jaramillo Jaramillo todo lo que esté relacionado con el campo negocial
es plurifasico, como quiera que se proyecta en las diferentes fases que, conectadas,
conforman el plexo contractual. Desde una perspectiva amplia, la fase formativa tiene que
ver con la formacion del negocio juridico, la fase de concrecién o de perfeccionamiento
tiene que ver con la celebracién del negocio y la fase ejecutiva, de consumacién o post-
contractual se encuentra todo lo referente a su desenvolvimiento, una vez perfeccionado.
Esta perspectiva es, segun el jurista, la perspectiva que un sector de la doctrina concibe
de un contrato. El contrato es un proceso integrado por varias etapas que, a su turno,

admiten sendas subdivisiones (Corte Suprema de Justicia, Sala Civil, 6146, 2001).

g Fase Fase

Fase Formativa . o . :
Concrecion Ejecutiva

Primera Fase Segunda Fase Tercera Fase

Figura 5. Grafico que muestra las fases “macro” que definen cualquier contrato como un

proceso siguiendo la propuesta de Jaramillo (2001). Elaboracién Propia



El contrato de seguro es un acuerdo bilateral en el que una parte (tomador) transfiere el
riesgo a otra parte (aseguradora) que, a su vez, asume ese riesgo a cambio de una prima.
Este concepto define en forma general el contrato de seguros (Corte Suprema de Justicia,
Sala Civil, 6146, 2001).

El contrato de seguros contiene una obligacion condicional en el que el asegurador sélo
se obliga a pagar la respectiva indemnizacion si el siniestro ocurre. Esta caracteristica del
contrato de seguros se debe presentar tanto en la fase formativa como en la fase de
concrecion y seguir en la fase ejecutiva. Cuando la condicién se cumple, entramos en la
fase ejecutiva en su subdivision final, en el que la aseguradora tiene que pagar la suma de

dinero a la que se obligo.

Como todo contrato, el seguro tiene unos elementos esenciales que permite su existencia,
sin estos elementos es imposible que el contrato nazca a la vida juridica. Los elementos
esenciales del contrato son el interés asegurable, el riesgo asegurable, la prima o precio

del seguro y finalmente la obligacién condicional del asegurador.

Antes de abordar cada una de los elementos esenciales que rigen el contrato de seguros,
para entender mejor los seguros es necesario analizar la naturaleza de este contrato. La
naturaleza es la esencia y propiedad caracteristica de este contrato. Los seguros en
materia juridica se equiparan a una obligacién condicional. Para defender esta postura que
tiene sus contradictores en la doctrina se debe entender primero las obligaciones

condicionales, sus propiedades y sus caracteristicas.
» Obligaciones condicionales
En un sentido amplio al momento de clasificar las obligaciones implicitamente se esta

sefialando sus modalidades, por lo que las modalidades son los modos de ser o de

manifestarse la obligaciéon (Cubides, 2007, pag. 61). La condicién es considerada como



una modalidad de las obligaciones®’, por ese motivo para entender las obligaciones

condicionales se debe entender su modalidad es decir la condicion®e.

» Condicién

La palabra condicion es utilizada en el derecho en diferentes sentidos. Se habla de
condiciones de existencia, de validez y de eficacia de un negocio, para referirse a los
requisitos que el ordenamiento impone a la valoracion del acto de autonomia para su
completa regularidad. Sin embargo, para las obligaciones condicionales, la condicién
adquiere un significado mas claro. La condicion es un “acontecimiento futuro e incierto del
que depende la consolidacion o la extinciébn de un derecho discernido por un negocio
juridico” (Hinestrosa, 2015, pag. 639). Sin embargo, no existe razén valedera para
desestimar aquellas condiciones que se muestran inequivocamente pactadas o

establecidas® (Hinestrosa, 2015, pag. 641).

La condicién se equipara con los contratos aleatorios debido a que ambas figuras depende
de la suerte para que las mismas generen efectos o sean eficaces, siendo muy dificil
distinguir entre ambas figuras*® (Cubides, 2007, pag. 114; Hinestrosa, 2015, pag. 640). La

condicién tiene dos elementos basicos: el hecho futuro y el hecho incierto.

7 Para Louis Josserand citado por Cubides Camacho (2007) el término y la condicién son
las modalidades por excelencia (Cubides, 2007, pag. 61).

%8 Entender la modalidad de la obligacion para entender la clase de obligacién a la que se
esta refiriendo es el pensamiento de Jorge Cubides Camacho véase: (Cubides, 2007, pag.
114)

39 Como bien lo dice brillantemente Tatarano (citado por Hinestrosa, 2015): La voluntad de
las partes no necesariamente ha de ser “explicita”. Puede estar tan solo “implicita” en el
contexto contractual, aunque las partes hayan omitido referirse al nomen iuris exacto de la
condicién, con tal de que la voluntad convergente de las partes sea de todos modos
‘reconocible”, sin que sea menester la indicacion de los motivos o de los intereses que
determinaron la insercion de la clausula (Hinestrosa, 2015, pag. 641). Witz (citado por
Hinestrosa, 2015) por su parte dice lo siguiente acerca de la palabra condicion: “En el
ambito de la teoria del negocio juridico, la palabra condicién aparece cuando la eficacia de
un negocio juridico depende de un acontecimiento futuro e incierto; tomada en este
contexto, esta palabra designa tanto una estipulacién del negocio juridico que subordina
su eficacia a dicha circunstancia como el propio acontecimiento” (Hinestrosa, 2015, péag.
639).

40g] articulo 1530 del Cédigo Civil define la obligacién condicional de la siguiente manera:
Es obligacién condicional la que depende de una condicién, esto es, de un acontecimiento
futuro, que puede suceder o no.



> Hecho Futuro

El hecho en que consiste la condicién debe tener caracter futuro, debido a la incertidumbre
del acontecimiento, incertidumbre que es esencial para concebir la condicion, sin
incertidumbre no hay condicion y no existe obligacion condicional sino una obligacién pura
y simple (Cubides, 2007, pag. 115).

> Hecho Incierto

La incertidumbre del acontecimiento debe ser objetiva, es decir debe ocurrir en el mundo
material y no en consideraciones subjetivas. Si la existencia de una obligacion depende
de un hecho que ya ocurrié, aungque las partes lo ignoren la condicién estara cumplida y

por tanto la obligacién nace como pura y simple (Cubides, 2007, pags. 115-116).

Para Hinestrosa (2015) la incertidumbre tiene prevalencia sobre la futuridad, dentro de la
consideracién de los requisitos de la condicion, este jurista explica mejor la distincion entre
incertidumbre objetiva y subjetiva. La objetiva es la que corresponde a un futuro y la
subjetiva es un acontecimiento presente o pasado pero cuya ocurrencia desconocen las

partes o el Unico sujeto negocial (Hinestrosa, 2015, pag. 649).

» Hechos Futuros e Inciertos Repetitivos

La doctrina también se refiere a hechos futuros e inciertos que se repiten en un intervalo
de tiempo determinado. Cubides (2007) dice que la doctrina “sostiene que si se sabe que
ya ocurrié el hecho pero éste es de los que pueden repetirse, se mirard como que las

partes han querido sujetar la obligacion a la repeticion” (Cubides, 2007, pag. 116).

Si los hechos futuros e inciertos enunciados como condicidon ocurrieron para cuando se
celebro el negocio, diferentes situaciones con sus correspondientes conclusiones se deben

tener en cuenta (Hinestrosa, 2015, pags. 655-656):

a) Si las partes sabian que el hecho ya se materializé y el hecho son de aquellos
gue admiten repeticidn, se interpretara que las partes sometieron los efectos

contractuales finales al nuevo suceso.



b) Si el hecho no puede repetirse, no importa si sabia o se ignoraba su ocurrencia,

se entendera cumplida la condicion.

» Los hechos futuros e inciertos determinan las obligaciones

El hecho futuro e incierto es el que determina la existencia o extinciéon de la obligacion,
esta es la caracteristica principal de las obligaciones condicionales, si el acaecimiento del

hecho no es el que determina la obligacién no estamos ante una obligacién condicional “*.

La doctrina ha clasificado la condicién dependiendo de los efectos o del tipo de
incertidumbre que se esta hablando o si la condicién depende de alguna de las partes de
la relacion contractual. Las condiciones se clasifican en condicion pendiente, cumplida,
fallida, positiva, negativa, posible, imposible, licita, ilicita, expresa, técita, potestativa,
casual, mixta, suspensiva y resolutoria. El contrato de seguros cumple con uno o varios de
estos tipos de condiciones, a pesar de ser una condicion sui generis debido a que no se

aplica la normativa civil, es una obligacién condicional en cuanto a su naturaleza“?.

» Seguros como Obligaciones Condicionales

41 | os Mazeaud (citados por Cubides Camacho 2007) dice lo siguiente relacionado con la
condicion: “la relacion de derecho debe poder existir sin la condicidon, que no es sino una
modalidad de la misma; por lo tanto, un elemento esencial del contrato no constituye jamas
una condicién. La compraventa bajo la condicién de que se pague el precio no constituye
una compraventa condicional sino una compraventa pura y simple; el pago del precio es
un elemento de la compraventa, un elemento intrinseco. Por el contrario la compraventa
de un inmueble bajo la condicién de que el comprador se case es una compraventa
condicional: es concebible el contrato sin la condiciéon, que no es sino una modalidad”
(Cubides, 2007, pag. 116).

42 Hinestrosa (2015) propone los siguientes ejemplos que permiten entender las
clasificaciones anteriormente mencionadas: (...) condicién suspensiva: “El comprador no
adquirird el dominio sino al completar la totalidad del precio” (art 1 ley 45 de 1930).
Condicion resolutiva: “De no pagarse el precio en el tiempo sefialado, se resolvera el
contrato” (arts. 1546, 1935, 2294 C.C). Positiva: “Recibira la herencia si se gradua en tanto
tiempo”. Negativa: “La recibirad si no se casa con determinada persona”. Potestativa pura
por parte del acreedor: “Si el comprador no cubre el precio, el vendedor podra demandar
su pago o la resolucion del contrato” (art. 1930 C.C). Potestativa simple de parte del
deudor: “Tomaré en arriendo la casa si viajo al exterior’. Puramente potestativa por parte
del deudor: “Dono y podré recuperar el objeto cuando quiera”. Causal: “El asegurador
indemnizara el siniestro amparado”. Mixta: “Recibira el legado si aguarda a la mayoridad
para contraer matrimonio” (Hinestrosa, 2015, pag. 646).



Lo seguros en Colombia son obligaciones condicionales cuyo deudor es el asegurador y
el acreedor es el asegurado o beneficiario. Esta condicion es por mandato legal y es un
elemento esencial del contrato. Ademas, en las normas comerciales existen seguros que
pueden asegurar hechos que ya ocurrieron pero que las partes no saben que ocurrieron.

Es decir la incertidumbre subjetiva y no la incertidumbre objetiva.

Si no existe una obligacién condicional en el contrato de seguros desde su fase formativa,
se considera el contrato inexistente debido a que falta uno de sus elementos esenciales.
Esta diferencia entre la obligacion condicional en los contratos de seguros y la condicién
como una de las modalidades de la obligacion*?, no niega el hecho de que los contratos
de seguros estan regidos por la incertidumbre, es decir, un hecho futuro, incierto y posible
en su realizacion. Por lo anterior, no queda otra conclusion que decir, que el elemento
esencial de la obligacion condicional por parte de las Aseguradoras de pagar una
indemnizacién o una suma de dinero si se cumple la condicibn que en este caso es la
ocurrencia de un siniestro, constituye también la naturaleza del contrato de seguros debido
a que la relacién contractual entre aseguradora y tomador se rige por la posibilidad de la

ocurrencia de una condicidon que puede ser perjudicial para el tomador si se materializa.
Siguiendo con el andlisis de los elementos esenciales del contrato de seguros, se tratara
el interés asegurable, el riesgo asegurable y la prima o tarifa.

> Interés Asegurable
El interés asegurable depende de la clase de seguro al que se esté refiriendo; es decir, si
se esta determinando el interés asegurable en los seguros de personas su definicion y

fundamento legal es distinto a cuando se esta determinando el interés asegurable en los

seguros de dafios.

> Interés asegurable en los Seguros de Personas.

43 Debido a que la condicién no es un elemento esencial en las obligaciones sino una
modalidad de las mismas. La obligacion puede existir sin el modo que en este caso es la
condicion.



Diaz-Granados Prieto (2015) considera que las interpretaciones que la doctrina ha
propuesto para definir el interés asegurable en los seguros de personas pueden ser

agrupadas en tres grandes teorias.

Una de estas teorias, la teoria monista de los seguros, defiende la aplicacién tanto de los
seguros de dafios como de los seguros de personas del principio indemnizatorio, por ende
debe existir un interés econémico en ambos seguros y una reparacion del dafio patrimonial

sufrido por el titular del interés asegurable como consecuencia del siniestro.

En esta teoria monista de los seguros se puede enmarcar la definicion de Ruiz de Velasco
y del Valle (2007), este jurista considera que los propios seguros de personas son un tipo
de seguro “de indeminizacién”, ya que en este seguro, el asegurador se obliga a pagar una
suma determinada al producirse la muerte de una persona, o cuando una persona cumple
una determinada edad, o cuando, como consecuencia de un accidente, sufra alguna lesion.
También en estos seguros, el asegurador esta obligado a sufragar los gastos que se le
causen como consecuencia de una enfermedad, y todo ello a cambio de una prima fija o

periddica (Ruiz de Velasco y del Valle, 2007, pag. 890).

Otra de las teorias, la teoria dualista de los seguros, defiende la posiciébn que considera
gue los seguros de personas tienen una naturaleza distinta a la indemnizatoria, la cual es
propia y exclusiva a los seguros de dafios. Esta postura advierte que el interés asegurable
no es compatible con la naturaleza singular de los seguros de personas, y por ende no
puede ser incluido como un elemento esencial de la tipologia de los seguros (Diaz-
Granados Prieto, 2015, pag. 121). Un partidario de la teoria dualista de los seguros es
Jaramillo Jaramillo (2013) que considera que no resulta imprescendible conservar el
concepto de interes asegurable, en especial en el seguro sobre la vida, o por lo menos el
interes asegurable estructurado con arreglo a los lineamientos que informan el interés en
los seguros de dafios (Jaramillo Jaramillo, 2013, pag. 159). Para Echeverry Mesa (2012),
esta postura de la doctrina no significa que no haya lugar a un interés, que puede ser
entendido como un “interés moral” o interes afectivo, en el que no se incluye la valoracion

econdmica (Echeverry Mesa, 2012, pag. 267).

Sin duda, los partidarios de la teoria monista de los seguros tiene su origen en la propia

historia del seguro de vida. Por ejemplo, en Inglaterra era posible asegurar la vida de



alguna otra persona, existiera o no un interés asegurable. En esos tiempos, que se
remontan al 1774, solia contratarse polizas de seguro sobre la vida de los miembros de la
familia real, en especial si circulaban rumores de que estaban enfermos o sobre algun
general que partia para la guerra u otras personas prominentes con la esperanza de que
sSu muerte generara riqueza para la persona gue adquiere la poliza, por fortuna, la Ley de
Seguros de Vida (Life Insurance Act) de 1774 puso fin a esta practica exigiendo un interés

asegurable sobre la vida de la persona asegurada (Nufiez del Prado S., 2011, pag. 66).

Por su parte la teoria dualista moderada sostiene que si bien la naturaleza de los seguros
de dafios y de personas es distinta, el interés asegurable es un elemento comin a ambos
grupos de seguros. Esta teoria es la que actualmente acoge el Cédigo de Comercio
Colombiano, debido a que este cédigo le asigna una necesidad comun a los seguros de
personas y de dafios de existir un interés asegurable para la contratacion del seguro (Diaz-
Granados Prieto, 2015, pag. 122).

La exigencia del interés asegurable en los seguros de personas se debe a la diferenciaciéon
con el juego de azar. Una poliza emitida sin que medie interés asegurable es solo una
apuesta (Nufez del Prado S., 2011, pag. 67).

En la teoria dualista moderada se puede clasificar la definicion de Ossa G (1991) sobre el
interés asegurable. El tratadista define el interés asegurable como una relacion econémico-
afectiva, amenazada por un riesgo personal como son la muerte, la desmembracion, la
enfermedad, la incapacidad y la supervivencia que el tomador tiene con el asegurado y
gue puede ser o no objeto de eventual dafio patrimonial como consecuencia de la

realizacion del riesgo asegurado (Ossa G, 1991, pag. 84).

Teniendo como criterio la teoria dualista moderada, Diaz-Granados Prieto (2015) define el
interés asegurable en el seguro de personas como una preocupacion que de buena fe una

persona, sea un tomador** cuando hay una contratacién por cuenta propia; o asegurado*

4 En lo seguros en general tomador es la persona que traslada los riesgos a las
aseguradoras, pueden actuar por cuenta propia o por cuenta de un tercero (Diaz-Granados
Prieto, 2015, pag. 131).

4 “En los sequros de personas es asegurado aquel sobre cuya vida o integridad corporal se contrata
el sequro” (Diaz-Granados Prieto, 2015, pag. 128)



cuando hay una contratacidbn por cuenta ajena tienen en la proteccién, bienestar o
conservacion de otra. Este sentir es lo que determina la existencia del interés asegurable
como elemento esencial del contrato de seguro; para la doctrina estos seguros deben ser
obtenidos no con el propésito de especular sobre el peligro de una vida en la cual el

asegurado no tiene interés (Diaz-Granados Prieto, 2015, pags. 122,129).

Sin embargo, este sentir es dificil de probar, debido a que es un sentir interno del tomador,
por ende la legislacién opt6 por establecer mecanismos de presuncion legal en el cual se
presume gue una persona tiene interés cuando ostente alguno de los tres vinculos que el
Codigo de Comercio presume como interés asegurable, estos vinculos son en primer lugar
el vinculo que una persona ostente consigo mismo, como el que una persona tiene para
proteger su propia vida. También el legislador tiene en cuenta el vinculo que genera la
posibilidad de exigir alimentos y por ultimo la norma tiene en cuenta el vinculo en el cual a
una persona se le puede presentar un perjuicio econémico en caso de muerte de uno de
los extremos (Narvaez Bonnet, 2013, pag. 73; Diaz-Granados Prieto, 2015, pag. 124). En
otras palabras, que una persona sufriera como resultado de la muerte del asegurado
(Nufez del Prado S., 2011, pag. 66).

Este interés asegurable, en los seguros de personas, no posee una limitacion econémica
impuesta por la ley, dejando su sefalamiento al criterio de los contratantes (Narvaez
Bonnet, 2013, pags. 73-74).

Si bien estos vinculos son las Unicas presunciones del interés asegurable en lo seguros
de personas en Colombia, no es Obice para decir que sean los Unicos vinculos que en
efecto generen un interés asegurable. La persona que tenga una preocupacion legitima en
la existencia y bienestar de una persona que quiere proteger con un seguro de personas,
nada ni nadie le puede impedir contratar un seguro de personas. Sin embargo, la persona
debe probar que tiene un interés asegurable debido que no existe una presuncién legal
que cubra dicho vinculo. De la misma forma la aseguradora puede probar la inexistencia
de una preocupacioén o interés legitimo sobre la vida o bienestar de un tomador sobre un
asegurado (Diaz-Granados Prieto, 2015, pags. 123-124). Sin embargo, si el tomador

pretende amparar la vida de un tercero, requiere autorizacion expresa y escrita de éste




tercero con indicacion del valor asegurado, del beneficiario del mismo y por lo tanto, dicho
tercero esta supeditado a la limitacion que potestativamente le imponga el asegurado
respecto de la suma asegurada; en el caso en que no se solicite la autorizacion previa del
tercero, la valoracion del perjuicio econémico que deriva de esa persona ha de ser cierta

(Narvaez Bonnet, 2013, pag. 74).

En cuanto al tema de en qué fases del contrato de seguro es necesario que se encuentre
presente el interés asegurable. No se comparte las apreciaciones de Nufiez del Prado S
(2011) que asegura, que en los seguros de vida, el interés asegurable solo tiene que estar
presente al momento en que se contrata el seguro, pero que no resulta necesario después,
durante toda la vigencia de la pdliza. Para este autor la pdliza de vida es un documento
negociable, se puede vender. El comprador de la poliza puede continuar pagando las
primas y recibir el dinero de la péliza, cuando el asegurado fallezca o a su vencimiento, lo

gue ocurra primero (Nufiez del Prado S., 2011, pag. 68).

Aunque la interpretacion de Nufiez del Prado S (2011) es la actualmente vigente, resulta
en una falta de coherencia con la razén por la cual se exige el interés asegurable en lo
seguros de personas,y es para evitar que el seguro se convierta en una apuesta o juego
de azar y disminuir el riesgo moral que conlleva este tipo de apuestas (Contreras Strauch,
2014, pag. 634).

Inclusive el propio Nufiez del Prado S (2011) aseguré que la propia doctrina del interés
asegurable trata de evitar que la poélizas de seguros no se conviertan en instrumentos de
juego, y que puedan llegar a ser herramienta que usen las personas que se busquen lucrar

causando dafio a los bienes de otras personas (Nufiez del Prado S., 2011, pag. 69).

Exigir solo en la fase formativa el interés asegurable y no hacerla necesaria en la fase de
concrecion y en la fase ejecutiva, sin duda lo que ocasiona es que el contrato se vuelva
una apuesta para el comprador que adquiera la péliza y no tiene un interés asegurable
sobre la vida del asegurado, por lo tanto el riesgo moral que se debia anular continua en
las fases de concrecién y en la fase ejecutiva, tornando a la exigencia del interés

asegurable en los seguros de personas en ineficaz e inatil.



> El Titular del Interés Asegurable en los Seguros de Personas

El titular del interés asegurable en los seguros de personas depende de si el seguro es

contratado por cuenta propia o0 por cuenta ajena.

En el seguro por cuenta propia el titular del interés asegurable es el tomador cuando
asegura su propia vida o de las personas que tenga un vinculo familiar o cuando asegura
la vida de aquellas personas cuya muerte generaria un perjuicio econémico (Diaz-
Granados Prieto, 2015, pags. 123-124).

Bajo el Codigo de Comercio de Colombia las dos Unicas partes del contrato de seguro son
el asegurador y el tomador. Por lo tanto, el tomador debe dar cumplimiento junto con el
asegurador de todos los elementos esenciales del contrato de seguro, por ende, resulta
I6gico deducir que el tomador es el titular del interés asegurable (Diaz-Granados Prieto,
2015, pags. 137,141).

En los seguros por cuenta ajena el titular del interés asegurable no es el tomador, sino el
asegurado a cuyo nombre se contratd el seguro. El requisito del interés asegurable esta
regido por dos consideraciones primordiales e importantes. Primero la inmoralidad que
para las personas y la sociedad en general causa apostar sobre la vida de otro ser humano
y el riesgo moral que se genera cuando un beneficiario tiene un movil para provocar la
muerte de un asegurado y asi ocasionar el pago de una pdliza. Estos requisitos son
esenciales en Colombia en donde se establece el requisito en el que el titular del interés
asegurable sea el tomador, salvo algunas excepciones. El asunto primordial es que las
polizas deben ser obtenidas de buena fe y jamas como un modo de especulacion sobre
una vida la cual el asegurado no tiene interés (Diaz-Granados Prieto, 2015, pags.
117,118,123).

Una de la formas de determinar el interés asegurable es preguntarse si existe una relacién
suficientemente cercana por sangre para establecer el interés asegurable. Si no existe
ningun elemento de relacién familiar, la siguiente pregunta que debe hacerse es si el titular
de la pdliza tiene un interés econémico en la vida del asegurado, de modo que le es mas
beneficioso que el asegurado esté vivo y su muerte generaria un perjuicio econémico. La

regla de oro es que entre mas cercana sea la relacion familiar, mas probable es que un



interés asegurable exista (Jerry || Robert, como se citd en Diaz-Granado Prieto, 2015, pag.
125)

Por lo general, cualquier persona que quiera adquirir un seguro debe tener un interés
asegurable en la vida del asegurado (Diaz-Granados Prieto, 2015, pag. 127). O como lo
expresa Mejia Delgado (2012), el interés asegurable es la razén juridica que asiste al
asegurado para transferir el seguro (Mejia Delgado, 2012, pag. 44).

> Riesgo Asegurable

Uno de los elementos esenciales del contrato de seguros en general y de los seguros de
personas en particular es el riesgo, de la misma forma el riesgo es el objeto material
asegurado. Como consecuencia, si el riesgo desaparece el contrato no puede subsistir
(Diaz-Granados Prieto, 2017, pag. 163). Los elementos esenciales pueden no existir desde
la fase formativa o pueden desaparecer en la fase de concrecion o perfeccionamiento del

seguro.

Elriesgo asegurable es un evento futuro y posible, que en caso de los seguros de muerte*®,
determina la continuidad de la vida humana y cuya realizaciéon hace exigible la obligacion
de pago de la compafiia aseguradora. Cualquier otro evento futuro y posible distinto que
recaiga sobre la persona humana como la enfermedad o la integridad fisica estéa fuera del
alcance del seguro de muerte y se debe cubrir bajo otro esquema de aseguramiento de

personas (Diaz-Granados Prieto, 2017, pags. 152,153).

En los seguros de muerte o mal llamados “seguros de vida” su riesgo esta reducido a dos
eventos que pueden ser amparados individual o conjuntamente. Un evento que es
considerado por la mayoria de mortales como un evento cierto es el fallecimiento, y el otro
evento, incierto, es el evento de sobrevivencia. Estos dos eventos son los que influyen y
determinan la vida del asegurado en un seguro de muerte (Diaz-Granados Prieto, 2017,
pag. 153).

46 El riesgo que se esta asegurando es la muerte, por lo tanto el rétulo correcto es el de
seguro de muerte. La muerte no se vive (Diaz-Granados Prieto, Glosa sobre el Riesgo
Asegurable en el Contrato de Seguro de Vida, 2017).



La muerte o el fallecimiento real o natural es un evento en el que termina el ciclo de la vida
de una persona por cualquier causa, en el que poco a poco se van muriendo las diferentes
funciones del organismo, hasta que por ultimo, el corazén perece. La ocurrencia de la
muerte en Colombia solo puede ser probada con el certificado médico de defuncion; solo
con este certificado se puede probar la muerte y verificar si las causas de la misma cumplen
las condiciones del contrato de seguro y, como consecuencia, determinar la existencia de
una obligacién de pago por parte de la aseguradora (Diaz-Granados Prieto, 2017, pags.
156,157).

Para los médicos existen dos criterios validos para llegar al diagnéstico de la muerte natural
o real. El primer criterio es llamado el criterio cardiopulmonar, que consiste en la
verificacion del cese irreversible de la funcion cardiopulmonar, es decir, la pérdida de los
signos vitales en forma permanente. El segundo criterio es el criterio encefélico, que es la
verificacion del cese irreversible de la funcién del encéfalo como un todo alin en presencia
de un funcionamiento cardiovascular y ventilatorio artificial (Centenaro, 2004, pag. 252;
Diaz-Granados Prieto, 2017, pag. 157).

La muerte es un evento cierto, todo mortal debe perecer y los humanos como seres
mortales tienen que morir. Al ser un evento cierto se podria argumentar que no puede ser
objeto de un contrato de seguro. Sin embargo, la legislacién colombiana actual, permite
gue solo este hecho futuro y cierto sea asegurable. (Diaz-Granados Prieto, 2017, péag.
154).

Solo porque la norma me permita asegurar un evento, no puede considerarse una razon
valida para que el sector asegurador asegure este “riesgo”*’. Una postura que podria hacer
que este hecho futuro y cierto sea asegurable es la cualidad de indeterminabilidad*® del

evento. Es decir que el evento de la muerte se sabe que va a acontecer* pero no se sabe

47 Un evento cierto no se puede considerar un riesgo.

“8 La definicién de determinacion es importante para entender esta idea de asegurabilidad
de la muerte. La determinacion tiene relacion con el conocimiento que los contratantes
tengan con relacion a la época en el que el acontecimiento debe realizarse: si se sabe con
exactitud el dia en que debe verificarse, es determinado; si no se sabe cuando es
indeterminado (Diaz-Granados Prieto, 2017, pag. 154).

49 La certidumbre es la relacion con las probabilidades de realizacién que tenga un hecho
(Diaz-Granados Prieto, 2017, pag. 154).



cuando, por lo que este “cuando” va ocurrir la muerte es un evento incierto y es susceptible

de aseguramiento (Diaz-Granados Prieto, 2017, pag. 154).

Otro argumento que sustenta que la muerte sea asegurable es que se entienda que
constituye un hecho incierto, no en su realizacién, sino en el momento en que se produce,
de esta forma se podria tener como salvada la postura de que solo los hechos futuros e
inciertos son asegurables. El hecho futuro e incierto es el momento en que se podra

producir el evento (Diaz-Granados Prieto, 2017, pags. 155, 156).

Si bien se podria decir que en realidad se esta refiriendo a un plazo indeterminado, la
obligacion que tiene la aseguradora sigue siendo condicional pues la aseguradora tiene la
obligacion de pagar cuando el siniestro, en este caso la muerte, se produce bajo las
estipulaciones y condiciones acordadas en la poéliza. Una vez verificadas estas
condiciones, genera la obligacién de pago por parte de la aseguradora (Diaz-Granados
Prieto, 2017, pag. 155).

Para la muerte presunta se debe verificar dos condiciones; la primera es que se declare la
muerte presunta por desaparecimiento del asegurado; esta condicién se cumple con la
entrega a la aseguradora de la sentencia judicial que resuelva y declare dicha muerte y
como segunda condicion, el beneficiario debe ofrecer una caucion en el que se
compromete restituir la sumas entregadas por el asegurador si el asegurado llegare a
reaparecer. Como la norma no es clara en decir como el beneficiario debe otorgar dicha
caucion, algunos doctrinantes aseguran que por el simple ministerio de la ley, cuando la
aseguradora paga como consecuencia de la muerte presunta del asegurado surge una
obligacion condicional. La condicién es que el beneficiario o los beneficiarios devuelven la
sumas entregadas en caso de que el asegurado reaparezca (Diaz-Granados Prieto, 2017,
pags. 159, 160).

La jurisprudencia de la Corte Suprema de Justicia. Sala de Casacion Civil. Sentencia 23
de mayo de 1988, EXP. N.S-177-de 1988 tiene la siguiente posicién sobre el riesgo

asegurable:

“La interpretacion de las clausulas limitativas de los riesgos y excluyente de otros

riesgos en el contrato de seguros, se orienta, de una parte, a establecer su funcion



economica social, en el caso del seguro de vida, en la asuncién con base en el
interés asegurable del riesgo de la pérdida de la vida mediante el contrato de seguro
correspondiente; y de la otra, de precisar el alcance de tales riesgos conforme a las
limitaciones de caracter legal o convencional, por consiguiente, no puede el
intérprete, so pena de sustituir indebidamente a los contratos interpretar
aparentemente el contrato de seguro para inferir riesgo que no se han convenido,
ni para excluir los realmente convenidos, ni tampoco hacer interpretaciones de tales
clausulas que conlleven a resultados extensivos de amparo de riesgos a otros
casos gue no solo se encuentran expresamente excluidos sino que, por su caracter
limitativo y excluyente, son de interpretacion restringida. Lo anterior se ajusta a lo

literal, antecedentes, funcién e integracion de la referida clausula.”

