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La regulacion juridica
de la informacion genética

Alberto ARELLANO MENDEZ

Resumen

El autor desarrolla la parte normativa del movimiento bioético en cuan-
to a la evolucién de nuevos derechos fundamentales, como el derecho
alaintegridad, a conocer el propio origen bioldgico, el derecho a la inti-
midad genética y el derecho a saber. Plantea los principios y la proble-
matica desde la biogenética, para después llegar a revisar la normati-
vidad en la proteccién de los bancos de datos genéticos en relacion
con el bien juridico protegido, que es la intimidad y la privacidad gené-
tica. Finalmente aplica los fundamentos estudiados al caso mexicano
en la materia y analiza el marco juridico vigente en dicho pais.

Abstract

The author delves into the normative aspects of the bioethical move-
ment in terms of the evolution of new fundamental rights, such as the
right to integrity, to know one’s own biological origins, the right to ge-
netic privacy, and the right to know. Arellano Méndez discusses the
principles and the general problem from the standpoint of biogenetics,
to then review the norms regulating the protection of genetic databases
in relation to the legal interest protected by law, which in this case is ge-
netic privacy and intimacy. Finally, the author applies the legal bases
that have been studied in this regard to the case of Mexico and ana-
lyzes the juridical framework in the country.
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1. Introduccion

El presente siglo esta inmerso en la era de la biologia, si el
siglo pasado fue denominado el de la era atémica, el pre-
sente debe denominarse el de la era genémica; importantes
descubrimientos cientificos e innovaciones técnicas y tec-
nologicas afectan de manera sensible las relaciones huma-
nas, las estructuras sociales, econémicas, culturales y, en
gran medida, la forma en la cual el derecho debe solucionar
los nuevos problemas ocasionados por las aportaciones de
la biologia, la medicina y las nuevas tecnoldgicas de la infor-
macion y la comunicacion.!

Los juristas especialistas de esta materia reconocen que
en el terreno legal se ha visualizado un grupo de temas, de-
nominados de frontera, los cuales deben encontrar una res-
puesta internacional adecuada, mas o menos homogénea,
sea a través de la aplicacion de normativas generales exis-
tentes o0 a través de la sancion de normas especificas, las
cuales deberan responder con mayor precision a nuevas si-
tuaciones novedosas y complejas a la vez.?

En los ambitos de la biologia y la genética, el progreso ha
sido desmesurado, la ciencia y la técnica se han confundido
con un poder no conocido en otros estadios de la historia.

1 Véase Romeo Casabona, Carlos Maria, Del gen al derecho, Colombia, Uni-
versidad Externado de Colombia, 1996; o, del mismo autor, Genética y derecho,
Buenos Aires, Astrea, 2003.

2 Dentro de la categoria de los temas de frontera, ubicamos todo lo relativo al
proyecto genoma humano, manipulacion genética por via somética o por via ger-
minal, clonacién humana, estatuto juridico, filoséfico y social del embrién humano,
creacion de seres humanos a la carta, reproduccion asistida, eugenesia, donacion
y trasplante de érganos, criterios de determinacion de muerte, eutanasia, aborto,
temas de medio ambiente y sustentabilidad, justicia distributiva, y un sinnimero de
temas complejos. Para mayor informacion sobre los temas de frontera se reco-
mienda leer: Instituto de Investigaciones Juridicas, La bioética, un reto del tercer
milenio. Il Simposium Interuniversitario, México, UNAM-Universidad Panamerica-
na, 2002.
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Hoy se sabe que no todo lo cientificamente posible, es ética
y juridicamente deseable, puesto que la técnica puede com-
prometer no solo el presente, sino también el futuro de la hu-
manidad, en forma irreversible. Surge el riesgo de desarro-
llar practicas contrarias al reconocimiento de la igualdad y
los derechos humanos.

Esta preocupacion ha impulsado la promocion de un or-
den internacional, en el cual, sin limitar los beneficios de la
investigacion y la aplicacion de la genética, se puedan pre-
venir, y hasta cierto grado evitar, todos aquellos intentos
perjudiciales de la aplicacion de la ciencia. EI movimiento
bioético se concibe como una forma de pensamiento y ac-
cién que se ocupa de estudiar, regular y plantear posibles
soluciones al poder transformador de las ciencias de la vida,
para asegurar que el conocimiento cientifico no se vuelva
en contra de la humanidad y, en cambio, sea fuente de bie-
nestar para los individuos y las naciones.3

La bioética* tiene el objetivo de proteger los derechos
humanos apelando al respeto del cuerpo humano, la pro-
teccion de las personas en las investigaciones biomédi-
cas, el respeto por el comienzo de la vida, el derecho a la
vida privada y la presencia de la ética en las intervenciones
en salud.

3 Valerio-Monge, Carlos J., “Investigacién y consulta genética en Costa Rica:
retos para la bioética”, en www.uaca.ac.cr/acta/1997may/carlos01.htm, consulta-
do el 31 de agosto de 2004.

