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Re su men
El au tor de sa rro lla la par te nor ma ti va del mo vi mien to bioé ti co en cuan -
to a la evo lu ción de nue vos de re chos fun da men ta les, co mo el de re cho
a la in te gri dad, a co no cer el pro pio ori gen bio ló gi co, el de re cho a la in ti -
mi dad ge né ti ca y el de re cho a sa ber. Plan tea los prin ci pios y la pro ble -
má ti ca des de la bio ge né ti ca, pa ra des pués lle gar a re vi sar la nor ma ti -
vi dad en la pro tec ción de los ban cos de da tos ge né ti cos en re la ción
con el bien ju rí di co pro te gi do, que es la in ti mi dad y la pri va ci dad ge né -
ti ca. Fi nal men te apli ca los fun da men tos es tu dia dos al ca so me xi ca no
en la ma te ria y ana li za el mar co ju rí di co vi gen te en di cho país. 

Abstract
The au thor delves into the nor ma tive as pects of the bioethical move -
ment in terms of the evo lu tion of new fun da men tal rights, such as the
right to in teg rity, to know one’s own bi o log i cal or i gins, the right to ge -
netic pri vacy, and the right to know. Arellano Méndez dis cusses the
prin ci ples and the gen eral prob lem from the stand point of biogenetics,
to then re view the norms reg u lat ing the pro tec tion of ge netic da ta bases
in re la tion to the le gal in ter est pro tected by law, which in this case is ge -
netic pri vacy and in ti macy. Fi nally, the au thor ap plies the le gal bases
that have been stud ied in this re gard to the case of Mex ico and an a -
lyzes the ju rid i cal frame work in the coun try.
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1. Intro duc ción

El pre sen te si glo está in mer so en la era de la bio lo gía, si el
si glo pa sa do fue de no mi na do el de la era ató mi ca, el pre -
sen te debe de no mi nar se el de la era ge nó mi ca; im por tan tes 
des cu bri mien tos cien tí fi cos e in no va cio nes téc ni cas y tec -
no ló gi cas afec tan de ma ne ra sen si ble las re la cio nes hu ma -
nas, las es truc tu ras so cia les, eco nó mi cas, cul tu ra les y, en
gran me di da, la for ma en la cual el de re cho debe so lu cio nar
los nue vos pro ble mas oca sio na dos por las apor ta cio nes de
la bio lo gía, la me di ci na y las nue vas tec no ló gi cas de la in for -
ma ción y la co mu ni ca ción.1

Los ju ris tas es pe cia lis tas de es ta ma te ria re co no cen que
en el te rre no le gal se ha vi sua li za do un gru po de te mas, de -
no mi na dos de fron te ra, los cua les de ben en con trar una res -
pues ta in ter na cio nal ade cua da, más o me nos ho mo gé nea,
sea a tra vés de la apli ca ción de nor ma ti vas ge ne ra les exis -
ten tes o a tra vés de la san ción de nor mas es pe cí fi cas, las
cua les de be rán res pon der con ma yor pre ci sión a nue vas si -
tua cio nes no ve do sas y com ple jas a la vez.2

En los ám bi tos de la bio lo gía y la ge né ti ca, el pro gre so ha
si do des me su ra do, la cien cia y la téc ni ca se han con fun di do
con un po der no co no ci do en otros es ta dios de la his to ria.
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1  Véa se Ro meo Ca sa bo na, Car los Ma ría, Del gen al de re cho, Co lom bia, Uni -

ver si dad Exter na do de Co lom bia, 1996; o, del mis mo au tor, Ge né ti ca y de re cho,
Bue nos Ai res, Astrea, 2003.

2  Den tro de la ca te go ría de los te mas de fron te ra, ubi ca mos to do lo re la ti vo al
pro yec to ge no ma hu ma no, mani pu la ción ge né ti ca por vía so má ti ca o por vía ger -
mi nal, clo na ción hu ma na, esta tu to ju rí di co, fi lo só fi co y so cial del em brión hu ma no,
crea ción de se res hu ma nos a la car ta, repro duc ción asis ti da, euge ne sia, dona ción
y tras plan te de ór ga nos, cri te rios de de ter mi na ción de muer te, euta na sia, abor to,
temas de medio am bien te y sus ten ta bi li dad, jus ti cia dis tri bu ti va, y un sin nú me ro de 
te mas com ple jos. Pa ra ma yor in for ma ción so bre los te mas de fron te ra se re co -

mien da leer: Insti tu to de Inves ti ga cio nes Ju rí di cas, La bioé ti ca, un re to del ter cer

mi le nio. II Sim po sium Inte ru ni ver si ta rio, Mé xi co, UNAM-Uni ver si dad Pa na me ri ca -
na, 2002.
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Hoy se sa be que no to do lo cien tí fi ca men te po si ble, es éti ca
y ju rí di ca men te de sea ble, pues to que la téc ni ca pue de com -
pro me ter no só lo el pre sen te, si no tam bién el fu tu ro de la hu -
ma ni dad, en for ma irre ver si ble. Sur ge el ries go de de sa rro -
llar prác ti cas con tra rias al re co no ci mien to de la igual dad y
los de re chos humanos.