“Estima la sala que la sola existencia de las referidas clausulas ponen de presente
ab initio la intencibn y la voluntad de los contratantes de delimitar
convencionalmente los riesgos a que estan expuestos el interés en la vida de la
persona, pues precisan su alcance interno o positivo, a través de su amparo y
extension, y externo o negativo, mediante la exclusién y no amparo de algunos

riesgos”

» El Riesgo Asegurable en los Seguros de Sobrevivencia.

Estos seguros son los que se deberia llamar “Seguro de Vida”, pues este seguro ampara
la perdurabilidad de la vida del asegurado hasta un momento determinado. Se asegura la
supervivencia del asegurado hasta una determinada fecha, en otras palabras se asegura
su longevidad. Por ende, la aseguradora tiene obligacion de pago cuando el asegurado
sobrevive hasta la fecha pactada en la poliza de seguro, sin considerar la capacidad de

generacién de riqueza del asegurado (Diaz-Granados Prieto, 2017, pag. 165).

En los seguros de sobrevivencia el riesgo es de naturaleza condicional, porque ademas
de ser futuro, existe una incertidumbre sobre la fecha determinada en el que el asegurado
vivird, lo que quiere decir que no existe certeza de si el hecho asegurado acontecera (Diaz-
Granados Prieto, 2017, pags. 165-166).



» El Riesgo Asegurable en los Seguros Mixtos

En los seguros mixtos ocurren al mismo tiempo dos amparos distintos. Un amparo es el
amparo de muerte y el otro es el amparo de sobrevivencia. Durante la vigencia de la péliza,
el asegurado tiene proteccién en caso de defuncion, en el que por obvias razones son los
beneficiarios del asegurado los que reciben la suma acordada en la péliza y terminada
dicha vigencia hay lugar al pago de una suma acordada pero esta vez al asegurado. El
capital asegurado puede variar para el caso de muerte o para el caso concreto de

supervivencia del asegurado o ser el mismo. (Diaz-Granados Prieto, 2017, pags. 168, 169).

> Prima

Una aseguradora a cambio de la proteccién brindada, exige por parte del tomador el pago
de una prima o tarifa. Desde una perspectiva técnica se identifica el concepto de prima con
el de costo 0 monto de proteccion. Desde la perspectiva juridica, la prima o tarifa es la
contraprestacion de caracter pecuniario que cubre el tomador o tomadores por un periodo
de tiempo como consecuencia de la salvaguarda y proteccibn prometida por la
aseguradora. Las primas son “emitidas”, cuando corresponden a las primas asociadas
con las polizas que fueron emitidas en un periodo especifico de tiempo; las primas se
vuelven “devengadas” cuando la compafia aseguradora ha ganado la prima durante un
periodo determinado en el que se cubrid el riesgo. La porcién de la prima que ain no ha
sido ganada por la aseguradora se considera como prima “no devengada”; de la misma
forma una prima puede estar “en vigencia” cuando se refiere al valor de las primas
emitidas, para las polizas que se encuentran vigentes en un momento especifico de

tiempo. (Narvaez Bonnet, 2002, pag. 93; Lancheros, 2011, pag. 380)

» Caracteristicas de las primas

Las primas son consideradas el ingreso principal, aunque no Unico de las aseguradoras
para obtener una utilidad. Por esta razén, las primas deben ser suficientes para cubrir el

costo de las reclamaciones®, los gastos y otorgar un margen de utilidad a las

%0 Una reclamacion es la solicitud de pago que hace un asegurado o beneficiario tras la
ocurrencia de un siniestro (Lancheros, 2011, pag. 381).



aseguradoras. Para cumplir estos objetivos las primas deben tener las siguientes

caracteristicas (Lancheros, 2011, pag. 379):

1. Las primas deben estar directamente relacionadas con el riesgo®:, por lo que si el
riesgo es mayor la prima debe ser mayor.

2. Las primas deben ser el producto de la utilizacion de informacion estadistica que
cumpla con las caracteristicas de homogeneidad®? representatividad®®, equidad®*
y suficiencia®.

3. Cuando se disponga de informacion que no sea suficiente para medir el riesgo, las
tarifas deben ser producto de reaseguro por parte de reaseguradoras de

reconocida solvencia técnica y financiera (Lancheros, 2011).

La operacion de seguros en general tiene como fundamento las teorias del calculo de las
probabilidades expuesta por Blaise Pascal en el siglo XVII y desarrolladas por Jacques
Bernoulli en su obra “The Art of Conjecture” y Richard Price en el siglo XVIII. Tanto Bernoulli
como Price son considerados respectivamente autor e impulsor de la ley de los grandes
nameros. Esta ley dice que entre mayor sea el nimero de casos observados mas cercania
existird en los resultados con respecto a la probabilidad matematica, es decir, con base en
experiencias previas que en el caso de los seguros son los siniestros que efectivamente
sucedieron y la cantidad de bienes o unidades expuestas, se pretende establecer el
namero de siniestros probables y la primas necesarias para cubrir ese riesgo (Narvaez
Bonnet, 2002, pag. 94; Lancheros, 2011, pag. 379)

51 Un siniestro es la materializacion de un riesgo cubierto por la pdliza, cuando ocurre un
riesgo se dice que ocurrio el siniestro amparado por el seguro (Lancheros, 2011, pag. 381)
52 La homogeneidad consiste en que los elementos de la muestra objeto de estudio deben
tener caracteristicas comunes de tipo cualitativo y cuantitativo. Ademas, debe escogerse
cumpliendo supuestos de aleatoriedad e independencia (Circular Externa 007 de 1996).
%3 La representatividad consiste en que el tamafio de la muestra debe corresponder a un
namero objetivo de elementos de la poblacion que garantice un nivel de significacion
razonable y cubra un periodo adecuado, de manera que el calculo de los estimadores
presente un bajo nivel de error (Circular Externa 007 de 1996)..

5 Equidad significa en materia de seguros que la prima y el riesgo deben presentar una
correlacion positiva, de acuerdo con las condiciones objetivas del riesgo (Circular Externa
007 de 1996).

%5 La suficiencia consiste en que la prima debe cubrir razonablemente la tasa de riesgo y
los costos propios de la operacion, tales como los costos de adquisicion y los
administrativos, asi como las utilidades (Circular Externa 007 de 1996).



Después de analizar los elementos esenciales del contrato de seguros, solo queda

analizar, como ultimo concepto los seguros de personas.

1.2.3 Seguros de Personas.

La doctrina tiene diferentes definiciones acerca de lo que se debe entender como un

seguro de personas.

Halperin (1993), por ejemplo, define los seguros de personas de la siguiente manera:

Son los que garantizan el pago de un capital o de una renta cuando se produce un
hecho que afecta la existencia, salud o vigor del asegurado, generalmente terminan
en un pago en dinero, pero las prestaciones estan subordinadas a hechos atinentes

directamente a las personas del asegurado (Halperin, 1993, pag. 101).

Las anterior definicibn es parecida a la cita que realiza Echeverry Mesa (2012) del
diccionario de términos de seguros de MAPFRE que define el seguro de personas como
aquel que se caracteriza porque el objeto asegurado es la persona humana, haciéndose
depender de su existencia, salud, e integridad al pago de una prestacion. Salvo en casos
muy concretos, como puede ser la prestacién de asistencia sanitaria por lesiones o por
enfermedad, el pago de la indemnizacién no guarda relacién con el valor del dafio
producido por la ocurrencia del siniestro. Lo anterior resulta razonable toda vez que, en
principio, la persona humana no es evaluable econdmicamente. De ahi que, en realidad,
este tipo de seguros no constituye un contrato de indemnizacién propiamente dicho,

diferencidndose asi de los seguros de dafios (Echeverry Mesa, 2012, pag. 267).

Como en los seguros de dafios, en los seguros de personas el interés también recae sobre
un objeto. Este objeto es la vida misma, la integridad corporal, la salud, la capacidad
laboral, concebidas como bienes, poco importan si tiene o no un valor econémico o, en
caso afirmativo, si ese valor es 0 no determinable y, de serlo, si su determinacion es viable
a la celebracion del contrato, durante su vigencia o la ocurrencia del evento asegurado.

Sealo uno o lo otro (Ossa G, 1991, pag. 84).

Los seguros de personas tienen fundamentalmente un caracte tuitivo o de proteccién para

los beneficiarios, y la ley no limita el derecho al pago que tiene estos beneficiario de la



suma pactada bajo el contrato de seguro, cuando éstos han sido designados directamente

por el asegurado (Narvadez Bonnet, 2013, pag. 74).

Dentro de los seguros de personas encontramos diferentes riesgos que se aseguran
directamente en la persona asegurada, estos riesgos asegurados son como lo dice Ossa
G (1991): “la muerte, el accidente, la enfermedad, la invalidez y la llegada de una
determinada edad” (p.68).

Los seguros personales se clasifican en seguros de vida, seguros de accidentes

personales, seguros de hospitalizacién y cirugia, seguros personales de patrimonio.

» Seguro de Muerte.

En los seguros de muerte o mal llamados “seguros de vida” el riesgo asegurable, es el

riesgo de muerte o el de supervivencia (Ossa G, 1991).

Sin embargo, algunos tratadistas consideran que este seguro puede ser una forma de pago
de una obligacién financiera, Nufiez del Prado S (2011) afirma que en ciertos casos se
puede adquirir una casa, obteniendo un préstamo y contratando una pdéliza de vida por el
monto del miso y endosando la péliza al banco o a la persona acreedora. El jurista asegura
gue se va pagando las primas y que a su vencimiento, el dinero de la péliza cancela el
préstamo. Ademas asegura que si fallece el asegurado antes de concluido el plazo de la
hipoteca, la casa pasa a su viuda o a sus herederos libre de la carga de la deuda, porque
la obligacion es pagada por la péliza (Nufiez del Prado S., 2011, pag. 68). Este ejemplo no

es claro, y por lo menos no es frecuente en los negocios comunes.

Lo interesante, es que Nufiez del Prado S (2011), asegura que el acreedor que toma una
poliza sobre la vida de su deudor, por el monto del préstamo, puede cobrar el dinero de la
poéliza a su vencimiento a pesar que el deudor haya cancelado la deuda (Nufez del Prado
S., 2011, pag. 68). Lo que demuestra que en la practica este seguro ha tenido mas usos

que los de simple cobertura del riesgo.

En los “seguros de vida”, el riesgo es variable. El riesgo es creciente cuando lo que

condiciona el pago del seguro es la muerte del asegurado. El crecimiento del riesgo es



debido a que cuantos mas afios cumpla una persona, mayor es la posibilidad de que
muera. Estos seguros estdn dominados por una técnica, que segun Ossa G (1991), “es
una técnica especialisima que difiere sustancialmente de la de otros seguros” (Ossa G,
1991, pag. 66).

Las tablas de mortalidad son la fuente inmediata de los contratos de “seguros de vida”, y
la técnica actuarial ayuda a las aseguradoras a reunir elementos de prevision y de

capitalizacion o de ahorro (Ossa G, 1991, pag. 66).

El pago de la prima es facultativo, es decir, no es obligatorio y no se puede exigir su pago
por ningdn medio judicial o extrajudicial. Transcurrido un mes de vencido el término para
el pago de la prima, el seguro termina, al menos que la reserva matematica sea suficiente
para compensarla. El seguro de vida no es revocable por parte del asegurador, y no puede
ser reducido por causa de error inculpable del tomador en su declaracién cuando ha
transcurrido dos (2) afios de vida del asegurado contados desde la fecha en que se celebré

el contrato, excepto cuando exista error en la edad (Ossa G, 1991, pag. 66).

Al cabo de dos afios de conocida por el asegurador una causal de nulidad relativa del
contrato, o transcurridos cinco (5) afios desde la celebracién del mismo, la accién para

hacerla efectiva habra prescrito (Ossa G, 1991, pag. 66).

Las exclusiones son conceptos casi totalmente extrafios a los “seguros de vida”. Tan solo
quizas la del suicidio voluntario por ser un riesgo legalmente no asegurable. Y la del
suicidio involuntario si sobreviene antes que haya transcurrido dos (2) afios (u otro término
igualmente breve) desde la fecha de celebracion del contrato. Puede, pues, afirmarse que
son amparos universales en lo que atafie a la extension del riesgo asegurado. De ahi
porqué su explotacion técnica sigue los mismos derroteros que los seguros de dafios (Ossa
G, 1991, pég. 66).

La Corte Suprema de Justicia Sala de Casacion Civil en sentencia del 25 de agosto de
dos mil quince (2015) magistrado ponente Margarita Cabello Blanco dice lo siguiente

acerca del “seguro de vida”:



El seguro de vida o “sobre la vida” como también es denominado, se caracteriza
porqgue en su celebracion intervienen como parte el asegurador y el tomador,
asumiendo aquel, a cambio del pago de una prima, la obligacién de cancelar un
determinado “capital o renta”, cuando acontezca el siniestro, el cual se configura —
con sujecién a lo pactado — con la muerte del asegurado, o por su llegada a una
determinada edad, pudiendo asumir tal calidad el propio “tomador”, o un tercero
representado por las personas a quienes legalmente sea viable reclamar alimentos,
0 por aquellas cuya muerte o incapacidad puedan aparejarle un perjuicio
econdmico” (Corte Suprema de Justicia, Sala Civil, SC11204-2015, 2015).

En esta misma sentencia, la Corte Suprema de Justicia reconoce que en los “seguros de
vida” rige al igual que en el contrato de seguros en general los conceptos de “vigencia
formal” caracterizada porque opera desde el perfeccionamiento del respectivo negocio
juridico, y la “vigencia técnica”, que puede estar prevista en disposicién legal o estipulacion
convencional, caracterizandose porque determina la asuncién por la “aseguradora” de los
efectos derivados de la “realizacién del riesgo” para un momento que puede coincidir con
el surgimiento a la vida juridica del contrato, o para una época posterior (Corte Suprema
de Justicia, Sala de Casacion Civil, SC11204-2015, 2015).

En los “seguros de vida” la Corte Suprema de Justicia Sala de Casacion Civil ha entendido
con base en el articulo 1151 del Cédigo de Comercio, que en principio, la compafiia de
seguros queda obligada a responder por el “siniestro”, desde cuando se realiza el pago de
la prima o la cuota de la misma acordada, sin perjuicio de que las partes puedan acordar
una fecha distinta para el surgimiento de tal obligacién, evento ante el cual habra de
tomarse en cuenta lo asi convenido para los efectos resefiados (Corte Suprema de
Justicia, Sala de Casacion Civil, SC11204-2015, 2015).

Por su parte Ruiz de Velasco y del Valle define los “seguros de vida” como aquel seguro
en el que la aseguradora, a cambio de una prima, asume la obligacién de pagar a la
persona que designe el tomador del seguro, un capital 0 una renta, cuando muera o
alcance una determinada edad el asegurado (Ruiz de Velasco y del Valle, 2007). Para este
autor existen tres clases de “seguros de vida”: seguro para caso de muerte, en el que la
prestacién se condiciona al fallecimiento del asegurado; seguros de supervivencia, en el

qgue la obligacién de la aseguradora se condiciona a que el asegurado viva hasta una



determinada edad o fecha; y seguro mixto que combina los seguros para caso de muerte
y los seguros de supervivencia y por lo tanto la aseguradora queda obligada tanto cuando
el asegurado vive hasta una determinada edad como cuando fallece antes de esa fecha
(Ruiz de Velasco y del Valle, 2007).

» Seguros de Accidentes Personales.

Los seguros de accidente implican una proteccion especifica, comprenden los riesgos de
muerte o incapacidad por causas accidentales. El riesgo es constante, toda vez que el solo
transcurso del tiempo no contribuye a modificar favorable ni desfavorablemente su grado
de peligrosidad (Ossa G, 1991).

Ahora bien, para Ortiz (2006) el seguro de accidentes personales es un seguro que esta
llamado a asegurar la vida e integridad corporal de la persona asegurada en caso de
accidente mediante el otorgamiento de prestaciones que pueden ser prestaciones sin

contenido indemnizatorio y prestaciones con contenido indemnizatorio (Ortiz, 2006).

En las prestaciones sin contenido indemnizatorio la cuantia es libremente acordada por la
aseguradora y el tomador con base en el articulo 1138 del Cddigo de Comercio. Ortiz
(2006) pone como ejemplo de este tipo de prestaciones sin contenido indemnizatorio el
caso de la indemnizacién por muerte y por incapacidad que se estipula previamente en la
poliza y que se paga sin efectuar ninguna verificacién de si el beneficiario sufrié un
menoscabo patrimonial equivalente a dicha indemnizacion. El pago de este tipo de
indemnizaciones no faculta a la aseguradora de subrogarse los derechos de exigir

indemnizacion por parte del causante del dafio.

Las Prestaciones con contenido indemnizatorio por su parte si hay lugar a acreditar la
cuantia de pérdida y su pago no es acumulable con otras prestaciones que los cubran, ya
que siguiendo el principio de indemnizacién no puede haber enriquecimiento para el
asegurado. Un ejemplo de este tipo de prestaciones son los gastos médicos, hospitalarios,
funerarios, los cuales se rigen por los principios de los seguros de dafios. El pago de estas
prestaciones produce la subrogacién a favor del asegurador en contra del responsable del
siniestro (Ortiz, 2006).



» Seguros de Hospitalizacion y Cirugia.

Los seguros de hospitalizacion y los seguros de cirugia se dirigen a proteger al asegurado
mismo o a sus dependientes contra los riesgos que amenazan su salud, o sea el
resarcimiento del perjuicio econémico que de ellos se deriva, deben regirse por las normas

relativas a los seguros de dafios (Ossa G, 1991).

Los seguros de hospitalizacién cubren parcial o totalmente los gastos de permanencia
diaria en un hospital, que incluye la habitacién, la atencion de las enfermeras, las medicinas

durante un numero especifico de dias (Urquijo & Bonilla, 2008).

Los Seguros de Cirugia, que segun Urquijo & Bonilla (2008) estan generalmente
vinculados a los de hospitalizacién, contemplan pagos determinados (en forma absoluta o
porcentual) para diversos tipos de operaciones o tratamientos quirargicos (Urquijo &
Bonilla, 2008).

» Seguros personales de patrimonio.

En este tipo de seguros suele ser sucesos gratos o cuando menos indiferentes que — no
obstante — originan una erogacién patrimonial a modo de capital o de egresos periédicos.
El seguro de matrimonio, el de nacimiento de gemelos, son ejemplos de seguros

personales de patrimonio (Ossa G, 1991).

1.3 Conclusiones Generales del Capitulo

La informacién genética es una informacién médica Unica y singular, equiparada a la
informacién sensible debido a sus dimensiones individual, familiar y universal. En los
seguros, después de determinar el significado de actividad aseguradora, contrato de
seguros, y clases de seguros, se concluye que los seguros son actividades en el que se
transfiere el riesgo a una aseguradora, a través de un contrato de seguro. El riesgo que
ampara la aseguradora depende de la clase de seguro que ofrece. Esta actividad se
encuentra, en Colombia, fuertemente intervenida debido a la salvaguarda de una confianza

publica necesaria para el funcionamiento de una economia de mercado.



En los seguros de personas la informacion genética puede ser una herramienta util para
determinar la posible ocurrencia de los riesgos, como la enfermedad, entendida como un
qguebranto o una alteracion en el funcionamiento del cuerpo humano que afecta la salud

del asegurado®®.

La determinacion del riesgo es esencial, dada la incertidumbre que es caracteristica de los
seguros. El asegurador debe tener las herramientas y estar en condiciones de conocer

exactamente la naturaleza del riesgo que asume con el objetivo de fijar la prima.

También, se debe considerar la posibilidad de asegurar la incertidumbre del cuando
ocurrird una enfermedad mendeliana cuya informacién genética entregue como resultado
una certeza de que la enfermedad va ocurrir. Estd certeza ocurre en muy pocas
excepciones como se sefialard mas adelante. La anterior proposicion tiene como sustento
la posibilidad que otorga la normativa de Colombia de asegurar la muerte. No hay nada
gue sea mas cierto en el mundo que el hecho de que todo ser viviente algun dia morir.
La muerte es una certeza que puede ser asegurada debido a que se esta asegurando el
cuando ocurrird la muerte y no si va a ocurrir. Por lo tanto, no existe ningin obstaculo que
impida que una aseguradora asegure el cuando va a ocurrir una enfermedad genética

cuando existe la certeza de que va ocurrir.

%6 Esta definicion es una construccion en el que se utilizo el significado natural de la palabra
enfermedad que trae la Real Academia Espariola con el tema de los seguros, debido a que
el riesgo que es el padecimiento de una enfermedad debe ocurrir sobre el asegurado. Este
padecimiento de una enfermedad genética puede generar el siniestro de la muerte que es
lo que se asegura en los mal llamados “seguros de vida” o puede ser el siniestro en un
seguro de salud o enfermedad.



2. Utilidad de la Informacion Genética para

los Seguros de Personas

La informacion genética parece prometer un mundo de certeza en la incertidumbre que
genera la ocurrencia de una enfermedad®’, sea un trastorno o alteracién en la salud. Sin
embargo, no puede pensarse que esta promesa sea del todo cierta. A continuacion se
sefalara la utilidad de la informacion genética para las aseguradoras y después se
analizara la informacion genética de las enfermedades de Alzheimer, Huntington, cancer
de ovario y cancer de mama o de seno y se deducira si esta informacion logra que la
ocurrencia de estas enfermedades se conviertan en un fenOmeno deterministico o

aleatorio.

La informacién genética ha sido utilizada por las aseguradoras como un elemento
importante y factor decisorio al momento de considerar suscribir un contrato de seguro.
Romeo (2002) afirma que las compafias de seguros han percibido enseguida que el
analisis genético de sus futuros clientes puede ser de vital importancia para concertar los
llamados seguros de personas y establecer, de acuerdo con los resultados de aquél, unas
condiciones mas o menos rigurosas en la fijacion de las primas aplicables al cliente o,
incluso, rechazar la celebracion del contrato (Romeo Casabona C. M., 1996, pp. 117-118).
La misma opinién la tiene Naranjo Ramirez (2006) que afirma tajantemente, que las
aseguradoras han puesto su interés en el genoma humano, a través de los denominados
test genéticos que los define como “aquellos analisis de la estructura genética de un ser
humano, en los cuales se revelan las posibles enfermedades o causas de muerte que el

individuo pueda llegar a padecer” (Naranjo Ramirez, 2006, p. 439).

Estas pruebas lo que pretenden es obtener informacién sobre los asegurados al evaluar la
seleccion del riesgo, en ello encuentran una mejor manera de garantizar la rentabilidad de

Su negocio, reduciendo la siniestralidad, cobrando primas que realmente se compadezcan

57La informacidén genética interesa a la persona a quien pertenece y a las personas a quienes esta
genéticamente unido. Pero también, en la medida que uno puede extraer prondsticos sobre la
salud, interesan al asegurador de la persona (Machado Goncalves, et al., p. 18).



con el riesgo inherente a sus asegurados y sin subsidiar el costo que implican los

asegurados “enfermos” (Naranjo Ramirez, 2006, p. 439).

Sin embargo, estas afirmaciones son tedricas y podria argumentarse que no se ha tenido
evidencia alguna del interés por parte de las aseguradoras de acceder a la informacion
genética. Sin embargo, ultimamente se ha registrado evidencia de este interés por parte

de la industria aseguradora en acceder a la informacion genética.

Una prueba de este interés es la propuesta de un modelo de negocios que permite generar
una mayor rentabilidad al sector asegurador y el reporte de dos (2) casos en el que las
aseguradoras se negaron a suscribir las correspondientes poélizas teniendo como criterio

la informacion genética.

2.2 Modelo de negocios utilizando la informacion
genética

Ernst & Young una compafiia que presta servicios al sector asegurador, servicios entre los
gue se incluye la administracién del riesgo, propuso en el afio dos mil quince (2015) un
modelo de negocios para los seguros de salud que generaria una nueva vision para la
industria. Para EY las aseguradoras estarian entrando en un negocio diferente en el que
no solo estan poniéndole un precio al riesgo y cubriendo ese riesgo sino que estarian
influenciando y reduciendo el riesgo también (EYGM Limited, 2015, pag. 13). Este modelo
es fortalecido por tecnologias méviles de la salud que ayuda no solo a influir la conducta
de los clientes sino que también generan datos valiosos, esta tecnologia es entregada por
un consorcio de entidades relacionadas con la salud, entidades que colaboran para
mejorar los resultados y compartir éxitos. Este modelo segun EY permite a las
aseguradoras y sus socios crear datos sobre la salud de los clientes de calidad (EYGM
Limited, 2015, pag. 13). Para EY las aseguradoras estan analizando el riesgo con muy
poca informacién. En cambio, con esta nueva aproximaciéon no solo estan cubriendo los
riesgos sino también reduciéndolo, de igual forma estan entendiendo mejor los

comportamientos del cliente y los factores de riesgo (EYGM Limited, 2015, pag. 13).

El ndcleo del modelo del negocio, que segun EY debido a las restricciones regulatorias de

los Estados Unidos, seria facilmente vendido en mercados extranjeros que tengan un



seguro privado, lo que se busca es una relacién colaborativa a largo plazo con el cliente

(EYGM Limited, 2015, pag. 13). La proposicion del modelo de negocios es la siguiente:

Firma con nosotros y seremos tu aliado para mantenerte saludable el resto de tu
vida o el tiempo que tu decidas seguir con nosotros. Obtendras las Ultimas
aplicaciones y tecnologias para ayudarte a manejar tu salud — dieta, actividad,
biométricas y mas. Con el tiempo, puedes esperar que tu prima crezca mas lento
de lo que deberia comparado con lo que subiria si firmaras con otra aseguradora —
e inclusive ganaras recompensas adicionales por manejar tu salud (EYGM Limited,
2015, pag. 13).

EY propone que los clientes tengan incentivos econdmicos por mantenerse en el

programa por muchos afios (EYGM Limited, 2015, pag. 14).

Para que el modelo funcione, la aseguradora necesitaria formar un consorcio de socios
con activos y habilidades complementarias. Los miembros importantes del consorcio

podrian incluir:

La aseguradora

La red de proveedores de salud (Cadena de hospitales)
La organizacion de pacientes

El consolidador de datos

El proveedor de tecnologia

© g s~ w D F

El gobierno

En adicibn a estos miembros esenciales, el consorcio podra también incluir otros
proveedores de productos y servicios. Los principales serian varias empresas que fabrican
dispositivos y aplicaciones, cuyas tecnologias son vitales para monitorear pacientes,

rastrear resultados e influenciar conductas (EYGM Limited, 2015, pag. 14).

Combinando datos de todos los miembros del consorcio, como también las tecnologias
moéviles para la salud usadas por los pacientes en tiempo real, se espera crear una base
de datos potencial con informaciébn y capacidades que simplemente no existen

actualmente. Lo que significa completar un perfil completo de los resultados acerca de la



salud del cliente, comportamiento, pruebas, informacion genética, medicacion y mas.
Esta base de datos no estaria basada solo en informacion periddica generada en las
clinicas, sino en un continuo flujo de informacién en tiempo real, informacion del mundo
real (EYGM Limited, 2015, pag. 14).

Lo que se puede observar con el modelo propuesto por EY es la propuesta de obtener la
mayor cantidad de informacion posible sobre el cliente, lo que se busca es informacion real
y actualizada y por supuesto la informacién genética tiene un rol fundamental en esa

categoria de “informacién del mundo real”.

2.3 Casos registrados de la utilizacion de la informacion
genética por parte de las aseguradoras para suscribir
una poliza

Se han registrado en los medios de comunicacion pocos casos sobre la utilizacion de la
informacién genética por parte de las aseguradoras para analizar el riesgo y determinar si
suscriben una pdliza con un potencial cliente, quizas por el intento de privacidad y secreto
gue se quiere manejar con este tema. Para Ann Jensen (1997) en Estados Unidos esta
bien documentado que las compaiiias de seguros discriminan® con base en la informacion
genética y los dafios econdmicos son significativos e incluye aumento de las primas y

negacion de beneficios (Ann Jensen, 1997, p. 368).

En un acercamiento con actores que conocen mas de cerca el interés de las aseguradoras
por la informacion genética, McEwen, McCarty, & Reilly (1993) realizaron una encuesta a
veintisiete (27) directores médicos de la “North American life insurance companies” sobre
el uso de la informacién genética por parte de las aseguradoras que manejan los seguros
de vida. Los médicos respondieron que son pocas las aseguradoras que realizan pruebas
genéticas a sus aplicantes, pero la mayoria estan interesadas en la informacion genética

acerca de los aplicantes que ya existen. El grado de interés de las aseguradoras en el uso

%8 Anderlik & Rothstein (2001) aseguran que el uso de la informacién genética por parte de
las aseguradoras puede generar una discriminacién irracional hacia los posibles
asegurados. La informacién genética es dificil de interpretar por lo que puede haber una
discriminacion basada en informacion falsa o inexacta, malos entendidos sobre la ciencia
genética, o interpretaciones erréneas de las implicaciones de los resultados de las pruebas
para la mortalidad o morbilidad (Anderlik & Rothstein, 2001, p. 402).



de las pruebas genéticas podria depender de la politica aplicada y de la especificidad y
sensibilidad de las pruebas; muchas aseguradoras emplean ciertas guias sobre
determinadas condiciones genéticas pero no tienen datos actuariales que soporten esta
decision; y un considerable grado de subjetividad estd ligado a la mayoria de las
aseguradoras en su decisién de clasificar el riesgo usando la informacion genética
(McEwen, McCarty, & Reilly, 1993, p. 33).

Un caso de rechazo en la suscripcion de una péliza por informacién genética que no es
“favorable” ocurrio en el afio dos mil dieciséis (2016), la revista FAST COMPANY publicé
en su sitio web el caso de Jennifer Marie®, una mujer de Estados Unidos que luego de
practicarse una prueba genética se le detectd mutaciones patogénicas del gen BRCAL,
uno de los genes asociados con el aumento del riesgo de contraer cancer de mama y de
ovarios (Farr, 2016). La aseguradora rechaz6 su solicitud de suscribir un seguro de vida
cuando se enter6 de los resultados de la prueba. La comunicacién que fue enviada por la

aseguradora a Jennifer y que fue publicada en sus apartes por la revista, dice lo siguiente:

Como toda compafiia de seguros de vida, nosotros tenemos normas que determina
cuando podemos o no podemos extender una cobertura. Desafortunadamente,
después de revisar cuidadosamente su aplicacién, lamentamos que no seamos
capaces de proveerle con una cobertura porque usted tiene un resultado positivo
del gen BRCAL1 junto con una fuerte historia familiar de cancer de mama tal como

aparece en su historia médica del “Center for Breast Health”.

Si usted recibi6 alguna correspondencia previa a esta carta que usted pueda
interpretar como cobertura, por favor no la considere. Usted no tiene cobertura.
También, si usted tiene una pdliza existente que usted estaba reemplazando, por

favor continle pagando la prima de esa pdliza.

El resumen adjunto de derechos explica sus derechos considerando su informacion
personal en nuestros archivos. Si usted tiene preguntas o quiere razones

especificas de nuestra decisién, por favor llamar (...).

% Los apellidos de Jennifer Marie han sido omitidos por las revista para proteger su
privacidad.