4 Bioética es un neologismo atribuido a Van Rensselaer Potter, médico oncélo-
go, quien entendio6 el término como la ética de la vida, mas tarde fue definida por
W. T. Reich, como “el estudio sistematico de la conducta humana en el campo de
las ciencias de la vida y del cuidado de la salud, en cuanto que esta conducta es
examinada a la luz de los valores y principios sociales”, en Reich, W. T. (ed.),
Encyclopedia of Bioethics I, Nueva York, The Free Press, 1978.
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2. Delimitacion de conceptos

La genética es la rama de la biologia que estudia los prin-
cipios y mecanismos de la herencia de los seres vivos, es-
pecialmente los medios por los que los distintos caracteres
se transmiten a la descendencia y las causas de las seme-
janzas y diferencias entre organismos relacionados.®

Los genes son la unidad minima de informacién biolégi-
ca, en ellos se encuentran todas las instrucciones bioquimi-
cas de cada ser vivo.b

Genoma es el conjunto de genes de cada individuo, es
decir, la totalidad de la informacion contenida en los genes,
se transmite de generacion a generacion perpetuando las
caracteristicas comunes de la especie y las particulares de
cada individuo y sus predecesores. Asi, todos somos hijos y
padres de seres humanos, aunque con diferencias en cuan-
to ala estatura, el color de la piel y de los ojos, gestos y com-
portamientos.”

Respecto a la delimitacion del término de informacién ge-
nética, para efectos juridicos debemos distinguir entre el
material genético propiamente dicho y la informacion gené-
tica: el material genético siempre nos acompanara desde
los primeros estadios de la vida hasta el momento de nues-
tra muerte, mientras que la informacion genética se obtiene
al realizar una serie de técnicas o metodologias que permi-
ten la extraccion de ciertos datos especificos, que en su
conjunto integran la mencionada informacion genética, “po-

5 Véase Soberdn, Xavier y Bolivar Zapata, Francisco, “Gen y genoma”, en Ru-
domin, Pablo y Blazquez Graf, Norma (coords.), Ciencias de la Vida, México,
UNAM-Siglo Veintiuno Editores, 2001, pp. 61-83.

6 Duran Diaz, Edmundo, “Criminologia y bioética. La manipulacién genética”,
Revista Anual de la Asociacion de Derecho de la Pontificia Universidad Catdlica
del Ecuador, Quito, afio XLV, num. 37, t. |, Ecuador, 1994, pp. 46 y 47.

7 Penchaszadeh, Victor, “Genética y derechos humanos”, Seminario. Salud y de-
rechos humanos, México, Comisién Nacional de Derechos Humanos, 1991, p. 79.
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demos concluir que la informacién genética es el conjunto
de datos de origen y naturaleza genética que se asentaran
necesariamente en un soporte determinado, bien puede ser
un archivo manual o un banco de informacién especifico”.®

Lainformacién genética es peculiar e importante, deja ver
por una parte la identidad del individuo, por otra, puede re-
velar el estado de salud presente y en determinados casos
el estado futuro de la persona o un grupo de personas, ade-
mas, es una informacion diversa a la cominmente maneja-
da en el ambito del derecho y la medicina, ya que los datos
genéticos y las huellas genéticas se derivan de una serie de
técnicas precisas y sofisticadas; no sélo revelan la identidad
de una persona, sino también la de su progenie. Por todo
esto es preciso protegerla y delimitar con precision una defi-
nicion juridica de la informacién genética, asi como un cam-
po normativo cuya finalidad sea regular los criterios de ob-
tencion, manejo, almacenamiento y privacidad.®

3. Planteamiento del problema

Los derechos se estructuran con base en valores fun-
damentales como son la vida, la dignidad, la calidad de vi-
da, la libertad, la igualdad y la solidaridad, estos valores son
la fuente o la esencia para otorgar proteccion y seguridad al
ser humano, los cambios sociales y el desarrollo biotecnol6-
gico han determinado el desplazamiento de los clasicos de-
rechos humanos, asi como la aparicion de nuevos dere-
chos. Este fendmeno se debe a que el ambito de proteccién
juridica se ha mostrado insuficiente en ciertos casos.

8 Munhoz de Alba Medrano, Marcia, “La informacion genética, espejo de uno
mismo”, en Martinez Bullé Goyri, Victor M., Diagndstico genético y derechos hu-
manos, México, UNAM, Instituto de Investigaciones Juridicas, 1998, p. 182.

9 Idem.
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En la doctrina de los derechos fundamentales, han existido las
generaciones de derechos humanos: de primera (civiles y poli-
ticos), de segunda (los derechos econémicos, sociales y cultu-
rales) y los de tercera generacion (los derechos de solidaridad,
medio ambiente y difusos); la defensa del ser humano frente a
los avances biotecnolégicos y la manipulacion genética debe
encontrarse resguardada dentro de alguna de estas fases.
Conjuntamente con el derecho a la paz, a la calidad de viday a
la libertad informatica, como derechos representativos de la ter-
cera generacion, encontramos los derechos a morir con digni-
dad, cambiar de sexo, ser protegido contra los posibles exce-
sos de la investigacién genética.!0

En este orden de ideas, encontramos entre los nuevos
derechos: a) derecho a la integridad, a efecto de proteger la
unicidad y esencia genética de todo individuo, impidiendo
la manipulacién genética germinal; b) derecho a conocer el
propio origen bioldgico, facultando a toda persona cuando
sus progenitores le son desconocidos, para poder iniciar las
acciones legales a fin de averiguar su nexo biolégico; ¢) de-
recho a la intimidad genética, fundamentado en la protec-
cion de la informacién mas personal del hombre, y d) dere-
cho a saber o no saber, sustentado en la facultad para
conocer o desear ignorar los resultados obtenidos de una
prueba genética.