Esta preo cu pa ción ha im pul sa do la pro mo ción de un or -
den in ter na cio nal, en el cual, sin li mi tar los be ne fi cios de la
in ves ti ga ción y la apli ca ción de la ge né ti ca, se pue dan pre -
ve nir, y has ta cier to gra do evi tar, to dos aque llos in ten tos
per ju di cia les de la apli ca ción de la cien cia. El mo vi mien to
bioé ti co se con ci be co mo una for ma de pen sa mien to y ac -
ción que se ocu pa de es tu diar, re gu lar y plan tear po si bles
so lu cio nes al po der trans for ma dor de las cien cias de la vi da, 
pa ra ase gu rar que el co no ci mien to cien tí fi co no se vuel va
en con tra de la hu ma ni dad y, en cam bio, sea fuen te de bie -
nes tar pa ra los in di vi duos y las na cio nes.3

La bioé ti ca4 tie ne el ob je ti vo de pro te ger los de re chos
hu ma nos ape lan do al res pe to del cuer po hu ma no, la pro -
tec ción de las per so nas en las in ves ti ga cio nes bio mé di -
cas, el res pe to por el co mien zo de la vi da, el de re cho a la
vi da pri va da y la pre sen cia de la éti ca en las in ter ven cio nes 
en sa lud.
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3  Va le rio-Mon ge, Car los J., “Inves ti ga ción y con sul ta ge né ti ca en Cos ta Ri ca:
re tos pa ra la bioé ti ca”, en www.ua ca.ac.cr/ac ta/1997may/car los01.htm, con sul ta -
do el 31 de agos to de 2004.

4  Bioé ti ca es un neo lo gis mo atri bui do a Van Rens se laer Pot ter, mé di co on có lo -
go, quien en ten dió el tér mi no co mo la éti ca de la vi da, más tar de fue de fi ni da por
W. T. Reich, co mo “el es tu dio sis te má ti co de la con duc ta hu ma na en el cam po de
las cien cias de la vi da y del cui da do de la sa lud, en cuan to que es ta con duc ta es
exa mi na da a la luz de los va lo res y prin ci pios so cia les”, en Reich, W. T. (ed.),

Encyclo pe dia of Bioet hics I, Nue va York, The Free Press, 1978.
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2. De li mi ta ción de con cep tos

La ge né ti ca es la ra ma de la bio lo gía que es tu dia los prin -
ci pios y me ca nis mos de la he ren cia de los se res vi vos, es -
pe cial men te los me dios por los que los dis tin tos ca rac te res
se trans mi ten a la des cen den cia y las cau sas de las se me -
jan zas y di fe ren cias en tre or ga nis mos re la cio na dos.5

Los ge nes son la uni dad mí ni ma de in for ma ción bio ló gi -
ca, en ellos se en cuen tran to das las ins truc ciones bio quí mi -
cas de ca da ser vi vo.6

Ge no ma es el con jun to de ge nes de ca da in di vi duo, es
de cir, la to ta li dad de la in for ma ción con te ni da en los ge nes,
se trans mi te de ge ne ra ción a ge ne ra ción per pe tuan do las
ca rac te rís ti cas co mu nes de la es pe cie y las par ti cu la res de
ca da in di vi duo y sus pre de ce so res. Así, to dos so mos hi jos y 
pa dres de se res hu ma nos, aun que con di fe ren cias en cuan -
to a la es ta tu ra, el co lor de la piel y de los ojos, ges tos y com -
por ta mien tos.7

Res pec to a la de li mi ta ción del térmi no de in for ma ción ge -
né ti ca, pa ra efec tos ju rí di cos de be mos dis tin guir en tre el
ma te rial ge né ti co pro pia men te di cho y la in for ma ción ge né -
ti ca: el ma te rial ge né ti co siem pre nos acom pa ña rá des de
los pri me ros es ta dios de la vi da has ta el mo men to de nues -
tra muer te, mien tras que la in for ma ción ge né ti ca se ob tie ne
al rea li zar una se rie de téc ni cas o me to do lo gías que per mi -
ten la ex trac ción de cier tos da tos es pe cí fi cos, que en su
con jun to in te gran la men cio na da in for ma ción ge né ti ca, “po -
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5  Véa se So be rón, Xa vier y Bo lí var Za pa ta, Fran cis co, “Gen y ge no ma”, en Ru -

do min, Pa blo y Bláz quez Graf, Nor ma (coords.), Cien cias de la Vi da, Mé xi co,
UNAM-Si glo Vein tiu no Edi to res, 2001, pp. 61-83.