Usted tiene derecho a obtener las especificas razones de esta decision

presentando una peticién a la compafiia.

Usted tiene derecho a saber los items de informacion que soporta las razones
dadas por esta decisién e identificar la fuente de la informacién. Usted también tiene

derecho a ver y obtener copias de los documentos relacionados con la decision.

Si usted nos pide que corrijamos, adicionemos o borremos cualquier informacion
relacionada con usted en nuestros archivos y si nosotros nos rehusamos a hacerlo,
usted tiene el derecho de enviar una declaracién concisa de lo que usted cree que

es la informacion correcta (...) (Farr, 2016).

Como se puede deducir, el rechazo a la cobertura por parte de la compafiia de seguros de
vida fue por la predisposicion de cancer de mama de Jennifer, es decir fue con base en su
informacién genética, obtenida por dos fuentes, las pruebas genéticas y el historial médico

familiar proporcionado por el “Center for Breast Health” (Farr, 2016).

Otro caso reportado por los medios de comunicacién es el de Teresa Quick en Canada,
Toronto. Su madre fue diagnosticada con cancer de mama cuando tenia treinta y cuatro
(34) afios y cancer de ovario cuando tenia cincuenta y un (51) afios y su abuela murié de
cancer (Angie, 2014).

Con una historia de cancer en su familia, Teresa opt6 a los veintisiete (27) afios de edad
por practicarse una prueba genética, especialmente para detectar las mutaciones
patogénicas en el gen BRCAL, los resultados de la prueba fueron positivos, lo que significa
gue ella tiene una alta probabilidad de tener cancer de mama o cancer de ovario en su vida
(Angie, 2014).

Para ayudar a reducir sus posibilidades de padecer cancer de mama, Teresa decidié
practicarse una mastectomia bilateral preventiva®. Teresa esta todavia en riesgo de tener

cancer pero sus probabilidades son mas bajas (Angie, 2014). Debido a que Teresa tiene

€ La mastectomia es la cirugia para extirpar toda la mama, la mayoria de las veces,
también se extirpa algo de la piel y el pezon.



una hipoteca, decidié contratar un seguro de enfermedades criticas o de alto riesgo que le
ayudaria a cubrir la hipoteca en el evento de que ella contraiga la enfermedad y requiriera
tomar tiempo del trabajo para el tratamiento. Sin embargo, la solicitud de Teresa fue

rechazada por su historia familiar (Angie, 2014).

Se puede deducir de la historia de Teresa, que a pesar de haber reducido el riesgo de
contraer cancer la aseguradora neg6 el seguro, con base en su informaciéon genética

personal y familiar.

Estos casos demuestran la utilizacién de la informacién genética por parte de las
aseguradoras, ya sea que provenga de los resultados de las pruebas genéticas o de la

historia médica personal y/o familiars?.

2.3.1 Encuesta sobre la percepcién de la discriminacidén genética
por parte de las aseguradoras.

En el afio dos mil nueve (2009) se realizé una investigacion acerca de la discriminacion
genética con personas que tienen el riesgo de padecer la enfermedad de Huntington, de
las doscientos noventa y nueve (299) personas invitadas a participar doscientos treinta y
nueve (239) retornaron el cuestionario completo representando una respuesta del 80%. La
discriminacion genética fue reportada por noventa y seis (96) participantes representando
el 39.9% de los participantes, la experiencia mas grave de discriminacion fue la de los
seguros; sesenta y tres (63) participantes dijeron haber sido discriminados por las
compafiias de seguros de vida y sus agentes, cuarenta y nueve (49) participantes dijeron
qgue habian sido discriminados por seguros de discapacidad a largo plazo, y trece (13)
personas dijeron que habian sido discriminados por compafias de préstamos

hipotecarios® (Bombard, y otros, 2009, pag. 4).

®1 En realidad, por lo visto en el video que se encuentra en la noticia, la informacién pudo
haber sido obtenida por el cuestionario que las aseguradoras obligan llenar a sus clientes.
De hecho en el articulo, se menciona la declaracion de TD insurance en la que dice que
evalla los factores de riesgo con base en el cuestionario que se entrega al solicitante
(Angie, 2014).

62 Se refiere a los seguros de vida que los bancos que prestan con garantia

hipotecaria obligan a sus clientes a suscribir.



La historia familiar fue reportada como la principal razén de discriminacion genética. Entre
los setenta y un (71) encuestados que reportaron la discriminacion genética, cuarenta 'y un
(41) encuestados atribuyeron su experiencia a su historia familiar, trece (13) participantes
creen que su discriminacion fue principalmente por la prueba genética, y diecisiete (17)
encuestados atribuyeron su discriminacion tanto a la historia familiar como a la prueba

genética (Bombard, y otros, 2009, pag. 5).

Lo anterior demuestra que las aseguradoras de los seguros de personas (vida,
enfermedad, Incapacidad etc...) encuentran Util la informacion genética para evaluar el
riesgo y decidir a quién persona se le otorga la pdéliza y a cual no, identificando como

fuentes tanto las pruebas genéticas como la historia familiar.

2.4 La influencia de lainformacidon genética en los
seguros de personas.

Los seguros utilizan la probabilidad para medir la ocurrencia de un siniestro, de hecho todo
el sistema asegurador se fundamenta en la maxima de que un seguro asegura los dafios
causados por la ocurrencia de un riesgo en el que, al principio, tanto asegurador como
asegurado no tienen la menor idea de que el evento va ocurrir y es los que se conoce como
incertidumbre. Sin embargo, la informacién genética trae la promesa de que ciertas
enfermedades monogénicas, como el Alzheimer, cancer de mama, cancer de ovario y
enfermedad Huntington, pueden ser pronosticadas, se puede conocer la edad en que se
presentara los sintomas, e inclusive cuanto tiempo puede vivir después de padecer la

enfermedad.

La informacién genética trae la promesa de que las aseguradoras pueden generar
fendmenos deterministicos y disminuir los fendmenos aleatorios que en un tiempo atras,

solian dominar la esfera de los seguros de personas.

Primero, se debe definir lo que se entiende como un fenbmeno aleatorio y lo que se
entiende como un fendbmeno deterministico, y después se analizara si la informacion

genética cumple con la promesa que tanto anhela las aseguradoras.



2.4.1 Fendbmenos Aleatorios

Para Delgado de la Torre (2004) un fenbmeno aleatorio es un fenémeno fisico que se
caracteriza porque al repetir la observacién de un evento o caracteristica de interés de
dicho fenébmeno prefijada, bajo las mismas condiciones se obtiene diferentes resultados,
esto es, el resultado no se puede predecir con exactitud, aunque si supondremos siempre

conocido el conjunto de posibles resultados (Delgado de la Torre, 2004, pag. 41).

Para Martin pliego & Ruiz-Maya (2010) un fendmeno aleatorio es el que en cada
manifestacion sin importar que se produzca bajo idénticas condiciones, el resultado no se
puede predecir con certeza, y solo es conocido después de su realizacion. No obstante,
para este autor, aungque se reconozca la presencia de incertidumbre siempre que se
enfrente a un fendbmeno aleatorio, también es cierto que en la mayoria de los casos,
podemos establecer de antemano todas las categorias potenciales en que puede devenir,
es decir, cuantas manifestaciones diferentes se pueden presentar. Estos posibles
resultados para Martin pliego & Ruiz-Maya (2010) se denominan sucesos aleatorios o
eventos y algunos de estos sucesos después de la realizacién del fenémeno, se
transforman en observaciones o resultados. Para intentar acotar el grado de incertidumbre
gue producen los fendbmenos aleatorios siempre sera Gtil estudiar los diferentes sucesos

gue pueden ocurrir (Martin Pliego & Ruiz-Maya, 2010, pag. 2).

Para Benjumea Acevedo, Fernandez Ternero, Marquez Garcia, NUfiez Valdés, & Vilcjes
Alarcén, (2006) un fendbmeno aleatorio es aquel en el que ocurriendo una serie de
circunstancias, un suceso puede ocurrir o no (Benjumea Acevedo, Fernandez Ternero,

Marquez Garcia, Nufiez Valdés, & Vilcjes Alarcon, 2006, pag. 173).
Algunos ejemplos de fendmenos aleatorios son los siguientes:

1. Lanzamiento de una moneda en el que se observa como caracteristica de interés
o evento de qué lado de la moneda sale.

2. Lanzamiento de un dado en el que se observa como caracteristica de interés de
gué cara del dado sale.

3. Escogemos un individuo al azar de una poblacién (personas, por ejemplo) y

observamos como caracteristica de interés la altura (en cm)



4. Tratamos con cierto farmaco a unos animales que padecen una enfermedad y
observamos como caracteristica de interés si mejoran o no (Delgado de la Torre,
2004, péag. 41).

2.4.2 Fendmenos Deterministicos

Para Delgado de la Torre (2004) un fendmeno deterministico es aquél en el que siempre
se obtiene el mismo resultado (Delgado de la Torre, 2004, pag. 41), cuando se logra
reproducir en las mismas condiciones, podemos predecir con certeza cual va ser el

resultado (Martin Pliego & Ruiz-Maya, 2010, pag. 2).

Los fendmenos deterministico ocupan una porcion muy pequefia en la naturaleza que nos
circunda. La mayor parte de los fenbmenos de la naturaleza y la sociedad son del azar, es

decir, estocasticos (Barboianu & Martilotti, 2008, pag. 33).

Un experimento o fenédmeno es deterministico cuando se puede anticipar el resultado antes
de realizarlo (Benjumea Acevedo, Fernandez Ternero, Marquez Garcia, Nufiez Valdés, &
Vilcjes Alarcén, 2006, pag. 173).

Un ejemplo de un fenbmeno deterministico es el siguiente: Si consideramos el lanzamiento
de una moneda en el que la caracteristica de interés que se observa es si la moneda cae

0 no, esté claro que el resultado siempre sera el mismo.

Como podemos observar los fendmenos aleatorios y deterministicos hacen parte de la
naturaleza, siendo los fendmenos aleatorios los que mas se presentan dejando cada
evento al azar, y buscando el hombre a través de la ciencia reducir la incertidumbre que

estos fendmenos generan en sus vidas.

2.5 Determinacion de los Fendmenos Aleatorios en el
Céalculo del Riesgo de las Enfermedades Genéticas

La determinacion de la ocurrencia de una enfermedad, es determinar si dicha ocurrencia
es aleatoria 0 deterministica, siempre buscando como objetivo reducir la incertidumbre, y

de alguna forma convertir un fenémeno aleatorio en un fenédmeno deterministico. Para



lograr ese objetivo se han creado métodos para calcular el riesgo, a continuacion se

explicara uno de estos métodos.

El campo del saber que calcula el riesgo de las enfermedades genéticas es el
asesoramiento genético o la terapia de enfermedades. En el caso del cancer de mamay
el cancer de ovario ha habido médicos y especialistas que han propuesto formas de
calcular el riesgo y formulan recomendaciones para mujeres que tengan una
predisposicion genética de la enfermedad. Hernandez Bronchud (1996) recoge los
avances que la ciencia en ese tiempo ha logrado encontrar del cancer de mama y hace
recomendaciones para que clinicas y médicos asesoren a mujeres con un alto riesgo de

padecer la enfermedad.

Toda informacién sobre los Canceres de una familia debe estar consignada en su historia
familiar completa, ya que una informacion detallada es importante para evaluar el riesgo.
Para Herndndez Bronchud (1996) se debe distinguir entre el riesgo de tener el gen y el
riesgo de adquirir cancer en caso de que tengan el gen (Hernandez Bronchud, 1996, pag.
384).

Los calculos de riesgo para el cancer se basan, segin Hernandez Bronchud (1996)
habitualmente en factores como el nimero de parientes afectados, el tipo de parientes
afectados, la edad en el momento de diagndstico, la bilateralidad del cancer de mama,
otros canceres, edad actual de la paciente, resultados del estudio genético (si se dispone
de un test molecular) (Hernandez Bronchud, 1996, pag. 384). El resultado del estudio
genético parece ser un factor que no tiene vital importancia en los factores para calcular el
riesgo. Quizas se deba en que en la época en el que Hernandez Bronchud (1996) escribié
el articulo, las pruebas genéticas no tenian un desarrollo importante para que sea una
herramienta de diagnéstico. La sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO), dice
gue para recomendar la practica de la prueba genética de los genes BRCA1 Y BRCA2 se
debe tener una evidencia fuerte de una historia familiar con canceres en edades tempranas
(Goémez D, 2006, pag. 153).

El riesgo puede expresarse de varias maneras. Puede denominarse como riesgo vitalicio,
0 sea, un riesgo que se presenta durante toda la vida de la persona, aunque, segun

Hernandez Bronchud (1996), el riesgo vitalicio se tiene en cuenta hasta los ochenta (80)



afios, a pesar de que el riesgo siga existiendo después de esta edad (Hernandez
Bronchud, 1996, pag. 384) La otra forma de expresar el riesgo es en relacién con un
periodo de tiempo concreto, por ejemplo, los diez (10) a veinte (20) afios siguientes. La
ventaja de este método es que se basa en un plazo de tiempo algo corto en el que se
planifica tanto la accién que deba emprenderse como el grado de vigilancia extra, con
respecto a una mujer de la misma edad sin historia familiar de cancer. También introduce
la nocién de que el “periodo de riesgo” no se inicia hasta, digamos, los treinta (30) afios de
edad, y de que el riesgo vitalicio se ha “gastado”. Otra forma de expresar el riesgo es como
riesgo relativo, es decir, relativo al riesgo de una mujer de la misma edad sin historia

familiar de cancer (Hernandez Bronchud, 1996, pag. 384).

Esta clasificacion y denominacion del riesgo tiene como objetivo alivianar el padecimiento
psicolégico de la persona. Sin embargo, esta categoria puede ser usada para otros

modelos de andlisis de riesgo.

Enriquez-Canto & Osimani (2015) propone la siguiente clasificacion o tipologia de las
enfermedades de acuerdo a dos parametros, el patron de herencia y la alta penetrancia,

esta clasificacion y tipologia es la siguiente (Enriquez Canto & Osimani, 2015, pag. 15):

Fuerte patrén de herencia y alta penetrancia
Fuerte patrén de herencia y baja penetrancia

Débil patrén de herencia y alta penetrancia

A w e

Débil patrén de herencia y baja penetrancia.

La mayoria de las enfermedades deberian ser categorizadas como de débil patrén de
herencia, es decir, en las categorias de débil patron de herencia y alta penetrancia o débil
patrén de herencia y baja penetrancia. Las enfermedades mendelianas son consideradas
de alta penetrancia, la mutacion genética produce la enfermedad en un 100% de los casos.
Aun asi, las enfermedades mendelianas cuentan solo en algunos casos de la gran
poblacion de enfermedades de condicion genética. Ademas, los casos mas comunes son
los de débil patron de herencia y baja penetrancia (Enriquez-Canto & Osimani, 2015, pag.
15).



Para analizar el riesgo se debe prestar atencion a la historia familiar de cancer de la
persona analizada, esta historia debe ser completa y debe incluir de ser necesario un arbol

genealdgico esquemaético sencillo (Hernandez Bronchud, 1996, pag. 385).

Se debe prestar especial atencion en los siguientes supuestos:

1. Parientes de primer grado (madre, hermana, hija) con cancer de mama antes de
los cuarenta (40) afos de edad o canceres de mama primarios bilaterales.

2. Dos o0 mas parientes (de la misma rama familiar, paterna o materna) con cancer de
mama, por lo menos una de ellas afectada antes de los cincuenta (50) afios de
edad.

3. Cancer de mama y otros canceres (especialmente cancer de ovario) en varios
miembros de la familia. Por ejemplo, un pariente de primer grado (padres o
hermanos) mas un pariente de segundo grado (abuelos/as o tios/as), ambos con
cancer y suma de edades en momento de diagnostico inferior a cien (100) afios
(Hernandez Bronchud, 1996, pag. 385; Gomez D, 2006, pag. 152)

Ademas, para Hernandez Bronchud (1996), toda historia familiar para ser completa debe

incluir los siguientes datos (Herndndez Bronchud, 1996, pag. 385):

1. Informacién sobre las ramas tanto paterna como materna de la familia
Enumeracion de los parientes, tanto los sanos como los afectados, y sus edades.
Diagndostico de cancer de los parientes afectados (no limitarse solamente a los
canceres de mama)

Edades aproximadas en el momento del diagndstico.

Edades en el momento del fallecimiento, si se conocen

Aunque es muy raro que el sexo masculino tenga cancer de mama, en algunas familias
predispuestas al cAncer de mama se registra un exceso de canceres de mama masculinos.
De todas formas, los hombres pueden heredar los genes que predisponen al cancer de
mama Yy transmitirlos a sus hijas. Por tanto, es imprescindible obtener datos de los
parientes, tanto de la rama paterna como de la materna, para efectuar una evaluacion del

riesgo familiar de cancer de mama (Hernandez Bronchud, 1996, pag. 385).



Son varios los genes que pueden predisponer al cAncer de mama en las familias. Segun
Herndndez Bronchud (1996), analizando una muestra de sangre es posible investigar
directamente las mutaciones en los genes BRCAL y P53 (Hernandez Bronchud, 1996,
pag. 385).

Para analizar el riesgo de una enfermedad genética se tiene en cuenta la historia familiar
del paciente. Por lo tanto, estos modelos de riesgo confirman la dimensién familiar de la
informacién genética. Ademas, como se sefalard mas adelante la historia familiar sobre la
ocurrencia de la enfermedad en un individuo se vuelve un factor fundamental para que la

informacién genética otorgue certeza de que la enfermedad va a ocurrir.

2.6 Informacidn Genética que se puede extraer de las
Enfermedades de Alzheimer, Huntington, Cancer de
Mama y Cancer de Ovarios

Como se ha mencionado en apartes anteriores, las aseguradoras del Reino Unido
solicitaron a las autoridades gubernamentales de ese pais aprobar el uso del “test
genético” para detectar la enfermedad de Huntington en relacion con los seguros de vida,
aprobacién que se otorg6 en el mes de noviembre del afio 2000 y en diciembre de ese
mismo afo las aseguradoras solicitaron la aprobacion para el uso de pruebas genéticas
para detectar las enfermedades de Alzheimer, cancer de mama y cancer de ovarios,

aprobacién que no se otorg6 debido a la liquidacién de la entidad encargada de otorgarlos.

Sin embargo, el objetivo de las aseguradoras no es como tal las pruebas genéticas, sino
la informacion que este medio puede sustraer del solicitante y futuro usuario. Por lo tanto,
se definiran las caracteristicas, propiedades o atributos que tiene la informacién genética
de estas cuatro enfermedades y determinar la utilidad que tiene para el analisis del riesgo

en el sector asegurador.

La informacion genética en su definicion restrictiva como amplia trae la promesa de que
conociendo la codificacién de cierto genotipo se puede conocer la ocurrencia de un
determinado fenotipo. Que la identificaciébn de un SNP en un gen nos permite tener la
certeza o por lo menos un porcentaje de probabilidad mas o menos aceptable de que

ciertos rasgos fisicos o cierta enfermedad puede desarrollarse.



La enfermedad de Alzheimer, la enfermedad de Huntington, el cancer de mamay el cancer
de ovario son enfermedades cuya identificacion de las mutaciones patogénicas en unos
genes especificos traen como conclusion que la enfermedad se va a desarrollar con un

porcentaje de probabilidad bastante alto.

2.6.1 Enfermedad del Alzheimer

La enfermedad del Alzheimer representa la mayoria de los casos de demencia a nivel
mundial, casi el 80% de los casos de demencia (Bi, 2010) y multiples estudios estiman
qgue para el aflo dos mil treinta (2030) sera 65.7 millones las personas afectadas con
demencia y en el afio (2050), el nimero de casos de demencia aumentara a ciento quince
(115) millones de personas a nivel mundial (Duthey, 2004). La demencia afecta mas a
paises de medios y bajos ingresos (Aggarwal, Shah, & Bennet, 2015). El 58% de la
poblacion mundial con demencia vive en estos paises y este niUmero se espera que
aumente al 71% para el afio dos mil cincuenta (2050) (Aggarwal, Shah, & Bennet, 2015).
Algunos estudios sugieren que la proporcién de crecimiento en los préximos veinte (20)
afios en el nimero de personas con demencia sea mayor en paises de bajos y medios
ingresos que en paises de niveles altos de ingresos (World Health Organization, 2012). La
prevalencia de demencia aumenta exponencialmente con la edad, en la Latinoamérica se
duplican los efectos de demencia cada cinco punto nueve (5.9) afios (Alzheimer's Disease
International, 2015).

» Fases de la enfermedad del Alzheimer

Tres fases contiguas han sido propuestas no solo para identificar opciones de diagndstico
de la enfermedad, sino también para proveer una plataforma para desarrollar terapias de
prevencion (Aggarwal, Shah, & Bennet, 2015). La primera fase fue llamada proceso
fisiopatologico de la enfermedad del Alzheimer, la segunda fase fue llamada deterioro
cognitivo leve, y la tercera y Ultima fase fue llamada demencia clinica por la enfermedad
del Alzheimer (Aggarwal, Shah, & Bennet, 2015).

» Proceso fisiopatoldgico de la enfermedad del Alzheimer

La fase del proceso fisiopatolégico de la enfermedad del Alzheimer es un estado

asintomatico y distinguir su condicién del estado cognitivo normal contindia siendo un reto



(Bi, 2010). Se cree que esta etapa esta pensada para reflejar el periodo durante el cual
puede existir alguna patologia de la enfermedad del Alzheimer en las personas que no
cumplen los criterios de deterioro cognitivo leve y enfermedad de Alzheimer, y que pueden
0 no pueden presentar signos clinicos de déficit cognitivos sutiles (Aggarwal, Shah, &
Bennet, 2015). La atencién en esta etapa es resaltar el biomarcador y el trabajo de
desarrollo que podria ayudar a realizar un seguimiento de la aparicién y progresion del

deterioro cognitivo leve y la enfermedad del Alzheimer.

La investigacién de los biomarcadores de diagndstico en esta etapa han sido dirigidos a
identificar sutiles pero medibles sefiales que reflejan el incremento en la deposicién y

sintesis de beta amiloide (AB) y o tau (Aggarwal, Shah, & Bennet, 2015).

> Genes del Alzheimer

La enfermedad del Alzheimer es un desorden neurodegenerativo responsable de la
mayoria de casos de demencia en la poblacion de la tercera edad (Tanzi, Rudolph E &
Blacher, Deborah, 2000) . Esta enfermedad es un complejo y heterogéneo desorden
genético en el que la células neuronales mueren (Kim, et al., 2014; Tanzi, Rudolph E &
Blacher, Deborah, 2000). La enfermedad de Alzheimer es caracterizada por una progresiva
demencia en edad adulta que tipicamente comienza con un sutil fallo de la memoria y un
cognitivo déficit como confusion, perturbacion del lenguaje y discernimiento deficiente
(Floudas, Um, Kamboh, Barnada, & Visweswaran, 2014) . Por lo general las personas que
padecen Alzheimer mueren entre los tres (3) a nueve (9) afios después de que aparecen
los sintomas (Kim, et al., 2014). Se estima que mas de tres punto cinco (3.5) millones de
personas en el mundo tienen Alzheimer y las personas que han sido diagnosticadas con
la enfermedad después de los 85 afios ha superado el ratio 1 en 3 (Kim, et al., 2014). La
investigacion cientifica a identificado un nimero de genes asociados con la enfermedad y
ha creado pruebas genéticas capaces de identificar estos genes (Tanzi, Rudolph E &
Blacher, Deborah, 2000). Las pruebas genéticas ayudan a diagnosticar la enfermedad
desde un temprano estado e inclusive cuando la persona no presenta sintomas. Sin

embargo, estas pruebas son limitadas (Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah, 2000).

La enfermedad del Alzheimer ha sido clasificada en dos importantes categorias. La

primera categoria es el tipo de Alzheimer que se manifiesta en una temprana edad y la



segunda categoria es el tipo de Alzheimer que se manifiesta en una edad avanzada
(Floudas, Um, Kamboh, Barnada, & Visweswaran, 2014). Las dos categorias tienen una

informacién genética especifica y diferencial.

» Tipo de Alzheimer de presentacién temprana.

Este tipo de Alzheimer que se manifiesta antes de los sesenta (60) afios (Tanzi, Rudolph
E & Blacher, Deborah, 2000) o antes de los sesenta y cinco (65) afios (Kim, et al., 2014),
Conocida también como “Early—onset Alzheimer’s Disease” representa aproximadamente
el 5% de los casos de Alzheimer que hay en el mundo (Tanzi, Rudolph E & Blacher,
Deborah, 2000).

Para este tipo de Alzheimer solo se requiere heredar el alelo con la mutacién ya sea de la
madre o del padre para que la enfermedad se desarrolle. A pesar de lo anterior, los padres
solo tienen aproximadamente un 50% de probabilidad de transmitir el alelo responsable de
la enfermedad a sus hijos (Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah, 2000). Los principales
genes responsables de la enfermedad es el “amyloid precursor protein” (APP) que se
encuentra en el cromosoma 21, el “presenilin-1” (PSEN1) que se encuentra en el
cromosoma 14; El “presenilin-2” (PSEN2) que se encuentra en el cromosoma 1 (Tanzi,
Rudolph E & Blacher, Deborah, 2000; Floudas, Um, Kamboh, Barnada, & Visweswaran,
2014).

En el Gen APP se han encontrado en el afio dos mil (2000), seis (6) diferentes mutaciones
patogénicas en aproximadamente veinticinco (25) familias en todo el mundo, en edades
de treinta y nueve (39) a sesenta y siete (67) afios (Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah,
2000) . Hasta el afio dos mil catorce (2014) se encontraron veinticinco (25) mutaciones
patégenas del APP (Kim, et al., 2014).

El gen PSEN1 se ha encontrado en el 40% de los casos de Alzheimer que se manifiesta
antes de los sesenta (60) afios. En el afio dos mil (2000) se encontraron mas de setenta
(70) mutaciones en mas de ciento diez (110) familias con un rango de edad de veintitrés
(23) a sesenta y cuatro (64) afios. Hasta el aflo dos mil catorce (2014) se encontraron mas
de ciento ochenta (180) mutaciones de este gen (Kim, et al., 2014). Por su parte, el gen

PSEN2 Se ha encontrado cinco (5) diferentes mutaciones, y el gen fue encontrado en una



descendencia de familias de alemanes del Volga en rango de edad de cuarenta y cuatro
(44) a ochentay cinco (85) afios (Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah, 2000).

La pruebas genéticas son confiables para miembros de familias en que la enfermedad se
manifiesta antes de los cincuenta (50) afios que es aproximadamente el 1% de los casos
(Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah, 2000). Aun asi, si la prueba genética es empleada
para diagnosis diferencial, deteccion temprana o prediccion, se debe determinar cual de
los tres genes conocidos podria ser el factor relevante en un individuo de una familia con
el tipo de Alzheimer que se manifiesta antes de los sesenta (60) afios (Tanzi, Rudolph E &
Blacher, Deborah, 2000). Para las familias con un Alzheimer que se manifiesta antes de
los cincuenta (50) afios, tienen una alta probabilidad de que tengan una mutacion en el
gen PSEN1 (Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah, 2000). Estudios posteriores sugieren
que el 75% de las mutaciones se ha observado en una sola familia (Tanzi, Rudolph E &
Blacher, Deborah, 2000) .

Las pruebas genéticas usualmente requieren secuenciar el gen entero para observar
cualquier cambio en la secuencia normal (Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah, 2000). La
mayor advertencia que envuelve las pruebas genéticas es que una alteracidbn nueva
encontrada en la secuencia de codificacién del gen PSENL1, no necesariamente tiene que
ser patogénico, puede ser un polimorfismo benigno (una comun variacion del gen) o una
rara variante de un alelo. Ademas, un resultado negativo no necesariamente implica que
una mutacion no exista en el gen PSEN1. Una mutacion podria todavia existir en una no
secuenciada area del gen o podria estar perdida en un rutinario protocolo de
secuenciacion. El actual valor predictivo de una prueba genética para el tipo de Alzheimer
gue se manifiesta antes de los sesenta (60) afios esté relacionado significativamente si los
parientes afectados estan también dispuestos a hacerse la prueba, en especial si un
familiar no afectado con la enfermedad y que haya pasado la edad en el que podria
presentarse la enfermedad estd dispuesto a aplicarse la prueba (Tanzi, Rudolph E &
Blacher, Deborah, 2000).

Por ejemplo, cuando la enfermedad del Alzheimer ocurre entre los cincuenta (50) y sesenta
(60) afios que es un 3% a 4% de los casos, incluso en los casos de aparente herencia

autosomal-dominante, la prueba genética no es confiable, las probabilidades de encontrar



mutaciones patégenas en los tres genes APP, PSEN1 Y PSEN2 ocurriendo entre la edad

de cincuenta (50) y sesenta (60) afios es relativamente bajo.

Segun Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah (2000), la descendencia de una familia
afectada con un Alzheimer autosomal-dominante tiene un 50 % de probabilidad de que
desarrolle la enfermedad. Ademas, segun los autores, se puede argumentar que el
Alzheimer que se manifiesta en una edad temprana en combinacién con una historia
familiar en el que se ha registrado la enfermedad, daria una alta probabilidad de que las
sefiales de demencia sean por Alzheimer. Cierto Individuo con una historia familiar de
manifestacion del Alzheimer con alelo dominante pero que no presenta sintomas de
disminucion cognitiva, un resultado positivo en las pruebas genéticas que den a conocer
una mutacién patogénica en los genes APP o0 PSEN1 o PSENZ2 indicaria con un 100% de
certeza que el individuo va a desarrollar la enfermedad. Sin embargo, un resultado negativo
por una mutacion sabiendo ya que la mutacién esta presente en la familia podria
virtualmente extinguir la probabilidad de que pueda padecer la enfermedad de Alzheimer.
En un individuo con historia familiar de tipo de Alzheimer que se manifiesta en edad
temprana y no se conoce ninguna mutacion, un resultado negativo derivado de la
secuenciacion de la region de codificacion de uno o incluso de los tres genes no seria

garantia de la ausencia de la mutacion (Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah, 2000).

» Tipo de Alzheimer de presentacion tardia.

Este tipo de Alzheimer que se manifiesta después de los sesenta (60) afios (Tanzi, Rudolph
E & Blacher, Deborah, 2000) o después de los sesenta y cinco (65) afios (Kim, et al., 2014)
conocido también como “Late-onset Alzheimer’s Disease” ha sido asociado con factores
de riesgo genético y de influencia ambiental que con genes que causan la enfermedad
(Floudas, Um, Kamboh, Barnada, & Visweswaran, 2014) . El gen mas notable y el que
mayor riesgo genera para que la enfermedad se manifieste es el apolipotrein E gene
(APOE) que se encuentra en el cromosoma diecinueve (19) (Tanzi, Rudolph E & Blacher,
Deborah, 2000).

