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Resumen

El objetivo de este trabajo es comparar el estado de la legislacidn brasilefia sobre mapeo genético en relacidn con
el de las legislaciones internacionales, buscando dimensionar la realidad normativa del pais ante las tendencias
sociales de reconocimiento de las diferencias y la apertura juridica prospectiva, con foco en el drea laboral. Se
trata de una revisidn de la literatura y de una investigaciéon documental sobre el didlogo entre bioética, medicina
del trabajo y genética, considerando que tienen a la dignidad humana como punto en comun. Se concluyé que
se tiende a admitir el mapeo genético de los trabajadores para la investigacion y prevencidn de enfermedades,
infiriéndose, dada su referencia comun y de acuerdo con la perspectiva culturalista del Cédigo Civil, que esta posi-
bilidad se extiende a la identificacién genética de habilidades del trabajador para para el ejercicio de actividades.
Palabras clave: Genética. Trabajadores. Legislacidn-Brasil.

Resumo
Mapeamento genético laboral: prospeccdo axioldgica, bioética e legislagdo brasileira

Objetiva-se comparar o estado da legislacdo brasileira sobre mapeamento genético com o de legislacGes inter-
nacionais visando dimensionar a realidade normativa do pais quanto as tendéncias sociais de reconhecimento
das diferencas e a abertura juridica prospectiva, com foco na area laboral. Trata-se de revisdo de literatura e
pesquisa documental sobre o didlogo entre bioética, medicina do trabalho e genética, que tém a dignidade
humana como ponto em comum. Concluiu-se que se tende a admitir o mapeamento genético de trabalhadores
para pesquisa e prevencdo do adoecimento, inferindo-se, dado seu referencial comum e de acordo com a pers-
pectiva culturalista do Cadigo Civil, que essa possibilidade se estende a identificacdo genética de habilidades
do trabalhador para o exercicio de atividades.

Palavras-chave: Genética. Trabalhadores. Legisla¢do-Brasil.

Abstract
Occupational genetic mapping: axiological prospecting, bioethics and Brazilian legislation

This work aims to verify the status of Brazilian legislation on genetic mapping, focusing on the occupational sphere,
in comparison to international legislation, to assess the country’s normative reality regarding social trends related
to the recognition of differences and prospective legal opening. This is a review of literature and documents
regarding the dialogue between bioethics, occupational medicine and genetics, taking into account that they have
human dignity as a common ground. It was concluded that there is a tendency to accept the genetic mapping
of workers for research and prevention of illness. Given their common reference and in accordance with the
culturalist perspective of the Civil Code, it is inferred that this possibility extends to the genetic identification of
workers’ skills for the exercise of their duties.

Keywords: Genetics. Workers. Legislation-Brazil.
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La bioética, la medicina del trabajo y la gené-
tica tienden, respectivamente, a la preservacién de
la dignidad, a la proteccion del trabajador en base
a los principios y al estudio de los genes y a cdmo
transmiten caracteristicas bioldgicas. El didlogo
entre estos campos es posible gracias a su referente
comun: la dignidad humana. Este principio es tam-
bién reconocido por la Declaracion Universal de
los Derechos Humanos?, de 1948, y por la mayoria
de las Constituciones de los Estados democraticos.
Como su locus es la persona, se debe entender a
partir de ella la propia dignidad y su principio. Por
esto, es importante comprender el significado de los
elementos que dan fundamento a este locus para
comprender su perspectiva totalizante.

El concepto de persona ha variado histérica-
mente, con controversias de naturaleza hegemonica.
Por lo tanto, se le presenta a la sociedad moderna
el desafio de revalorizar y resignificar el ser humano
como persona, independiente[mente] de cualquier
otra caracteristica adjetiva?. En la perspectiva bioé-
tica, se trata de una unidad de cuerpo y espiritu,
una totalidad porque debe ser considerada en todas
sus dimensiones (fisica, psiquica, espiritual, social y
moral)3. Se refiere no sélo al sujeto de derecho, sino
al ser concreto, con aptitudes, necesidades, posibili-
dades vy, principalmente, singularidades*.

El concepto de dignidad en si es polisémico y
conlleva en su seno diferentes significados de valo-
res éticos®. Secularmente, se lo puede relacionar con
la nocién de calidad de vida, que presupone condi-
ciones minimas para la existencia, sin las cuales la
muerte seria preferible®. Como atributo personal,
la discusidon sobre este concepto es vasta, invo-
lucra ideas del campo juridico y de las relaciones
humanas, repercutiendo en el desarrollo individual
pleno’. En este sentido, la importancia que la socie-
dad confiere a la dignidad de la persona humana en
las relaciones personales y con el macrosistema de la
cultura social y juridica, enfrentando su repercusion
concreta y efectiva, estd imbricada con la potenciali-
dad que se atribuye a la capacitacion de quien com-
pone, en ultimo andlisis, la sociedad?®.

Como principios de enunciacién de valor,
orientadora de las normas, se originan de verdades
comprobadas y practicas de un sistema de conoci-
miento?, la dignidad humana (o personalidad) es
una preocupacion fundamental de la bioética. Para
Xavier, la bioética busca reafirmar el cardcter singu-
lar del respeto a la dignidad humana como un requi-
sito para su igual consideracion como persona, libre
de cualquier forma de discriminacion y opresion?.

Esta comprension se puede ver en la nocidn
de culturalismo ° que reviste las matrices del nuevo
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Cadigo Civil** en tiempos de pluralizacion de la sub-
jetividad juridica. Es una consecuencia del reconoci-
miento de la sociedad de que existen entre las per-
sonas diferencias concretas, las cuales son acogidas
sélo calificadamente? — no se trata de tolerancia a la
diferencia, sino de aceptacion normativa, que opera
segun elecciones axioldgicas 2.