6  Du rán Díaz, Edmun do, “Cri mi no lo gía y bioé ti ca. La ma ni pu la ción ge né ti ca”,

Re vis ta Anual de la Aso cia ción de De re cho de la Pon ti fi cia Uni ver si dad Ca tó li ca

del Ecua dor, Qui to, año XLV, núm. 37, t. I, Ecua dor, 1994, pp. 46 y 47.
7  Pen chas za deh, Víc tor, “Ge né ti ca y de re chos hu ma nos”, Se mi na rio. Sa lud y de -

re chos hu ma nos, Mé xi co, Co mi sión Na cio nal de De re chos Hu ma nos, 1991, p. 79.
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de mos con cluir que la in for ma ción ge né ti ca es el con jun to
de da tos de ori gen y na tu ra le za ge né ti ca que se asen ta rán
ne ce sa ria men te en un so por te de ter mi na do, bien pue de ser 
un ar chi vo ma nual o un ban co de in for ma ción es pe cí fi co”.8

La in for ma ción ge né ti ca es pe cu liar e im por tan te, de ja ver 
por una par te la iden ti dad del in di vi duo, por otra, pue de re -
ve lar el es ta do de sa lud pre sen te y en de ter mi na dos ca sos
el es ta do fu tu ro de la per so na o un gru po de per so nas, ade -
más, es una in for ma ción di ver sa a la co mún men te ma ne ja -
da en el ám bi to del de re cho y la me di ci na, ya que los da tos
ge né ti cos y las hue llas ge né ti cas se de ri van de una se rie de
téc ni cas pre ci sas y so fis ti ca das; no sólo re ve lan la iden ti dad 
de una per so na, si no tam bién la de su pro ge nie. Por to do
es to es pre ci so pro te ger la y de li mi tar con pre ci sión una de fi -
ni ción ju rí di ca de la in for ma ción ge né ti ca, así co mo un cam -
po nor ma ti vo cu ya fi na li dad sea re gu lar los cri te rios de ob -
ten ción, ma ne jo, al ma ce na mien to y pri va ci dad.9

3. Plan tea mien to del pro ble ma

Los de re chos se es truc tu ran con ba se en va lo res fun -
damen ta les co mo son la vi da, la dig ni dad, la ca li dad de vi -
da, la li ber tad, la igual dad y la so li da ri dad, es tos va lo res son
la fuen te o la esen cia pa ra otor gar pro tec ción y se gu ri dad al
ser hu ma no, los cam bios so cia les y el de sa rro llo bio tec no ló -
gi co han de ter mi na do el des pla za mien to de los clá si cos de -
re chos hu ma nos, así co mo la apa ri ción de nue vos de re -
chos. Este fe nó me no se de be a que el ám bi to de pro tec ción
ju rí di ca se ha mos tra do in su fi cien te en cier tos ca sos.
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8  Mu ñoz de Alba Me dra no, Mar cia, “La in for ma ción ge né ti ca, es pe jo de uno

mis mo”, en Mar tí nez Bu llé Goy ri, Víc tor M., Diag nós ti co ge né ti co y de re chos hu -

ma nos, Mé xi co, UNAM, Insti tu to de Inves ti ga cio nes Ju rí di cas, 1998, p. 182.
9  Idem.
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En la doc tri na de los de re chos fun da men ta les, han exis ti do las
ge ne ra cio nes de de re chos hu ma nos: de pri me ra (ci vi les y po lí -
ti cos), de se gun da (los de re chos eco nó mi cos, so cia les y cul tu -
ra les) y los de ter ce ra ge ne ra ción (los de re chos de so li da ri dad,
me dio am bien te y di fu sos); la de fen sa del ser hu ma no fren te a
los avan ces bio tec no ló gi cos y la ma ni pu la ción ge né ti ca debe
en con trar se res guar da da den tro de al gu na de es tas fa ses.
Con jun ta men te con el de re cho a la paz, a la ca li dad de vida y a
la li ber tad in for má ti ca, como de re chos re pre sen ta ti vos de la ter -
ce ra ge ne ra ción, en con tra mos los de re chos a mo rir con dig ni -
dad, cam biar de sexo, ser pro te gi do con tra los po si bles ex ce -
sos de la in ves ti ga ción ge né ti ca.10

En es te or den de ideas, en con tra mos en tre los nue vos
de re chos: a) dere cho a la in te gri dad, a efec to de pro te ger la
uni ci dad y esen cia ge né ti ca de to do in di vi duo, im pi dien do
la ma ni pu la ción ge né ti ca ger mi nal; b) dere cho a co no cer el
pro pio ori gen bio ló gi co, fa cul tan do a to da per so na cuan do
sus pro ge ni to res le son des co no ci dos, pa ra po der ini ciar las 
ac cio nes le ga les a fin de ave ri guar su ne xo bio ló gi co; c) de -
re cho a la in ti mi dad ge né ti ca, fun da men ta do en la pro tec -
ción de la in for ma ción más per so nal del hom bre, y d) dere -
cho a sa ber o no sa ber, sus ten ta do en la fa cul tad pa ra
co no cer o de sear ig no rar los re sul ta dos ob te ni dos de una
prue ba ge né ti ca.