El gen APOE tiene tres alelos designados como E-2,3y 4, el alelo APOE-4 es al que se le
ha asociado un mayor riesgo en que desarrolle la enfermedad la persona que lo tenga pero

no es un factor determinante (Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah, 2000). La frecuencia



mundial del alelo E-4 es de 13.7%, aungue su frecuencia ha aumentado dramaticamente
en un 40% en pacientes con Alzheimer (Liu, Kanekiyo, Xu, & Bu, 2013; Kim, et al., 2014);
La frecuencia del alelo E-2 es del 8.4% y la frecuencia del alelo E-3 es del 77.9% (Liu,
Kanekiyo, Xu, & Bu, 2013; Kim, et al., 2014). Si la persona tiene dos alelos APOE-4 tiene
un riesgo de cinco (5) de ocho (8) de tener la enfermedad. Sin embargo, muchas
personas han evitado la enfermedad. El principal factor de riesgo se encuentra en la edad
de sesenta (60) afios y setenta y cinco (75) afios (Tanzi, Rudolph E & Blacher, Deborah,
2000).

La frecuencia de la enfermedad del Alzheimer y la edad media en inicio clinico son del 91%
y sesenta y ocho (68) afios en homocigotos del alelo E-4, 47% y setenta y seis (76) afios
en heterocigotos del alelo E-4 y 20% y ochenta y cuatro (84) afios en personas que no
tienen el alelo E-4 (Liu, Kanekiyo, Xu, & Bu, 2013).

Hasta el momento se han identificado otros diez (10) genes asociados con el tipo de
Alzheimer que se manifiesta después de los sesenta (60) afios o sesenta y cinco (65) afios;
Estos genes han sido identificados con sus correspondientes SNP (Polimorfismo de
nucledtido simple) (Floudas, Um, Kamboh, Barnada, & Visweswaran, 2014). Los genes
identificados son: APOE 4 con el SNP rs429358, CR1 con el SNP rs3818361, PICALM con
el SNP 3851179, MS4A6A con el SNP rs3851179, CD33 con el SNP rs3865444, MS4A4E
con el SNP rs670139, CD2AP con el SNP rs9349407, GAB2 con el SNP rs2773115,
SORL1 con el rs 2282649 y TF con el SNP rs1049296 (Floudas, Um, Kamboh, Barnada,
& Visweswaran, 2014; Kim, y otros, 2014). Otro gen es el alpha2-macroglobulin (A2M) que
se encuentra en el cromosoma doce (12) (Floudas, Um, Kamboh, Barnada, &
Visweswaran, 2014). Los anteriores genes se han intentado utilizar como marcadores
genéticos para identificar la enfermedad. Pero los resultados en varios casos han sido
dificiles de replicar y contradictorios cuando se utilizan en diferentes grupos étnicos (Kim,
et al., 2014).

Debido a la clara relaciéon entre los isoformas de APOE y la enfermedad del Alzheimer,
muchas compafias han desarrollado Kits de genotipado de APOE para pronéstico y
diagnéstico de la enfermedad del Alzheimer y evaluacién de estos kits con varios grupos

étnicos han sido realizadas (Kim, et al., 2014).



» Gen PSENL1 en la poblacion Colombiana

Se ha realizado investigaciones acerca de unas mutaciones que afecta una poblacién
colombiana ubicada en el departamento de Antioquia que presenta sintoma de la

enfermedad de Alzheimer de presentacion temprana.

Una mutacion de acido glutdmico a alanina en el codén 280 (E280A) en el gen presenilina-
1 (PSEN1) que causa la enfermedad de Alzheimer familiar de inicio temprano (EOFAD) a
una edad media de 49 afios y que muestra una herencia autosémica dominante (Lalli, y
otros, 2014, pag. 1) fue descubierto por primera vez en una familia del area de Belmira del
departamento de Antioquia en el afio 1987 por los investigadores Cornejo, Lopera, & Uribe
(1987). En la investigacion de este caso, los investigadores reportaron que la edad de inicio
de la enfermedad minima fue de 43 afios y la maxima de 53, con un promedio de 47.6
afos. La edad de muerte minima fue de 54 afios, y la maxima de 62 afios, con un promedio
de 56.8 afios. El promedio de duracion de la enfermedad en los fallecidos fue de 8.5 afios
con un minimo de 5 y un maximo de 10 afios. Finalmente, los investigadores reportan que
se observé una iniciacibn mas precoz, en los pertenecientes a la Ultima generacion
(Cornejo, Lopera, & Uribe, 1987, pag. 60). Después se reportd un grupo mas amplio
provenientes de la misma region con cerca de 3000 miembros por los investigadores
Lopera y otros (1997). Estos investigadores reportan que el promedio de intervalo entre el
inicio de la enfermedad y la muerte es de 8 afios entre un rango de 3 a 18 afios (Lopera, y
otros, 1997, pag. 795).

Todos los individuos afectados tienen la misma mutacién, presentan el mismo fenotipo y
vienen de la misma regién geogréfica, y comparten un apellido comdn. Una secuenciacion
completa del genoma de seis individuos afectados de este grupo revela una identidad por
descendiente como causa de la mutacion E280A, sugiriendo la introduccién de este alelo

dentro de la poblacion a través de un evento fundador comun (Lalli, y otros, 2014, pag. 1).

Segun Lalli y otros (2014) es probable que la mutacién surgiera en el siglo XVII durante la
colonizacién espafiola en Colombia. Los investigadores encontraron, que mutaciéon E280A
tiene su origen en Espafa (Lalli, y otros, 2014, pag. 6). Esta herencia por parte de los
colonizadores espafoles ha sido devastadora para esta poblacion antioquefia. También,

la identificacion de la mutacion E280A en el gen PSENL, si bien es importante para la



investigacion de esta terrible enfermedad, es una caracteristica de interés por parte de las
aseguradoras privadas que quieran analizar el riesgo de muerte o de ocurrencia de una

enfermedad mendeliana como la enfermedad de Alzheimer.

» Fendmeno Aleatorio de la Enfermedad de Alzheimer

Obsérvese la enfermedad del Alzheimer en el gen APOE y en sus tres alelos E -2. E-3 Y
E -4, graficamente se puede expresar la probabilidad y la edad de que se presente la
enfermedad de Alzheimer dependiendo de los alelos que tenga la persona del gen APOE.

20% Y 84 ANOS 47% Y 76 ANOS 91% Y 68 ANOS
EN PERSONA QUE NO HETEROCIGOTOS HOMOCIGOTO
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Figura 6. Grafico que muestra la cercania del porcentaje de probabilidad del Gen APOE -
4 a un fendmeno deterministico y un fendmeno aleatorio. Informacion tomada de Li,

Kanekiyo, Xu & Bu (2013). Elaboracién propia.

La identificacion del alelo APOE-4 se convierte en una caracteristica de interés para
identificar la probabilidad de que la enfermedad se presente. Cualquier seguro de
personas, no solo el de vida, que desee asegurar a una persona que tenga dos alelos
homocigotos del gen APOE-4, seguramente tendrd en cuenta esta informacion para
evaluar el riesgo y el valor de la prima, debido a que la probabilidad es del 91% de que la
enfermedad se presente en una edad promedio de 68 afios de edad. Porcentaje bastante

alto y por ende una probabilidad de que se presente el siniestro bastante alta.

» Fendmeno Deterministico de la Enfermedad de Alzheimer



En la enfermedad de Alzheimer que se manifiesta en una edad temprana, si se presenta
las mutaciones patogénicas de los genes APP, PSEN1 y PSEN2 y una historia familiar de
ocurrencia de este tipo de Alzheimer, la probabilidad suele ser un fendmeno deterministico
del 100%. Por lo tanto la caracteristica de interés suele ser identificar las mutaciones de
estos genes y una historia familiar en el que la enfermedad haya ocurrido. Aun asi, la edad
en el que se puede presentar la enfermedad es un fendmeno aleatorio. La edad puede
variar desde los 23 afios a 64 afios de edad, continuando en la incertidumbre el cudndo va

ocurrir la enfermedad de Alzheimer.

2.6.2 Enfermedad de Huntington

La Enfermedad de Huntington, denominada como el “mal de san vito”, debido al trastorno
involuntario del movimiento que tiene apariencia de una danza, fue reconocida por el
médico George Summer Huntington, que hizo la primera descripcién clinica completa y
clara de esta enfermedad (Rodriguez Pupo , Diaz Rojas, Rojas Rodriguez, Batista
Rodriguez, & Nufez Arias, 2013, pag. 546)

La Enfermedad de Huntington es definida como un trastorno neurodegenerativo progresivo
de transmision autosémica dominante, es decir, tiene dominancia genética. Clinicamente
se caracteriza por movimientos anormales, deterioro cognitivo progresivo, y sintomas
psiquiatricos y conductuales (Meza Escobar, Orozco, Takeuchi, Ariza, & Pachajoa, 2014,
pag. e23). Esta enfermedad se encuentra en todo el mundo. Se considera que existen
entre unos cinco (5) y diez (10) casos por cada cien mil (100.000) habitantes. Las
manifestaciones clinicas aparecen con mayor frecuencia entre los treinta y cinco (35) afios
y los cincuenta afios (50) de edad y se caracterizan por un cuadro progresivo de
movimientos anormales e involuntarios de tipo coreico que afectan con mayor frecuencia
a los miembros inferiores y a la cara, relacionado con trastornos psiquiatricos y deterioro
progresivo e irreversible de las funciones cognitivas (Fernandes Leite, 2001, pag. 762). En
los paises del este asiatico y la poblacién de raza negra la incidencia anual esta entre uno
(1) y cuatro (4) casos por millén de habitantes. Algunos estudios sugieren que el origen
de la enfermedad es el oeste de Europa, Francia, Alemania y Holanda, y se dispersé hacia
América, Inglaterra, Sudéfrica y Australia. La enfermedad se presenta con mayor

frecuencia en la regién de lago de Maracaibo de Venezuela, en la isla de Tasmania en Sur



de Australia y en Moray (Rodriguez Pupo , Diaz Rojas, Rojas Rodriguez, Batista
Rodriguez, & Nufez Arias, 2013).

Esta enfermedad es producida por una expansion excesiva de los tripletes CAG (Citosina-
Adenina-Guanina) en la proteina denominada Huntingtina. Esta mutacion expansiva de los
tripletes CAG se identifico en el primer exon del gen IT15, situado en cromosoma 4p16.3.
Como existe una relacion inversa entre el tamafio de la expansion de un segmento del
poliglutamina y la edad de aparicion de las manifestaciones, en tales enfermedades
pueden producirse el fendmeno de “anticipacion”, donde los descendientes presentan los
sintomas a una edad anterior a la del progenitor afectado. La correlacion clinica entre estos
parametros tan solo es significativa para mutaciones con més de sesenta (60) repeticiones
o setenta (70) repeticiones de CAG, pero, como la mayoria de los pacientes presentan
entre cuarenta (40) y noventa (90) repeticiones, raramente se observa el fenémeno de la
anticipacion (Fernandes Leite, 2001, pag. 762). Elnimero de copias de este triplete en un
individuo del comun es menor de treinta y cinco (35) repeticiones. Cuando una persona
tiene repeticiones de cuarenta (40) o mas, se presenta la enfermedad de Huntington. Si
las repeticiones estan entre treinta y seis (36) y treinta y nueve (39), la penetrancia de la
enfermedad es incompleta. Las expansiones entre cuarenta (40) y cincuenta (50)
repeticiones del triplete de CAG son vistas con frecuencia en personas que presentan
sintomas entre los treinta (30) y cincuenta (50) afos. La enfermedad de Huntington juvenil
Se asocia con casos gque sobrepasan las setenta (70) repeticiones y ocurre en individuos
menores de veintiin (21) afios de edad (Meza Escobar, Orozco, Takeuchi, Ariza, &
Pachajoa, 2014, pag. e€25). La deteccién de los portadores de la enfermedad en fases
presintomaticas es posible gracias a las técnicas de biologia molecular. Las mutaciones
por expansion de segmentos de trinucledtidos se denominan dinamicas o inestables, ya
que tienden a aumentar de una generacion a la siguiente. El tamafio de repeticion de la
secuencia CAG se relaciona con la edad de inicio y la gravedad de esta enfermedad. A
mayor tamafio de repeticion la secuencia de CAG, la enfermedad se inicia en edades méas
tempranas y es de progresion mas rapida, y viceversa. La inestabilidad de la mutacion se
produce cuando el padre es el progenitor afectado (Fernandes Leite, 2001, pag. 762). El
tamafio de las expansiones es particularmente inestable en los espermatozoides y
probablemente la meiosis repercute en gran medida en su inestabilidad, provocando
aumento del nimero de repeticiones del triplete CAG. Dentro del propio Sistema Nervioso

Central (SNC) la longitud de las expansiones es diferente segun la region considerada; asi,



en el estriado y la corteza cerebral las expansiones de CAG son mas largas que en la
corteza cerebelosa (Rodriguez Pupo , Diaz Rojas, Rojas Rodriguez, Batista Rodriguez, &
Nufez Arias, 2013).

La enfermedad progresa lentamente y produce la muerte entre quince (15) a veinte (20)
afios después del inicio de los sintomas. Las causas principales de la muerte son, la
neumonia por bronco aspiracion secundaria a la disfagia y la inanicion. Las formas
juveniles o enfermedad de Westphal, que se manifiesta antes de los veinte (20) afios de
edad y que corresponde al 10% de los casos, se produce con mayor frecuencia cuando el
padre es el progenitor afectado, del 75% al 80% de los casos, se diferencia por presentar
un menor tiempo de vida, con predominio de la rigidez desde el principio y mayor
probabilidad de convulsiones, evoluciona a mayor velocidad. No hay tratamientos efectivos

para evitar la progresion de la enfermedad (Fernandes Leite, 2001, pag. 762).

» Enfermedad de Huntington en la poblacion colombiana

Colombia no evidencia una prevalencia astronémica de la enfermedad como es el caso de
Venezuela. Aun asi, en Magdalena, Juan de Acosta, Antioquia, Choco, Medellin y Bogota
son las comunidades donde se han experimentado los efectos devastadores de la
enfermedad de Huntington (HOPES, 2014).

Los investigadores Meza Escobar, Orozco, Takeuchi, Ariza, & Pachajoa (2014) reportan
un caso de un joven de catorce afos de la ciudad de Cali, que presento los sintomas del
Huntington durante dos afios de evolucidon. Los investigadores relatan que el padre del
paciente presento sintomatologia similar a los 33 afios y fallecié en un accidente de transito
a los 35 afos. El abuelo, la bisabuela y el tio paterno presentaron similar sintomatologia,
aunqgue no se pudo determinar el transcurso clinico detallado de la enfermedad en estos
familiares, debido a que quien suministra la informacion, que es la madre del joven,
desconoce detalles sobre edades y curso clinico de los otros miembros potencialmente

afectados.

En un estudio molecular que se le realizé al joven para detectar la expansion de tripletes
citosina, adenina, guanina (CAG), se evidencio 85 repeticiones del triplete CAG, por lo que

este joven representa un caso reportado de la enfermedad de Huntington juvenil en la



poblacion Colombiana (Meza Escobar, Orozco, Takeuchi, Ariza, & Pachajoa, 2014, pag.
e24).

» Fendmeno Deterministico de la Enfermedad de Huntington

En la enfermedad de Huntington lo que importa es el nUmero de repeticiones del triplete
Citosina-Adenina-Guanina, mientras mas repeticiones haya de este triplete los sintomas

se presentan a una temprana edad.
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Figura 7. Grafico que muestra la relacion entre el nUmero de repeticiones del triplete CAG
y la edad en que aparecen los sintomas, con base en las investigaciones citadas

anteriormente. Elaboracion propia.

La enfermedad de Huntington depende del numero de repeticiones del triplete CAG, por lo
gue la caracteristica de interés es identificar el nimero de repeticiones de este triplete y
saber si sus repeticiones son igual o mayor de cuarenta (40), ya que estudios aseguran
gue a partir de las 40 repeticiones la persona presenta sintomas de la enfermedad de
Huntington entre los 30 a 50 afios. Mientras mas repeticiones tenga, lo sintomas se
presenta a menor edad. Aun asi, el cuando ocurrird la enfermedad es una fenémeno

aleatorio debido a que se encuentra en un intervalo de tiempo de 30 a 50 afios.



2.6.3 Cancer de Ovario

El cancer de ovario, llamado por algunos expertos como el “asesino silencioso”, es una
masa anormal de tejido, que se produce porque las células que lo constituyen se
multiplican a un ritmo que no es normal. Estas células anormales se multiplican sin control
y pueden invadir los tejidos cercanos. Es una enfermedad que se presenta en el sistema
reproductor femenino, especificamente en los ovarios y es letal debido a que no presenta
sintomas de la enfermedad y, por lo general, se detecta en una etapa avanzada (Benitez
Capistros, y otros, 2017, pag. 11). Los esfuerzos encaminados a crear una prueba de
deteccion efectiva no han sido exitosos. Su falta de éxito se debe, en parte, por el
comportamiento de la enfermedad y la imposibilidad de encontrar una prueba con
suficiente sensibilidad y especificidad (Vargas Hernandez, Vargas Aguilar, Aboharp
Hassan, & Sosa-Duran, 2016, pags. 92-93) . El cancer de ovario es el quinto (5) cancer
mas comun en la mujer y representa la cuarta (4) causa de muerte por cancer.
Aproximadamente el 25% de las muertes por cancer de ovario ocurren en una edad entre
los treinta y cinco (35) y cincuenta y cuatro (54) afios (Ortega, 2001, pag. 4; Sastre Garcia,
Carballo Garcia, Lor Martin, & de la iglesia L6pez, 2007, pag. 86 ). En Colombia, el Cancer
de Ovario se estim6 en diez punto uno (10.1) casos por cada cien mil (100.000) individuos
por afo, y aproximadamente el 11.5% del cancer de ovario se hallaron en pacientes que
portan una sola mutacion fundadora en Colombia. Se registraron una tasa de incidencia
de 5-10% de casos hereditarios en mujeres por debajo de los cuarenta y cinco (45) afios

de edad (Bricefio Balcazar, y otros, 2017, pag. 13).

Las células cancerigenas pueden invadir otro érgano distinto de aquel en el que se inicié
la proliferacién, a través de la circulacion de estas células por la sangre o por la linfa. Estas
células pueden invadir la masa circunscrita de células de la abertura situada en el centro
del borde interno del rifién por la que entra a este 6rgano la arteria renal y sale el uréter,
la venarenaly los vasos linfaticos. También, estas células pueden invadir el tejido funcional

del higado y también los pulmones (Benitez Capistros, y otros, 2017, pag. 11).

El conocimiento anticipado de esta alteracion de la salud es muy pobre debido a que no
presenta sintomas y la mayoria acuden al médico en una fase avanzada del cancer. El
cancer de ovario puede generar un conjunto de sintomas que son similares a una

alteraciéon del estbmago o los intestinos; como dolor o un estiramiento violento del



abdomen, mayor frecuencia urinaria y pérdida de las ganas de comer (Benitez Capistros,

y otros, 2017, pag. 11).

» Incidencia del caAncer de ovario

En cuanto a la distribucion del cancer de ovario la tasa de incidencia a nivel mundial es de
seis punto tres (6.3) por cada cien mil (100.000) mujeres. La tasa mas alta se encuentra
en regiones mas desarrolladas que es la tasa de nueve punto tres (9.3). En regiones menos
desarrolladas la tasa es de cinco punto cero (5.0). El continente con la tasa mas alta
frecuencia de cancer de ovario es Europa con diez punto uno (10.1), seguido de América
del Norte con ocho punto siete (8.7), Oceania con una tasa de siete punto seis (7.6),
Ameérica del Sur con una tasa de seis punto dos (6.2), América Central con una tasa de
cinco punto dos (5.2), Asia con una tasa de cinco punto uno (5.1) y Africa con una tasa de

cuatro punto dos (4.2) (Benitez Capistros, y otros, 2017, pag. 12).

Con respecto a las muertes causadas por esta enfermedad, la tasa a nivel mundial es de
tres puntos ocho (3.8) por cada cien mil (100.000) habitantes. Esta tasa fue calculada en
el afio dos mil ocho (2008). Los continentes con mayor tasa de muerte son Europa y
América del Norte ambos con una tasa de cinco punto cuatro (5.4); Oceania con una tasa
de cuatro punto siete (4.7); América del Sur, América Central y Africa tienen una tasa del
tres punto cuatro (3.4) y finalmente Asia tiene una tasa del tres punto cero (3.0) (Benitez-
Capistros et al., 2017, pag. 12). En el afio dos mil quince (2015) en Estados Unidos se
reportaron veintilin mil novecientos ochenta (21.980) mujeres con cancer de ovario y de
éstas murieron catorce mil doscientos setenta mujeres (14.270) (Vargas Hernandez,

Vargas Aguilar, Aboharp Hassan, & Sosa-Duran, 2016, pag. 92).

En Ecuador, el cancer de ovario es el sexto (6) tipo de cancer mas frecuente en las
mujeres. En ese pais la tasa de ocurrencia de esta alteracion ha ido en aumento con el
pasar del tiempo. En el periodo de mil novecientos ochenta y seis (1986) a mil novecientos
noventa (1990) la tasa de ocurrencia era del cinco punto cero (5.0) y en el periodo de dos
mil uno (2001) al dos mil cinco (2005) esa tasa se incremento a siete punto cuatro (7.4).
Cuando se toma como indicador la edad, la tasa de ocurrencia de la enfermedad para
mujeres mayores a setenta (70) afios es de veintiocho punto nueve (28.9). Para mujeres

de cincuenta (50) afos la tasa es de siete punto cinco (7.5) y para mujeres menores a



cincuenta (50) afios la tasa es de uno punto seis (1.6). En cuanto a la tasa de muertes
ocasionadas por la enfermedad en el pais ecuatoriano la tasa es de dos punto nueve (2.9),
lo que significa que es menos frecuente pero méas dafina la enfermedad debido a su

diagnostico tardio (Benitez Capistros, y otros, 2017, pag. 12).

» Factores del Riesgo de Desarrollo del Cancer de Ovario

Las causas de la enfermedad de cancer de ovario y sus factores de riesgo. Entendiendo
como factor de riesgo cualquier rasgo, exposicidon o caracteristica de un individuo que
aumente su probabilidad de sufrir una enfermedad o lesién. Debido a la accion que ejerce
reciprocamente los factores ambientales y la informacion genética, se sugiere que el
cancer es inducido por un proceso que ocurre durante la transformacion celular del tumor.
Los factores asociados al desarrollo del cancer de ovario son la edad, la carga hormonal,
la obesidad, los antecedentes familiares, los agentes carcinogénicos, la aparicion precoz
de la primera menstruacion y por Gltimo la informacién genética (Vargas Hernandez,
Vargas Aguilar, Aboharp Hassan, & Sosa-Duran, 2016, pag. 97; Benitez Capistros, y otros,
2017, pag. 12),

» Aspecto Genético

Dentro de la poblacion femenina, el patron de herencia del cancer de ovarios es
autosémico dominante. El presentar antecedentes familiares de cancer de ovario aumenta
el riesgo de padecer esta alteracion del 1,5 al 4%. Si se tiene presencia de esta
enfermedad en dos familiares, aumenta el riesgo de contraer cancer en un 7%. Existen
factores de riesgo en los cuales se encuentran asociados diversos genes, cuyas
variaciones predisponen a la mujer a desarrollar diferentes tipos de cancer, como el cancer

de ovario (Benitez Capistros, y otros, 2017, pag. 13).

» Gen BRCAl

Uno de estos genes es el gen BRCAL, este gen se localiza en el cromosoma diecisiete
(17), en la banda 17g21. Las mutaciones de este gen se pueden generar en cualquiera de
los 5500 pares de bases que lo conforman. Su penetrancia es variable. El gen BRCA1l
codifica una fosfoproteina nuclear que juega un papel importante en el mantenimiento de

la estabilidad genomica, y también actla como un gen supresor de tumores. Se ha



evidenciado que la activacion del gen BRCAL es inducida por estrdgenos, y su inhibicion
causa un aumento de la proliferacion celular del tejido mamario (Benitez Capistros, y otros,
2017, pag. 13).

» Gen BRCA2

El BRCA2 se localiza en el cromosoma trece (13), en la banda 13gl12. Este gen es
considerado un supresor tumoral. Mutaciones en este gen estan estrechamente
relacionados con el desarrollo del cancer de mama y de ovario (Benitez Capistros, y otros,
2017, pag. 13).

> Genes responsables de la mayoria de los casos de cancer de ovario.

Los genes BRCA1 Y BRCAZ2 representan aproximadamente el 90% de los trastornos
genéticos hereditarios responsables del cancer de ovario. Las funciones normales de los
genes BRCAL y BRCA2 son la reparacién, transcripcion y recombinacion del DNA, las
cuales evitan el desarrollo del cancer como parte del grupo de genes supresores de
tumores. La proteina BRCAL ayuda a prevenir el crecimiento incontrolado de las células.
La proteina BRCA2 también controla el crecimiento celular. En algunos casos, mutaciones
genéticas en BRCA1 y BRCA2 son mutaciones heredadas, lo cual genera una proliferacion
descontrolada de las células y a contribuir al desarrollo del cancer (Bricefio-Balcazar et al.
2017, pag. 13). Las mutaciones germinales son responsables de cerca del 10% de los
tumores malignos de este cancer. Se han identificado cerca de cuatrocientos sesenta (460)
diferentes mutaciones en el gen BRCA1 y cerca de doscientas (200) mutaciones en el gen
BRCA2. El 80% de estas mutaciones se originan en un codén de parada que lleva la
sintesis de una proteina truncada (Hernadndez Bronchud, 1996, pag. 384; Benitez
Capistros, y otros, 2017, pag. 13). Las estrategias disefiadas para la prevencién del cancer
de ovario, son por ejemplo el uso de anticonceptivos orales que reducen el riesgo de
cancer de ovarios asociados a la mutacién de los genes BRCA1 y BRCA2. Otra estrategia,
es la operacién quirtdrgica mediante la que se extirpan ambos ovarios y ambas trompas de
falopio, en la que se reduce el cancer de ovario en un 80% en mujeres con mutaciones en
los genes BRCAL1 y BRCAZ2. Las mujeres con mutaciones en los genes BRCA1 o BRCAZ2,
para reducir el riesgo de cancer de ovario, deben usar anticonceptivos orales; se ha
demostrado que el uso prolongado en mujeres de la poblacion tanto con las mutaciones

como en general, reduce el riesgo de cancer de ovario. La duracion del uso de los



anticonceptivos orales es importante, debido a que se ha demostrado una reduccion del
riesgo en un 36% en la incidencia del cancer de ovario por cada afio adicional después de
10 afios de uso (Vargas Hernandez, Vargas Aguilar, Aboharp Hassan, & Sosa-Duran,
2016, pags. 93, 98).

» Gen TP53

El gen TP53 se localiza en el cromosoma diecisiete (17), en la banda 17p13. La transicion
al cancer se caracteriza por el dafio de los alelos y consecuente pérdida del gen funcional
TP53. Mutaciones en este gen dan lugar al desarrollo de la mayoria de los casos de cancer
de ovario. Este gen influye en el ciclo celular de las células del ovario, en la induccién de
la muerte programada de las células y en la respuesta al estrés oxidativo, por lo cual la
falla en la expresion de este gen tiene gran repercusion en el desarrollo del cancer de
ovario. Debido a que las mutaciones de TP53 son las mas comunes en el DNA de los
tumores tipo I, es posible que el DNA tumoral se pueda detectar en los fluidos corporales.
Los cénceres de ovarios de bajo y alto grado presentan perfiles gendmicos diferentes
(Vargas Hernandez, Vargas Aguilar, Aboharp Hassan, & Sosa-Duran, 2016, pag. 93;
Benitez Capistros, y otros, 2017, pags. 13-14).

» Gen RAD51

El gen RAD51 se localiza en cromosoma quince (15), en la banda 15q15. Participa en la
sintesis de proteinas encargadas de reparar el DNA dafiado a través del proceso de
recombinacion homologa y de la interaccion con las proteinas reparadoras codificadas por
los genes BRCA1 y BRCA2. Las mutaciones en este gen alteran la sintesis de proteinas
reparadoras y, como consecuencia, desencadena la acumulacion de DNA dafiado que a

su vez genera el desarrollo del cancer (Benitez Capistros, y otros, 2017, pag. 14).

» Gen VDR

El gen VDR se localiza en el cromosoma doce (12), en la banda 12g13. La vitamina D esta
implicada en el metabolismo 6seo, en la regulacion de la respuesta inmune, en la
proliferacién y diferenciacion celular y en otros procesos bioldgicos. Investigaciones
sugieren que existe una relacion inversamente proporcional entre los niveles de vitamina

D en la sangre y la incidencia de diversos tipos de cancer. Una deficiencia de vitamina D



puede ser un factor de riesgo para el desarrollo de cancer de ovario, especialmente en

mujeres con sobrepeso y obesidad (Benitez Capistros, y otros, 2017, pag. 14).

> Frecuencia de las Mutaciones

Se ha podido evidenciar que la presencia de mutaciones significativas en los genes TP53,
VDR, BRCA1, BRCA2, RAD51 ocurre en una (1) de cada quinientas (500) personas a nivel
mundial. Estas mutaciones generan el desarrollo del cancer de ovario. Un estudio indica
un menor riesgo en el desarrollo de la enfermedad en personas portadoras de mutaciones
en los genes BRCAL1 y BRCA2. También, un tratamiento preventivo con quimioprevencion
revela un namero significativo de personas que no desarrollan la alteracion del cancer de

ovario (Benitez Capistros, y otros, 2017, pag. 16).

2.6.4 Cancer de Mama

El cancer de mama es el segundo cancer mas comun a nivel mundial, y el de mayor
ocurrencia entre las mujeres, con una incidencia, en el afio dos mil doce (2012), de un
millén setecientos mil (1.700.000) casos diagnosticados. En América del Norte y en Europa
Occidental, uno (1) de cada ocho (8) o nueve (9) mujeres desarrollaran cancer de mama
durante su vida. En Colombia, alrededor de setenta mil ochocientos noventa (70.890)
casos de cancer anuales fueron reportados entre el 2000-2016, 54.41% de los cuales
fueron diagnosticados en mujeres, siendo el cancer de mama, cérvix, tiroides, estbmago y
colon las principales localizaciones (Gomez D, 2006, pag. 149; Bricefio Balcazar, y otros,
2017, pag. 13).

Diversos estudios han demostrado la existencia de variables que aumentan el riesgo de
desarrollar cancer de mama a las mujeres que lo poseen. Estas variables han sido
clasificadas en factores epidemiolégicos, gineco-obstétricos, genéticos, dietéticos vy

ambientales entre otros (Gomez D, 2006, pag. 150).
» Factores genéticos
Para Hernandez Bronchud (1996) y Gémez D (2006) solo un 5% a 10% de los casos de

cancer mama se debe a una predisposicion genética heredada, tomando como ejemplo el

Reino Unido si se presenta aproximadamente 30.000 nuevos casos de cancer de mama,



1.500 casos se deberian a una mutacién genética heredada, que conlleva a un aumento
considerable del riesgo de contraer la enfermedad. Como el cAncer de mama en la mayoria
de las veces se presenta en mujeres, estas mujeres tendrian parientes que pueden tener
alguna predisposicion genética, con un riesgo mucho mayor de que la enfermedad se
presente (Hernandez Bronchud, 1996, pag. 383; Gomez D, 2006, pag. 152).