En esta aceptacion, se reconoce que la dife-
rencia puede resultar de los diversos roles sociales
desempefiados por un mismo individuo*°. De esto
se infiere un panorama filoséfico-juridico prospec-
tivo, abierto a la normalizacidon de las relaciones
intersubjetivas y plurales, principalmente aquellas
con principios asegurados en el ordenamiento juri-
dico, como la dignidad humana. Martins-Costa°
define esta prospeccidon como una mirada axioldgica
dirigida a lo concreto, a lo que singulariza compor-
tamientos o personalidades en sus particulares cir-
cunstancias existenciales.

Insertando en este contexto el didlogo pro-
puesto entre bioética, medicina del trabajo y gené-
tica, se considera que el individuo es un ser singular
y desigual, con posibilidades, aptitudes, necesidades
y modos de ser diferentes. Sin embargo, debe enten-
derse que no todo tipo de vida y no todo tipo de
trabajo respeta la dignidad de la persona. La realidad
muestra que, a lo largo del tiempo, las relaciones
laborales se han desarrollado en base al poder del
empleador sobre el empleado y, en muchos casos,
en la sumision de este Ultimo a cualquier condiciéon
de trabajo, considerando las necesidades diarias. En
ambas realidades, la dignidad no era contemplada.

La interfaz entre medicina del trabajo y gené-
tica, viabilizada por la bioética, puede proporcionar
el cambio sefialado por la apertura cultural presente
en el nuevo Cédigo Civil. La genética puede contri-
buir a la transformacién de habitos empresariales,
permitiendo contrataciones que atiendan al perfil
buscado, admitiendo trabajadores en tareas para
las cuales son aptos. Con tal apertura en la practica,
se infiere que la genética puede incluso modificar
las modalidades de contratacidn de trabajadores por
parte de las empresas, centrandose mas en la rela-
cion entre lo que buscan en el mercado y la aptitud
del profesional.

La calidad del trabajo va mas alla de la seguri-
dad fisica y psiquica de los trabajadores, correspon-
diéndole al Estado, a las empresas y a los propios
trabajadores respetar sus derechos basicos a través
de la promocion de la salud, la prevencion de dafios
y la asistencia.

La sociedad camina en direccion a la “mirada
axioldgica que singulariza”, paradigma avanzado
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para el mercado de trabajo en relaciéon con el actual,
al reconocer y aceptar la diferencia calificada. Este
camino, que pasa por la cultura, requiere leyes que
aseguren nuevas bases juridicas y garanticen el
respeto al reconocido principio. Con esto, en este
estudio se busca verificar el estado de la legislacion
vigente en Brasil y sus propésitos, en comparacién
con las legislaciones internacionales, para dimen-
sionar la realidad normativa del pais con respecto al
uso de datos genéticos, el reconocimiento social de
la diferencia y la apertura juridica prospectiva sefia-
lada por el Cédigo Civil.

Se trata de una investigacion bibliografica y
documental, para la cual, inicialmente, se utiliza-
ron publicaciones sobre bioética, con el objetivo de
estructurar la teoria basica sobre el mapeo genético
de trabajadores. Con los conceptos clave “gene-
tic privacy”, “chromosome mapping” y “person-
hood”, se consultaron los Descriptores de Ciencias de
la Salud (DeCS) 3, obteniéndose, respectivamente,
los siguientes términos como sinénimos de bus-
queda: genetic information, personal genetic; gene
mapping, genome mapping; personhood, human
dignity. Con ellos, se consultd la base de datos de
la Biblioteca Virtual en Salud (BVS)**y luego el sitio
PubMed *, buscando trabajos publicados en los ulti-
mos 10 afios.

Como los articulos encontrados se centraron
en conceptos clave en general o asociados con enfer-
medades, pero no relacionados con el trabajador, se
consultaron otras fuentes. En la investigacién docu-
mental, se consultaron los portales del Gobierno
Federal?¢, de la CAmara de Diputados?’ y del Senado
Federal 8, con respecto a la legislacion brasilefia,
y los portales de Estados Unidos?®®, Alemania?® y
Francia??, respecto de la legislacién internacional.

Leyes brasileiias sobre examenes y datos
genéticos

Las innovaciones no siempre son absorbi-
das puntualmente por la configuracion moral
dominante y por la legislacidon. En el caso del
conocimiento genético, el articulo 11 de la
Declaracidn Universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos establece que no se per-
mitiran prdcticas contrarias a la dignidad humana
(...). Los Estados y las organizaciones internacio-
nales competentes son llamados a cooperar en la
identificacion de tales prdcticas y a tomar, a nivel
nacional o internacional, las medidas necesarias
para asegurar el respeto a los principios estable-
cidos en la presente declaracion 2.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274345

En Brasil, la Ley 11.105/2005, llamada Ley de
Bioseguridad, establece normas de seguridad y (...)
fiscalizacion de actividades que involucren a orga-
nismos genéticamente modificados (...) y sus deri-
vados, crea el Consejo Nacional de Bioseguridad
(CNBS), reestructura la Comision Técnica Nacional
de Bioseguridad (CTNBio) [y] dispone sobre la
Politica Nacional de Bioseguridad (PNB)?. Tiende
a legalizar las pruebas de ADN e instituir aseso-
ramiento multidisciplinario para acompafiar el
desarrollo técnico y cientifico en los campos de
bioseguridad, biotecnologia, bioética y correlati-
vos, para aumentar la capacidad de proteccion de
la salud humana .