A todas estas nuevas facultades juridicas podriamos llamarlas
derechos bioldgicos que son aquellos cuyo goce es reconocido
a las personas en cuanto sujetos protagénicos y responsables
de la evolucién biolégica natural de la especie humanay su me-
dio ambiente.!

10 Pérez Luio, Antonio Enrique, “Las generaciones de derechos humanos”, Re-
vista del Centro de Estudios Constitucionales, Madrid, nim. 10, 1981, p. 206.

11 Matozzo de Romualdi, Liliana, “La biotecnologia y el derecho a la identidad",
Cuadernos de Bioética, Santiago, Espafia, vol. VII, num. 25, 1996, p.14.
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Nos centraremos unicamente en el derecho de cada indi-
viduo a la confidencialidad de sus datos genéticos. Como es
de suponer, una parte importante de los problemas biojuri-
dicos concernientes a la intimidad y la privacidad genética,
surgen a partir de la adquisicion, interpretacion, almacena-
miento, transmision y comunicacion de la informacion gené-
tica del ser humano.

4. Utilidad de la informacion genética

Los datos genéticos humanos obtenidos gracias a mues-
tras biologicas de sangre, tejidos, saliva, esperma, etcétera,
desempenan un papel cada vez mas importante en la vida
social del hombre. Responden a las preguntas planteadas
por jueces, policias y juristas, sobre las pruebas de paterni-
dad, la identificacién de delincuentes o la identidad de las
victimas de accidentes. También responden, en diverso
grado, a los interrogantes de los médicos. Existen pruebas
genéticas que ya pueden detectar con precisién algunas pa-
tologias, otras, en cambio, son menos concluyentes porque
sélo indican una predisposicion.'?

En materia de salud, la medicina del futuro ya no atende-
ra a los rasgos fenotipicos de las enfermedades, es decir, a
la sintomatologia que presenta cada individuo al momento
de enfermarse, mas bien, a las caracteristicas genéticas de
cada sujeto, en este orden de ideas, ya se pueden catalogar
las enfermedades en aquellas que tienen un origen predo-
minantemente genético (enfermedades dominantes) en
donde existe la presencia de una mutacion en la copia de un
gen, se conocen aproximadamente 300 clases, entre las

12 Unescopresse, “Hacia una declaracion internacional sobre los datos genéticos
humanos”, articulo nim. 2003-4, junio de 2003, consultado el 10. de julio de 2004 en
http://portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID=13155&URL_DO=DO_PRINTPAGE&
URL_SECTION=201.html.
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que cabe citar el enanismo acondroplasico, la corea de
Hungtington y la neurofibromatosis de Von Recklinghau-
sen.’ Otro tipo de enfermedades son las recesivas, en las
que para que, se manifieste, las dos copias de genes deben
estar alteradas. De éstas, se conocen aproximadamente
1,500, entre ellas el albinismo, varias anemias hereditarias
y la enfermedad fibroquistica del pancreas.

Existe un segundo grupo de enfermedades, producto de
varias mutaciones o variaciones en multiples genes (enfer-
medades multigénicas). Esta conjuncién de genes confiere
al organismo una susceptibilidad especial que, en interac-
cion con factores medioambientales, puede producir un de-
fecto o una enfermedad. Se trata de algunos casos de dia-
betes, diversos tipos de cancer, la hipertension arterial, la
arteriosclerosis coronaria y ciertas enfermedades mentales.
Sera sélo a partir de interacciones desfavorables como una
dieta inadecuada, stress, pobreza, marginalidad, exposi-
cion a sustancias cancerigenas con los productos de estos
genes que se manifestara la enfermedad para la cual es
susceptible la persona.’

Finalmente, un tercer grupo de anomalias genéticas esta
determinada por la cantidad de cromosomas. El ejemplo
mas conocido es la trisomia 21 o sindrome de Down. En es-
tos casos existe una alteracion —en menos o en mas— en
el nimero de cromosomas presentes.5

En resumen, las enfermedades genéticas afectan multi-
ples sistemas del organismo, son crdénicas, determinan dis-
capacidades importantes y requieren de atencidon médica
multidisciplinaria, compleja y prolongada.

13 Penchaszadeh, Victor, op. cit., nota 7, pp. 79 y 80.
14 Valerio-Monge, Carlos J., op. cit., nota 3, consultado el 31 de agosto de 2004.
15 |dem.
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5. Bancos de datos genéticos

El resultado del avance cientifico y la necesidad de contar
con mejores herramientas para el diagndstico y tratamiento
de diversas enfermedades, ha resultado en la proliferaciéon de
los bancos de datos genéticos. No resulta facil saber cuan-
tos bancos hay, porque actualmente hay incluso hospitales
pequefios que tratan datos o, al menos, poseen muestras
de ADN destinadas a ser objeto de tratamiento.

La creacion de bancos de datos genéticos comenzé en la
década de los setenta, cuando un grupo de biélogos y mate-
maticos de la Universidad Rockefeller (Nueva York) propu-
sieron que se estableciera una base de datos para guardar
las secuencias de ADN que se iban descubriendo, en esas
bases de datos se mantuvo la informacién sobre descubri-
mientos de sistemas adeniticos que solian variar entre ani-
males, virus y bacterias, asi como la informacién de los in-
vestigadores que habian descubierto dichos sistemas.