» Gen BRCAl

Se cree que las mutaciones del gen BRCAL del cromosoma diecisiete (17) descubierto en
mil novecientos noventa (1990), después de estudiar veintitrés (23) familias con un total de
ciento cuarenta y tres (143) casos de cancer de mama y ovario (Bricefio-Balcazar et al.,
2017, pag. 13), son responsables de alrededor de la mitad de las familias que presentan
varios casos de cancer de mama que se manifiesta en una edad temprana (Hernandez
Bronchud, 1996, pag. 384; Gomez D, 2006, pag. 152).

Las mutaciones del gen BRCAL tiene una penetracion de un 87% de que la enfermedad
ocurra, lo que significa que aunque la persona tenga el gen, no significa que vaya a
contraer la enfermedad, aunque la probabilidad es muy alta. Este rasgo genético sigue el
modo de herencia dominante (Hernandez Bronchud, 1996, pag. 384; Gmez D, 2006, pag.
152). La incidencia promedio para la edad fue estimada en 50% para las portadoras de
mutaciones del gen BRCA1 (Gémez D, 2006, pag. 152).

> Gen P53

Segun Hernandez Bronchud (1996) el gen P53, localizado en la rama corta del cromosoma
diecisiete (17), parece afectar a casi la mitad de las familias con el sindrome de Li
Fraumeni, un raro sindrome en el que el cancer de mama que aparece en una edad
temprana se asocia a otros canceres como sarcomas, tumores suprarrenales, gliomas y

canceres infantiles (Herndndez Bronchud, 1996, pag. 384; Gomez D, 2006, pag. 153).

> Gen AT

El gen AT (“ataxia-telangiectasia”) del cromosoma once (11) parece predisponer en

portadores heterocig6ticos a un incremento del riesgo del cancer de mama (Hernandez



Bronchud, 1996, pag. 384). Segun Hernandez Bronchud (1996) se estima que alrededor
de una (1) de cada doscientas (200) o cuatrocientas (400) personas es portadora de este
gen (Hernandez Bronchud, 1996, pag. 384; Gémez D, 2006, pag. 153).

> Gen BRCAZ2

El gen BRCAZ2 en el cromosoma trece (13) detectado en mil novecientos noventa y cuatro
(1994), a través de un estudio que analizé quince (15) familias con un elevado riesgo para
cancer de mama, incluyendo casos masculinos (Bricefio-Balcazar et al., 2017, pag. 13),
parece predisponer al cancer de mama que se manifiesta en una edad temprana
(Hernandez Bronchud, 1996, p4g. 384; Gomez D, 2006, pag. 152). Las mutaciones del gen
BRCA2 tienen una penetrancia del 84% vy, una incidencia promedio para la edad de
cincuenta (50) afios fue estimada en un 28% para el gen BRCA2 (Gémez D, 2006, pag.
152).

» Los genes BRCA1Y BRCA2 en la poblacién Colombiana

Como se puede deducir, de lo dicho anteriormente, el riesgo de desarrollar cancer de
mama y cancer de ovario puede transmitirse en familias que tengan mutaciones en los
genes BRCA1 o BRCA2. Por lo que la deteccidn de estas mutaciones parece ser de vital

importancia para el diagnéstico y el pronéstico.

Se han encontrado mutaciones en los genes BRCA1 y BRCA2 afectando entre el 5% y 8%
de los pacientes con cancer de mama en Colombia, y el 10% de los pacientes con cancer
de ovario. Mujeres con mutaciones en cualquiera de estos genes tiene un 87% de riesgo
de desarrollar cancer de mamay un 68% de riesgo de desarrollar cancer de ovario (Bricefio

Balcazar, y otros, 2017, pag. 13).

Dada la relacion de las mutaciones en los genes BRCA1 y BRCA2 con el cancer de mama,
su incidencia en Colombia ha sido estudiada por mucho tiempo. En el dos mil siete (2007)
se reportaron seis (6) mutaciones fundadoras, 50% de ellas presentes en familias con
multiples casos de cancer de mama y 33% en familias que tenian cancer de mama y/o
ovario, para un total de cincuenta y tres familias (53) incluidas en el estudio. En un segundo
reporte se incluyeron setecientos ochenta (780) pacientes con cancer de mama

esporadico, las seis (6) mutaciones fundadoras fueron estudiadas y se encontré dos (2)



mutaciones en BRCAL en el 2,9% de los casos y una mutacion en el gen BRCA2 se
encontré en el 1.3% de los pacientes. La penetrancia a los cincuenta (50) afios de edad es
de un 19% para el gen BRCA1 y un 10% para el gen BRCA2. En estudios recientes en
Latinoamérica, se reportaron un espectro restringido de mutaciones fundadoras en
diferentes paises, y un espectro especifico de tres (3) mutaciones fundadoras nombradas

previamente en Colombia (Bricefio Balcazar, y otros, 2017, pag. 13).

En un estudio realizado por la Universidad del Valle, se analizo el espectro de mutaciones
en la poblaciéon colombiana y se evalu6 dos (2) estrategias de deteccion de estas
mutaciones. Para lograr el anterior objetivo los investigadores incluyeron un total de
ochocientos cincuenta y tres (853) pacientes del género femenino a las que se les
diagnosticaron cancer de mama. Las pacientes fueron diagnosticadas en cualquier edad
en un periodo de seis (6) afios, entre los afios dos mil nueve (2009) a dos mil catorce
(2014). Las pacientes fueron seleccionadas para este estudio de diferentes regiones de
Colombia. Las muestras de sangre fueron enviadas para su andlisis, en busca de
mutaciones en los genes BRCAL1 Y BRCA2. De estas muestras se realizé la extraccion de
DNA. Un total de doscientos cincuenta y seis (256) pruebas, el 30% de los participantes,
se analizaron mediante secuencia directa completa de estos genes en los Laboratorios de
Myriad Genetics, y los quinientos noventa y siete (597) casos restantes, el 70% de los
participantes, se estudiaron mediante una secuencia parcial basada en mutaciones
fundadoras a través de la prueba denominada “Perfil Colombia” disefiada por laboratorios
IRA en Bogota. “Perfil Colombia” es una prueba de PCR que fue desarrollada como una
estrategia de tamizaje en Colombia secuenciando corriente arriba y corriente bajo los
fragmentos enmarcados alrededor de las mutaciones fundadoras reportadas previamente.
El procedimiento de “Perfil Colombia”, fue llevado a cabo con primers disefiados sobre
secuencias seleccionadas de BRCA1 y BRCA2 para incluir las seis mutaciones mas
comunes en Colombia. Adicionalmente, se realizaron secuencias cortas (100-120 pares
de bases) en el marco de los fragmentos alrededor de las mutaciones fundadoras
mencionadas. El reporte analitico y sus resultados fueron entregados a los pacientes con
recomendacion de una sesion de consejeria genética. Esta estrategia permitio a los
investigadores la deteccién a bajo costo de pacientes con alto riesgo de desarrollar cancer,
y reveld la presencia de cuatro (4) de las seis (6) mutaciones mas comunes en Colombia,
dos (2) mutaciones para el gen BRCA1 y dos (2) mutaciones para el gen BRCA2. Ademas,

se encontraron nuevas mutaciones en la poblacion Colombiana. En pacientes portadores



de mutacién la deteccién temprana puede ser implementada para disminuir el riesgo hasta

un 98% (Bricefio Balcézar, y otros, 2017, pags. 13, 14).

La mayoria de los estudios fueron realizados en Bogota. Sin embargo, una investigacion
fue desarrollada en Medellin, donde solo se encontraron tres (3) mutaciones, dos (2) en
BRCAL, una con historia familiar y una esporadica, y una en BRCA2, caso esporadico,
fueron encontrados en el 1.2% de los pacientes (Bricefio Balcazar, y otros, 2017, pag. 13).
De los ochacientos cincuenta y tres (853) pacientes, se detectaron ciento siete (107)
pacientes colombianas portadores de mutaciones, sesenta y nueve (69) mutaciones
estaban localizadas en el gen BRCAL y treinta y ocho (38) mutaciones se encontraban en
el gen portador BRCA2. Se han encontrado veintidés (22) mutaciones nuevas en BRCA1
y diecisiete (17) mutaciones nuevas en BRCA2 que no habian sido reportadas en estudios
previos de mutaciones fundadoras en Colombia. Solo se encontraron cuatro (4) de las seis
(6) mutaciones reportadas previamente como fundadoras en Colombia. En 64/597
pacientes analizados mediante el “Perfil Colombia” se detectaron mutaciones en BRCA1
0 BRCAZ2, asi como en 41/256 pacientes que solicitaron la secuenciacion completa de los
genes BRCA1 y BRCA2. La conclusion es que el espectro de mutaciones fundadoras en
Colombia es mas amplio que el reportado anteriormente. El “Perfil Colombia” es una
prueba que revela a la vez mutaciones fundadoras y mutaciones nuevas, con una tasa de
deteccidn del 10.7%. La secuenciacién completa presenta una tasa de deteccién del 16.0%
y puede complementar el diagnéstico de la base genética de esta enfermedad. La mayoria
de los participantes con mutaciones en los genes BRCAL1 y BRCA2, aproximadamente
ciento siete (107) individuos con mutaciones, enviaron su muestra desde Bogota, en
términos porcentuales representa el 10.4% del nUmero global de ochocientos cincuenta y
tres (853) pacientes, seguidos por pacientes que enviaron sus muestras desde
Barranquilla y Atlantico, que representan el 0.59% de pacientes positivos de la muestra
estadistica, seguido, a su vez por Medellin en Antioquia con un porcentaje del 0.35%,
Bucaramanga en Santander con un porcentaje del 0.23%, Cartagena con un porcentaje
del 0.23%, Ibagué con un porcentaje del 0.23%, Clcuta con un porcentaje del 0.12%, Cali
con un porcentaje del 0.12%, Villavicencio con un porcentaje del 0.12% y Monteria con un

porcentaje del 0.12% (Bricefio Balcazar, y otros, 2017, pags. 14, 15).

» Fendmeno Aleatorio del Cancer de Ovario y Cancer de Mama



Por lo menos en cuanto a su aspecto genético se refiere, el cancer de ovario y cancer de
mama las mutaciones patogénicas de los genes BRCA1 y BRCA2 son los causantes del
90% de la ocurrencia de estos canceres. El nivel de penetrancia u ocurrencia es

porcentual.

LAS MUTACIONES

PATOGEN)

DE RIESGO DE DESARRC
CANCER DE OVARIO

Figura 8. Grafico que muestra la probabilidad de ocurrencia del cancer de mama y cancer

de ovario. Elaboracion propia.

La probabilidad de que ocurra el cancer de ovario es de un 68% si se encuentran las
mutaciones patogénicas en los genes BRCA1 y BRCA2, y del 87% para el cancer de
mama, por lo tanto la caracteristica de interés es la deteccion de las mutaciones en estos
genes. Sin embargo, si la persona tiene una historia familiar de ocurrencia de cancer, la
probabilidad aumenta, por lo tanto también es una caracteristica de interés la historia

familiar de la persona.

2.7 Conclusiones Generales del Capitulo

Las enfermedades mendelianas o0 monogénicas, a diferencia de lo afirmado por otras
investigaciones sobre este tema, tienen una informacién genética variada que en algunas
ocasiones generan fendmenos deterministicos y en otras ocasiones generan fendbmenos

aleatorios.

La enfermedad de Huntington es un fendmeno deterministico en cuanto a su ocurrencia si
se identifica las repeticiones del triplete CAG en mas de 40 repeticiones en el primer exon
del gen IT15. Sin embargo, sigue habiendo una incertidumbre en el cuando puede ocurrir

la enfermedad.



Por su parte, la enfermedad de Alzheimer puede ser multifactorial o0 monogénica
dependiendo de las mutaciones en los genes. El gen APOE-4 es un gen que genera una
mayor probabilidad de ocurrencia de la enfermedad que se presenta en una edad
avanzada, esta probabilidad es del 91% pero aun asi puede que nunca se desarrolle la
enfermedad debido a que debe haber otros factores que influyen como son los ambientales
y los habitos de la salud. En cambio, las mutaciones patogénicas en los genes APP,
PSEN1 y PSEN2 si generan la ocurrencia de la enfermedad en una edad anterior a los 60
afos, pero no es solo la presencia de las mutaciones patogénicas en los genes para que
se pueda decir que existe un fendmeno deterministico en la ocurrencia de la enfermedad,
sino que también se debe conocer la informacién genética familiar sobre la ocurrencia de
la enfermedad de Alzheimer. Es decir, una historia familiar de ocurrencia de la enfermedad.
Esto dos elementos son indispensables para decir que no existe una incertidumbre en la
ocurrencia de la enfermedad monogénica del Alzheimer, dejando sin sustento las
afirmaciones de investigadores que aseguraban que toda enfermedad monogénica trae la

certeza de que la enfermedad va ocurrir.

Ademas, el cancer de ovario y el cancer de mama, enfermedades genéticas en el que las
mutaciones patogénicas en un solo gen como el BRCAL y el BRCA2 codifican para la
ocurrencia de estas enfermedades, tan solo es probabilistico. La ocurrencia de estos
canceres es un fenbmeno aleatorio que puede disminuirse con tratamientos o cirugias
como la mastectomia o la operacion quirdrgica mediante la cual se extirpan ambos ovarios

y ambas trompas de falopio, en la que se reduce el cancer de ovario en un 80%.

Lo anterior, es otra raz6n mas para concluir que la afirmacion de que todo desorden
monogénico indica que la enfermedad se padecera en algin momento de la vida, es

equivocada.

Ahora, en cuanto a la incertidumbre, inclusive aquellas enfermedades que tienen las
mutaciones patogénicas en el gen y una historia familiar de ocurrencia de la enfermedad,
tienen aun la incertidumbre acerca del cuando va ocurrir la enfermedad. Esta incertidumbre
puede ser asegurada, evitando que un usuario con predisposicion genética a padecer una
enfermedad sea excluido del sistema asegurador, cuando se tenga la certeza de que la

enfermedad va ocurrir.



3. Informacién Genética y Derecho

La finalidad del derecho es regular las relaciones sociales de las personas, de los grupos
y de la sociedad. Cuando la informacion genética logra influir en derechos y valores
importantes para la sociedad, el ordenamiento juridico tiene que intervenir para evitar
inequidad y desigualdad. Por esta razdn los diferentes ordenamientos juridicos han creado
su propia definicién de lo que se debe entender juridicamente como informacién genética
dependiendo de los valores y derechos que la norma quiere proteger. Tanto el derecho
internacional como el derecho comparado traen una definicion sobre informacién genética,

gue confunden el soporte, el medio y la informacion genética.

3.1 Diferencias entre la Informacion Genética, el Medio y
el Soporte en el que esta Almacenada dicha
Informacion.

Algunas legislaciones internacionales, como la de Estados Unidos, definen la informacién
genética sin distinguir la informacion con las pruebas utilizadas para extraer esta
informacioén. Este tipo de definiciones legales sobre la informacién genética, que tienen en
cuenta el soporte y el medio utilizado para extraer esta informacion crean una confusién

gue puede generar problemas en el ambito juridico.

Esta confusion entre el soporte, el medio y la informacién que se extrae de este recurso
ha generado un problema de interpretacién del régimen juridico aplicable, ya que si se
aplica el régimen juridico que regula el recurso, puede llegarse a desproteger la
informacién que se extrajo de este y por ende la norma no es eficaz para proteger los

principios y valores que la sociedad exige proteger.

La informacién genética debe ser regulada en forma separada del instrumento y del
soporte para evitar que la aplicacion errbnea de regimenes juridicos afecta y vulnera
derechos humanos, como se ha evidenciado en los casos de discriminacion genética al
solicitar una pdéliza de seguros, en las legislaciones que prohiben el uso de pruebas

genéticas y no prohiben el acceso a la informacion genética.



La informacién genética a proteger, en principio, no es el material genético, sino el conjunto
de datos que se pueden extraer y que se han guardado sobre un soporte; este soporte
puede ser de diversos tipos (soporte papel, expediente, memorias temporales (RAM) y
memorias permanentes de los computadores ROM, discos duros etc.), el material genético
y la informaciéon genética pueden ser separados, y la segunda puede almacenarse

separadamente del material biolégico.

Hasta el momento se ha identificado tres soportes y un medio. El primer soporte son las
bases de datos; la informacion es almacenada, clasificada y transferida a través de bases
de datos y su régimen juridico aplicable depende de si esta informacién es capaz de
identificar a una persona o no. El segundo soporte son las declaraciones que personas
hacen en entrevistas o cuestionarios acerca de la informacién genética. El tercer soporte
son las historias clinicas. Y el medio utilizado para extraer la informacién genética son las

pruebas genéticas.

3.2 Primer Soporte: Bases de Datos.

La Corte Constitucional define las bases de datos como el conjunto sistematizado de
informacién personal que puede ser tratada de alguna manera, como ocurre con el ejercicio
de los atributos de recoleccion, uso, almacenamiento, circulacién o supresién® (Corte
Constitucional de Colombia, Sala Tercera, T-020, 2014). El habeas data, es el derecho que
se invoca para proteger la informacion personal, para entender el habeas data se debe

analizar el concepto de titular de la informacion personal.

3.2.1 Definicion del titular de lainformacion en materia del
habeas data en Colombia

En materia de habeas data se define el titular de la informacién como aquella persona
natural o juridica a quien se refiere la informacion que reposa en bancos de datos. La

limitacién que esta definicion genera para la proteccion de la informacién es evidente. Si

6 Empresas como 23andMe no solo estan recolectando informacién genética sino que
también estan realizando cruces de informacién permitiendo saber si una persona esta
relacionada con otra en su base de datos (Sanchez Bolafio, 2019).



se toma esta definicion en términos de medios, soportes e informacion, la definicion que

trae la norma se preocupa por regular el soporte que en este caso son las bases de datos®*.

_

Figura 9. Grafico que muestra los tres elementos esenciales para que se aplique el
derecho fundamental del habeas data, la informacién personal debe estar almacenada en

una base de datos. Elaboracion Propia.

Como se puede apreciar para que la protecciéon del habeas data se “active” se requiere
que la informacion primero se refiere a una persona, natural o juridica en concreto y que

dicha informacion repose en una base de datos.5°

Para que se considere que esta informacion se encuentra en una base de datos, primero

esta base de datos debe ser un conjunto organizado de informacion personal objeto de

84El soporte es definido como el material en cuya superficie se registra informacién, como
el papel, la cinta de video o el disco compacto. Diccionario de la Real Academia Espafiola
recuperado de: http://dle.rae.es/?id=YP8N1Ve.

% Una base de datos es un conjunto organizado de datos personales que sea objeto de
tratamiento; y tratamiento es cualquier operacién o conjunto de operaciones sobre datos
personales, tales como la recoleccion, almacenamiento, uso, circulacion o supresion (Ley
Estatutaria 1581 De 2012 Art 3). Por su parte, el proyecto de ley No 114 de 2018 “por
medio de la cual se regula el funcionamiento de los biobancos con fines de investigacion
biomédica y se dictan otras disposiciones.” define una base de datos como un conjunto
organizado de datos personales, informacion clinica y biolégica del sujeto que sea objeto
de tratamiento de datos (proyecto de ley No.114 de 2018). Ademas este proyecto de ley
define a un biobanco con fines de investigacion biomédica como una organizaciéon publica
o privada, sin animo de lucro, que posee grandes colecciones de muestras biol6gicas
humanas con informacién asociada (datos personales, informacion clinica y biolégica),
bajo pardmetros estandarizados y de calidad, cuya finalidad es la investigacion de la salud
humana (proyecto de ley No.114 de 2018).



un tratamiento. Es decir debe existir una fase de recoleccidn, una fase de almacenamiento,
una fase de uso y una fase de circulacién. Estas fases deben ser repetidas regularmente
sin seguir un orden especifico, es decir deben ser frecuentes. La capacidad de una base
de datos para suprimir informacion es opcional y no se debe entender como un elemento

esencial para que un conjunto organizado de datos sea catalogado como base de datos.

CONIJUNTO
ORGANIZADO DE
|—" INFORMACION
PERSONAL.

FASE DE
RECOLECCION DE
LA INFORMACION.

PERSONA FiSICA FASE DE
MATURAL O I ALMACEMNAMIENTO
JURIDIC A DELA
INFORMACION

FASE DE USO DE LA
INFORMACION

FASE DE
L+ | CIRCULACION DE LA
INFORMACION

Figura 10. Grafico que muestra los cinco elementos esenciales para que un conjunto de

informacién personal se considere una base de datos. Elaboraciéon Propia.

Si no se cumple con estos elementos esenciales, en lo que respecta al ambito juridico en
Colombia, no se puede considerar que una informacién de indole personal pueda aplicarse

la ley 1581 de 2012 o la ley 1266 de 2008 en lo relacionado con el habeas data financiero.

Las fases de uso y circulacién tienen que ver con el acceso de la informacién por parte
terceros, si bien la base de datos también es manejada por un tercero, en las fases de uso

y circulacién es donde hay una mayor preocupacion relacionado con la privacidad.



Lo anterior ha sido confirmado por la Corte Constitucional, en sentencia SU 458 de 2012

dijo lo siguiente relacionado con el habeas data y las bases de datos:

Para la Corte es claro que el derecho al habeas data opera en el contexto
determinado de la administracién de bases de datos personales. Por tanto, su
ejercicio es imposible juridicamente en relacion con informacién personal que no
esté contenida en una base o banco de datos, o con informaciéon que no sea de
caracter personal. Estos presupuestos han permitido que esta Corte descarte la
invocacién del habeas data por ejemplo para proteger informacion personal que
conste en distintos soportes, no organizados en una base de datos o en un fichero,
o para proteger informacion de otro cardcter, como informacion académica,
cientifica, técnica, artistica que, a pesar de estar contenida en bases de datos o
archivos, esté desvinculada de personas naturales o juridicas. Para la Sala, estas
limitaciones de contexto tornan indispensable la caracterizacion tanto de los datos
personales, como de las bases de datos relacionadas con antecedentes penales.
De esta caracterizacion se nutre el contenido especifico del régimen del habeas
data aplicable al caso bajo estudio. (Corte Constitucional, Sala Plena, SU 458,
2012)

3.2.2 Limitacion del habeas data para proteger la informacion
genética

Siguiendo la anterior linea argumentativa, el habeas data tiene unas restricciones que
impedirian una eficaz proteccién de la informacion genética. Para empezar solo se
protegeria la informacién genética que se encuentra registrada en el soporte base de
datos. Es decir, si un cuestionario o entrevista que tiene informacién genética no es
almacenada en un conjunto de informaciones del mismo tipo en forma organizada y si la
misma no puede ser usada y transmitida frecuentemente (fase de circulacién) no se
considera base de datos y no podria aplicarse las normas que regulan y protegen el habeas

data.

Sin embargo, si este cuestionario o entrevista es almacenado y es usado posteriormente,
por ejemplo si una aseguradora usa el cuestionario cada vez que una persona solicita

algun tipo de pdliza a la compaiiia en forma regular, como es el caso de una persona que



primero solicita una poéliza de seguro de vida y posteriormente solicita una pdéliza de seguro
de enfermedad de alto costo ante la misma empresa, por el almacenamiento, uso y
circulacion interna de la informacién genética se aplica las normas que regulan y protegen

el habeas data.

3.3 Segundo Soporte: Cuestionarios y Entrevistas

Si bien se puede encontrar informacién genética en cualquier tipo de cuestionario o
entrevista, en esta oportunidad solo se va a tratar el tema de los cuestionarios y entrevistas

relacionados con el seguro de personas en Colombia.

La aseguradora, a través de un cuestionario o una entrevista puede solicitar informacion
relacionada con la salud de las personas. Esta informacion puede contener un componente

genético o deducir informacion de caracter genético.

En Colombia, el tomador esta obligado a declarar los hechos o circunstancias que
determinan el estado de riesgo, segun el cuestionario que le sea propuesto por el

asegurador, tal y como lo dispone el articulo 1058 del Codigo de Comercio.

Como se puede deducir estas preguntas pueden tener un componente genético, como
ocurrié en el caso registrado en Canada de Teresa Quick. Teresa informé a la aseguradora
gue se hizo una prueba genética, que le detectaron mutaciones patogénicas del gen
BRCAL y que tiene una historia familiar de cancer. Lamentablemente su honestidad la llevé
a ser rechazada sin mas juicio que simplemente tener una predisposicién genética (Angie,
2014) .

La norma que regula la obligacion del tomador de declarar los hechos o circunstancias que

determinan el estado del riesgo®, no dice nada relacionado con el manejo de esta

®Articulo 1058 del Codigo de Comercio: “El tomador esta obligado a declarar sinceramente
los hechos o circunstancias que determinan el estado del riesgo, segun el cuestionario que
le sea propuesto por el asegurador. La reticencia o la inexactitud sobre hechos o
circunstancias que, conocidos por el asegurador, lo hubieren retraido de celebrar el
contrato, o inducido a estipular condiciones mas onerosas, producen la nulidad relativa del
seqguro.



informacién por parte de la aseguradora, los derechos que tiene el tomador que revela la
informacién y tampoco dice nada de las obligaciones y principios que rigen el acceso de

esta informacion por parte de la aseguradora.

La Corte Constitucional, en la sentencia T-222 de 2014, ha establecido los requisitos que
se deben cumplir para que las aseguradoras estén obligados a pagar la péliza a pesar de
haber acaecido algun tipo de preexistencia. En primer lugar la persona debe carecer de
recursos economicos; en segundo lugar, que la familia del asegurado dependa
econdémicamente de él; en tercer lugar, la carga de declarar no puede convertirse en una
carga excesiva para el tomador del seguro, pues existen casos en los que la clausulas son
tan ambiguas que no es posible, naturalmente, suministrar con toda certeza las calidades
del asegurado; en cuarto lugar, la carga de la prueba de la preexistencia radica en cabeza
de la aseguradora; finalmente, en quinto lugar , la aseguradora esta en la obligacion de
pedir examenes médicos previos a la celebracion del contrato de seguro, pues de otra
manera no puede alegar preexistencia alguna en un futuro. (Corte Constitucional, Sala
Novena, T- 222, 2014)

Esta sentencia genera una pregunta acerca de si ¢la predisposicién genética se puede

considerar una preexistencia?

Pero lo mas importante, es si ¢las aseguradoras pueden pedir que se practique pruebas
genéticas? Sin embargo, esto es un asunto de acceso a la informacion genética, debido a

gue la informacién genética es el objeto de interés de las aseguradoras.

Si la declaracién no se hace con sujecion a un cuestionario determinado, la reticencia o la
inexactitud producen igual efecto si el tomador ha encubierto por culpa, hechos o
circunstancias que impliquen agravacion objetiva del estado del riesgo.

Si la inexactitud o la reticencia provienen de error inculpable del tomador, el contrato no
serd nulo, pero el asegurador s6lo estara obligado, en caso de siniestro, a pagar un
porcentaje de la prestacion asegurada equivalente al que la tarifa o la prima estipulada en
el contrato represente respecto de la tarifa o la prima adecuada al verdadero estado del
riesgo, excepto lo previsto en el articulo 1160. Las sanciones consagradas en este articulo
no se aplican si el asegurador, antes de celebrarse el contrato, ha conocido o debido
conocer los hechos o circunstancias sobre que versan los vicios de la declaracién, o si, ya
celebrado el contrato, se allana a subsanarlos o los acepta expresa o tacitamente”.



3.4 Tercer Soporte: Historias Clinicas

La historia clinica es un registro obligatorio. En esta historia se registra las condiciones de
salud de una persona. Se considera un documento privado sometido a reserva y
Unicamente puede ser conocido por terceros previa autorizacién de la persona o en los
casos previstos por la ley®’. En este sentido, este documento se encuentra en el ambito
del derecho a la intimidad, en la medida en que, en principio, el contenido de dicho
instrumento s6lo concierne al titular (Corte Constitucional de Colombia, Sala Octava, T-
1563, 2000).

En este registro existen datos confidenciales, que en principio deben ser protegidos por la
normativa. Se debe impedir la intromisién de individuos y de la comunidad en la 6rbita

privada de las personas (Corte Constitucional de Colombia, Sala Sexta, T-303, 2008).

La informacion contenida en la historia clinica es catalogada como informacion privada. La
informacién privada es definida como los datos personales o impersonales que por
encontrarse en un ambito privado solo puede ser obtenida y ofrecida por orden de
autoridad judicial en el cumplimiento de sus funciones. Resulta interesante esta
clasificacion, cuyo autor es la Corte Constitucional, debido a que cataloga la informacion
genética como informacién reservada, definida como aquella informacién personal
relacionada con derechos fundamentales del propio titular como la dignidad, la libertad o
la intimidad, por lo que se encuentra reservada a su Orbita exclusiva y no puede siquiera
ser obtenida ni ofrecida por autoridad judicial en el cumplimiento de sus funciones (Corte
Constitucional de Colombia, Sala Primera, T-427, 2013)

Clasificar la historia clinica como informacién privada, demuestra la confusion que tiene la
Corte Constitucional, guardiana de la Constitucién y los derechos fundamentales y que
genera como resultado, la violacién de derechos fundamentales como se explicard con

mas detalle posteriormente.

’Articulo 34 de la ley 23 de 1981 dice lo siguiente: “La historia clinica es el registro
obligatorio de las condiciones de salud del paciente. Es un documento privado sometido a
reserva que Unicamente puede ser conocido por terceros previa autorizacion del paciente
0 en los casos previstos por la ley”.



En la historia clinica se debe incluir tanto los aspectos fisicos como psiquicos de una
persona (Corte Constitucional de Colombia, Sala Cuarta, T-212, 2015). Por lo tanto, se
debe concluir, que los resultados de una prueba genética se incluyen en la historia clinica
y por tal motivo, la historia clinica se convierte en un soporte en el que se encuentra la

informacién genética.

3.4.1 Importancia de la informacidn contenida en la historia
clinica

En Colombia, la historia clinica es un elemento esencial para solicitar algunos auxilios y
determinados derechos fundamentales como la pensién. En la pensién de invalidez, por
ejemplo, las aseguradoras de riesgos profesionales solicitan la historia clinica para
determinar la capacidad laboral. Sin la historia clinica es imposible adelantar la calificacion
de la disminucion fisica, debido a que en materia de seguridad social, resulta necesario
determinar las condiciones de salud del trabajador de forma previa al accidente, cuando
sufrié el accidente y la evolucion o desarrollo que ha tenido posterior al suceso. La
importancia y necesidad que tiene la historia clinica para proteger y exigir la materializacién
de algunos derechos fundamentales, genera una obligacién por parte de las entidades
encargadas del cuidado y manejo de las historias clinicas. Es una obligacion de cuidado
de este soporte, y en caso de pérdida o extravio, debe la entidad encaminar sus esfuerzos
a lograr su reconstruccion cuando la ausencia de la historia afecta derechos fundamentales
o legales. El que administra y custodia esta informacion se convierte en garante y guardian
de esta informacion. La entidad encargada del archivo, cuidado y manejo de la historia
clinica debe procurar recuperar la historia clinica de manera pronta, evitando dilaciones
injustificadas en detrimento de los derechos de la persona. Esta obligacion, propia de la
entidad, no se puede imponer a la persona. Las entidades no pueden imponer la tarea de
reconstruir la historia clinica a las personas. Imponer esta tarea a las personas es imponer
una obligacién que le corresponde a la entidad responsable de la informacién. A las
personas no se les pueden imponer lo imposible como requisito para disfrutar de sus
derechos (Corte Constitucional de Colombia, Sala Cuarta, T-212, 2015).