Sin embargo, esta ley abarca de forma gene-
ral la proteccion de la salud de seres humanos, ani-
males, vegetales y el medioambiente, sin priorizar
la proteccién de un grupo dado ni determinando
su alcance. El mapeo genético, que puede benefi-
ciar a empresas y trabajadores, queda implicito en
el reconocimiento del avance biotecnolégico para la
preservacion de la vida y de la salud humana, consi-
derando que desempefiar actividades para las cuales
no se tiene aptitud repercute negativamente en la
salud del trabajador. Sus especificaciones no abar-
can la necesidad de direccionamientos emergentes.
Esta ley, sin embargo, comprende la proteccion de la
salud de los seres humanos, los animales, los vege-
tales y el medioambiente en términos generales, sin
priorizar ninguno de estos grupos y sin referirse al
respectivo alcance de la seguridad normativa. En su
contexto, el mapeo genético, que puede beneficiar a
empresas y trabajadores, puede quedar implicito en
el avance biotecnoldgico para la preservacion de la
vida y de la salud humana. Esto, si se considera que
el desempeiio de actividades para las cuales no se
tiene aptitud repercute negativamente en la salud
del trabajador. En resumen, las especificaciones de
esta ley no abarcan la necesidad de direccionamien-
tos emergentes, como el referido.

La Ley 12.654/20122* prevé el perfil gené-
tico como un recurso para la identificacién crimi-
nal. En su articulo 19, esta ley modifica el articulo
52 de la Ley 12.037/2009, determinando que /a
identificacion criminal podrd incluir la recoleccion
de material bioldgico para la obtencion del perfil
genético®. Incluyendo en la misma ley el articulo
59-A, §1, indicando que las informaciones genéti-
cas en bancos de datos no podrdn revelar rasgos
somdticos o comportamentales de las personas,
excepto la determinacion genética de género, con-
sonante con las normas constitucionales e interna-
cionales sobre derechos humanos, genoma humano
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y datos genéticos?*. Esta ley regula la confidencia-
lidad de los exdmenes genéticos autorizados, salvo
excepciones.

Mas recientemente, la Ley 13.709/2018 dis-
puso en su articulo 12 sobre el tratamiento de los
datos personales, incluyendo los genéticos, ten-
diendo a proteger los derechos fundamentales de
libertad y de privacidad y el libre desarrollo de la
personalidad de la persona natural®. El Articulo 22
establece como fundamentos de la proteccion de
estos datos: | — el respeto a la privacidad; (...) IV —la
inviolabilidad de la intimidad, (...); (...) VIl — los dere-
chos humanos, el libre desarrollo de la personalidad,
[y] la dignidad *.

El articulo 59, inciso Il, de la Ley 13.709/2018
considera ademas dato personal sensible [como]
dato personal sobre origen racial o étnico, convic-
cion religiosa, opinion politica, afiliacion sindical o a
organizacion de cardcter religioso, filoscfico o poli-
tico, dato referente a la salud o a la vida sexual, dato
genético o biométrico?>. De acuerdo con su articulo
79, el tratamiento de datos personales solo podrad ser
realizado en las siguientes hipdtesis: | — mediante el
ofrecimiento de consentimiento del titular; (...) V —
cuando sea necesario para la ejecucion del contrato
o de procedimientos preliminares relacionados con
el contrato del cual sea parte el titular (...); (...) IX —
cuando sea necesario para atender a los intereses
legitimos del controlador o de un tercero, excepto en
el caso de prevalecer derechos y libertades funda-
mentales del titular®.

Esta ley es taxativa en cuanto a la necesidad de
proteger datos personales para garantizar los dere-
chos fundamentales y el desarrollo libre del indivi-
duo. En esto refleja el inciso Il del Articulo 12 de la
Constitucidn Federal %6, que elige la dignidad humana
como principio absoluto y fundamento del Estado
Democratico de Derecho. Con el “desarrollo libre de
la persona”, se encamina a la apertura legal para las
diferencias inferidas del Codigo Civil 1.

Todavia se ve a la dignidad de la persona
humana en la perspectiva del derecho a la liber-
tad, pues la persona humana [es] valorada por si
sola, por el solo hecho de ser “humana” — esto es,
la persona en su irreductible subjetividad y digni-
dad, dotada de personalidad singular?’. Con esto,
se construyen en el ambito juridico normas y prin-
cipios para tutelar esta dimension existencial, no
patrimonial, (...) ligada fundamentalmente a la pro-
teccion de la persona y de la personalidad humana
y de aquello que es su atributo especifico, la calidad
de “ser humano”?.
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La Ley 13.709/2018 % se aproxima a la legis-
lacién internacional y estuvo inspirada en el tam-
bién reciente Reglamento General de Proteccion de
Datos (GDPR, por su sigla en inglés) de la Union
Europea®. Esta entra en vigencia en febrero de
2020, con la previsidon de que tendrd un impacto
en la sociedad como pocas antes tuvieron, creando
un reglamento para el uso de datos personales .
Sin embargo, si por un lado este reglamento va a
generar exigencias y control, tendiendo a garantizar
la privacidad, por otro lado, puede hacer viable el
uso seguro del mapeo genético extensivo en otras
areas. Resta encontrar modos de superar la barrera
juridico-cultural de la aplicacion de ese mapeo en
el interés del trabajador y también del empleador.

Nuevos direccionamientos estan surgiendo.
Recientemente, el Ministerio de Salud emitio la
Resolucion MS 18/2019, que procura incorporar la
secuenciacion completa del exoma para la inves-
tigacion etioldgica de la discapacidad intelectual
de causa indeterminada en el dmbito del Sistema
Unico de Salud (SUS)®. En el cémputo general,
incluso con estos avances, la legislacion brasilefia
estd lejos de alcanzar el ritmo del progreso de la
biotecnologia y de la genética. El mapeo cromosé-
mico, que existe desde 1913, ayuda a comprender
los procesos bioldgicos, y tiene aplicaciones prac-
ticas relevantes?°, pero esta restringido a la agri-
cultura, la ganaderia, la salud y la identificacién
criminal — mas alla de estas areas, aun no hay con-
sideraciones sobre el tema.