Es hasta 1982 cuando se establece el GenBank en Los
Alamos (Estados Unidos), simultaneamente se desarrolld
un programa especifico de busqueda de las secuencias, cu-
ya sigla en inglés es BLAST, el que fue desarrollado por Da-
vid Lipman, para almacenar informacion relativa a secuen-
cias genéticas humanas; en el caso de la informacion
genética de seres humanos, el peligro de la nominacién de
las caracteristicas génicas individuales y la potencial filtra-
cion de informacién, ha de ser altamente preocupantes en el
claro sentido de la defensa del derecho a la intimidad y a la
no discriminacién.16

En Europa, en particular Dinamarca, Noruega, Finlandia,
Suecia, Holanda, Irlanda, Francia, Italia, Grecia, Portugal,

16 Albarellos, Laura, “Bancos de datos genéticos en Argentina y su posible utiliza-
cion para conculcar derechos humanos”, http:/www.alfa-redi.org/revista/data/68-3.
asp, consultado el 16 de septiembre de 2004.
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Espana, Austria, Suiza y Alemania, han establecido ciertas
normas para el manejo del material genético en los proce-
S0s penales.

En Latinoamérica, Argentina es el Unico pais que cuenta
con una ley especifica para la reglamentacion del Banco
Nacional de Datos Genéticos, promulgada en 1984.

En México ya contamos con un Banco de Sangre de Cor-
don Umbilical (BSCU), del Centro Nacional de la Transfusion
Sanguinea, proyecto que inici6 en junio de 2003, dependien-
te de la Secretaria de Salud, el cual no fue disefiado propia-
mente para la recoleccion de informacion de caracter genéti-
co de los donadores de cordon umbilical; sin embargo, por el
tipo de procedimiento de recoleccion de datos, deberia suje-
tarse a algun tipo de reglamentacion legal expresa. Es impor-
tante sefalar que la unidad de busqueda y gestion de datos,
se encuentra bajo el control estricto del propio banco, el cual
emplea un programa informatico denominado TESI Hemoda-
ta, a fin de garantizar el anonimato de la madre del bebé do-
nador del cordon.

El uso de la informacion genética nos permite saber mu-
chas cosas; no obstante, se plantean nuevos desafios que
podrian derivar en un atentado en contra de la justicia y las
libertades. Frente a este escenario, el problema de los go-
biernos radica en definir como regular el uso de dicha infor-
macion, principalmente como consecuencia de la imposibili-
dad actual de proteger contra su mal uso de los bancos de
datos en general.'”

17 Véase Bolis, Ménica, “Marco juridico del genoma humano en las institucio-
nes nacionales de salud”, en Mufioz de Alba Medrano, Marcia (coord.), Reflexio-
nes en torno al derecho gendmico, México, UNAM, Instituto de Investigaciones Ju-
ridicas, 2002, p. 18.
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6. Delimitacion del concepto de intimidad
y privacidad genética

Las relaciones en sociedad ocasionan en la mayoria de
los casos la necesidad de que una persona conozca o se
allegue datos, informacién, documentos o circunstancias de
caracter unico y personal, los cuales son de otra persona;
abogados, contadores, banqueros, notarios, sacerdotes, si-
cblogos, médicos y actualmente genetistas, pueden llegar a
conocer aspectos de la vida intima y privada de un indivi-
duo, aspectos que en la mayoria de los casos deben guar-
darse en sigilo como medida de proteccién contra posibles
ataques a los intereses de cada persona.

Actualmente la intimidad y la privacidad son reconocidas
como bienes o valores para las personas, usualmente se
vinculan con otros valores basicos: dignidad, libertad, igual-
dad, seguridad y autodeterminacion, todos ellos, indispen-
sables para el desarrollo de la personalidad.

El derecho a la intimidad es la facultad de cada particular
de oponerse al conocimiento de la informacion que le es
propia y unica, es un derecho al secreto, a resistirse a la re-
velaciéon de quiénes somos o qué hacemos.

En este sentido la intimidad se configura como un derecho ne-
gativo o de proteccion frente a injerencias arbitrarias. Este de-
recho recuerda la nocion de el act privacy acunada por el juez
Cooley (The Elements of Torts, 1873) y reconocida por Samuel
Warren y Louis Brandeis a finales del siglo XIX en la célebre
obra The Right to Privacy: el derecho a no ser molestados, a es-
tar solos, a que nos dejen en paz (the right to be alone).8

18 Seoane Rodriguez, José Antonio, “De la intimidad genética al derecho a la
proteccién de datos genéticos: La proteccién iusfundamental de los datos genéti-
cos en el derechos espafiol (primera parte)”, Revista de Derecho y Genoma Huma-
no, Bilbao, nim. 16, enero-junio de 2002, p. 85.
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Siendo el genoma humano, un conjunto de informacién
vinculada a la esencia propia del individuo, merece un res-
guardo especial por parte del derecho, pues no existe nada
mas confidencial, privado, reservado, secreto o interno que
los datos genéticos de una persona, por esta razon actual-
mente se habla de un nuevo ambito del derecho a la intimi-
dad: el genético.