3.4.2 Acceso a la Historia Clinica por parte de Terceros

En relacién con terceros que no sean familiares, estas personas deben tener autorizacién
de la persona titular para tener acceso a la informacion contenida en la historia clinica
(Corte Constitucional de Colombia, Sala Novena, T-119, 2009). La persona tiene
directamente la potestad de autorizar a terceras personas para que conozca la informacion
contenida en su historia clinica por tratarse de un derecho de caracter personal de
disposicion integral para su titular (Corte Constitucional de Colombia, Sala Sexta, T-303,
2008).

Sin embargo, por autorizacion legal, existen personas autorizadas para acceder a la

historia clinica y a la informacién por ella contenida. Estas personas son:

1. Primero, el equipo de salud, porque el personal de salud es quien presta los
servicios y requiere conocer las condiciones fisicas y mentales de la personas para
proceder y atender de manera pertinente y en debida forma sus dolencias o
anomalias. Los auditores médicos, por ejemplo, controlar de conformidad con las
regulaciones expedidas por el Gobierno y el Ministerio de salud, la prestacion de
los servicios de los médicos de la EPS vy las instituciones adscritas a dichas EPS
evaluando la racionalidad de las 6rdenes médicas que se emiten como en los casos
de epicrisis. Los auditores médicos se consideran incluidos en los equipos de salud,
autorizando su conocimiento de la historia clinica y sus anexos, siempre y cuando

tenga como finalidad cumplir la funcién de auditoria sefialada.

2. Segundo, el titular de los derechos. El titular tiene libre acceso a este tipo de
informacién, pues la informacién contenida es de su estado de salud y tiene
derecho a conocerla y por ende, tiene la facultad de acceder a la informacion
contenida en la historia clinica por la importancia de su contenido para el desarrollo

de su vida en condiciones dignas.

3. Tercero, las personas facultadas por una autoridad judicial o por orden legal para

conocer la informacioén contenida en la historia clinica.



3.4.3 Confusion en la Clasificacion de la Historia Clinica

La Corte Constitucional, responsable de catalogar la historia clinica como informacién

privada, tiene una confusion de caracter conceptual.

Sin duda, la Corte Constitucional, ha confundido la historia clinica con la informacion que
se registra en este documento privado. La historia clinica es un soporte, la norma que lo
regula también lo considera un soporte dandole la connotacién de documento privado
sujeto a reserva. Por ende, es un error clasificar la informacion registrada en este soporte
como informacion privada. En la historia clinica podria encontrarse informacion reservada,
como es la informacién genética. Es obligacion del médico registrar todo aspecto fisico y
psiquico de la persona en su historia clinica y sin duda una predisposicién genética puede

catalogarse como un aspecto fisico.

Gracias a esta clasificacion de la informacion, la informacion reservada que se encuentre
en las historias clinicas puede ser tratada como informacion privada, con un régimen de

proteccioén distinto a la naturaleza de esta informacion.

3.4.4 Medio para extraer la Informacion: Pruebas Genéticas

Las pruebas genéticas son definidas como el estudio de DNA, cromosomas, proteinas y
ciertos metabolitos, con el fin de detectar genotipos relacionados a enfermedades,
mutaciones, fenotipos o cariotipos (Lagos L & Poggi M, 2010). Se considera que las

pruebas genéticas pueden tener una finalidad de diagndstico y una finalidad de prediccion.

3.4.5 Pruebas Genéticas con Fines de Diagndstico

Las pruebas genéticas pueden practicarse con fines de diagndstico para efectos de la
deteccion de enfermedades de base genética, es decir lo que se conoce como el
diagnostico genético, en consecuencia, con la practica de pruebas genéticas se pretende
detectar enfermedades monogénicas, anomalias cromosOmicas y una eventual
predisposicion a anomalias multifactoriales y enfermedades genéticas de las células
somaticas. Estas pruebas se practican para confirmar un diagnéstico basado en un

sintoma existente, una sefial o una anormalidad en una prueba no genética. Se realizan,



de preferencia, en estadios tempranos del desarrollo embrionario (HM Government;

Association of British Insurers, 2014, p. 12).

3.4.6 Pruebas Genéticas con Fines Predictivos.

Las pruebas genéticas con fines predictivos son usadas para detectar patrones de genes
defectuosos asociados con condiciones que aparecen después del nacimiento, a menudo
en una edad muy avanzada de la vida. Estas pruebas pueden ser Utiles para personas que
tienen parientes con condiciones genéticas, pero que no tienen sintomas o sefiales. Las
pruebas genéticas con fines predictivos pueden identificar genes defectuosos que
aumentan las probabilidades de que una persona desarrolle una enfermedad genética (HM

Government; Association of British Insurers, 2014).

Como se puede deducir, la definicién legal que traiga la norma sobre la informacion
genética debe proteger esta informacién sin importar el medio y el soporte que se esta

utilizando para extraer y almacenar dicha informacién.

3.5 Concepto de Familiar Genético

El concepto de familiar genético debe ser definido para entender mas a fondo el atributo y
dimension de familiaridad de la informacién genética. También, para demostrar que el
concepto de parentesco y familiaridad que tiene el ordenamiento juridico de Colombia, no
es aplicable en la normativa que regula la informacion genética, se analizara lo que se

entiende como parentesco y familiaridad en el ordenamiento juridico de Colombia.

Enriquez-Canto & Osimani (2015) dice que cuando se hable de familiaridad de la
informacién genética se suele referir implicitamente a dos conceptos diferentes. El primer
concepto es una nocidn técnica relativa a la informacion genética y el segundo concepto
es el significado comun de la nocién de familiaridad, por lo que es importante hacer una

distincion entre estos dos significados de un mismo concepto.

El primer concepto puede ser modelado como una funcion logaritmica, que decrece
exponencialmente con un vinculo decreciente de parentesco (Enriquez-Canto & Osimani,

2015, pag. 22). Y la nocién de familiaridad ligada a la relacién entre individuos, en el que



la relacion por si misma, debe provocar unos derechos y deberes legales y morales
particulares. Para Enriqguez-Canto & Osimani (2015) la nocién de familiaridad como
relacion es mas vaga y compleja comparada con la funcion logaritmica asociada con el

significado técnico (Enriquez-Canto & Osimani, 2015, pag. 22).

En la nocion técnica de familiaridad se deduce unos lazos fuertes y débiles de relacién

genética. Enriqguez-Canto & Osimani (2015) lo ilustra de la siguiente manera:

La proporcion de genoma compartido entre miembros de la familia varia con la
fuerza de sus lazos de parentesco: para gemelos monocigotos la proporcién es 1/1;
de padres para sus descendientes la proporcion es 1/2; para los tios con su sobrino
la proporcion es 1/4, etc. Esto significa que la familiaridad, en un sentido técnico
genético, puede ser modelada como una funcion logaritmica de la relacion de
parentesco y caracterizar la informacion genética de los parientes inmediatos
mucho méas que las personas vinculadas por la relacién de parentesco suelta, y
exponencialmente. La asociacion entre las relaciones familiares y la proporcion del
genoma rapidamente decrece con el incremento de los pasajes hereditarios. Si un
abuelo y su nieto son considerados parientes en el sentido comun de familiaridad,
ellos comparten solo un bajo porcentaje de herencia gendmica (25%). Modelando
la “familiaridad” como una funcion logaritmica, que decrece exponencialmente con
la pérdida del parentesco, intentamos dar una idea del comportamiento de esta
propiedad y proveer una base para determinar que extensién de la informacion
debe ser manejada realmente como familiar®® (traduccién propia) (Enriquez Canto
& Osimani, 2015, pag. 16).

®The proportion of shared genome among family members varies with the strength of their
kinship bond: for monozygotic twins, this proportion is 1/1; for parent to offspring, it is ¥z, for
uncle to nephew, ¥4, etc. This means that familiarity, in a technical-genetic sense, can be
modeled as a logarithmic function of the kinship relation and, therefore, it characterizes
genetic information of immediate relatives much more than people linked by loose kinship
relation, and exponentially so. The association between familial relationship and proportion
of share genome rapidly decreases with the increase in inheritance passages: even if
grandfather and son are considered strict relatives in a common sense notion of familiarity,
they share only a low percentage of the genomic heritage (25%). By modeling “familiarity”.
as a logarithmic function, which exponentially decreases with looseness of kinship, we
intend to give an idea of the behavior of this property thereby provide a basis for determining
to what extent the information at hand is really familial.



Lo anterior significa que, en el sentido meramente genético, los lazos de familiaridad solo
se pueden sostener entre unos padres e hijos que tienen un 50% de herencia gendémica.

Ya el abuelo y los tios comparten sélo un 25% de esta herencia genémica.

3.5.1 Concepto de Parentesco y Familiaridad en el Derecho de
Familia Colombiano

El parentesco, de acuerdo al ordenamiento colombiano, puede ser de consanguinidad, de

afinidad o legal.

» Parentesco de Consanguinidad
El articulo treinta y cinco (35) del Codigo Civil define el parentesco de consanguinidad
como la relacién o conexidn que existe entre las personas que descienden de un mismo
tronco o raiz o que estan unidas por los vinculos de la sangre.
Actualmente existe parentesco de consanguinidad cuando uno o mas de los eslabones
(grados) intermedios entre quienes se desea establecer el parentesco no tiene su origen

en una relacion matrimonial.

Suarez Franco (2006) lo explica de la siguiente forma:

\
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Figura 11. Grafico que muestra el parentesco de consanguinidad entre Pedro y Maria,
con Carlos y Diego y Consecuentemente el parentesco de consanguinidad entre Carlos y
Rosa, Diego y Melisa con Fernando y Laura respectivamente. Tomado del ejemplo usado

por Suéarez

Pedro y Maria pueden ser o cényuges o compafieros permanentes; dependiendo de su
relacion, la normativa colombiana tiene una denominacion para su descendencia. Pueden
ser o hijos matrimoniales o hijos extramatrimoniales. En el ejemplo, Carlos y Diego son su
descendencia directa sus hijos matrimoniales o extramatrimoniales pero en este caso se
presume que esta descendencia proviene de los dos (Pedro y Maria)®. Fernando es hijo
de Carlos y Rosa, Fernando juridicamente puede ser denominado hijo matrimonial o
extramatrimonial dependiendo de la relacién que existe entre Carlos y Rosa pero en este
caso existe una presuncion de que Fernando genéticamente proviene de Carlos y Rosa,
es decir no hay duda de la maternidad y paternidad de Carlos y Rosa sobre Fernando, la

misma situacion se aplica para Diego, Melisa y Laura.

» Relacion de Consanguinidad entre Hermanos

El articulo cincuenta y cuatro (54) del Cédigo Civil dispone que los hermanos pueden serlo
0 por parte de madre y de padre en este caso se llaman hermanos carnales, es decir, son
hermanos nacidos de padres comunes o también se podria decir en términos genéticos
gue existe una probabilidad del 99,9% de que los hermanos desciendan de una misma

madre y de un mismo padre.

También los hermanos pueden serlo por parte de padre en este caso se les llama
hermanos paternos, o sélo por la madre, evento en el que se les denomina hermanos
maternos o uterinos. En un sentido biolégico y genético, se considera hermanos paternos
a los hermanos que tienen una probabilidad del 99.9% de que desciendan de un mismo

padre, pero una probabilidad muy baja o casi nula de que desciendan de la misma madre;

9El articulo 213 del cédigo civil modificado por la ley 1060 de 2006 dice lo siguiente acerca
de la presuncién de legitimidad: “El hijo concebido durante el matrimonio o durante la unién
marital de hecho tiene por padres a los conyuges o compafieros permanentes, salvo que
se pruebe lo contrario en un proceso de investigacion o de impugnacion de paternidad”.



y hermanos maternos a los hermanos que tienen una probabilidad del 99.9% de que
descienda de una misma madre pero una probabilidad muy baja o casi nula que

desciendan del mismo padre.

» El parentesco y el Estado Civil

El término de parentesco se encuentra ligado al concepto de estado civil. El estado civil es
definido como la situacién juridica en la familia y la sociedad que determina su capacidad

para ejercer ciertos derechos y contraer ciertas obligaciones.

En Colombia, las relaciones de parentesco se pueden probar por otros medios aparte del
registro civil, debido a que un nexo, por ejemplo, paterno filial se puede probar por el
concepto publico de la posesion de estado de casos del que es tenido como hijo con
relacién a su padre natural, por actos directos del padre al hijo que legalmente pueden
considerarse como muestra de un verdadero reconocimiento. Reconocimiento que

reemplaza los reconocimientos formales de filiacion.

» Como se define el parentesco

Para definir el parentesco se suele utilizar los conceptos de linea y grado.

» Linea

Segun Suéarez Franco (2006), por linea se entiende la serie y orden de las personas que

desciende de una raiz o tronco comun. La linea es de dos clases: directa e indirecta.

La linea recta o directa esta formada por personas en donde unas son generantes y otras
engendradas, es decir, desciende de otras o viceversa. Esta linea puede ser ascendente
o descendente dependiendo de si se toma por el generante o se tome por las engendradas
(Suérez Franco, 1999).

La linea indirecta, colateral, transversal u oblicua se forma por personas que descienden
de un tronco, pero no son unos generantes y otros engendrados como por ejemplo los

hermanos (Suarez Franco, 1999).



> El Grado

El grado es la unidad de medida del parentesco, se representa por una persona de cada
generacion. El grado esta representado por una persona o eslabon. Se suele decir que de
una persona a otra existe parentesco de consanguinidad o afinidad en linea recta o

colateral de grado uno, dos, tres o cuatro.

Suarez Franco (2006) ilustra estas proposiciones con el siguiente ejemplo:

m
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Figura 12. Grafico que muestra el parentesco de consanguinidad en linea recta, en
segundo grado entre Fernando y Pedro, usando la misma metodologia gréafica de Suéarez
Franco (2006 pag. 37)

Para establecer el grado de parentesco entre Pedro y Fernando se cuenta los eslabones
representados por Verdnica y Pedro; Fernando no se cuenta. Se observa que existen entre
ellos dos eslabones representados por la madre y el abuelo, que a su vez corresponde a
los grados de parentesco. Entre Pedro y Fernando existe parentesco de Consanguinidad

en linea recta, en segundo grado (Suarez Franco, 1999).
» Concepto Juridico de Familiaridad
El concepto de familiaridad para Parra Quijano (2002) citado por Almonacid Sierra (2008,

p. 8), no debe confundirse con el concepto de parentesco. Para Parra Quijano, en un

proceso de divorcio indudablemente hay que allegar el registro civil de matrimonio para



probar el estado civil de casado de las partes, mientras que un proceso de simulacién que
busca declarar la simulacion de un contrato de compraventa, la familiaridad del supuesto
comprador y vendedor puede probarse con la confesion o con otro medio de prueba
(Almonacid Sierra, 2008).

Familiaridad es la relacion de amistad y confianza que existe entre dos personas y que le
permite confiar ciertos actos y negocios juridicos que no se confia a cualquier persona, y

parentesco es una relacion afectiva regida por el estado civil (Almonacid Sierra, 2008).

» Conceptos Legales de Parentesco y Familiaridad Legal en la

Proteccion de la Informacion genética. Inoperancia

Los conceptos que el ordenamiento juridico tiene sobre parentesco no pueden ser
aplicados en el contexto de la proteccion de la informacién genética y no operan en la

normativa que se propone crear para proteger esta informacion.

Como se pudo observar, los términos de familiar genético difieren de los términos de
parentesco y familiaridad en el &mbito legal y es el concepto de familiar genético que se
debe tener en cuenta si se quiere una verdadera proteccion de la informacién genética por
parte del ordenamiento juridico, debido a que se debe tener en cuenta aquellos familiares
gue compartan una porcentaje de herencia genémica igual al 50%, por lo que el abuelo o
abuela no estarian en ese parametro. El hermano, por ejemplo, es considerado un pariente
de segundo grado en el ordenamiento juridico de Colombia, mientras que en el concepto
de familiar genético debe ser considerado como un familiar de primer grado porque

comparte un 50% de herencia genémica.

3.6 Ineficacia o Insuficiencia del Derecho de Propiedad
para proteger la Informacién Genética.

Al evidenciar que el habeas data es un derecho que lamentablemente no protege la
informacion genética y es pensado como un derecho para regular y proteger el soporte
denominado “bases de datos”, soporte en el que puede o no puede estar contenida la
informacién genética. Obligatoriamente se debe analizar cual derecho es capaz de

proteger la informacion genética sin importar el soporte en el que este contenido.



El derecho de propiedad, es el derecho que por sentido comun deberia ser invocado para
proteger la informacion genética. Se suele pensar que “Esta informacion genética me
pertenece” o “yo soy el duefio de la informacidén genética”. Sin embargo, la informacién

genética no puede ser protegida de manera eficaz utilizando el derecho de propiedad.

3.6.1 Definicion del Derecho de Propiedad

La definicion legal en Colombia del derecho de propiedad es una analogia de la nocién
consagrada en el Cédigo Civil Francés la cual se fundamenta sobre una particular realidad
econdmica, social y politica (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-006, 1993).
El derecho de propiedad es definido como un derecho real en una cosa corporal, para
gozar y disponer de ella, no siendo contra la ley o contra derecho ajeno’. Sobre las cosas
incorporales hay también una especie de propiedad (Corte Constitucional de Colombia,
Sala Plena, C-133, 2009)".

La propiedad es el poder juridico pleno sobre una cosa y esta sometido en todos sus
aspectos y utilidades a nuestro sefiorio exclusivo (Baca Olamendi, 2013, pag. 56). A este
derecho se le atribuyen varias caracteristicas, entre las cuales, se pueden destacar que es
un derecho que otorga a su titular un conjunto de atribuciones que puede ejercer dentro
de los limites impuestos por el ordenamiento juridico y los derechos ajenos; tiene un
caracter exclusivo, debido a que el propietario puede oponerse a la intromisién de un
tercero; es un derecho perpetuo porque dura mientras persista el bien; es un derecho
auténomo porgue no depende su existencia de otro derecho; es irrevocable, su transmision
y extincién depende de la voluntad de su propietario; es un derecho real porque es un
poder juridico que se otorga sobre una cosa (Corte Constitucional de Colombia, Sala
Plena, C-189, 2006).

El derecho de la propiedad tiene también unas atribuciones, las cuales provienen del

derecho romano y se resumen en todos los actos tanto materiales como juridicos que

Articulo 669 del Cédigo Civil. Concepto de Dominio. El dominio que se llama también
propiedad es el derecho real en una cosa corporal, para gozar y disponer de ella
arbitrariamente, no siendo contra ley o contra derecho ajeno.

La propiedad separada del goce de la cosa se llama mera o nuda propiedad.

"Articulo 670 de Cédigo Civil. Derecho sobre las Cosas Incorporales. Sobre las cosas
incorporales hay también una especie de propiedad. Asi, el usufructuario tiene la propiedad
de su derecho de usufructo.



permiten al titular del derecho de propiedad el aprovechamiento de su derecho a través
del uso, el fruto y la disposicion. En cuanto al uso es la facultad que le asiste al
propietario de servirse de la cosa y de aprovecharse de los servicios que pueda rendir.
Por su parte, el fruto es la posibilidad del duefio de recoger todos los productos que
acceden o se derivan de su explotacion. Finalmente, la disposicion es el reconocimiento
de todas aquellas facultades juridicas que se pueden realizar por el propietario y que
se traducen en actos de disposicion, destruccion o enajenacion sobre el bien (Petit,
2002, pag. 330).

La propiedad es un ejercicio concreto de la libertad y aunque se respeta la ley y el derecho
ajeno su ejercicio puede ser arbitrario. Siempre se ha buscado expresar que sobre el bien,
Su propietario es soberano y sefior y despliega el maximo poder concebible, limitado y
renuente a la introduccion de elementos obligatorios dentro del ordenamiento juridico
(Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-006, 1993; Corte Constitucional de
Colombia, Sala Plena, C-133, 2009).

Las anteriores definiciones consideran el aspecto cuantitativo del derecho. Estas
definiciones consideran la suma de facultades y atribuciones que otorga este derecho
subjetivo a su titular. Pero, para algunos autores, estos conceptos no brindan un concepto
preciso, debido a que, en ocasiones, propietarios de cosas iguales, no tienen derechos

iguales (Baca Olamendi, 2013, pag. 57).

3.6.2 El Derecho de Propiedad en la Constitucion Politica de
Colombia de 1991

En 1991, la nueva Constitucion politica de Colombia sigui6 prevaleciendo el interés general
sobre el interés privado que tenia la constitucion de 1886. Para esta constitucién no hay
lugar a ningun ejercicio arbitrario de los derechos, y esto por supuesto incluye al derecho
de propiedad. El derecho de propiedad estd condicionado a la realizacién de objetivos
sociales y subordinado a ellos, de tal forma que, bajo la constitucién de 1991, no es posible
sostener que la funcién social es desconocida por una ley mediante la cual se exija al

propietario su acatamiento (Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-740, 2003).



Para algunas personas, esta relativizacion supera la vieja e individualista concepcion
clasica de derecho subjetivo al servicio exclusivo y excluyente de su titular. El titular del
derecho de propiedad tenia facultades irrestrictas de uso, abuso y disposicion. Ahora, los
principios constitucionales han contribuido a limitar en buena medida los atributos o
poderes exorbitantes reconocidos a los propietarios por el derecho romano (Corte
Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-740, 2003; Corte Constitucional de Colombia,
Sala plena, C-216, 1993; Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-428, 1994;
Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-006, 1993).

Este interés de la sociedad por el derecho a la propiedad ha generado un cambio de estructura
en este derecho. La funcién social no debe ser entendida en el derecho moderno como un
mero limite externo para el ejercicio de la propiedad, sino como parte sustancial de este
derecho. El interés privado debe ceder al interés general (Corte Constitucional de Colombia,
Sala Plena, C-589, 1995; Corte Constitucional de Colombia, Sala Plena, C-133, 2009).

3.6.3 Unico Régimen que “podria” aplicarse a la Informacién
Genética: la propiedad industrial

Las patentes de invencioén, dibujos y modelos industriales, marcas colectivas, marcas de
productos y de servicios y nombres comerciales y ensefias que por su caracter distintivo y
de innovacién representan un valor que ha sido tenido en cuenta por el legislador para
atribuir titularidades que se fundamentan en el esquema de la propiedad, para dotar a sus
titulares de medios defensa para proteger sus invenciones (Llobregat Hurtado, 2007, pag.
25).

Lo anterior significa una extension del ambito de la propiedad que obliga a definir de
una manera distinta el concepto de propiedad que se toma como referencia. En esta
nocién no se pretende una relacion directa del sujeto con el bien, sino que se busca
brindar garantias de su uso exclusivo para los efectos de la fabricacion y
comercializacion de un producto o servicio (Corte Constitucional de Colombia, Sala
Plena, C-006, 1993).

La informacidn genética es una cosa incorporal, esta es la deduccién obvia si se quiere

enmarcar en el concepto de propiedad. La propiedad industrial es la institucion encargada



de regular todas aquellas cosas incorporales y de definir quién es el propietario de cada
una de estas cosas. Como se dijo anteriormente, el objeto de la propiedad es proteger el
uso exclusivo sobre un producto o servicio. No es extrafio que se quiera reclamar el uso
exclusivo sobre componentes genéticos que tiene informacion genética valiosa. En este
apartado se analizara el caso de Myriad Genetics, su deseo de ser propietaria de los genes
y las mutaciones que predisponen al cancer y la decisién del tribunal supremo de los

Estados Unidos sobre este tema.

» Association For Molecular Pathology et al Vs Myriad Genetics, Inc., et

al

La empresa Myriad Genetics obtuvo varias patentes después de descubrir la localizacion
y secuencia precisa de los genes BRCA1l y BRCA2, cuyas mutaciones patogénicas
pueden aumentar draméticamente el riesgo de cancer de mama y cancer de ovario. Este
conocimiento permitié a Myriad determinar la secuencia de los nucleétidos en los genes 'y
desarrollar pruebas médicas Utiles para detectar las mutaciones de estos genes en
pacientes con riesgo de cancer. Las patentes de Myriad le dieron el exclusivo derecho de
aislar los genes individuales BRCAL1 Y BRCA2, y también otorg6 el exclusivo derecho de
crear sintéticamente el ADN complementario del gen BRCA (Association for Molecular

Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013).

Algunas asociaciones presentaron una demanda buscando que se declarara invalida las
patentes de Myriad, porque, segun los peticionarios, se patentaron productos de la
naturaleza que no eran elegibles para patentar. En especifico, los peticionarios consideran
que Myriad infringié la seccion 10172 de la ley de patentes de EE.UU que se encuentra en
el Titulo 35 del Cddigo de los Estados Unidos. Nueve reivindicaciones de composicion de
tres de esas patentes estuvieron en discusion en este caso. Estas reivindicaciones fueron
la1,2,5 6y7delapatente de EE.UU 5.742.282 (la patente '282), la reivindicacion 1 de
la patente 5.693.473 (la patente ’'473), y las reivindicaciones 1, 6, y 7 de la patente

2 LLa seccién 101 dice lo siguiente en su version original: “INVENTIONS PATENTABLE.
Whoever invents or discovers any new and useful process, machine, manufacture, or
composition of matter, or any new and useful improvement thereof, may obtain a patent
therefor, subject to the conditions and requirements of this titles” (Legal Information
Institute, 2019).



5.837.492 (la patente '492) (Assaciation for Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic,
inc., et al, 2013).

La reivindicacién 1 de la patente '282 reivindicd una patente sobre un DNA aislado que
codifica para un polipéptido BRCAL, que tiene la secuencia de aminodacidos establecida en
la SEC ID NO:27 (Association for Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al,
2013).

La reivindicacion 2 de la patente '282, por su parte, reivindica, el DNA aislado de la
reivindicacion 1, en donde dicho DNA tiene la secuencia de nucleotidos establecida en la
SEC ID NO:1. La SEC ID NO:1 establece una larga lista de datos, en este caso, la
secuencia cDNA que codifica para los aminodcidos BRCAl1 enumerados en la
reivindicacion 1. Es importante destacar que la SEC ID NO:1 enumera sélo los exones del
cDNA en el gen BRCAL1, en lugar de una secuencia de DNA completa que contiene ambos
exones e intrones (Association for Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al,
2013).

La reivindicacion 5 de la patente '282 reivindica un subconjunto de los datos de la
reivindicacion 1. En particular, reivindica un DNA aislado que tiene al menos 15 nucledtidos
de DNA de la reivindicacion 1. El efecto practico de la reivindicacion 5 es hacer valer una
patente sobre cualquier serie de los 15 nucle6tidos que existen en el gen BRCAL tipico.
Debido a que el gen BRCAL tiene una longitud de miles de nucle6tidos, es probable que
incluso los genes BRCAL con mutaciones sustanciales contengan al menos un segmento
de 15 nucledtidos que corresponden al gen BRCAL tipico (Association for Molecular

Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013).

La reivindicacién 6 de la patente ‘282 reivindica un DNA aislado que tiene al menos 15
nucledtidos del DNA de la reivindicacion 2. Esta reclamacién opera de manera similar a la
reclamacion 5, excepto que hace referencia al cDNA de la reivindicacion 2 (Association for

Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013).

3 SEC ID NO:2 es una lista de 1.863 aminoacidos que codifica el gen BRCAL1 tipico
(Association for Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013).



Las reivindicaciones restantes son similares, aunque varias enumeran mutaciones
comunes en lugar de secuencias tipicas de BRCA1 y BRCA2 (Association for Molecular

Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013).

» Argumentos y Decisiones sobre el DNA aislado y el cDNA

La Corte del Distrito profirié sentencia sumaria en la que concluy6 que las reivindicaciones
de Myriad son invalidas debido a que las patentes reivindican productos de la naturaleza.
Sin embargo, después, el Circuito Federal concluyé que tanto el DNA aislado como el de
DNA complementario de estos dos genes son elegibles para patente (Association for

Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013).

Debido a esta decision los peticionarios solicitaron a la Corte Suprema de Justicia de los
Estados Unidos que revisara el caso. El abogado de los peticionarios Christopher A.
Hansen argumento lo siguiente ante la Corte Suprema de Justica de los Estados Unidos
de América el dia 15 de abril del 2013:

La pregunta en este caso es ¢ que inventd Myriad? Y la respuesta es nada. Myriad
descubri6 los secretos de dos genes humanos. Estos genes estan correlacionados
con el incremento del riesgo de padecer cancer de mamay cancer de ovarios. Pero
los genes por si mismos, donde empiezan y terminan, que hacen, de que estan
hechos, y que pasa cuando no funcionan bien, son todas decisiones que fueron
hechas por la naturaleza y no por Myriad. Ahora, Myriad merece crédito por haber
descubierto estos secretos, pero Myriad ho merece una patente por esto. (...) en
esencia, todo empieza con un producto natural y esta Corte ha dicho repetidamente
gue solo con extraer un producto natural no es suficiente. Por ejemplo, esta Corte
ha usado el ejemplo del oro, no se puede patentar el oro porque es un producto
natural. (...) el proceso que Myriad uso para extraer los genes no es un problema
en este caso. Es un proceso que es usado por genetistas cada dia en todo el pais.
Es rutina, una ciencia convencional. (...) Myriad ha ofrecido tres funciones para el
DNA que esta fuera del cuerpo como opuestas a las funciones del DNA que esta
dentro del cuerpo. La primera funcién es que podemos mirarla; esto es verdad, pero
no es realmente una funcion, es simplemente la naturaleza de cuando se extrae

algo y se puede ver mejor. Los dos ultimos fundamentos que Myriad ha ofrecido



son que puede usarse como “probes” y “primers”. Sin embargo, los tres jueces de
los tribunales inferiores encontraron que el DNA de longitud completa, que incluye
todas estas reclamaciones de patentes, no se puede utilizar como “probes” y
‘primers”. Pero, aunque se encuentre un nuevo uso para un producto de la
naturaleza, si no se cambia el producto de la naturaleza, no es patentable”

(traduccidn propia) (Association for Molecular Pathology v. Myriad Genetics).

Es clara la postura del abogado de los peticionarios, Myriad no puede patentar productos
de la naturaleza si no ha realizado ninguna modificacion. Aunque, se reconoce, que el
descubrimiento hecho por Myriad de identificar los genes BRCALl y BRCA2 es innovador y
brillante, para el abogado de los peticionarios, esta innovacion no es suficiente para que
Myriad merezca una patente. Para el abogado, el aislar DNA no es una modificacién del
producto natural, lo genes BRCA1 y BRCA2 existen en la naturaleza y Myriad solo extrajo

lo genes, pero no los modifico.

Diferente postura tuvo Gregory A. Castanias, como abogado de Myriad Genetics y demas

demandados, que argumento lo siguiente:

Han pasado 33 afios desde chackabarty, 31 afios después de que se emitieron las
primeras patentes de moléculas de genes aislados, y 12 afios después de que la
Oficina de Patentes y Marcas emiti6 sus pautas de utilidad cuidadosamente
razonadas que confirman que las nuevas moléculas de genes aislados son
elegibles para las patentes, y son casi 16 afios después de que las patentes de
Myriad comenzaron a emitirse (...) la mayoria de los procesos (procesos de
extraccion) son conocidos, pero esto no es relevante para la elegibilidad de la
patente, en la Ultima sentencia de esta Corte, con fundamento en la seccién 103A
, se dijo que la “patentabilidad no deberia ser negada por la manera en el que la
invencioén fue creada” (...) los inventores de Myriad crearon una nueva molécula
gue no se habia conocido nunca antes en el mundo. Los genes son por si mismos
construcciones humanas (traduccion propia) (Association for Molecular Pathology

v. Myriad Genetics).