Otra comprobacion de que la legislacién bra-
silefia evoluciona lentamente son los proyectos de
ley (PL) de datos genéticos que todavia estan en
tramite en las camaras legislativas. Sélo el Proyecto
de Ley de la Camara (PLC) 53/20183! fue votado con
urgencia, presionado por la necesidad de controlar
los escandalos de fuga de datos. Este PLC origind la
mencionada Ley 13.709/2018 %, pero, como se ha
visto, en esta ley los datos genéticos aparecieron
entre los demas, permaneciendo un vacio especifico.

Proyectos de ley sobre pruebas genéticas y
discriminacion

Se han propuesto diversos PL sobre conoci-
miento genético humano y su uso, cuatro de ellos,
de 199732, 199833, 199934 y 2006 *, especifica-
mente sobre discriminacién y pruebas genéticas.
Sin embargo, no se identificaron proyectos espe-
cificos sobre mapeo genético en la busqueda rea-
lizada. El Cuadro 1 caracteriza los PL localizados y
sus objetivos.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274345
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Cuadro 1. Proyectos de ley en Brasil relativos a datos genéticos

Proyectos Autorias Organo Finalidad
Proyecto de Lucio Alcantara Senado Definia los delitos resultantes de la discriminacion genética.
Ley 149/1997 * (PSDB/CE) Federal Origind el PL 4.610/1998 y fue finalizado en 2008.
Define los delitos de discriminacion genética (texto del
PL 149/1997) y establece que la realizacién de pruebas
predictivas de enfermedades genéticas o que posibiliten
Proyecto de Ley Lucio Alcantara Senado |ddent|ﬁcarfa unadpzrsoga portadc?tr)a.l'c(lje;n gen(;espohs.aible
4.610/1998 (PSDB/CE) Federal e u’nfa enfermedad o de susc’eptl i | ad o P{'e isposicion
genética a una enfermedad sdlo esta permitida con
finalidades médicas o de investigacién médica y luego
del asesoramiento genético por parte de un profesional
habilitado.
Eduardo Jorge (PT/SP) e , Dispone sobre la proteccidn contra la discriminacién de la
Proyecto de Ley (L Camara de . . L - .
4.900/1999 * Fabio Feldman Brauiades persQna en razon de la informacidon genética y brinda otras
(PSDB/SP) medidas.
Agrega un dispositivo a la Ley n2 9.656 , del 3 de junio de
Proyecto de Ley | Juvéncio da Fonseca Senado 1998, que dispone sobre los planes y seguros privados de
7.373/2006 ** (PSDB/MS) Federal asistencia a la salud para cohibir la exigencia de pruebas
genéticas para detectar enfermedades.

La Fundacién Oswaldo Cruz ha publicado un
parecer de la abogada Eliane Moreira*® sobre los PL
4.900/1999 y 4.610/1998, sugiriendo modificar ele-
mentos esenciales para la eficacia, suprimir y alterar
items. Este documento concluye que es necesario
ampliar la discusion de la cuestion que se propuesta
(sic), siendo principalmente relevante reafirmar la
necesidad de participacion del Ministerio de Salud
en el proceso legislativo, con la finalidad de presen-
tar sus contribuciones al debate®.

De modo general, se percibe en los proyectos
que el tema se trata superficialmente, sin acompa-
far las mas recientes demandas o tecnologias en
uso. Ademas, comparando el tiempo transcurrido
desde la propuesta de estos PL con la agilidad con-
ferida al PLC 53/20183%, se infiere que las camaras
legislativas carecen de motivacién para analizarlas:
éno es el tema lo suficientemente interesante o no
ofrece riesgos para la poblacién? Con respecto al
primer aspecto, descuidar los procesos que apuntan
a regular situaciones reales parece no ser de par-
ticular interés y no coincide con la evolucién pro-
movida por la ciencia para el bien de la sociedad.
Martins-Costa afirma:

El derecho no sélo “es” la produccion de normas,
éste también “sirve” a la produccion de normas
destinadas a resolver casos mediante decisiones,
para lograr elecciones y acciones de relevancia
social, residiendo en su fulcro, por lo tanto, una
aporia fundamental — saber lo que es justo, aqui'y
ahora, pues a cada problema social concreto, una
respuesta, también concreta e inmediata, debe
ser dada?’.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274345

En cuanto al segundo, incluso considerando el
principio de la proporcionalidad, la discriminacion
genética existe, aunque no sea propagandeada.
Clayton y colaboradores sefialan que poca atencion
es dada a la comprension de los factores — sociocul-
turales, relacionales y medidticos — que influencian
opiniones y decisiones®®. La genética se torna, por
lo tanto, una cuestidon de gran complejidad, ya que
el publico en general muestra preocupacion princi-
palmente en cuanto al uso por parte de los emplea-
dores, las aseguradoras y por parte del gobierno *.

En este caso, el riesgo presumido para la
poblacién se refiere a las consecuencias del mal
uso, ademas de la falta de privacidad, que afronta
la dignidad. La falta de regulacién legal constituye
la ausencia de un deber ser que se concretiza en la
experiencia social, correlaciondndose con coyuntu-
ras fdcticas y exigencias axioldgicas®°, como explica
Martins-Costa, mencionando a Miguel Reale. Esto
porque el deber ser implicito en las normas juridi-
cas no representa sélo un enunciado l6gico?®, sino
un ajuste entre fuentes empiricas (situaciones de la
realidad sin respuesta juridica) y modelos prescrip-
tivos, los cuales estan dotados de un esencial sig-
nificado prospectivo*° cuyo proceso consiste en su
positivizacion.