Es preciso senalar que no toda informacion genética es priva-
da. Existe informacion genética asociada a rasgos fenotipicos,
es decir, rasgos externos los cuales son del conocimiento publi-
co, como son el color de los 0jos, la estatura, la complexién, et-
cétera. La informacidn genética que merece proteccion es la de
manejo sensible y generalmente asociada a la salud y predis-
posicidn a ciertas enfermedades de origen genético y manifes-
tacion tardia, esa informacion es privada, al menos hasta que
aparecen los primeros sintomas o hasta que el individuo revela
intencionalmente esta informacién.®

El derecho a la intimidad genética encuentra su fundamen-
to en diversos textos nacionales e internacionales. En la
Constitucién mexicana, si bien no se halla expresamente re-
cogido, se deriva del derecho a la intimidad salvaguardado
en el articulo 16 de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos: “Articulo 16. Nadie puede ser molestado
en su persona, familia, domicilio, papeles o posesiones, si-
no en virtud de mandamiento escrito de la autoridad compe-
tente, que funde y motive la causa legal del procedimiento”.
Por tanto, todo ciudadano tiene derecho a no ser molestado
en el ambito vital de su privacidad, de su intimidad, el objeto
del derecho a la intimidad es garantizar al individuo un ambito
reservado de su vida frente a la accién y al conocimiento de

19 Hong Enriquez, Rolando Pablo y Sautié Castellanos, Miguel, “Gendémica,
privacidad y asesoramiento genético”, en Acosta Sariego, José R., Bioética para
la sustentabilidad, La Habana, Publicaciones Acuario, Centro Félix Varela, 2002,
p. 521.

38

DR © 2005.
Instituto de Investigaciones Juridicas - Universidad Nacional Auténoma de México.



Esta revista forma parte del acervo de la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM
http://www.juridicas.unam.mx/ https://biblio.juridicas.unam.mx/bjv  https://revistas-colaboracion.juridicas.unam.mx/

LA REGULACION JURIDICA DE LA INFORMACION GENETICA

terceros, sean éstos poderes publicos o simples particulares.
No obstante, el derecho a la intimidad no es un derecho ab-
soluto; tal y como se desprende del precepto constitucional
ya mencionado, pueden existir razones legitimas para que
algo perteneciente a la esfera intima de un sujeto se deba di-
fundir.

Las injerencias a ese derecho asi establecido proscriben la in-
tervencion de toda autoridad publica, salvo que esté prevista
por la ley y constituya una medida que en una sociedad demo-
cratica sea necesaria para la seguridad publica o nacional, el
bienestar econdmico del pais, la defensa del orden y la preven-
cion del delito, la proteccidn de la salud o la moral o la proteccién
de los derechos o libertades de los demas.20

Este derecho se configura en lo esencial como un dere-
cho negativo o de defensa, el cual persigue proteger una es-
fera intima y privada, puede concebirse como una facultad
de exclusion, ejercida por el titular a efecto de limitar a los
demas el acceso o tratamiento de su informacion genética,
pero las facultades no se limitan a las negativas, paulatina-
mente se han incorporado poderes de disposicion o control
manifestados en forma de consentimiento o autorizacion
para el empleo o tratamiento de los datos o informacion pro-
pias de la esfera particular del ciudadano.?

En su vertiente positiva o prestacional, “El derecho a la in-
timidad genética implica la facultad del titular de exigir la

20 Granados Pérez, Carlos, “Jurisprudencia del Tribunal Supremo sobre el de-
recho al honor, a laintimidad y a la propia imagen”, en Torres-Dulce Lifante, Eduar-
do (coord.) Derecho al honor, a la intimidad y a la propia imagen, Madrid, Consejo
General del Poder Judicial, 1999, p. 214.

21 Seoane Rodriguez, José Antonio, op. cit., nota 18, p. 85.
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intervencion de los poderes publicos para proporcionar una
efectiva proteccion a la informacion genética”.??

De esta manera las autoridades deben tomar las medidas
correspondientes para garantizar que la informacion genéti-
ca de las personas no pueda ser accesible a nadie o solo
pueda ser empleada para los fines para los cuales el titular
consintio.

La intimidad genética es parte sustancial de la dignidad
de la persona y como tal se sustenta en los principios de
a) transparencia, la cual encuentra su base en el conoci-
miento de la informacién, derecho de cada individuo a saber
sus caracteristicas genéticas, y b) opacidad, es decir, la fa-
cultad de cada uno de reservarse aquella informacion gené-
tica que no se quiere hacer publica.23

7. Elementos y limites de la intimidad
y la privacidad genética

Se puede definir el derecho a la intimidad genética como
el derecho a determinar las condiciones, limites y formas de
recoleccién, tratamiento, utilizaciéon y conservacion de la in-
formacion genética de una persona o grupo de individuos.

El contenido del derecho se configura asi sobre dos ele-
mentos: uno objetivo y otro subjetivo. El elemento objetivo
de la intimidad lo constituye aquel espacio, zona, esfera o
dato que no es publico. En consecuencia, el elemento obje-
tivo esté constituido por el genoma humano y en ultima ins-
tancia, cualquier tejido o parte del cuerpo humano en el que
se encuentre informacion genética. El elemento subjetivo,

22 Ruiz Miguel, Carlos, “Los datos sobre caracteristicas genéticas: libertad, inti-
midad y no discriminacion”, en Romeo Casabona, Carlos Maria (coord.), Genética
y derecho, Madrid, Consejo General del Poder Judicial, 2001, p. 34.