A to das es tas nue vas fa cul ta des ju rí di cas po dría mos lla mar las
de re chos bio ló gi cos que son aque llos cuyo goce es re co no ci do
a las per so nas en cuan to su je tos pro ta gó ni cos y res pon sa bles
de la evo lu ción bio ló gi ca na tu ral de la es pe cie hu ma na y su me -
dio am bien te.11
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10  Pé rez Lu ño, Anto nio Enri que, “Las ge ne ra cio nes de de re chos hu ma nos”, Re -

vis ta del Cen tro de Estu dios Cons ti tu cio na les, Ma drid, núm. 10, 1981, p. 206.
11  Ma toz zo de Ro mual di, Li lia na, “La bio tec no lo gía y el de re cho a la iden ti dad",

Cua der nos de Bioé ti ca, San tia go, Espa ña, vol. VII, núm. 25, 1996, p.14.
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Nos cen tra re mos úni ca men te en el de re cho de ca da in di -
vi duo a la con fi den cia li dad de sus da tos ge né ti cos. Co mo es 
de su po ner, una par te im por tan te de los pro ble mas bio ju rí -
di cos con cer nien tes a la in ti mi dad y la pri va ci dad ge né ti ca,
sur gen a par tir de la ad qui si ción, in ter pre ta ción, al ma ce na -
mien to, trans mi sión y co mu ni ca ción de la in for ma ción ge né -
ti ca del ser hu ma no.

4. Uti li dad de la in for ma ción ge né ti ca

Los da tos ge né ti cos hu ma nos ob te ni dos gra cias a mues -
tras bio ló gi cas de san gre, te ji dos, sa li va, es per ma, et cé te ra, 
de sem pe ñan un pa pel ca da vez más im por tan te en la vi da
so cial del hom bre. Res pon den a las pre gun tas plan tea das
por jue ces, po li cías y ju ris tas, so bre las prue bas de pa ter ni -
dad, la iden ti fi ca ción de de lin cuen tes o la iden ti dad de las
víc ti mas de ac ci den tes. Tam bién res pon den, en di ver so
gra do, a los in te rro gan tes de los mé di cos. Exis ten prue bas
ge né ti cas que ya pue den de tec tar con pre ci sión al gu nas pa -
to lo gías, otras, en cam bio, son me nos con clu yen tes por que
só lo in di can una pre dis po si ción.12

En ma te ria de sa lud, la me di ci na del fu tu ro ya no aten de -
rá a los ras gos fe no tí pi cos de las en fer me da des, es de cir, a
la sin to ma to lo gía que pre sen ta ca da in di vi duo al mo men to
de en fer mar se, más bien, a las ca rac te rís ti cas ge né ti cas de
ca da su je to, en es te or den de ideas, ya se pue den ca ta lo gar 
las en fer me da des en aque llas que tie nen un ori gen pre do -
mi nan te men te ge né ti co (en fer me da des do mi nan tes) en
don de exis te la pre sen cia de una mu ta ción en la co pia de un 
gen, se co no cen apro xi ma da men te 300 cla ses, en tre las
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12  Unes co pres se, “Ha cia una de cla ra ción in ter na cio nal so bre los da tos ge né ti cos 
hu ma nos”, ar tícu lo núm. 2003-4, ju nio de 2003, con sul ta do el 1o. de ju lio de 2004 en
http://por tal.unes co.org/es/ev.php-URL_ID=13155&URL_DO=DO_PRINTPAGE&
URL_SECTION=201.html.
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que ca be ci tar el ena nis mo acon dro plá si co, la co rea de
Hung ting ton y la neu ro fi bro ma to sis de Von Rec kling hau -
sen.13 Otro ti po de en fer me da des son las re ce si vas, en las
que pa ra que, se ma ni fies te, las dos co pias de ge nes de ben
es tar al te ra das. De és tas, se co no cen apro xi ma da men te
1,500, en tre ellas el al bi nis mo, va rias ane mias he re di ta rias
y la en fer me dad fi bro quís ti ca del pán creas.

Exis te un se gun do gru po de en fer me da des, pro duc to de
va rias mu ta cio nes o va ria cio nes en múl ti ples ge nes (en fer -
me da des mul ti gé ni cas). Esta con jun ción de ge nes con fie re
al or ga nis mo una sus cep ti bi li dad es pe cial que, en in te rac -
ción con fac to res me dioam bien ta les, pue de pro du cir un de -
fec to o una en fer me dad. Se tra ta de al gu nos ca sos de dia -
be tes, di ver sos ti pos de cán cer, la hi per ten sión ar te rial, la
ar te rios cle ro sis co ro na ria y cier tas en fer me da des men ta les. 
Se rá só lo a par tir de in te rac cio nes des fa vo ra bles co mo una
die ta ina de cua da, stress, po bre za, mar gi na li dad, ex po si -
ción a sus tan cias can ce rí ge nas con los pro duc tos de es tos
ge nes que se ma ni fes ta rá la en fer me dad pa ra la cual es
sus cep ti ble la per so na.14

Fi nal men te, un ter cer gru po de ano ma lías ge né ti cas está
de ter mi na da por la can ti dad de cro mo so mas. El ejem plo
más co no ci do es la tri so mía 21 o sín dro me de Down. En es -
tos ca sos exis te una al te ra ción —en me nos o en más— en
el nú me ro de cro mo so mas pre sen tes.15

En re su men, las en fer me da des ge né ti cas afec tan múl ti -
ples sis te mas del or ga nis mo, son cró ni cas, de ter mi nan dis -
ca pa ci da des im por tan tes y re quie ren de aten ción mé di ca
mul ti dis ci pli na ria, com ple ja y pro lon ga da.
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13  Pen chas za deh, Víc tor, op. cit., no ta 7, pp. 79 y 80.
14  Va le rio-Mon ge, Car los J., op. cit., no ta 3, con sul ta do el 31 de agos to de 2004.
15  Idem.
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5. Ban cos de da tos ge né ti cos