Las indicaciones de uso de la genética en el
area laboral adn no figuran en el ambito legislativo,
justificando este estudio en una coyuntura que pre-
senta, por un lado, las posibilidades advenidas del
avance continuo y profundo de la genética y, por el
otro, una legislacién aun distante de corresponder
a este progreso. Con respecto a la legislacidon, hay
dos puntos a considerar: uno amplio, el culturalismo
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inferido de las matrices del Cédigo Civil %%, reflejo
del paulatino cambio de paradigma enfrentado por
la sociedad con los avances de la tecnologia; y otro
especifico, que se refiere a las exigencias de la Ley
13.709/2018 % en respuesta a la fuga de datos.

En el ordenamiento nacional, los trabajadores
pueden ser sometidos por el empleador a exdmenes
médicos durante el proceso de admisién, demision
y periédicamente, de acuerdo con el articulo 168 de
la Consolidacidon de las Leyes del Trabajo (CLT)*, y
para control de la salud ocupacional, segin la Norma
Reglamentadora 7 del Ministerio de Trabajo **. Estos
examenes no abarcan los exdmenes genéticos que,
a pesar de estar ausentes en las leyes y propues-
tas, son empleados por algunas dreas que buscan
usufructuar de modo restricto sus beneficios, como
en las estrategias de capacitacién. El amplio cono-
cimiento sobre el genoma humano y su influencia
en la fisiologia ha permitido localizar, por ejemplo,
genes ligados a la mayor aptitud para los deportes
que implican potencia y velocidad, es decir, que favo-
recen el desarrollo de fibras musculares®.

Iniciativas como esta reflejan el vacio legis-
lativo en cuanto a lo que la ciencia viene desa-
rrollando, y por esto este trabajo representa un
avance en relacion con el ordenamiento juridico.
Sin embargo, no se trata de un progreso desde el
punto de vista social, dado que el trabajador tiende
a someterse a condiciones de trabajo que a veces
van mas alla de su aptitud. Tampoco lo es en la
perspectiva tedrico-institucional, ya que el Proyecto
Genoma Humano prevé dos tipos de intervencién
genética. La primera es directa, con terapia y ciru-
gia genéticas, combinando o desligando genes para
mejorar la salud. La segunda es indirecta, con far-
macologia, seleccion de embriones, pruebas gené-
ticas e intervencion terapéutica, respectivamente
destinadas a producir drogas, implantar embriones
con caracteristicas especificas, proporcionar infor-
macion para orientar decisiones reproductivas y
mitigar enfermedades .

El proyecto no se propone hacer factibles
examenes genéticos predictivos, pero su objetivo
de mapear y secuenciar el genoma humano repre-
senta lo que Vilaga y Palma*4, basdndose en el pen-
samiento foucaultiano, llaman “captura de la vida”,
foco de las biociencias. Esta es la condicidn para el
surgimiento de técnicas preventivas y divulgables,
tendiendo a la normalizacién.

Aun justificando esta propuesta, en paralelo
a la evolucidn de la ingenieria genética, caminan el
reconocimiento de la dignidad humana y el soste-
nimiento del valor de la persona como unica titular
de su personalidad, lo que no se limita al concepto
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técnico de capacidad. Este camino implica paradojas
y modificaciones, y el concepto de dignidad ha ido
cambiando: como principio juridico, va a referirse al
ser y a la humanidad de la persona. Esto significa la
reunidn simbdlica de todos los individuos en aquello
gue tienen en comun —vy si todos los seres humanos
representan la humanidad, todos tienen el mismo
grado de dignidad .

De esta forma, este trabajo aborda la vulne-
rabilidad a la que estd expuesto el trabajador. De
acuerdo con Silva y colaboradores, en el actual sis-
tema capitalista globalizado, las ganancias, las leyes
del mercado y el progreso a cualquier costo consti-
tuyen la piedra angular, en definitiva, es necesario
“maximizar las ganancias y minimizar los costos” .
Entre la maximizacién de ganancias y la minimiza-
cion de costos esta el trabajador, siendo esta rela-
ciéon responsable de la precarizacidn del trabajo y de
la depreciacién del empleado en este proceso, lesio-
nando su dignidad y socavando su salud. No existe
paridad en la relacidn laboral, lo que muchas veces
permite la falta de respeto a la moral y a los princi-
pios que, incluso sin estar directamente vinculados
al mercado, merecen y deben estar garantizados.

Para promover la salud del profesional es nece-
sario acatar criterios de seguridad, bienestar y asis-
tencia minima de las necesidades. Actualmente, las
personas estan cada vez mas préximas, incluso en
las relaciones profesionales, y los dafios y beneficios
de estas relaciones se manifiestan de forma ain mas
clara. Es necesario que las leyes salvaguarden la inti-
midad de las personas contra las ofensas de otros
— en este caso, trabajadores insatisfechos pueden
volverse contra otros. Asi, el mapeo genético y sus
criterios implican una mirada amplia y realista de lo
que es la proteccion.

El mapeo cromosdmico se puede utilizar
entonces para dirigir a los trabajadores a tareas que
se correspondan con sus aptitudes, representando
un direccionamiento necesario frente al rapido
avance biotecnocientifico. Schramm*” define que
este progreso incluye conocimientos que buscan
atenuar el sufrimiento y mejorar las condiciones de
vida. Estos hallazgos tienden a superar las limitacio-
nes impuestas por la condicién natural de la vida,
reprogramando la naturaleza humana, e interfieren
positivamente en la calidad de vida.