23 Varsi Rospligiosi, Enrique, “Bioética y derechos humanos: una aproximacion
a la proteccién del genoma”, http://comunidad.derecho.org/dergenetico/. Consul-
tado el 26 de noviembre de 2003.
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se constituye por la voluntad del sujeto en determinar quién
y en qué condiciones puede acceder a la informacion sobre
su genoma. No basta que sea técnicamente posible acce-
der a la informacién genética para que sea licito poseer o
manejar tal informacion, tan personal e intima; sélo sera lici-
to tal conocimiento o el tratamiento de la informacion genéti-
ca cuando se hace con el consentimiento del sujeto.?4

Uno de los elementos normativos del derecho a la intimi-
dad genética que mas conflicto causa entre los doctrinarios
es el relativo a los sujetos titulares de la intimidad genética y
los sujetos obligados al respeto y proteccion de la misma.

a) Los sujetos activos del derecho a la intimidad genética
s6lo pueden ser aquellos que poseen una existencia corpé-
rea, las personas juridicas no tienen genoma humano 'y, por
tanto, no pueden poseer un derecho a la intimidad genética.

El problema fundamental radica en establecer si el sujeto activo
del derecho a la intimidad genética lo es la persona fisica o el
ser humano. Las consecuencias de ello no son dificiles de ver.
Si se estima que solo la “persona” fisica (entendiendo como tal
al “nacido”) es titular de este derecho, la conclusién que se ex-
trae es que habria seres que objetiva y cientificamente, pueden
calificarse de “seres humanos” en cuanto poseedores de un
“genoma humano” que, sin embargo, no tendrian un interés ju-
ridicamente protegido a la inmunidad de su genoma.25

El articulo 22 del Codigo Civil para el Distrito Federal me-
xicano declara:

La capacidad juridica se adquiere por el nacimiento y se pierde

por la muerte; pero desde el momento en que un individuo es
concebido, entra bajo la proteccién de la ley y se le tiene por na-

24 Ruiz Miguel, Carlos, op. cit., nota 22, p. 34.
25 |bidem, p. 39.
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cido para los efectos declarados en el Codigo Civil para el Dis-
trito Federal.

Si se decide adoptar la postura protectora de la intimidad
genética solo para las personas ya nacidas, nos encontra-
riamos con la posibilidad de acceder a los datos genéticos
de todos los seres no nacidos. Por ejemplo, una pareja que
ha concebido podria realizar un test genético prenatal al
producto y

esta claro que si los diagnésticos prenatales permiten legalizar
un aborto que evita a los “peores” seres humanos por elimina-
cion, los diagndsticos genéticos preimplantatorios en el utero
permiten elegir el “mejor” de los embriones por seleccion bajo
determinadas circunstancias y decidir sobre el nacimiento o
aborto de éste.26

Otra postura doctrinal sostiene que desde el momento de
la concepcidn existe una persona con todos los derechos
reconocidos en cualquier otra persona; puesto que la infor-
macion genética contenida en un individuo siempre sera la
misma en los diferentes procesos de su desarrollo intraute-
rino, asi como para después del nacimiento.

b) Sujetos pasivos del derecho a la intimidad genética. El
sujeto pasivo de un derecho fundamental lo constituyen los
poderes publicos. La divergencia aparece cuando se quiere
proyectar el derecho fundamental mas alla, es decir, cuan-
do no sdlo las autoridades deben proteger y respetar esos
derechos, sino también los particulares deben verse conmi-
nados al respeto de los mismos.

¢) Limites del derecho a la intimidad y privacidad genéti-
ca. Existen varios ejemplos en los cuales se plantea el pro-
blema concreto de si es admisible la limitacién del derecho a

26 Mathieu, Bertrand, Génome humain et droits fondamentaux, Paris-Aix-en-
Provence, Economica Presses Universitaires d Aix-Marseille, 2000, p. 79.
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la intimidad genética en atencién a otros derechos o bienes
juridicos.

Un supuesto es el conflicto entre el derecho a la intimidad
genética de un individuo y los intereses de los parientes car-
nales que pueden fundarse en el derecho a la proteccion de
la salud, por ejemplo para determinar la propension a deter-
minadas enfermedades con alta predisposicion genética,
en los casos del derecho a procrear podria cuestionarse si
los actuales (o0 eventuales) conyuges o comparneros senti-
mentales pueden aducir un derecho a la proteccién de la fa-
milia y de los hijos entendiendo que una determinada pre-
disposicion genética de uno de los padres implicaria un
dano al hijo nacido de esa unién.2”

Otro supuesto se presenta en materia de la filiacion cuan-
do se suscitan los casos en donde se promueven juicios de
reconocimiento de paternidad o de contradiccion de paterni-
dad,?8 en donde la pericial en genética puede esclarecer es-
tas situaciones.

Un tercer supuesto lo encontramos en los casos de averi-
guacion de delitos que dejan un vestigio biolégico (homici-
dio, violacién y lesiones), del cual se puede obtener mucha
informacion, incluida la genética.?®

En los casos anteriormente sefalados, la intimidad gené-
tica no puede ser un muro infranqueable frente a la busque-
da de la verdad material la cual no pueda ser obtenida de
otro modo.