El re sul ta do del avan ce cien tí fi co y la ne ce si dad de con tar 
con me jo res he rra mien tas pa ra el diag nós ti co y tra ta mien to
de di ver sas en fer me da des, ha re sul ta do en la pro li fe ra ción de
los ban cos de da tos ge né ti cos. No re sul ta fá cil sa ber cuán -
tos ban cos hay, por que ac tual men te hay in clu so hos pi ta les
pe que ños que tra tan da tos o, al me nos, po seen mues tras
de ADN des ti na das a ser ob je to de tra ta mien to.

La crea ción de ban cos de da tos ge né ti cos co men zó en la
dé ca da de los se te nta, cuan do un gru po de bió lo gos y ma te -
má ti cos de la Uni ver si dad Roc ke fe ller (Nue va York) pro pu -
sie ron que se es ta ble cie ra una ba se de da tos pa ra guar dar
las se cuen cias de ADN que se iban des cu brien do, en esas
ba ses de da tos se man tu vo la in for ma ción so bre des cu bri -
mien tos de sis te mas ade ní ti cos que so lían va riar en tre ani -
ma les, vi rus y bac te rias, así co mo la in for ma ción de los in -
ves ti ga do res que ha bían des cu bier to di chos sis te mas.

Es has ta 1982 cuan do se es ta ble ce el Gen Bank en Los
Ála mos (Esta dos Uni dos), si mul tá nea men te se de sa rro lló
un pro gra ma es pe cí fi co de bús que da de las se cuen cias, cu -
ya si gla en in glés es BLAST, el que fue de sa rro lla do por Da -
vid Lip man, pa ra al ma ce nar in for ma ción re la ti va a se cuen -
cias ge né ti cas hu ma nas; en el ca so de la in for ma ción
ge né ti ca de se res hu ma nos, el pe li gro de la no mi na ción de
las ca rac te rís ti cas gé ni cas in di vi dua les y la po ten cial fil tra -
ción de in for ma ción, ha de ser al ta men te preo cu pan tes en el 
cla ro sen ti do de la de fen sa del de re cho a la in ti mi dad y a la
no dis cri mi na ción.16

En Eu ro pa, en par ti cu lar Di na mar ca, No rue ga, Fin lan dia,
Sue cia, Ho lan da, Irlan da, Fran cia, Ita lia, Gre cia, Por tu gal,
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16  Alba re llos, Lau ra, “Ban cos de da tos ge né ti cos en Argen ti na y su po si ble uti li za -
ción pa ra con cul car de re chos hu ma nos”, http://www.al fa-re di.org/re vis ta/da ta/68-3.
asp, con sul ta do el 16 de sep tiem bre de 2004.
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Espa ña, Aus tria, Sui za y Ale ma nia, han es ta ble ci do cier tas
nor mas pa ra el ma ne jo del ma te rial ge né ti co en los pro ce -
sos pe na les.

En La ti no amé ri ca, Argen ti na es el úni co país que cuen ta
con una ley es pe cí fi ca pa ra la re gla men ta ción del Ban co
Na cio nal de Da tos Ge né ti cos, pro mul ga da en 1984.

En Mé xi co ya con ta mos con un Ban co de San gre de Cor -
dón Umbi li cal (BSCU), del Cen tro Na cio nal de la Trans fu sión
San guí nea, pro yec to que ini ció en ju nio de 2003, de pen dien -
te de la Se cre ta ría de Sa lud, el cual no fue di se ña do pro pia -
men te pa ra la re co lec ción de in for ma ción de ca rác ter ge né ti -
co de los do na do res de cor dón um bi li cal; sin em bar go, por el
ti po de pro ce di mien to de re co lec ción de da tos, de be ría su je -
tar se a al gún ti po de re gla men ta ción le gal ex pre sa. Es im por -
tan te se ña lar que la uni dad de bús que da y ges tión de da tos,
se en cuen tra ba jo el con trol es tric to del pro pio ban co, el cual
em plea un pro gra ma in for má ti co de no mi na do TESI He mo da -
ta, a fin de ga ran ti zar el ano ni ma to de la ma dre del be bé do -
na dor del cor dón.