Ciudadanos, cientificos, empresas y entida-
des de clase necesitan orientacion legal para utili-
zar el saber genético de manera consciente y ética.
El hecho de que el genoma se estudie en todo el
mundo y sus hallazgos sean ampliamente divulgados
obliga a los legisladores a actualizar y direccionar a
la sociedad.
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Legislacion brasilefia y mapeo genético de
trabajadores: evaluacion ética

Los avances de la biotecnologia y la utilizacién
del conocimiento genético son parte de la realidad
contemporanea. Las investigaciones sobre aspectos
genéticos progresan sorprendentemente, y la orien-
tacion juridica es esencial para indicar las posibilida-
des y cohibir los abusos. La legalidad de las acciones
influye positivamente en la aplicacidn responsable y
ética del conocimiento, especialmente en el desarro-
llo biotecnoldgico de la vida cotidiana.

En cualquier area, la seguridad juridica es indis-
pensable ya que, sin un marco legal actualizado, el
vacio se torna peligroso, pues la ausencia de limites
se interpreta como permisiva. La mirada contempo-
ranea sobre las leyes y el esclarecimiento publico,
especialmente con respecto al conocimiento cienti-
fico, son vitales para el progreso efectivo. De acuerdo
con Séguin, el conocimiento humano ha cambiado
(...), pero los prejuicios persisten, (...) la posibilidad
cientifica no es sindnimo de conveniencia juridica y
ética. Las ciencias han evolucionado cediendo lugar
a una relatividad de las verdades cientificas, (...)
creando (...) confusion en el lego, que, atento a la
informacion cientifica (...), se queda sin saber qué
creer, pues desconoce la jerga cientifica“®.

En Brasil, la laguna juridica en el tema para
fines laborales puede ser cubierta provisoriamente
y de forma general por la legislacién tradicional:

e Elarticulo 196 de la Constitucion Federal de 1988
dispone: la salud es un derecho de todos y un de-
ber del Estado, garantizado por medio de politi-
cas sociales y econémicas destinadas a la reduc-
cion del riesgo de enfermedades y de otros dafios
y al acceso universal e igualitario a las acciones
y servicios para su promocion, proteccion y recu-
peracion?®. Se indica, ademas, en el articulo 24,
inciso Xll, que compete a los gobiernos federales
y estaduales proteger y defender la salud.

e El articulo 1.440 del antiguo Cddigo Civil, Ley
3.071/1916, revocado por la Ley 10.406/2002 **
pero aun citado por la jurisprudencia, disponia:
la vida y las facultades humanas también pueden
estimarse como objeto asegurable, y asegurarse,
en el valor ajustado, contra los riesgos posibles,
como el de muerte involuntaria, inhabilitacion
para trabajar, u otros semejantes .

e El articulo 157 del CLT determina: corresponde
a las empresas: | — cumplir y hacer cumplir las
normas de seguridad y medicina del trabajo; Il —
instruir a los empleados, a través de drdenes de
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servicio, sobre las precauciones a tomar para evi-
tar accidentes de trabajo o enfermedades ocu-
pacionales®°. Sus modificaciones hasta enero de
2019 abarcan aspectos de la salud del trabajador
(horas extras, trabajos intermitentes y otros), sin
mencionar la mejora de situaciones asociadas
con cuestiones axioldgicas, como la proteccion
de la dignidad del trabajador.

e El articulo 12 de la Ley 9.459/1997, que modifi-
ca el articulo 12 de la Ley 7.716/1989, establece
que serdn punidos (...) los delitos resultantes de
discriminacion o prejuicio de raza, color, etnia,
religién o procedencia nacional®*.

e Elinciso V del articulo 57 del Decreto 7.724/2012
dispensa el secreto sobre informaciones persona-
les si el acceso a ellas fuera necesario para prote-
ger el interés publico general y preponderante 2.

e Elarticulo 12 de la Ley 9.029/1995 dispone: estd
prohibida la adopcidn de cualquier prdctica dis-
criminatoria y limitante con el fin de acceder a
la relacion de trabajo, o su mantenimiento, por
razones de sexo, origen, raza, color, estado civil,
situacion familiar, discapacidad, rehabilitacion
profesional, edad, entre otros, excepto, en este
caso, las hipdtesis de proteccion al nifio y el ado-
lescente previstas en el inciso XXXl del art. 7° de
la Constitucion Federal>.

Desafortunadamente, el conocimiento gené-
tico y su aplicabilidad usual aun no han sensibili-
zado a los legisladores, incluso después de la vision
prospectiva del nuevo Cadigo Civil ** sobre la urgen-
cia de discutir el uso de la genética. Esta postura
se refleja en la laguna legal que se prolonga desde
1997, brevemente interrumpida en 2018 con la
emision de la Ley 13.709%°. Cabe aqui observar que,
como indica Jonas, citado por Siqueira, la técnica
moderna introdujo acciones de magnitudes tan
diferentes, (...) que los marcos de la ética anterior
ya no puede contenerlas>*.

Legislacion internacional y proyectos de ley
contra la discriminacidn genética

Como se vio, la sociedad brasilefia ain no se
ha posicionado definitivamente sobre el mapeo
de genes y, en el ambito juridico, el asunto no
es objeto de leyes especificas. A pesar de que la
Constitucion protege los derechos humanos, es
necesario que el poder Legislativo se posicione
especificamente sobre el tema y reorganice
agendas. Para Zaneti JUnior, existiendo un Poder
Judicial, debe haber medios de control sobre la
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racionalidad de sus decisiones a fin de garantizar
la uniformidad y la continuidad del derecho para
todos los casos andlogos futuros>®.

Brasil tiende a acompafiar las recomenda-
ciones internacionales, buscando el uso responsa-
ble y ético de esta tecnologia, teniendo en cuenta
la agenda internacional que privilegia la dignidad
humana. Asi ocurrio con la citada Ley 13.709/2018 %,
inspirada en el GDPR de la Unién Europea. También
se percibe, por el contenido de los Proyectos de
Ley 4.900/19993* y 7.373/2006 % la preocupacion
por evitar la discriminacion genética, ya que ambos
siguen las normas internacionales sobre el tema,
como los articulos 62y 72 de la Declaracion Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos,
de 19972, y el articulo 11 de la Declaracion Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos, de 2005 °®.