27 Articulo 4o., parrafos tercero y cuarto de la Constitucion Politica de los Esta-
dos Unidos Mexicanos.

28 Articulos 79, 336 y 379 del Cdédigo Civil para el Distrito Federal.

29 Articulo 72 del Cédigo Penal para el Distrito Federal.
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8. Interpretacion del marco juridico mexicano

No existen en el marco juridico mexicano disposiciones
legales que reguleny protejan de forma especifica y auténo-
ma los datos genéticos. Tampoco existe un derecho funda-
mental que expresamente mencione la salvaguarda de los
datos genéticos. No obstante, puede hacerse frente a estos
retos mediante el empleo de la norma constitucional que
consagra el derecho a la intimidad entendido como “princi-
pio” para asi construir el derecho a la intimidad genética.

Articulo 14. Nadie podréa ser privado de la vida, de la libertad o
de sus propiedades, posesiones o derechos, sino mediante jui-
cio seguido ante los tribunales previamente establecidos, en el
que se cumplan las formalidades esenciales del procedimiento
y conforme a las leyes expedidas con anterioridad al hecho.

Articulo 16. Nadie puede ser molestado en su persona, fami-
lia, domicilio, papeles o posesiones, sino en virtud de manda-
miento escrito de la autoridad competente, que funde y motive
la causa legal del procedimiento.

Los datos genéticos en su condicion de datos de caracter
personal y en concreto como datos sensibles, son merece-
dores de proteccion especial, plasmada sobre todo en la
Ley Federal de Transparencia y Acceso a la Informacion
Publica Gubernamental en los numerales 3, fracciones Il, V
y VI, 4, fraccion lll, 13, fraccion IV y 18, fracciones | y |l.

Articulo 3o. Para los efectos de esta Ley se entendera por... Il.
Datos personales: La informacién concerniente a una persona
fisica, identificada o identificable, entre otra, la relativa a su ori-
gen étnico o racial, o que esté referida a las caracteristicas fisi-
cas, morales o emocionales, a su vida afectiva y familiar, domi-
cilio, numero telefénico, patrimonio, ideologia y opiniones
politicas, creencias o convicciones religiosas o filoséficas, los
estados de salud fisicos o0 mentales, las preferencias sexuales,
u otras anélogas que afecten su intimidad... V. Informacién: La
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contenida en los documentos que los sujetos obligados gene-
ren, obtengan, adquieran, transformen o conserven por cual-
quier titulo... VI. Informacion reservada: Aquella informacion
que se encuentra temporalmente sujeta a alguna de las excep-
ciones previstas en los articulos 13 y 14 de esta Ley.

Articulo 40. Son objetivos de esta Ley... lll. Garantizar la pro-
teccion de los datos personales en posesion de los sujetos obli-
gados.

Articulo 13. Como informacién reservada podra clasificarse
aquella cuya difusion pueda... IV. Poner en riesgo la vida, la se-
guridad o la salud de cualquier persona.

Articulo 18. Como informacion confidencial se considerara:
I. La entregada con tal caracter por los particulares a los sujetos
obligados, de conformidad con lo establecido en el articulo 19
y... ll. Los datos personales que requieran el consentimiento de
los individuos para su difusion, distribucion o comercializacion
en los términos de esta Ley.

A su vez la privacidad genética se reafirma con multiples
disposiciones legales, que aunque de manera expresa no
regulan la obtencion, recopilacion, manejo y difusion de la
informacion genética de un individuo, si prevén ciertas si-
tuaciones en donde se puede llegar a transgredir la intimi-
dad —como regla general—y en especial la intimidad gené-
tica, comprendida como datos relativos a la salud.

— Reglamento de la Ley General de Salud en materia de
Investigacion para la Salud, “Articulo 13. En toda in-
vestigacion en la que el ser humano sea sujeto de estu-
dio, deberan prevalecer el criterio del respeto a su dig-
nidad y la proteccién de sus derechos y bienestar”.

— Reglamento de Servicios Médicos del Instituto de Se-
guridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del
Estado,

Articulo 57. Para los efectos de este Reglamento se enten-
dera por... V. Expediente Clinico: El conjunto de documen-
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tos escritos, graficos e imagenoldgicos o de cualquier otra
indole, en los cuales el personal de salud debera hacer los
registros, anotaciones y certificaciones correspondientes a
su intervencion con arreglo a las disposiciones sanitarias...
Es de caracter legal, confidencial y propiedad del Instituto, la
falta de su apertura o integracién, asi como su mal uso, se-
ran motivo de la aplicacion de las sanciones correspondien-
tes.

— Ley Reglamentaria del Articulo 50. Constitucional, rela-
tivo al Ejercicio de las Profesiones en el Distrito Fede-
ral, “Articulo 36. Todo profesionista estara obligado a
guardar estrictamente el secreto de los asuntos que le
confieren sus clientes, salvo los informes que obligato-
riamente establecen las leyes respectivas”.

— Cadigo Civil para el Distrito Federal:

Articulo 1912. Cuando al ejercitar un derecho se cause
dafio a otro, hay obligacion de indemnizarlo si se demues-
tra que el derecho se ejercitd a fin de causar el dano, sin uti-
lidad para el titular del derecho... Articulo 1916. Por dafio
moral se entiende la afectacion que una persona sufre en
sus sentimientos, afectos, creencias, decoro, honor, repu-
tacion, vida privada, configuracion y aspectos fisicos, o
bien en la consideracion que de si misma tienen los de-
mas...