El uso de la in for ma ción ge né ti ca nos per mi te sa ber mu -
chas co sas; no obs tan te, se plan tean nue vos de sa fíos que
po drían de ri var en un aten ta do en con tra de la jus ti cia y las
li ber ta des. Fren te a es te es ce na rio, el pro ble ma de los go -
bier nos ra di ca en de fi nir có mo re gu lar el uso de di cha in for -
ma ción, prin ci pal men te co mo con se cuen cia de la im po si bi li -
dad ac tual de pro te ger con tra su mal uso de los ban cos de
da tos en ge ne ral.17
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17  Véa se Bo lis, Mó ni ca, “Mar co ju rí di co del ge no ma hu ma no en las ins ti tu cio -

nes na cio na les de sa lud”, en Mu ñoz de Alba Me dra no, Mar cia (coord.), Re fle xio -

nes en tor no al de re cho ge nó mi co, Mé xi co, UNAM, Insti tu to de Inves ti ga cio nes Ju -
rí di cas, 2002, p. 18.
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6. De li mi ta ción del con cep to de in ti mi dad 
y pri va ci dad ge né ti ca

Las re la cio nes en so cie dad oca sio nan en la ma yo ría de
los ca sos la ne ce si dad de que una per so na co noz ca o se
alle gue da tos, in for ma ción, do cu men tos o cir cuns tan cias de 
ca rác ter úni co y per so nal, los cua les son de otra per so na;
abo ga dos, con ta do res, ban que ros, no ta rios, sa cer do tes, si -
có lo gos, mé di cos y ac tual men te ge ne tis tas, pue den lle gar a 
co no cer as pec tos de la vi da ín ti ma y pri va da de un in di vi -
duo, as pec tos que en la ma yo ría de los ca sos de ben guar -
dar se en si gi lo co mo me di da de pro tec ción con tra po si bles
ata ques a los in te re ses de ca da per so na.

Actual men te la in ti mi dad y la pri va ci dad son re co no ci das
co mo bie nes o va lo res pa ra las per so nas, usual men te se
vin cu lan con otros va lo res bá si cos: dig ni dad, li ber tad, igual -
dad, se gu ri dad y au to de ter mi na ción, to dos ellos, in dis pen -
sa bles pa ra el de sa rro llo de la per so na li dad.

El de re cho a la in ti mi dad es la fa cul tad de ca da par ti cu lar
de opo ner se al co no ci mien to de la in for ma ción que le es
pro pia y úni ca, es un de re cho al se cre to, a re sis tir se a la re -
ve la ción de quié nes so mos o qué ha ce mos.

En este sen ti do la in ti mi dad se con fi gu ra como un de re cho ne -
ga ti vo o de pro tec ción fren te a in je ren cias ar bi tra rias. Este de -
re cho re cuer da la no ción de el act pri vacy acu ña da por el juez
Coo ley (The Ele ments of Torts, 1873) y re co no ci da por Sa muel
Wa rren y Louis Bran deis a fi na les del si glo XIX en la cé le bre
obra The Right to Pri vacy: el de re cho a no ser mo les ta dos, a es -
tar so los, a que nos de jen en paz (the right to be alo ne).18
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18  Seoa ne Ro drí guez, Jo sé Anto nio, “De la in ti mi dad ge né ti ca al de re cho a la
pro tec ción de da tos ge né ti cos: La pro tec ción ius fun da men tal de los da tos ge né ti -

cos en el de re chos es pa ñol (pri me ra par te)”, Re vis ta de De re cho y Ge no ma Hu ma -

no, Bil bao, núm. 16, ene ro-ju nio de 2002, p. 85.
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Sien do el ge no ma hu ma no, un con jun to de in for ma ción
vin cu la da a la esen cia pro pia del in di vi duo, me re ce un res -
guar do es pe cial por par te del de re cho, pues no exis te na da
más con fi den cial, pri va do, re ser va do, se cre to o in ter no que
los da tos ge né ti cos de una per so na, por esta ra zón ac tual -
men te se ha bla de un nue vo ám bi to del de re cho a la in ti mi -
dad: el ge né ti co.

Es pre ci so se ña lar que no toda in for ma ción ge né ti ca es pri va -
da. Exis te in for ma ción ge né ti ca aso cia da a ras gos fe no tí pi cos,
es de cir, ras gos ex ter nos los cua les son del co no ci mien to pú bli -
co, como son el co lor de los ojos, la es ta tu ra, la com ple xión, et -
cé te ra. La in for ma ción ge né ti ca que me re ce pro tec ción es la de 
ma ne jo sen si ble y ge ne ral men te aso cia da a la sa lud y pre dis -
po si ción a cier tas en fer me da des de ori gen ge né ti co y ma ni fes -
ta ción tar día, esa in for ma ción es pri va da, al me nos has ta que
apa re cen los pri me ros sín to mas o has ta que el in di vi duo re ve la
in ten cio nal men te esta in for ma ción.19

El de re cho a la in ti mi dad ge né ti ca en cuen tra su fun da men -
to en di ver sos tex tos na cio na les e in ter na cio na les. En la
Cons ti tu ción me xi ca na, si bien no se ha lla ex pre sa men te re -
co gi do, se de ri va del de re cho a la in ti mi dad sal va guar da do
en el ar tícu lo 16 de la Cons ti tu ción Po lí ti ca de los Esta dos
Uni dos Me xi ca nos: “Artícu lo 16. Na die pue de ser mo les ta do
en su per so na, fa mi lia, do mi ci lio, pa pe les o po se sio nes, si -
no en vir tud de man da mien to es cri to de la au to ri dad com pe -
ten te, que fun de y mo ti ve la cau sa le gal del pro ce di mien to”.
Por tan to, to do ciu da da no tie ne de re cho a no ser mo les ta do
en el ám bi to vi tal de su pri va ci dad, de su in ti mi dad, el ob je to
del de re cho a la in ti mi dad es ga ran ti zar al in di vi duo un ám bi to 
re ser va do de su vi da fren te a la ac ción y al co no ci mien to de
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19  Hong Enrí quez, Ro lan do Pa blo y Sau tié Cas te lla nos, Mi guel, “Ge nó mi ca,