La legislacidén internacional generalmente
sigue lo establecido por la Organizacion de las
Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y
la Cultura, importante érgano directivo. Algunas
leyes, como la norteamericana Genetic Information
Nondiscrimination Act> (sobre discriminacién gené-
tica), de 2008, la alemana Gesetz (iber genetische
Untersuchungen bei Menschen>® (sobre pruebas
genéticas en humanos), de 2009, y la Ley 2.004-
800/2004>° francesa (sobre bioética), se centran
principalmente en el secreto de la informacion
genética y rechazan la discriminacién. En 2018, la
Unidn Europea concibid el citado GDPR®, introdu-
ciendo estandares de calidad elevados para procesar
y almacenar datos personales, enfatizando la respec-
tiva responsabilizacion.

Es relevante para cualquier legislacion cohi-
bir la discriminacién. Andlogamente, la dignidad
humana no se restringe solo a la privacidad de los
datos, sino también a concientizar a la poblacién
y a garantizar su compromiso con los derechos

humanos, desde la educacion hasta la jurispruden-
cia, con el acuerdo y el respaldo internacional.

Hasta el momento, en la legislacion brasilefia,
la genética humana se limita a herramientas judicia-
les: técnicas para identificar delincuentes, investiga-
cién forense y verificacion de paternidad. Sobre otras
extensiones del tema, sélo la Ley 13.709/20182 ha
avanzado, no especificamente en relacién con los
datos genéticos, ni por la necesidad de establecer
prohibiciones, sino por imposiciones facticas.

La genética también abarca dreas prominentes,
como la salud humana, que involucran tanto aspec-
tos de la vida personal como profesional. La aplica-
cion del conocimiento genético debe comprender al
ser humano de forma integral y, en este contexto, las
cuestiones éticas son primordiales. Dado que la con-
cientizacién y la aceptacion social afectan la mora-
lidad, las iniciativas para evitar los prejuicios y los
efectos contraproducentes de la biotecnologia son,
desde el punto de vista ético, el camino confiable
para garantizar la dignidad del individuo. Le compete
a la sociedad monitorear y reclamar responsabilida-
des, utilizando medios asertivos que promuevan la
salud y la calidad de vida.

La comunidad internacional se ha posicionado
en pro de la dignidad y la autonomia de la persona
humana. Mientras promueve la integracién, pre-
senta posibilidades de acceso al conocimiento y a sus
aplicaciones. Hay puntos de consenso entre las reco-
mendaciones internacionales, los PL brasilefios y las
legislaciones internacionales referidas. El Cuadro 2
sefiala las lagunas entre los PL brasilefios y la legisla-
cién e instrumentos directivos internacionales.

Los PL brasilefios sobre el tema buscan apoyar
los parametros de no discriminacion y de confiden-
cialidad de los datos genéticos. Aunque los contem-
plan minimamente, demuestran cuidado para no
dafiar la dignidad y el respeto a la individualidad.

Cuadro 2. Principales puntos de los proyectos de ley brasilefios sobre mapeo genético humano

Direccionamiento internacional | PL4.900/1999 * | PL 7.373/2006 *°

No discriminacién/amparo a la persona

X

Secreto/confidencialidad

X

Consentimiento voluntario

Veda deteccion previa de enfermedades para ingreso en planes privados de salud x x

Veda deteccion previa de enfermedades para ingreso en seguros de salud X

Acepta mapeo para prevenir enfermedades

Acepta mapeo con fines de tratamiento médico/investigacion

publicos o privados

Veda deteccidn para reclutamiento y seleccion de profesionales en servicios

Acepta mapeo como parte de un programa de bienestar laboral

notificacién del funcionario por escrito

Acepta mapeo para verificar efectos de sustancias toxicas en el trabajo, con
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La técnica incluso se utiliza para fines labora-
les, como se observa en las leyes extranjeras, como
la norteamericana®’ y la alemana?®®. Estas normas
abordan el tema de forma mas sistémica, y hay avan-
ces en las directrices relacionadas con el mundo del
trabajo, lo que representa, en la perspectiva bioé-
tica, respeto al principio de beneficencia®.

Vision bioética

Esta propuesta esta delimitada tedrica, social y
juridicamente por la perspectiva bioética, en base a
la concepcion doble de dignidad, de la persona y de
su humanidad. Martins-Costa afirma que /a nocién
de una “dignidad de la humanidad” (...), entendida
concreta e (...) histéricamente, [debe actuar] como
guia, criterio y limite a los dilemas traidos por la
Revolucion Biotecnoldgica® y a la utilizacion de los
datos genéticos.

La beneficencia, en la bioética principialista —
conocida como de fundamentos, por la base filosé-
fico-moral con la que busca discutir las cuestiones
bioéticas — tiene un caracter imperativo en la pers-
pectiva tratada en este trabajo, pues expresa la obli-
gacién moral del agente ético de actuar en beneficio
de otras (...). Obligacion de ayudar a otras personas
promoviendo sus intereses legitimos e importan-
tes®3. La ética solo puede considerarse auténtica si
las acciones van mas alla de lo individual: Para ser
éticamente defendibles, es necesario demostrar que
los actos basados en el interés personal son com-
patibles con principios éticos de base amplia, pues
la nocion de ética trae consigo la idea de algo mads
grande que lo individual. Si voy a defender mi con-
ducta con bases éticas, no puedo mostrar sodlo los
beneficios que trae para mi. Debo reportarme a un
publico mds amplio %

En este sentido, el utilitarismo refleja la ética
normativa, ponderando sobre el sujeto de la accién
y todos los afectados por ella. La raiz utilitaria radica
en la imparcialidad que conduce a la objetividad
del actuar. Mill®, sobre el principio de la utilidad,
indicé la felicidad mayor como fundamento de la
ética, y la maximizacion del placer y la minimizaciéon
del dolor como finalidad ética. Todas las personas
tienen derecho a la igualdad de trato, a menos que
alguna conveniencia social reconocida exija lo con-
trario ®®. Los principios utilitaristas estan cada vez
mas presentes en la sociedad, principalmente en
cuanto a la salud y al bienestar colectivo, en detri-
mento de lo individual.