— Cadigo Penal para el Distrito Federal:

Articulo 213. Al que sin consentimiento de quien tenga dere-
cho a otorgarlo y en perjuicio de alguien, revele un secreto o
comunicacion reservada, que por cualquier forma haya co-
nocido o se le haya confiado, o lo emplee en provecho propio
0 ajeno, se le impondran prision de seis meses a dos afios y
de veinticinco a cien dias multa. Si el agente conocio o reci-
bi6 el secreto o comunicacion reservada con motivo de su
empleo, cargo, profesion, arte u oficio, o si el secreto fuere
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de caracter cientifico o tecnoldgico, la prision se aumentara
en una mitad y se le suspendera de seis meses a tres afos en
el ejercicio de la profesion, arte u oficio. Cuando el agente
sea servidor publico, se le impondra, ademas, destitucion e
inhabilitacion de seis meses a tres anos.

— Norma Oficial Mexicana NOM-168-SSA1-1998, relati-
va al Expediente Clinico. En sus punto 4.4y 5.6:

4. Definiciones Para los efectos de este ordenamiento se en-
tendera por: 4.4. Expediente clinico, al conjunto de docu-
mentos escritos, graficos e imagenoldgicos o de cualquier
otra indole, en los cuales el personal de salud debera hacer
los registros, anotaciones y certificaciones correspondientes
a su intervencién, con arreglo a las disposiciones sanitarias.
5. Generalidades: 5.6. En todos los establecimientos para la
atencion médica, la informacion contenida en el expediente
clinico sera manejada con discrecion y confidencialidad,
atendiendo a los principios cientificos y éticos que orientan la
practica médica y soélo podra ser dada a conocer a terceros
mediante orden de la autoridad competente, o a Conamed,
para arbitraje médico.

Las garantias del derecho a la intimidad genética en el
marco juridico mexicano no son inexistentes, pero si son in-
suficientes. Mediante la interpretacion de la Constitucién y
la ley civil, se pueden establecer un régimen de sanciones a
aquellos sujetos que violen la intimidad genética de un indi-
viduo; administrativamente la garantia es parcial puesto que
no se tienen definiciones claras y las lagunas del derecho
son aun muchas, penalmente es urgente un reforzamiento
de la cobertura del derecho como ultima ratio.
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9. Conclusiones

Los datos genéticos forman parte de un conjunto mas
amplio de la informacién que posee un ser humano, es por
ello que se rigen bajo los mismos principios rectores del de-
recho a la privacidad, son datos de caracter personal, son
una especie de los datos relativos a la salud, por tanto, son da-
tos sensibles, ademas de ser informacion que presenta ras-
gos que la hacen un tipo singular de datos de salud, es de-
cir, no se refieren a la salud presente, sino a situaciones que
pueden o no manifestarse en el futuro en la salud de un indi-
viduo.

Aunque no existe un marco normativo expreso, existen
multiples disposiciones legales que mediante la interpreta-
cion pueden tutelar la privacidad genética como bien juridi-
co de sensible proteccién. Empero, eso no es suficiente, es
necesario crear un érgano especial, cuya finalidad sea tute-
lar la intimidad genética de los individuos, incluso antes de
que la misma sea efectivamente vulnerada o sea violada sin
su conocimiento. Es conveniente analizar el modelo del sis-
tema de proteccion de la intimidad que opera en Europa y
en algunos paises latinoamericanos, la Comisién Nacional
de Proteccion de Datos Personales Espanola y Argentina
han sido buenos antecedentes, demostrando la eficacia de
dichos organos, quiza el Instituto Federal de Acceso a la
Informacion podria arrogarse algunas de las facultades de
dichas comisiones. Otra opcion, de caracter legislativo, es
la creacion de alguna ley especifica de Proteccion de Datos
Personales, en donde indiscutiblemente tendria que incluir-
se toda la informacién de naturaleza genética.

Todo esto debe completarse con la instauracién de pro-
cedimientos al servicio de individuo que permitan una tutela
de su derecho antes de que una violacion sea producida o
conocida. También aqui conviene trasladar la categoria ha-
beas data para configurar un habeas genoma.
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El problema, en cualquier caso sigue sin resolverse y ten-
dra que pasar mucho tiempo hasta que las leyes aseguren
el buen uso de nuestros genes. No se debe perder de vista
que la investigacion genética aun esta en sus albores y en
ella se encuentra la colision de muchos derechos, tanto de
las generaciones presentes como de las futuras. Es tiempo
que las cuestiones y problemas derivados de los proyectos
Genoma Humano, Diversidad del Genoma Humano y Pro-
teoma Humano, sean analizados por los abogados y legis-
ladores con la anticipacion y seriedad debidas. EI conoci-
miento de la secuencia del genoma humano parecia un reto
inalcanzable hasta hace algunas décadas, hoy todo ello es
una realidad y es poco lo que la inventiva humana no puede
alcanzar; toca a cada miembro de la sociedad contribuir a
decidir el curso que habra de tomar la investigacion en Mé-
xico. Negar la posibilidad de progreso que puede aportar el
desarrollo de la investigacion gendmica es propio de las so-
ciedades antidemocraticas, pero no se trata de firmar un
cheque en blanco a la investigacién, en donde esta en juego
no solo la salud del ser humano en lo individual, sino incluso
el desarrollo futuro de la humanidad en su conjunto; no hay
que olvidar que en la informacion genética de cada uno de
nosotros se encuentra la historia de todos.
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