pri va ci dad y ase so ra mien to ge né ti co”, en Acos ta Sa rie go, Jo sé R., Bioé ti ca pa ra

la sus ten ta bi li dad, La Ha ba na, Pu bli ca cio nes Acua rio, Cen tro Fé lix Va re la, 2002,
p. 521.
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ter ce ros, sean és tos po de res pú bli cos o sim ples par ti cu la res. 
No obs tan te, el de re cho a la in ti mi dad no es un de re cho ab -
so lu to; tal y co mo se des pren de del pre cep to cons ti tu cio nal
ya men cio na do, pue den exis tir ra zo nes legí ti mas pa ra que
al go per te ne cien te a la es fe ra ín ti ma de un su je to se de ba di -
fun dir.

Las in je ren cias a ese de re cho así es ta ble ci do pros cri ben la in -
ter ven ción de toda au to ri dad pú bli ca, sal vo que esté pre vis ta
por la ley y cons ti tu ya una me di da que en una so cie dad de mo -
crá ti ca sea ne ce sa ria para la se gu ri dad pú bli ca o na cio nal, el
bie nes tar eco nó mi co del país, la de fen sa del or den y la pre ven -
ción del de li to, la pro tec ción de la sa lud o la mo ral o la pro tec ción
de los de re chos o li ber ta des de los de más.20

Este de re cho se con fi gu ra en lo esen cial co mo un de re -
cho ne ga ti vo o de de fen sa, el cual per si gue pro te ger una es -
fe ra ín ti ma y pri va da, pue de con ce bir se co mo una fa cul tad
de ex clu sión, ejer ci da por el ti tu lar a efec to de li mi tar a los
de más el ac ce so o tra ta mien to de su in for ma ción ge né ti ca,
pe ro las fa cul ta des no se li mi tan a las ne ga ti vas, pau la ti na -
men te se han in cor po ra do po de res de dis po si ción o con trol
ma ni fes ta dos en for ma de con sen ti mien to o au to ri za ción
pa ra el em pleo o tra ta mien to de los da tos o in for ma ción pro -
pias de la es fe ra par ti cu lar del ciu da da no.21

En su ver tien te po si ti va o pres ta cio nal, “El de re cho a la in -
ti mi dad ge né ti ca im pli ca la fa cul tad del ti tu lar de exi gir la
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20  Gra na dos Pé rez, Car los, “Ju ris pru den cia del Tri bu nal Su pre mo so bre el de -
re cho al ho nor, a la in ti mi dad y a la pro pia ima gen”, en To rres-Dul ce Li fan te, Eduar -

do (coord.) De re cho al ho nor, a la in ti mi dad y a la pro pia ima gen, Ma drid, Con se jo
Ge ne ral del Po der Ju di cial, 1999, p. 214.

21  Seoa ne Ro drí guez, Jo sé Anto nio, op. cit., no ta 18, p. 85.
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in ter ven ción de los po de res pú bli cos pa ra pro por cio nar una
efec ti va pro tec ción a la in for ma ción ge né ti ca”.22 

De es ta ma ne ra las au to ri da des de ben to mar las me di das 
co rres pon dien tes pa ra ga ran ti zar que la in for ma ción ge né ti -
ca de las per so nas no pue da ser ac ce si ble a na die o só lo
pue da ser em plea da pa ra los fi nes pa ra los cua les el ti tu lar
con sin tió.

La in ti mi dad ge né ti ca es par te sus tan cial de la dig ni dad
de la per so na y co mo tal se sus ten ta en los prin ci pios de
a) trans pa ren cia, la cual en cuen tra su ba se en el co no ci -
mien to de la in for ma ción, de re cho de ca da in di vi duo a sa ber 
sus ca rac te rís ti cas ge né ti cas, y b) opa ci dad, es de cir, la fa -
cul tad de ca da uno de re ser var se aque lla in for ma ción ge né -
ti ca que no se quie re ha cer pú bli ca.23

7. Ele men tos y lí mi tes de la in ti mi dad 
y la pri va ci dad ge né ti ca

Se pue de de fi nir el de re cho a la in ti mi dad ge né ti ca co mo
el de re cho a de ter mi nar las con di cio nes, li mi tes y for mas de
re co lec ción, tra ta mien to, uti li za ción y con ser va ción de la in -
for ma ción ge né ti ca de una per so na o gru po de in di vi duos.