En sintesis, el principio de beneficencia y la
ética utilitarista pueden servir como base para
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evaluar la eticidad del mapeo genético del trabaja-
dor. Mientras que la primera considera la situaciéon
de riesgo social y sus consecuencias, el utilitarismo
tiende al bien de todos. La bioética puede reflexio-
nar sobre los derechos y deberes individuales y
colectivos en el uso de esta tecnologia por parte
de la medicina del trabajo y sefalar, como funda-
mento ético, la proteccion de la dignidad del traba-
jador, resguardando sus informaciones, es decir, el
propdsito es proteger a todos y no castigar, segre-
gar o exponer.

Por lo tanto, el analisis de los beneficios de la
técnica en cuestidn para fines laborales apunta al
interés individual del trabajador, sin interferir con
la seguridad de la colectividad. Asi, incluso obede-
ciendo a los criterios de proteccion del trabajador
mapeado, para no tornarlo vulnerable en sus rela-
ciones socioprofesionales, el uso de la informacion
genética para fines laborales sélo esta éticamente
justificado si el trabajo a ser desarrollado garantiza
la seguridad de las personas.

Consideraciones finales

Se tiende al consenso universal en cuanto a la
admisidn del mapeo genético de personas para fines
de investigacidn, prevencion de enfermedades o tra-
tamiento médico, como sefalan las formas corrien-
tes de intervencidn directa e indirecta de la genética.
Asi, considerando que la referencia que subyace a
estos propdsitos es la misma — la persona y su dig-
nidad particular —, es factible extender el mapeo a
la identificacion genética de las aptitudes del traba-
jador para el ejercicio profesional, principalmente
frente a las exigencias actuales del mercado.

Los efectos de estas exigencias pueden ejem-
plificarse mediante indicadores del Instituto Nacional
de Seguridad Social: el nimero de bancarios con
licencia por enfermedad aumentd considerable-
mente entre 2009 y 2017%’. Seguin un informe publi-
cado por la Federacion Nacional de Asociaciones del
Personal de la Caja Econdmica Federal, el total de
trabajadores que tuvieron beneficios por accidentes
o de seguridad social fue de 13.297 en 2009. Ocho
afios después, 17.310 tuvieron que apartarse del tra-
bajo debido a enfermedades (...) Mds del 50% de los
casos se refieren a trastornos mentales (aumento del
61.5%) y a enfermedades relacionadas con lesiones
por esfuerzo repetitivo (crecimiento del 13%)°".

En la relacion entre empleador y empleado,
que busca maximizar las ganancias y minimizar los
costos, ademas de las condiciones perjudiciales
de trabajo, las conductas abusivas pueden dafiar
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la dignidad, la personalidad y la integridad fisica
o psiquica del trabajador®. Para Ashton-Prolla y
Giugliani®, ciertas enfermedades y particularida-
des personales estan mas influenciadas por factores
genéticos, y otras pueden depender del ambiente
o de los acontecimientos y condiciones en que se
realizan las actividades laborales. Tal influencia se
procesaria de diferentes formas.

En sentido amplio, la propuesta de admitir
un mapeo genético se inserta en la perspectiva del
mencionado culturalismo del Cédigo Civil actual y,
en sentido restricto, en la prevencion de enfermeda-
des (fisicas, emocionales y psicoldgicas) y, en conse-
cuencia, del tratamiento médico. Juridicamente, esta
admision puede ser comprendida en los articulos 19,
32y 52 de la Constitucion de 1988, como sigue:

Art. 19 La Republica Federativa de Brasil (...) se cons-
tituye como un Estado Democrdtico de Derecho y
tiene como fundamento:

(...)

Art. 52 Todos son iguales ante la ley, sin distincion de
ninguna naturaleza, garantizandose (...) la inviolabi-
lidad del derecho a la vida, a la libertad, a la igual-
dad, a la sequridad y a la propiedad, en los términos
siguientes:

(...)

XIll —es libre el ejercicio de cualquier trabajo, oficio o
profesion, atendidas las calificaciones profesionales
que la ley establezca®®.

El conocimiento genético relacionado con la
probabilidad y la prevencién de enfermedades es un
recurso real e importante para las ciencias médicas
que, al utilizar preventivamente el marco biotecno-
légico para gestionar la salud, puede erradicar/ate-
nuar enfermedades y, en consecuencia, maximizar
la calidad de vida. Este es uno de los sentidos de
la dignidad humana que, en la visién secular, esta
asociado a las condiciones minimas para que la vida
merezca ser vivida®.

(-)
Il - la dignidad de la persona humana. Asi, para reglamentar la adopcién de mapeos
(...) genéticos, ya utilizados en intereses particulares

Art. 32 — Constituyen objetivos fundamentales de la
Republica Federativa de Brasil:

(...)

IV — promover el bien de todos, sin prejuicios de ori-
gen, raza, sexo, color, edad y cualquier otra forma

que seran cada vez mas solicitados, es necesario
estructurar un ordenamiento legal consistente
gue atienda a la demanda moderna y acompaiie el
desarrollo biotecnoldgico. Las legislaciones interna-
cionales pueden servir de referencia para elaborar

de discriminacion. leyes brasilefias.
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