El abogado de Myriad, insistia en sus intervenciones, acerca de la diferencia de la

composicion genética del DNA aislado del DNA que se encuentra en el cuerpo. Cuando el



magistrado de la Corte Suprema de Justicia Samuel A. Alito, Jr pregunté al abogado
Castanias porque la composicion quimica del DNA aislado es diferente al que se encuentra

en la naturaleza, el abogado Castanias respondio:

(EI DNA aislado) tiene 5.914 nucleétidos, el genoma por si mismo tiene tres
billones, esta dispuesto de la manera establecida, como se establece en los
nameros de identificacion de SEQ 1 y 2. El nimero 2 es el denominado DNA
gendmico, y el SEQ ID nimero 1 es la molécula de cDNA. Cuando se mira esas
secuencias particulares, existe invencion en la decision de donde empieza el geny
donde termina el gen. Esto no fue dado por la naturaleza (...) Una de las inventoras,
Donna Shaddick, explica que los inventores de Myriad crearon primero el cDNA, y
estamos de acuerdo, al menos en ese sentido con el procurador general, que es
elegible para patentar. Ese cDNA se cred a partir de cientos de muestras de
pacientes diferentes para crear lo que se denomina una secuencia de consenso.
Luego, lo que los inventores de Myriad hicieron para crear lo que se denomina la
SEQ ID nimero 2 y lo que se reivindica en la reivindicacion 1 de la patente 282 es,
en realidad manipularlo mas para agregar los intrones, el proceso inventivo fue
aditivo. Ahora, en ultima instancia, volviendo a la Ultima oracién de la seccion 103,
la patentabilidad no debe ser negada por la forma en que se realizd una invencion,
tal vez eso no deberia importar. (...) usted no sabria dénde recortar (el gen) hasta
la invencién de Myriad, y esto es ciertamente un producto de la genialidad humana
y tiene sustancialmente nuevos usos (traduccion propia) (Association for Molecular

Pathology v. Myriad Genetics).

El abogado de Myriad asegura que se creé una nueva molécula que no se encontraba en
la naturaleza y que constituye una invencion el haber descubierto donde empieza y donde
termina el gen. En su argumento, el abogado asegura que el DNA gendémico tuvo una

manipulacién en la que se agregaron intrones por lo que hubo un proceso inventivo aditivo.

» DNA Complementario



La decision de si el DNA complementario’ es o no un producto de la naturaleza y por lo
tanto elegible para patente fue también un asunto objeto de decision por parte de la Corte

Suprema de Justicia en el caso de Myriad Genetics.

4 Segun la propia Corte Suprema de Justica de los Estados Unidos de Norteamérica, el
DNA complementario contiene solo los exones que ocurren en el DNA, omitiendo los
intrones. La misma Corte explica que cada “barra cruzada” en la hélice del DNA consta de
dos nucledtidos unidos quimicamente. Los posibles nucleétidos son adenina (A), timina
(T), citosina (C) y guanina (G), cada uno de los cuales se une naturalmente con otro
nucledtido: A se empareja con T; C se empareja con G. Las barras cruzadas de nucleétidos
estan conectadas gquimicamente a un esqueleto de azulcar-fosfato que forma el marco
exterior de la hélice de DNA. Las secuencias de lo nucledtidos de DNA contiene la
informacién necesaria para crear cadenas de aminoacidos, que a su vez se utilizan en el
cuerpo para construir proteinas. Sin embargo, solo algunos nucleétidos de DNA codifican
para aminoacidos; estos nucleotidos se conocen como “exones”. Los nucleétidos que no
codifican para los aminoacidos, en contraste, se conocen como “intrones”. La creacion de
proteina a partir del DNA involucra dos pasos principales, denominados como transcripcion
y traduccion. En la transcripcion, los enlaces entre los nucleétidos de DNA se separan, y
la hélice del DNA se desenrolla en dos cadenas simples. Se utiliza una sola hebra como
plantilla para crear una hebra complementaria de acido ribonucleico (RNA). Los
nucledtidos en el par de cadenas de DNA se emparejan haturalmente con sus
contrapartes, con la excepcién que el RNA utiliza el nucleétido base uracilo (U) en lugar
de timina (T). la transcripcién da como resultado una molécula de RNA de una sola hebra,
conocida como pre-RNA, cuyos nucleétidos forman una imagen inversa de la cadena de
DNA a partir de la cual se cred6. El pre-RNA todavia contiene nucle6tidos correspondientes
tanto a los exones como a los intrones en la molécula de DNA. El pre-RNA se “empalman”
naturalmente mediante la eliminacion fisica de los intrones. El producto resultante es una
cadena de RNA que contiene nucledtidos que solo corresponden a los exones de la cadena
de DNA original. La cadena de solo exones se conoce como RNA mensajero, que crea
aminoacidos a través de la traduccion. En la traduccion, las estructuras celulares conocidas
como ribosomas leen cada conjunto de tres nucleétidos, conocidos como codones, en el
MRNA. Cada coddn le dice a los ribosomas cual de los 20 aminoacidos se pueden
sintetizar o proporcionan una sefial de parada que termina la produccién de aminoacidos.
Las secuencias informativas del DNA y los procesos que crean mRNA, aminoacidos y
proteinas ocurren naturalmente dentro de las células. Sin embargo, los cientificos pueden
extraer el DNA de las células utilizando métodos de laboratorio bien conocidos. Estos
métodos permiten a los cientificos aislar segmentos especificos de DNA, por ejemplo, un
gen particular o parte de un gen que luego puede ser estudiado, manipulado o utilizado.
También es posible crear DNA sintéticamente a través de procesos igualmente bien
conocidos en el campo de la genética. Uno de estos métodos comienza con una molécula
de mRNAy utiliza las propiedades de unién natural de los nucle6tidos para crear una nueva
molécula de DNA sintético, el resultado es la inversa de la imagen inversa del mRNA del
DNA original, con una distincién importante: debido a que la creacién natural de mRNA
implica un empalme que elimina intrones, el DNA sintético creado a partir de mRNA
también contiene sélo las secuencias de exones. Este DNA sintético creado en el
laboratorio a partir del mMRNA se conoce como ADN complementario (cDNA) (traduccion
propia) (Association for Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013)



Los argumentos del abogado de los peticionarios relacionado con el tema de ADN

complementario fueron los siguientes:

Existe dos diferencias entre el cDNA y el DNA, la primera diferencia es exactamente
el que su seforia acaba de discutir, que es que los intrones, las regiones no
codificantes, se han eliminado. Eso se hace en el cuerpo, por el cuerpo, se hace en
el proceso de DNA que va al mRNA, los cientificos extraen el mRNA del cuerpo y
luego simplemente utilizan los procesos de unién de nucleétidos naturales que se
complementan con el mMRNA. De modo, que si el mRNA tiene una C, el cientifico
simplemente coloca el nucleétido correspondiente alli y la naturaleza hace que se
unan (...) la secuencia de los nucleétidos es dictada por la naturaleza, el orden que
los nucledtidos tienen es dictado por la naturaleza. (...) los exones con exactamente
la misma composicion y exactamente el mismo orden se encuentran en la
naturaleza, (...) es mas facil trabajar con ADN complementario para hacer ADN
recombinante y es en el ADN recombinante el lugar donde toda la innovacién y todo
el esfuerzo toma lugar (...) y si blogueamos el ADN complementario, hace que sea
mas dificil hacer ADN recombinante, de modo que si alguien posee todo el ADN
complementario, no se puede hacer ADN recombinante utilizando lo que posee la
empresa. (...) el ADN complementario tiene exactamente la misma funcion como
DNA con la excepcion que es facil de usar (traduccion propia) (Association for

Molecular Pathology v. Myriad Genetics).

El abogado de Myriad hizo muy pocas alusiones sobre el ADN complementario, quizas
porque la mayoria de sus argumentos orales tuvieron como objetivo demostrar que aislar
el DNA es, bajo su perspectiva, un producto artificial y no un producto que se presenta en
la naturaleza o quizas, fue que el procurador general como representante del gobierno dijo
qgue el ADN complementario es elegible para patente bajo las disposiciones de la seccion
101 de la ley de patentes de los Estados Unidos (Association for Molecular Pathology v.

Myriad Genetics)

Para la Corte algunas reivindicaciones de Myriad entran dentro de la implicita excepcién

de la ley de la naturaleza. La principal contribucién de Myriad fue descubrir la localizacion

S La implicita excepcion que tiene la seccion 101 de la ley de patentes de Estados Unidos
segun la Corte es que “las leyes de la naturaleza, los fendmenos naturales, y las ideas



y la secuencia genética precisa de los genes BRCA1 y BRCA2. Sin embargo, Myriad no
cred o alteré la informacién genética codificada en los genes BRCA1 Y BRCA2 o la
estructura genética de DNA. Myriad encontré un importante y Gtil gen, pero este innovador
y brillante descubrimiento no satisface los requerimientos de la norma de patentes

(Association for Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013).

Las reivindicaciones de Myriad no se salvan por el hecho de que el aislamiento del DNA
del genoma humano corta los enlaces quimicos que une las moléculas de los genes. Las
reivindicaciones no se expresan en términos de composicién quimica, ni se basan en los
cambios quimicos que resultan del aislamiento de una seccién del DNA patrticular. En vez
de eso, las reivindicaciones se enfocan en la informacidn genética codificada en los genes
BRCAL1 and BRCAZ2 (Association for Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et
al, 2013).

En cambio, para la Corte Suprema de Justicia de los Estados Unidos, el cDNA no es un
producto de la naturaleza por lo tanto puede ser elegible para patente. El cDNA (ADN
complementario) no presenta los mismos problemas que el aislamiento natural de los
segmentos del DNA. La creacién del cDNA resulta en una molécula de solo exones, que
es algo que no ocurre naturalmente. El orden de los exones podria ser dictado por la
naturaleza, pero la técnica de laboratorio incuestionablemente cre6 algo nuevo cuando los
intrones son removidos de la secuencia del DNA para crear el cDNA (Association for

Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013).

Con esta decision la Corte confirmd en parte la decision del Circuito Federal de que el
cDNA no es un producto de la naturaleza y derog0 la parte de la decisién que consideraba
que el aislar DNA es un producto artificial y no un producto de la naturaleza (Association

for Molecular Pathology et al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013).

» Patentabilidad de productos naturales en la Comunidad Andina y en

Europa

abstractas no son patentables” (traduccién propia) (Association for Molecular Pathology et
al. v. Myriad Genetic, inc., et al, 2013, p. 11)



En las legislaciones de patentes, hay diferentes enfoques acerca de la prohibicién de
patentar productos de la naturaleza. Las discusiones se centran en lo que se entiende
como un producto de la naturaleza. Por ejemplo, la Decision Andina 486 del 2000 en su
articulo 15 (b) prohibe patentar el material biolégico tal y como se encuentra en la
naturaleza, inclusive si este es aislado. De la misma forma, excluye la patentabilidad de
todo o parte de seres vivos tal como se encuentran en la naturaleza, prohibiendo
explicitamente la patentabilidad del genoma o germoplasma de cualquier ser vivo natural
(Lizarazo Cortés, Lamprea, & Nemogé Soto, 2013; Conde Gutiérrez, 2016).

Para la legislacion andina no se puede patentar el material biolégico tal y como se
encuentra en la naturaleza, es decir, el producto de la naturaleza. Conde (2016) menciona
que el Tribunal Andino de Justicia, interpreté el articulo 15 (b) considerando que la
prohibicion de patentabilidad recae solo sobre el material biolégico que ha sido
simplemente aislado, pero si este material ha sido modificado u obtenido mediante
procedimiento biolégico en los que exista una relevante actividad humana, es decir, el
material que haya sido obtenido mediante diferentes campos de aplicaciéon de la

biotecnologia (Conde Gutiérrez, 2016).

Queda la duda de si el cDNA es un producto de la naturaleza o un producto del hombre.
Para Lizarazo y Lamprea (2014) las secuencias cDNA son iguales a las secuencias
naturales, porque en el ambito cientifico se sabe que estas secuencias pueden ser
extraidas de la secuencia de la proteina correspondiente, usando el codigo genético y sin
necesidad de experimentacién adicional (Lizarazo-Cortés & Lamprea Bermudez, 2014).
Por lo que la discusién podria encontrarse sobre el grado de intervencién del hombre y el

grado de modificacién sobre el producto natural.

» Posibilidad de patentar el DNA aislado en la Unién Europa

Esta posicion de prohibir patentar el material o el producto tal y como se encuentra en la
naturaleza, sin importar que haya sido aislado, es diferente a la posicion que la norma de
la Unién Europea tiene, la Directiva 98/44/CE considera que el material biolégico puede
ser patentado siempre y cuando exista algin elemento técnico que lo haga diferente a lo
gue se encuentra en la naturaleza, inclusive si ha sido simplemente aislado. (Conde
Gutiérrez, 2016).



Para la legislacion de la Unién Europea no interesa que el producto aislado sea igual al
gue se encuentra en la naturaleza, porque existe una intervencion técnica que hace
diferente a la secuencia aislada de DNA de la secuencia que se encuentra en la

naturaleza’ (Conde Gutiérrez, 2016).

» Informacién genética modificada

Las tecnologias actuales permiten editar genes, la promesa que trae una tecnologia
denominada CRISPR/Cas9 llama la atencién y podria tener consecuencias en la
informacién genética que es de interés para el sector asegurador. La tecnologia
CRISPR/Cas9 es capaz de identificar y reparar las secuencias de DNA defectuosas en
pacientes que sufren enfermedades de origen genético, tales como Huntington o diabetes
tipo I. también puede ser usada en microorganismos, plantas o animales para eliminar
caracteristicas no deseables del fenotipo, incluso cuando el organismo es adulto (Lamprea

Bermudez & Lizarazo-Cortés, 2016).

Esta tecnologia logra identificar un segmento especifico de DNA y eliminarlo o
reemplazarlo, usando un segmento-guia que es un RNA con la copia del DNA que se debe
identificar (RNA guia), y unas tijeras que es la proteina Caspasa 9 (Cas9) que corta el
segmento especifico de DNA (actividad endonucleasa) y que separa la doble hélice de
DNA para abrir su hebras y asi poder editarlas (actividad helicasa). Ademas, hay un tercer
elemento, una secuencia corta (PAM) que se unira al DNA y estabilizara la proteina Cas9

(Lamprea Bermudez & Lizarazo-Cortés, 2016).

Esta proteina Cas9 es guiada por el RNA-guia al sitio deseado en el DNA para que lo edite,

separando y cortando las dos hebras de DNA, mientras que la secuencia PAM se ubica en

6 Conde (2016) menciona el caso Relaxin como ejemplo de patentabilidad de secuencias
aisladas DNA, en este caso, la oficina de patentes europea llegé a la conclusion que una
secuencia aislada de DNA no era un descubrimiento sino una invencion, al existir una
intervencion técnica que hacia diferente a la secuencia aislada de DNA, asi pudiera ser
idéntica a la existente en la naturaleza. El caso Rexalin tenia como objeto de discusion el
DNA aislado de H2-preprorelxina, que es una proteina que ayuda a reducir el dolor durante
el parto, lo cual reduce la necesidad de ceséarea (Conde Gutiérrez, 2016).



el DNA para estabilizar el punto de corte de la secuencia. Con estos elementos se elimina

o modifica el DNA defectuoso o no deseado (Lamprea Bermudez & Lizarazo-Cortés, 2016).

Sin duda, si se logra el proposito de modificar la informacién genética, por ejemplo, la
secuencia defectuosa del DNA que produce la enfermedad de Huntington, en la persona,

sera una modificaciébn muy valiosa para evaluar el riesgo de un seguro de vida o de salud.

3.6.4 LalInformacion Genética Humana individualizada no puede
ser protegida por la Propiedad Industrial

Desde la Declaracion Universal del Genoma Humano y los Derechos Humanos se ha
definido en forma simbdlica, que el genoma humano es patrimonio de la humanidad, por
lo tanto, en materia internacional, la informacién genética humana que se encuentra en

su estado natural no puede ser objeto de apropiacion.

Boussard & Smagadi (2006) afirma que el principio del derecho internacional de los
derechos humanos, y el calificativo que tiene el genoma humano como patrimonio comuan
de la humanidad constituyen dos superestructuras’’, que aseguran la proteccién del

individuo y el interés de las presentes y futuras generaciones respectivamente.

Pero la definicion del genoma humano como patrimonio de la humanidad, al parecer, no
aplica cuando el DNA es aislado por técnicas de biotecnologia. Una vez aislado del
individuo el DNA, el mismo puede ser objeto de derechos de propiedad y derecho de
propiedad intelectual: el “paradigma de derechos de propiedad” se hace aplicable aqui
(Boussard & Smagadi, 2006).

Sin embargo, en Estados Unidos y la Comunidad Andina, el solo aislamiento del DNA no
se considera una invencion y por lo tanto no es elegible para patente. Sin embargo, la

Unién Europea si permite patentar el DNA aislado.

T El concepto de superestructura supone una constitucion legal que refuerza vy refleja la
idea de la proteccion concedida en un nivel internacional a diferencia de los regimenes en
un nivel doméstico, donde hay mucha confusién si los genes pueden ser apropiados y a
guien pertenecen (Boussard & Smagadi, 2006).



Esta es la primera objecién que surge para asegurar que la propiedad industrial podria
proteger la informacion genética, debido a que dependiendo del ordenamiento juridico
aplicable el DNA aislado puede ser patentado por un tercero distinto a aquel individuo,
familia o comunidad en donde se encontraba el DNA. Por lo tanto, no hay como tal un
consenso universal sobre el tema que pueda estar reflejado en los ordenamientos
juridicos locales. En Colombia, como miembro de la Comunidad Andina, no puede

permitir la patente de DNA aislado.

En los paises que lo permiten, se debe indicar que este DNA no es un DNA que se
pueda relacionar a una persona especifica, no es individualizado. Desde el inicio del
proceso de solicitud de patente o desde la extraccion de la muestra biol6gica, este DNA
es anonimizado, desvinculado de la persona. Nadie puede exigir una titularidad de un
DNA aislado, exceptuando la persona natural o juridica que, con técnicas de

biotecnologia lo separé del resto del DNA.

Ademds, como otro punto en contra, el derecho de propiedad no puede ser utilizado para
proteger la informacién genética porque el derecho de propiedad es un derecho limitado
por el interés publico y la funcién social. Este derecho subjetivo debe ceder al interés
general y debe siempre cumplir con una funcion social. Pensar que la informacion genética
de una persona o de un grupo familiar pueda ser utilizada para el interés general es sin
duda desconocer la identidad de un individuo y de un grupo familiar que debe siempre ser

distinguida y protegida de los abusos de la sociedad.

3.6.5 Norma juridica que debe ser creada para Proteger la
Informacion Genética

Si la informacién genética no puede ser protegida a través del derecho del habeas data, ni
la regulacion que protege las historias clinicas, ni el derecho de propiedad a través de su

régimen, ¢ Como se puede proteger la informacion genética?

Se propone la creaciéon de un conjunto de normas que proteja la informacion genética,
normas que respeten la autonomia de las personas y su derecho a usar su informacién
genética como mejor le parezcay que la informacion genética es independiente del soporte

en el que se encuentra esta informacion y que esta informacion no es sélo individual sino



gue tiene una dimensién familiar que debe ser respetada. La informacion genética también

pertenece al &mbito familiar.

» Definicion legal de la Informacion Genética

La informacion genética es toda aquella informacion que representa las caracteristicas
hereditarias de una persona y sus parientes genéticamente cercanos, provenientes de su
DNA, RNA Yy las secuencias de proteinas en los ntcleos y en la mitocondrias de las células
y el estado y nimero de los cromosomas. Es una informacién médica sensible. Solo se
puede acceder a esta informacién con el consentimiento libre, expreso e informado de

alguno de sus titulares’.

La anterior es la definicion legal propuesta para la informacion genética. Esté definicion no
tiene en cuenta ni el soporte, ni el medio utilizado para extraer esta informacién. Ademas,
esta definicién legal de informaciéon genética solo se refiere a la informacién genética

humana en el contexto del acceso de esta informacién por parte de las aseguradoras.

» Titulares de la informacion genética.

De lo dicho hasta el momento, se puede concluir que existen dos titulares de la informacién
genética. Estos cotitulares son, primero, la persona natural al que se le puede relacionar
con la informacién genética obtenida en forma directa, sin importar el medio y el soporte
en el que se encuentre contenida. Es el titular al que se sabe que la informacion genética
proviene de su organismo, de su material biolégico o genético. Y el otro titular es el familiar
o familiares que en forma indirecta se les puede relacionar con la informacién que ha sido
suministrada. Un ejemplo de lo anterior, es la existencia de mutaciones patogénicas en el
gen BRCAL, este gen es de herencia dominante, por lo que hay una probabilidad del 50%
de que este gen se transmita a su descendencia. Si un titular entrega informacion genética
que lo relaciona con una mutacion del gen BRCAL que lo hace susceptible a tener cancer

de mama; se puede relacionar que su madre o su padre tienen probablemente las

8 Para Boussard & Smagadi (2006) a pesar de que, en forma simbdlica, el genoma
humano es patrimonio de la humanidad se ha discutido la posibilidad o no de utilizar el
material genético humano sin el consentimiento informado y sin ninguna compensacion.
Situacién que se ha podido evidenciar en las comunidades indigenas o en grupos o familias
gue tengan un raro gen donde las drogas son desarrolladas.



mutaciones patogénicas en el gen. Esta informacién, es de caracter personal y sensible
porque da cuenta del estado de salud no solo de la persona que entrego la informacion

sino también de sus padres, hermanos y descendientes.

> ¢Qué familiares se les debe respetar la titularidad de la informacion

genética?

Como se puede concluir en el estudio de los conceptos juridicos de parentesco y
familiaridad, las definiciones y las reglas dadas para determinar el parentesco no pueden
ser aplicadas en las normas que protejan la informacion genética. El abuelo solo comparte
el 25% de herencia genémica con su nieto, igual que su tio. Las normas que protejan la
informacién genética, solo debe tener en cuenta los perjuicios de aquellos parientes que
tengan el 50% de herencia genémica como son los padres y hermanos sin importar si son
hermanos paternos o0 maternos, estas personas son los “parientes genéticamente

cercanos”.

Alguien podria argumentar que la informacion genética se podria encontrar en el 25% de
herencia genémica del abuelo y el tio. Aun asi, las normas no pueden extender su
proteccién a una esfera mas alla de lo que se considera parientes genéticamente cercanos,
al menos que estas personas puedan probar que el acceso a la informacién genética
también los afecta a ellos. Se debe recordar que la informacion genética tiene una
dimensién universal y extender la titularidad a todo un universo de personas convertiria
estas normas juridicamente inviables y no protegeria la informaciéon genética como debe

ser protegida.

La persona como ser racional y autonomo debe tener el derecho de permitir el acceso a
su informacion genética como desee. Pero, también debe respetar la titularidad de sus
familiares. ¢ Cémo conciliar estas titularidades?, se propone la ponderacién a través de los
derechos que se asignan a las titularidades. La persona tiene el derecho de permitir el
acceso a su informacién genética como quiera, otorgando inclusive su consentimiento para
qgue un tercero acceda a esta informacion sin importar el medio y el soporte utilizados.
Pero, en caso de que el uso dado a esta informacion pueda causar un perjuicio,
discriminacion o violacion de un derecho, desde la ambito familiar, sus cotitulares, es decir,

sus padres y hermanos pueden exigir una indemnizacién por el indebido uso de esta



informacién, o una compensacién econémica en caso de que esta informacion haya
generado un beneficio econdmico al tercero que accedié a esta informacion o al titular que

permitié el acceso a esta informacién sin importar el medio o a ambos actores.

También, esta informacion no puede ser relacionada con los otros titulares de la
informacién genética. El acceso por un tercero de esta informacion genética por parte del
titular no genera el derecho de vincular esta informacion con los otros titulares. Por este
motivo las normas de proteccibn de la informacidn genética debe prohibir el
almacenamiento de la informacion genética en un soporte que permita el cruce de la
informacién genética con otro tipo de informacién. El que acceda a la informacion debe
usarla de acuerdo a la finalidad previamente declarada y cuando no la necesite mas debe
borrarla. Es un principio parecido al de la finalidad de la administracion de datos, uno de

los principios del habeas data.

» Caracteristicas de las normas juridicas de la informacion genética

En resumen las normas juridicas de proteccion de la informacién genética deben contener

las siguientes caracteristicas:

1. Reconocer que son dos los titulares de la informacién genética: una persona natural y

sus parientes genéticamente cercanos.

2. Conceder a los titulares el derecho a otorgar su consentimiento claro, expreso e

informado.

3. Otorgar a los otros cotitulares, el derecho a exigir una indemnizaciéon en caso de que
terceros relacionen la informacion genética entregada por un titular, y en caso de que

causen algln perjuicio por su uso o tengan un beneficio econémico™.

% Para Boussard & Smagadi (2006) que no haya un reconocimiento de un derecho
individual de propiedad sobre el material genético humano no significa que el principio de
compartir beneficios no pueda aplicarse. Para estos autores la fuente de tejido no tiene
derechos de propiedad sobre sus muestras bioldgicas, sino que tiene un derecho legal
para compartir beneficios, tanto para él como para la comunidad genética, que se puede
afirmar sobre la base de ser equitativos y que directamente deriva del principio de
participacion en los beneficios (Boussard & Smagadi, 2006).



4. Imponer a los terceros que accedan a la informacion genética, que la utilicen acorde a
la finalidad previamente declarada y cuando esta finalidad se cumpla, el tercero debe

eliminar esta informacion de cualquier soporte.

5. Prohibir el cruce de informacién genética con otro tipo de informacién que permita

identificar a los otros titulares.

6. Si es necesario el almacenamiento de esta informacion para proteger algan derecho
fundamental, esta informacién debe ser confidencial y el responsable del almacenamiento

debe proteger esta informacién de cualquier acceso no autorizado.

3.6.6 Conflicto de intereses entre el Estado, las Aseguradoras y
los Usuarios de un seguro con la informacion genética.

Como se pudo observar en capitulos anteriores, las aseguradoras ejercen una actividad
qgue es de interés publico, la industria aseguradora es esencial para la economia de un
pais. Es una actividad legal que se encuentra regulada por la Constitucion Politica de
Colombia. Los Usuarios en su mayoria requieren un seguro para poder ejercer ciertos

derechos fundamentales como el derecho a la salud y el derecho a una vivienda digna®.

Es importante recordar el antecedente jurisprudencial de la sentencia T-1165 de 2001 en
el que se analiz6 si era constitucionalmente legitimo que una compafiia aseguradora se

abstuviera de suscribir un contrato de seguro de vida solicitado por personas portadores

8 “El deseo de proteger al consumidor en el contrato de seguro no puede hacer perder
de vista el equilibrio global del contrato. La proteccién del asegurado, histéricamente
surgio primero, pero la defensa del tomador y el asegurado, hoy dia, ha pasado al primer
plano. Sin embargo, sigue siendo importante no olvidar que en un contrato de seguro, las
dos partes tienen puntos débiles. Ciertas evoluciones recientes no se limitan tan sélo a
incrementar la defensa del tomador y del asegurado, sino que se ocupan de
determinados aspectos de proteccién del asegurador, por ejemplo, en lo que concierne a
la declaracién del riesgo. Pensamos que conviene buscar el equilibrio adecuado, lo que
implica no olvidar la necesidad de proteger a las dos partes. El mercado de los seguros
no puede desarrollarse si el consumidor es explotado. Pero tampoco puede prosperar si
el asegurador, igualmente, no recibe su legitima cuota de proteccién” (Fontaine, 1994,

pag. 7)



de VIH, teniendo en cuenta que la suscripcién de esta pdéliza resultaba necesaria para
acceder a un crédito de vivienda (Corte Constitucional de Colombia, Sala Segunda, T-
1165, 2001).

Para la sociedad accionada los accionantes podian acudir a otras sociedades
aseguradoras para solicitar la poliza y no resulta admisible que la obliguen a suscribir un
contrato con los accionantes, teniendo en cuenta que existe una aseguradora que es
estatal — La previsora S.A — que podria suscribir este contrato. Ademas, para la sociedad

accionada, la controversia es contractual, por lo que la accién de tutela no es procedente.

Uno de los argumentos para constitucionalizar este asunto fue la existencia de una
situacion de indefensién. Teniendo en cuenta que la actividad aseguradora es de interés
publico y que, para la Corte Constitucional, la aseguradora se encuentra en una situacion

de predominio en el que puede abusar de su poder.

La Unica razon que, en este caso, tuvo la aseguradora para no suscribir la pdéliza fue la
enfermedad de VIH que padece los tutelantes. Para la Corte Constitucional, esta razén es
discriminatoria e impide injustificadamente que los tutelantes puedan comprar una vivienda
digna. El derecho a una vivienda dignidad adquiere el caracter de derecho fundamental
cuando esta intimamente relacionado con otros derechos de caracter fundamental, tales
como el derecho a la vida, a la igualdad y a la dignidad. Después de todo, si los tutelantes
no obtienen un seguro no pueden acceder a un crédito y jamas podran tener una vivienda
digna (Corte Constitucional de Colombia, Sala Segunda, T-1165, 2001).

Otro caso que ha quedado en la jurisprudencia constitucional colombiana es la sentencia
T-1118 de 2002. En este caso la Corte Constitucional debia determinar si es o no admisible
gue una compafiia aseguradora se negara a cotizar el valor de la prima de una péliza de

seguro de accidentes personales a favor de personas con discapacidad.

Para la Corte Constitucional, una interpretacion de las normas legales que rigen la
actividad aseguradora de conformidad con la Constituciéon trae como conclusién que las
entidades aseguradoras no pueden ser ajenas a los preceptos constitucionales, sobre todo
cuando existen relaciones asimétricas de poder entre las aseguradoras y las personas a

asegurar o aseguradas. Desde la perspectiva de la Corte Constitucional, el argumento de



la Aseguradora acerca de la facultad legal que tiene para negarse a cotizar el costo de una
poéliza de seguro debido a las particulares circunstancias de un grupo asegurable, que en
este caso son las personas con discapacidad, obligaria a este grupo a resignarse y quedar
excluidos para siempre del sistema de seguros. Esto es discriminatorio y por lo tanto no
es admisible que una empresa se niegue a cotizar un seguro a una persona en condicién

de discapacidad (Corte Constitucional de Colombia, Sala Tercera, T-1118, 2002).

Los anteriores casos, nos lleva a concluir que la negativa por parte de las aseguradoras
de suscribir una poliza a grupos especificos de la poblacibn es considerada

inconstitucional.

¢, Qué pasa con las personas que tienen una predisposicion genética? En los dos casos
registrados en Estados Unidos y Canada, se puede evidenciar que existe una negativa por
parte de la aseguradoras de suscribir una péliza de seguros de personas porgque se
cumplieron dos condiciones, la primera condicion es que su informacién genética permite
concluir que tienen una predisposicion a desarrollar cancer de mama o de ovarios y la

segunda condicion, las personas tienen una historia de cancer en su familia.

Un grupo de personas que tienen una predisposicion genética a desarrollar cualquier
enfermedad genética y con una historia familiar de desarrollo de la enfermedad podria ser
catalogada por parte de las aseguradoras como un “grupo asegurable” cuyas
circunstancias impiden cotizar el costo de una pdliza de seguro de personas o suscribir

una poliza.

Sin embargo, las aseguradoras son agentes del riesgo, estas empresas tienen como fin
asegurar siniestros, que son hechos inciertos en el que tan solo ambas partes conocen las
probabilidades de que este riesgo ocurra. La aseguradora tiene como premisa a su favor
que es la parte del contrato de seguro que no conoce las caracteristicas particulares del
siniestro que va asegurar. Se supone que es el tomador y el asegurado es el que conoce
los pormenores de este riesgo. Por ese motivo, la normativa obliga al tomador del seguro
a revelar toda la informacion que pueda servir a la aseguradora para evaluar el riesgo y
determinar el valor de la prima. Cada dato, cada informacion que el tomador revela al
asegurador es una variable a tener en cuenta para determinar la probabilidad del riesgo y

el valor de la prima.



La informacién genética es una informacion que promete servir a las aseguradoras para
evaluar el riesgo. Exceptuando la enfermedad de Huntington en el que se demostré que
su informacién genética conduce a una certeza absoluta de que la enfermedad va ocurrir
(Un fendmeno deterministico), pero existe una incertidumbre pequefia acerca del cuando
(un fenbmeno aleatorio), la informacién genética permite a la aseguradora evaluar el riesgo
y si bien resultaria discriminatorio que estas aseguradoras no suscriban la pdéliza porque
existe una probabilidad alta en que la enfermedad ocurra, si es su derecho cobrar la prima

acorde al riesgo que estan asumiendo y si el riesgo es alto la prima debe ser alta.

Si es un ente gubernamental el que determina los topes maximos y minimos de las tarifas
0 primas que puede cobrar el asegurador, es este ente el obligado a determinar una tarifa
en los casos en que el asegurado sea una persona con una probabilidad

considerablemente alta de desarrollar una enfermedad genética.

Como se puede deducir, existen tres actores cuyos intereses se encuentran en conflicto.
El primer actor es el usuario del sector asegurador, usuario que teme que su informacion
genética pueda ser usada para discriminarlo y excluirlo del sistema de seguros privado. El
segundo actor son las aseguradoras, que deben tener todos los elementos de juicio para
determinar la prima y la que no puede asegurar siniestros que no sean hechos inciertos e
indeterminados al menos que la ley lo autorice. Y el tercero es el estado, aquel ente que
debe velar porque las aseguradoras ejerzan apropiadamente su actividad que es una
actividad de interés publico y que también debe proteger los derechos de los usuarios y
evitar que sean discriminados por pertenecer a unos grupos de usuarios con
caracteristicas particulares como, este caso, personas susceptibles a desarrollar una

enfermedad genética.

3.6.7 ¢Como se puede conciliar los intereses de las
aseguradoras, de los usuarios y del estado relacionados con la
informacién genética?

El conflicto de intereses entre las aseguradoras, los usuarios y el estado debe ser
conciliado por el ordenamiento juridico, el estado desea preservar ambos intereses y este

interés es un interés que también esta en conflicto.



Una norma juridica es la que debe conciliar los intereses enfrentados y buscar un equilibrio
entre los intereses de los usuarios del sistema a no ser excluidos, discriminados y a que
se respete sus derechos fundamentales, y los intereses de las aseguradoras de determinar
la probabilidad de que el riesgo que estan asegurando ocurra y fijar el valor de la prima
gue se debe asegurar de acuerdo al riesgo asegurado, asi como el papel que debe jugar

los entes del estado para velar por los derechos y obligaciones de ambas partes.

3.6.8 Normas relacionadas con el acceso de la informacion
genética por parte de las aseguradoras

En el mundo existen normas relacionadas con el uso de la informacion genética por parte
de las aseguradoras. Godard, et al.,(2003) en su investigacion analizan el marco
regulatorio de muchos paises en materia de genética y seguros deduciendo la existencia
de dos principios que rigen la regulacion sobre estos temas. El primer principio es que
ninguna persona deberia ser victima de discriminacién basada en sus caracteristicas
genéticas y la segunda es que la revelacidon de informacién a terceras personas o la
accesibilidad de datos genéticos personales deberia ser permitida solo con el

consentimiento informado individual (Godard, et al., 2003, p. 128).

En los paises de Austria, Bélgica, Dinamarca, Estonia, Francia, Luxemburgo y Noruega
prohiben en su legislacién cualquier uso de informacion genética por parte de las empresas
aseguradoras, en otros paises como Suecia, Holanda y Reino Unido lo hacen Unicamente
para seguros suscritos por debajo de un cierto limite de cobertura, mientras que otros
tantos eligen la solucién intermedia de acordar una moratoria por tiempo indefinido, como
en el caso de Finlandia y Alemania; por un tiempo limitado, como Francia y Suiza o para
seguros que no sobrepasen un cierto limite de cobertura, como en el caso de Suecia,
Holanda y Reino Unido (Godard, et al., 2003, p. 128).

A pesar de que Godard, et al., (2003) se refiere al uso de informacion genética, en un
andlisis a estas normas se puede observar que, relacionado con los seguros, se refiere

realmente a las pruebas genéticas.

En el apéndice del estudio de Godard, et al., (2003) hace referencia a la normativa que se

rige en Austria. Al parecer existe una prohibicion por parte de las aseguradoras para



obtener, requerir, aceptar o de cualquier otra forma hacer uso de analisis genéticos a los

aplicantes de un seguro® (Godard, et al., 2003, p. 134).

El analisis genético se refiere a las pruebas genética, en esta norma no se esté refiriendo
a la informacién genética independiente de las pruebas genética que como se menciond

es tan solo el medio por el cual se extrae esta informacion.

En Bélgica por ejemplo Godard, et al.,, (2003) dice que la norma relacionada con la
informacién genética y los seguros dispone que prohibe el uso de pruebas genéticas
capaces de predecir el futuro estado de salud de una persona, de la misma forma, las
personas tienen prohibido declarar los resultados de sus pruebas genéticas a las
aseguradoras, independientemente de que el resultado haya sido positivo 0o negativo®
(Godard, et al., 2003, p. 134).

Estonia, no se refiere a las pruebas genéticas, sino al dato genético y en la normativa
relacionada con los seguros prohibe recolectar datos genéticos de personas, ademas de
tener prohibida las aseguradoras de restringir eventos asegurables o establecer tarifas

preferenciales basados en el riesgo genético® (Godard, et al., 2003, p. 134).

81 Textualmente Gordard et al., (2013) dice lo siguiente: “Austria The Gene Technology
Act (1994) (http://www.gentechnik.gv.at/gentechnik/B1_orientierung/ gen_10084.html)
This Act regulates work with genetically modified organisms, the release and marketing of
genetically modified organisms, and the use of genetic testing and gene therapy in humans.
Section 67 stipulates that it is forbidden for insurers and employers including their
representatives and collaborators to obtain, request, accept or in any other way make use
of the results of genetic analyses on their employees, candidates, policyholders, or
insurance applicants. In practice, the state insurance system does not refuse cover to any
applicant, but the private insurance companies are able to refuse to grant cover or only
grant it at the cost of an increased premium”.

82 Textualmente Gordard et al., (2013) dice lo siguiente: “Belgium Law on terrestrial
insurance contracts, 1992 Article 95 prohibits the use of genetic testing that enables to
predict the future state of health while Article 5 states that ‘genetic data may not be
declared’. Applicants are prohibited from subletting the results of genetic testing to insurers,
whether these results are positive or negative”.

8 Textualmente Gordard et al., (2013) dice lo siguiente: “Estonia Estonian Parliament,
Human Gene Research Act, 2001 (http://www.genomics.ee/genome/actl1312.html) This
Act has been enacted to protect persons from misuse of genetic data and from
discrimination based on interpretation of the structure of their DNA and the genetic risks
arising therefrom. (...) Article 27 is devoted to discrimination in insurance relationships: (1)
‘Insurers are prohibited from collecting genetic data on insured persons or persons applying
for insurance cover and from requiring insured persons or persons applying for insurance



Una de las normas de reciente expedicion en el mundo y que regulan el tema de la
“‘informacion genética” y los posibles escenarios de discriminacion genética es el “Genetic
Non-Discrimination Act” expedida en el afio 2017 en Canada. Esta norma prohibe que
cualquier persona requiera que un individuo se someta a una prueba genética como
condicién para proveer bienes o servicios a ese individuo; para contratar o continuar
contratando o negociando con ese individuo; ofrecer o continuar ofreciendo términos

especificos o condiciones en un contrato o acuerdo con ese individuo®.

De la misma forma esta norma prohibe que una persona se niegue a proveer bienes o
servicios a un individuo o contratar con este individuo solo porque se ha negado a
someterse a una prueba genética.®> Ademas, esta prohibido que una persona exija a un
individuo que revele los resultados de una prueba genética como condicion para negociar
0 contratar con esta persona®. También la persona que quiera recolectar, usar o revelar
los resultados de una prueba genética debe solicitar el consentimiento escrito del

individuo®”.

cover to provide tissues samples or descriptions of DNA; (2) Insurers are prohibited from
establishing different insurance conditions for people with genetic risks and from
establishing preferential tarif rates and determining insured events restrictively’.

84 (1) It is prohibited for any person to require an individual to undergo a genetic test as a
condition of (a) providing goods or services to that individual; (b) entering into or continuing
a contract or agreement with that individual; or (c) offering or continuing specific terms or
conditions in a contract or agreement with that individual.

8 (2) It is prohibited for any person to refuse to engage in an activity described in any
paragraphs (1) (a) to (c) in respect of an individual on the grounds that the individual has
refused to undergo a genetic test.

8 |t is prohibited for any person to require an individual to disclose the results of a genetic
test as a condition of engaging in an activity described in any of paragraphs 3(1) to (c).

87 1t is prohibited for any person who is engaged in an activity described in any paragraphs
3(1)(a) to (c) in respect of an individual to collect, use or disclose the results of a genetic
test of the individual without the individual’s written consent.



3.7 Propuesta normativa sobre la proteccion de la
informacién genéticay su uso por parte de las
aseguradoras y el Estado.

El Estado es el llamado a proteger los derechos e intereses de las otras partes en conflicto
por ende la propuesta normativa que se proponga debe incluir a este importante actor que

garantice la armonia entre los derechos e intereses de las aseguradoras y el estado.

Lamentablemente no existe una norma juridica que permita a las aseguradoras acceder a
la informacion genética y que impida la discriminacion y exclusion del sistema a los

usuarios.

Por este motivo se propone la creacidn de una norma que tenga las siguientes

caracteristicas.

1. Que sea una norma que aplique las disposiciones de proteccion de la informacion

genética definida anteriormente.

2. Que permita el acceso de la informacidén genética por parte de las aseguradoras para
propésitos de evaluar la existencia de un riesgo asegurable y el valor de la prima acorde a

la probabilidad de la ocurrencia del riesgo.

3. Que impida la discriminacion y exclusion de los grupos asegurables cuyas

caracteristicas sean la susceptibilidad de desarrollar una enfermedad genética.

Esta norma debe reconocer que existen titulares de la informacion genética y debe imponer
la obligacion de que esta informacién genética debe ser usada para una finalidad que debe
ser claramente definida por la norma. El acceso de la informacién genética por parte de las
aseguradoras es para cumplir dos objetivos claros, el primer objetivo es el acceso de esta
informacién para determinar si el riesgo que va asumir es un riesgo asegurable, es decir si
estd asegurando un hecho incierto tanto en su ocurrencia o incierto en el tiempo que va a
ocurrir, y segundo determinar el valor de la prima de acuerdo a la probabilidad de que el

siniestro ocurra. Mientras mas alta la probabilidad, mas alta la prima.



3.7.1 Riesgo del “cuando” en los Seguros de Salud

Algunos autores argumentan que en los seguros de salud, el riesgo asegurable es la
ocurrencia de una enfermedad. Debido a que la informacion genética permite saber si una
persona tiene una predisposicion genética a esta enfermedad, no existe riesgo asegurable,
debido a que se sabe con anticipacion que la enfermedad se va a presentar en el usuario
del sistema asegurador. Inclusive, se atreven a decir que los desérdenes monogénicos son

enfermedades que no se pueden asegurar por un seguro privado.

En esta investigacion se demostr6 que los desérdenes monogénicos no son en su mayoria
fendmenos deterministicos, todo depende de la informacion genética de cada enfermedad.
Ademas, los desdrdenes monogénicos que podrian ser un fenédmeno deterministico en la
ocurrencia de la enfermedad, sigue siendo un fendmeno aleatorio en el cuando va a ocurrir

la enfermedad.

La incertidumbre del cuando sigue siendo una realidad en el padecimiento de una
enfermedad. Ademas, las aseguradoras deben considerar ciertos factores en el fenémeno
deterministico de la predisposicién genética a una enfermedad, debido a que si el usuario
se encuentra en un tratamiento preventivo, esto podria disminuir la ocurrencia de la

enfermedad, el fendbmeno deterministico volveria a ser un fenédmeno aleatorio.

En la propuesta normativa se permite a las aseguradoras asegurar la incertidumbre del
cuando va a ocurrir una enfermedad. En aquellas enfermedades donde existe un fenémeno
deterministico de la ocurrencia, ademas se obliga a tener en cuenta la disminucién de la
probabilidad o de la certeza si el usuario se sometié a un tratamiento preventivo como es
el caso del cancer de mama en el que la mujer puede hacerse una mastectomia bilateral

preventiva que disminuye el riesgo hasta una probabilidad bastante baja.

Lo que debe entender las aseguradoras y el estado es que no se puede excluir una persona
del sistema asegurador basado en su informacion genética, en aquellos casos en el que
el hecho asegurable todavia no ha ocurrido, pero que la informacién genética lo convirtié
en un hecho cierto en su realizacién. La muerte es asegurable, y las enfermedades

genéticas también.



4. Conclusiones Generales

En el mundo existe una confusion de orden legal entre el soporte, el medio y la informacién
genética, la mayoria de los paises define la informacion genética de acuerdo al medio

utilizado para extraer esta informacion.

En la informacion genética analizada de las enfermedades de Alzheimer, Huntington,
cancer de mama y cancer de ovarios se concluye que la Gnica forma de que exista una
certeza (fendmeno deterministico) de que la enfermedad va ocurrir es si se cumple dos
condiciones. La primera condicién es que la persona tenga las mutaciones en los genes
que se han identificado como causantes de la enfermedad y que la persona tenga una

historia familiar en el que se evidencie que la enfermedad se ha presentado.

Los actuales analisis actuariales y estadisticos no son la Unica herramienta de andlisis del
riesgo. La informacién genética se ha convertido en una herramienta de andlisis incluso
mas eficaz e eficiente, porque es una informacién que proviene del individuo que estan
asegurando. Con una metodologia bien disefiada, como la sefialada en esta investigacion
con la determinacion del riesgo de los canceres, metodologia que se puede utilizar en otras
enfermedades genéticas, el analisis del riesgo puede ser mejor que los calculos

actuariales.

El derecho esta obligado a conciliar los intereses en conflicto. La aseguradora tiene el
derecho de utilizar toda la informacion necesaria para conocer el riesgo que esta
asegurando y determinar la prima que cobrara por cubrir ese riesgo. El usuario tiene
derecho a no ser discriminado y excluido del sistema de seguros privado por su informacion
genética. El estado debe proteger los derechos de las aseguradoras y de los usuarios y

por ende debe buscar una conciliacién de derechos.

El sistema de seguros privados no es un sistema que hace parte de la esfera privada. Este
sistema se ha convertido en una actividad de interés publico que tiene relacién directa con
derechos fundamentales como la vida o la vivienda digha. Pero no se puede olvidar que
las aseguradoras son entes que aseguran los hechos futuros e inciertos, y es una

caracteristica que no puede ser cambiada.



Para poder conciliar los intereses en conflicto, primero se debe construir una definicion
legal que no relacione la informacion genética con las pruebas genéticas que es solo el
medio que se utiliza para extraer esta informacién o con una base de datos, historia clinica

o0 cuestionario que son solo los soportes en el que esta informacion esta contenida.

La definicion propuesta en esta investigacion es que la informacién genética es toda
aquella informacién que representa las caracteristicas hereditarias de una persona y sus
parientes genéticamente cercanos, provenientes de su DNA, RNA y las secuencias de
proteinas en los nucleos y en la mitocondrias de las células y el estado y nimero de los
cromosomas. Es una informacion médica sensible. Solo se puede acceder a esta

informacién con el consentimiento libre, expreso e informado de alguno de sus titulares

Con esta definicién legal no solo se protege la informacion genética que se extrae de las
pruebas genéticas, sino también la informacién genética que se deduce de otros tipos de
prueba o soporte. También, se espera que se reconozca que esta informacion tiene dos

titulares, el individuo y los parientes genéticamente cercanos.

El derecho del habeas data, las normas que regulan las historias clinicas y el derecho de
propiedad no son derechos ni normas adecuadas para proteger la informacion genética.
La informacion genética no es un dato personal, sino que tiene dos titulares que son el
individuo y la familia. En términos de datos, la informacion genética es un dato personal y
familiar. Ademas, la informacién genética no puede ser condicionada a estar almacenada
en una base de datos para ser protegida, debido a que la base de datos es solo un soporte

de la informacion.

Las historias clinicas tienen un régimen de proteccidén aceptable y la jurisprudencia de la
Corte Constitucional ha permitido que los familiares puedan acceder a la historia clinica
cumpliendo ciertas condiciones. Aun asi, la historia clinica es solo un soporte. La

informacion genética puede estar contenida en cualquier otro documento.

Finalmente, el derecho a la propiedad y su régimen de propiedad industrial, es un derecho
gue puede proteger informacién genética que no se encuentra asociada a una persona,
familia o grupo, y que puede pertenecer a un tercero. Ademas, el derecho de propiedad ha

sido limitado a la funcién social y al interés publico. La informacion genética es una



informacién sensible y no puede accederse a esta informacién con el argumento de que el
interés publico y la funcién social son prevalentes. El estado debe respetar la esfera intima

del individuo y de la familia y la informacion genética hace parte de esta esfera.

Por este motivo se debe pensar en una norma nueva que permita regular todas las
caracteristicas de la informacion genética. Informacién genética que es independiente al
medio usado para extraer la informacion e independiente al soporte utlizado para

almacenarla.

La norma juridica para proteger la informacién genética tiene como principios el de
finalidad, que obliga a un tercero que quiera acceder a la informacién genética a indicar la
finalidad por la que accede a esta informacion; el principio de prohibicién de cruce de
informacién, que busca que el tercero no relacione la informacién genética con otro tipo de
informacién. El cruce de informacién tiene como objetivo identificar a los otros titulares de
la informacién genética sin su conocimiento y por este motivo se debe prohibir. El principio
de supresion de la informacion genética, obliga al tercero a destruir la informacién genética

después de haber cumplido la finalidad propuesta.

En caso de que sea necesario su almacenamiento para garantizar algan derecho o evitar
perjuicios a terceros, el responsable de la informacion genética debe garantizar la

confidencialidad de la informacién, por lo que esta informacion no puede ser publica.

Finalmente estas normas reconocen dos derechos a sus titulares. Primero, el derecho de
otorgar el acceso a la informacion genética dando su consentimiento, claro, expreso e
informado y segundo, otorga un derecho econémico a los otros titulares, los parientes
genéticamente cercanos. Estos parientes deben ser indemnizados en caso de que el
acceso de esta informacion les haya causado un perjuicio o en recibir una compensacion
economica en caso de que un tercero u otro titular hubieran sacado un beneficio econémico

gracias a su informacion genética.

En lo relacionado con el acceso a la informacién genética para evaluar el riesgo por parte
de las aseguradoras, la conclusion es que el seguro es una actividad de interés publico y
por este motivo las aseguradoras tienen el derecho de acceder a toda la informacion que

pueda ayudarles a evaluar el riesgo y a determinar la prima. Sin embargo, los usuarios del



sistema asegurador no pueden ser discriminados por su informacién genética y no pueden

ser excluidos del sistema asegurador.

Se demostré que algunos desérdenes monogénicos tienen una informacion genética que
todavia no otorga certeza de que la enfermedad va ocurrir y tan solo es un fenémeno
aleatorio. La informacién genética es particular y Unica dependiendo de la enfermedad y
por ese motivo es errénea la afirmacion de que los des6rdenes monogénicos no son

asegurables.

Ademas, en los desérdenes monogénicos en el que hay certeza de que la enfermedad va
ocurrir, como es el caso de la enfermedad de Huntington y la enfermedad de Alzheimer
que se presenta en una temprana edad®®. La certeza es de la ocurrencia de la enfermedad
y no acerca de cuando va ocurrir la enfermedad. Por este motivo se debe permitir que en
lo relacionado con los seguros privados de salud se permita a las aseguradoras que
aseguren no solo la incertidumbre de la ocurrencia de la enfermedad, sino también la

incertidumbre del cuando va ocurrir.

En esta investigacion, en su anexo se presenta una propuesta normativa que utiliza el
esquema de presentacion de las leyes en Colombia. Aun asi, lo importante para todo aquel
gue desee regular el acceso de la informacion genética por parte de las aseguradoras es

aceptar tres ideas claras:

1. Los seguros son una actividad legal de interés publico que tiene derecho a evaluar

el riesgo y usar toda la informacion que sea util para este fin.

2. La informacion genética es independiente a las pruebas genéticas que es solo un
medio para extraer esta informacién e independiente al soporte que es solo un lugar

donde la informacion es almacenada.

8 Con la enfermedad de Alzheimer de debe cumplir las dos condiciones anteriormente
referenciadas: la predisposiciébn genética y la historia familiar de ocurrencia de la
enfermedad.



3. Los usuarios no pueden ser excluidos del sistema asegurador por una

predisposicion genética, mientras exista una incertidumbre que se pueda asegurar.



A. Anexo. Proyecto de ley de acceso
a lainformacion genéticay por el
cual se regula algunos riesgos
asegurables en los seguros de
personas.

LEY DE

Por medio del cual se regula el acceso de la informacion
genética por parte de las aseguradoras y se regulan
algunos riesgos asegurables en los seguros de

personas.

Decreta
Titulo |
Definiciones y Principios

Art 1. Definiciones. Para efectos de esta ley los siguientes términos tendran la

definicion que se indica a continuacion:

Informacion Genética: La informacién genética es toda aquella informacion que
representa las caracteristicas hereditarias de una persona y sus parientes
genéticamente cercanos, provenientes de su DNA, RNA y las secuencias de
proteinas en los nicleos y en la mitocondrias de las células y el estado y nimero
de los cromosomas. Es una informacion médica sensible. Solo se puede acceder a
esta informacién con el consentimiento libre, expreso e informado de alguno de sus

titulares



Parientes Genéticamente Cercanos: Son aquellos parientes que comporten el
50% de herencia gendmica con un titular de la informacion genética, se presume
que el padre, la madre y los hermanos bioldgicos son los parientes genéticamente

cercanos de un titular

Titulares de la Informacion Genética: Son aquellas personas que tienen el
derecho de decidir sobre la informacion genética, permitiendo su acceso a terceras
personas si otorgan su consentimiento claro, expreso e informado. Los titulares de
la informacion genética son el individuo a quien se le puede relacionar con la

informacién genética y los parientes genéticamente cercanos.

Tratamiento Preventivo: Se entiende como tratamiento preventivo a todo
tratamiento médico o genético que busque evitar la ocurrencia de una enfermedad

genética o disminuir la probabilidad de que una enfermedad Genética ocurra.

Enfermedad Genética: Es toda enfermedad que tiene un origen genético. Es decir,
que por alguna mutacién patogénica en uno o varios genes un individuo tenga una

predisposicion a padecer una enfermedad.

Seguros de Personas: Son aquellos seguros que tenga como fin amparar los
riesgos relacionados con el ser humano en cuanto a su integridad fisica o corporal.

Son seguros de personas: los seguros de muerte, de vida y de salud.

Consentimiento Claro, Expreso e Informado: Es el consentimiento que otorga
un titular de la informacién genética para permitir el acceso por parte de un tercero
a la informacion genética. El consentimiento debe ser claro, estar por escrito y el
titular debe ser informado de la finalidad que tiene el tercero para acceder a esta

informacion.

Medio de la Informacion Genética: Es cualquier artefacto, producto, metodologia,
procedimiento, técnica que pueda ser utilizado para extraer la informacion genética.

Las pruebas genéticas son un medio usado para extraer la informacién genética.



Soporte de la Informacién Genética: Es el documento o lugar donde la
informacién genética es almacenada. Son soportes de la informacion genética, las
bases de datos, las historias clinicas, los cuestionarios o cualquier otro documento

u objeto en el que la informacién genética pueda ser almacenada.

Art 2. Principios. Los siguientes principios rigen los asuntos relacionados de esta

ley:

Principio de Finalidad: El tercero que desee acceder a la informacion genética,
debe informar las razones por el cual quiere acceder a la informacién y el uso que
le va a dar a esta informacion al titular de la informacion. La persona, natural o
juridica que acceda a esta informacién no puede usar esta informacién en forma
diferente a la finalidad declarada al titular. Después de haberse cumplido la finalidad

por el cual se accedio a la informacién, esta informacion debe ser destruida.

Prohibicion de cruce de informacion: La informacién genética no puede ser
cruzada con otro tipo de informacion con el fin de identificar a los otros titulares de

la informacion o con cualquier otra finalidad.
Principio de Confidencialidad: La informacion genética que por motivos legales
0 para proteger derechos de terceros deba ser almacenada en algun tipo de soporte

deberd ser sometida a reserva por parte del responsable de la informacion. La

informacién genética jamas debe ser publicada.

Titulo Il

Derecho de los Titulares de la Informaciéon Genética



Art 3. Derecho de Otorgar Acceso alaInformacién Genética. Eltitular de la informacion
genética tiene el derecho a otorgar su consentimiento claro, expreso e informado para que
un tercero, persona natural o juridica, acceda a la informacién genética al que es titular,
sin perjuicio de los derechos que esta ley otorga a los otros titulares de la informacién
genética.

Art 4. Derecho de los Parientes Genéticamente Cercanos: El padre, la madre y los
hermanos biolégicos son titulares de la informacidon genética. Cuando un titular otorga
acceso a su informacion genética a un tercero, los parientes genéticamente cercanos
tienen un derecho econdmico a ser indemnizados en caso de que el acceso de esta
informacién ocasione un perjuicio o0 a tener una compensacion econémica en caso de que
la informacién genética hubiese reportado un beneficio o ganancia econdémica al tercero

gue accedio a la informacion o al titular que otorg6 el consentimiento.

Art 5. Prueba de los derechos a la informacién genética por parte de terceros: Si un
tercero fuera de los titulares de la informacién genética considera que tiene un derecho
sobre la informacion genética y considera que tiene un derecho a una indemnizacion o

compensacion econémica debera probarlo ante el juez competente.

Titulo 1Nl

Acceso de la Informacion Genética por parte de las Aseguradoras

Art 6. Acceso a la Informacién Genética: Las aseguradoras que se encuentren en el
ramo de seguros de vida o las aseguradoras que ofrezcan seguros de enfermedad, salud
0 que cubran riesgos relacionados con la vida, muerte o salud de una persona o aquellas
aseguradoras que consideren que la informacion genética puede ser til para el andlisis
del riesgo asegurable, podran acceder a la informacién genética siempre y cuando el titular
de la informacién otorgue su consentimiento previo, expreso e informado y sea el titular de

la informacion genética el que esta solicitando la suscripcién de una pdliza.

Art 7. Presuncion de Finalidad: Se presume que la aseguradora esta solicitando el
acceso de la informacion genética para evaluar el riesgo asegurable del titular de la

informacién genética. Esta finalidad debe ser indicada al Titular de la Informacion genética.



En caso de que las aseguradoras tengan una finalidad distinta, la misma debe ser
informada previamente al Titular de la Informacion Genética previo al acceso de la
informacion. Se prohibe a las aseguradoras crear una base de datos con la informacion

genética de sus solicitantes.

Art 8. Obligacién de Destruir la informacion Genética: Luego de cumplir la finalidad

informada al titular, la aseguradora debera destruir la informacion genética del titular.

Las aseguradoras deberan expedir un certificado firmado por su representante legal, en el
gue conste que la informacion fue destruida, dentro de los seis (6) dias habiles siguiente a

haberse cumplido la finalidad declarada o a peticion del titular de la informacion genética.

Art 9. Peticiones del Titular. El titular de la informacién genética podra, a través de un
derecho de peticién o escrito, consultar a la aseguradora sobre el uso que esta haciendo
de su informacién genética, si cumplié la finalidad declarada y si la informacién fue

eliminada.

El titular también podra solicitar que se elimine su informacion genética en cualquier
momento. Sin embargo, la aseguradora podra negar suscribir la péliza, si considera que la

informacién genética del Titular es un factor determinante para analizar el riesgo.
Titulo IV
Riesgo Asegurable en los seguros de personas.
Art 10. Riesgo Asegurable. En los seguros de salud o de enfermedades y cualquier
seguro de personas, se autoriza a las aseguradoras a ofrecer pdélizas que cubran tanto el
riesgo de ocurrencia de una enfermedad como el riesgo de cuando va ocurrir la

enfermedad.

Art 11. Seguros de Enfermedades Genéticas. Las aseguradoras deberan ofrecer

seguros que cubran la incertidumbre del cuando va ocurrir una enfermedad a personas



cuya informacion genética indique, con un grado de certeza absoluta, que la enfermedad
va a ocurrir.

Las primas deberan ser calculadas con base en informacién cientifica y actuarial que

indique el tempo méaximo en afios en el que la enfermedad va a ocurrir.

Las aseguradoras estan obligadas a tener en cuenta en el célculo del riesgo, si el
solicitante de un seguro de enfermedades genéticas estuvo sometido a un tratamiento

preventivo o se encuentra en tratamiento preventivo al momento de solicitar la péliza.

El principio indemnizatorio se aplica a los seguros de enfermedades genéticas, por lo que
las aseguradoras pueden limitar el valor del seguro al valor del dafio sufrido por la persona
de acuerdo a los siniestros asegurados.

Art 12. Ocurrencia de la Enfermedad. Si lo que se esta asegurando es la ocurrencia de
una enfermedad y la informacién genética solo indica una probabilidad de que la
enfermedad va ocurrir, las aseguradoras tienen el derecho de calcular la prima teniendo
en cuenta la probabilidad de ocurrencia que se puede deducir con base en la informacion
genética.

El aumento de la prima debe ser acorde a la probabilidad del riesgo.
Titulo IV
Inspeccion, vigilancia y control
Art 13. La superintendencia financiera o la entidad que la reemplace inspeccionard,
vigilard y controlara que las aseguradoras que ofrezcan seguros de personas utilicen en
su criterio para determinar la prima, informacion cientifica y actuarial confiable que permita

determinar la probabilidad de si una enfermedad genética va ocurrir y el cuando va a
ocurrir.

La superintendencia financiera podra determinar el valor de la prima en los seguros que

cubran enfermedades genéticas utilizando informacién cientifica y actuarial confiable.



El presidente de la republica reglamentara la materia.
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