El con te ni do del de re cho se con fi gu ra así so bre dos ele -
men tos: uno ob je ti vo y otro sub je ti vo. El ele men to ob je ti vo
de la in ti mi dad lo cons ti tu ye aquel es pa cio, zo na, es fe ra o
da to que no es pú bli co. En con se cuen cia, el ele men to ob je -
ti vo está cons ti tui do por el ge no ma hu ma no y en úl ti ma ins -
tan cia, cual quier te ji do o par te del cuer po hu ma no en el que
se en cuen tre in for ma ción ge né ti ca. El ele men to sub je ti vo,
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22  Ruiz Mi guel, Car los, “Los da tos so bre ca rac te rís ti cas ge né ti cas: li ber tad, in ti -

mi dad y no dis cri mi na ción”, en Ro meo Ca sa bo na, Car los Ma ría (coord.), Ge né ti ca

y de re cho, Ma drid, Con se jo Ge ne ral del Po der Ju di cial, 2001, p. 34.
23  Var si Ros pli gio si, Enri que, “Bioé ti ca y de re chos hu ma nos: una apro xi ma ción

a la pro tec ción del ge no ma”, http://co mu ni dad.de re cho.org/der ge ne ti co/. Con sul -
ta do el 26 de no viem bre de 2003.
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se cons ti tu ye por la vo lun tad del su je to en de ter mi nar quién
y en qué con di cio nes pue de ac ce der a la in for ma ción so bre
su ge no ma. No bas ta que sea téc ni ca men te po si ble ac ce -
der a la in for ma ción ge né ti ca pa ra que sea lí ci to po seer o
ma ne jar tal in for ma ción, tan per so nal e ín ti ma; só lo se rá lí ci -
to tal co no ci mien to o el tra ta mien to de la in for ma ción ge né ti -
ca cuan do se ha ce con el con sen ti mien to del su je to.24

Uno de los ele men tos nor ma ti vos del de re cho a la in ti mi -
dad ge né ti ca que más con flic to cau sa en tre los doc tri na rios
es el re la ti vo a los su je tos ti tu la res de la in ti mi dad ge né ti ca y
los su je tos obli ga dos al respeto y protección de la misma.

a) Los su je tos ac ti vos del de re cho a la in ti mi dad ge né ti ca
sólo pue den ser aque llos que po seen una exis ten cia cor pó -
rea, las per so nas ju rí di cas no tie nen ge no ma hu ma no y, por
tan to, no pue den po seer un de re cho a la in ti mi dad ge né ti ca.

El pro ble ma fun da men tal ra di ca en es ta ble cer si el su je to ac ti vo 
del de re cho a la in ti mi dad ge né ti ca lo es la per so na fí si ca o el
ser hu ma no. Las con se cuen cias de ello no son di fí ci les de ver.
Si se es ti ma que sólo la “per so na” fí si ca (en ten dien do como tal
al “na ci do”) es ti tu lar de este de re cho, la con clu sión que se ex -
trae es que ha bría se res que ob je ti va y cien tí fi ca men te, pue den 
ca li fi car se de “se res hu ma nos” en cuan to po see do res de un
“ge no ma hu ma no” que, sin em bar go, no ten drían un in te rés ju -
rí di ca men te pro te gi do a la in mu ni dad de su ge no ma.25 

El ar tícu lo 22 del Có di go Ci vil pa ra el Dis tri to Fe de ral me -
xi ca no de cla ra:

La ca pa ci dad ju rí di ca se ad quie re por el na ci mien to y se pier de
por la muer te; pero des de el mo men to en que un in di vi duo es
con ce bi do, en tra bajo la pro tec ción de la ley y se le tie ne por na -
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24  Ruiz Mi guel, Car los, op. cit., no ta 22, p. 34.
25  Ibi dem, p. 39.
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ci do para los efec tos de cla ra dos en el Có di go Ci vil para el Dis -
tri to Fe de ral.

Si se de ci de adop tar la pos tu ra pro tec to ra de la in ti mi dad
ge né ti ca sólo pa ra las per so nas ya na ci das, nos en con tra -
ría mos con la po si bi li dad de ac ce der a los da tos ge né ti cos
de to dos los se res no na ci dos. Por ejem plo, una pa re ja que
ha con ce bi do po dría rea li zar un test ge né ti co pre na tal al
pro duc to y

está cla ro que si los diag nós ti cos pre na ta les per mi ten le ga li zar
un abor to que evi ta a los “peo res” se res hu ma nos por eli mi na -
ción, los diag nós ti cos ge né ti cos preim plan ta to rios en el úte ro
per mi ten ele gir el “me jor” de los em brio nes por se lec ción bajo
de ter mi na das cir cuns tan cias y de ci dir so bre el na ci mien to o
abor to de éste.26

Otra pos tu ra doc tri nal sos tie ne que des de el mo men to de
la con cep ción exis te una per so na con to dos los de re chos
re co no ci dos en cual quier otra per so na; pues to que la in for -
ma ción ge né ti ca con te ni da en un in di vi duo siem pre se rá la
mis ma en los di fe ren tes pro ce sos de su de sa rro llo in trau te -
ri no, así co mo pa ra des pués del nacimiento.

b) Su je tos pa si vos del de re cho a la in ti mi dad ge né ti ca. El
su je to pa si vo de un de re cho fun da men tal lo cons ti tu yen los
po de res pú bli cos. La di ver gen cia apa re ce cuan do se quie re
pro yec tar el de re cho fun da men tal más allá, es de cir, cuan -
do no sólo las au to ri da des de ben pro te ger y res pe tar esos
de re chos, si no tam bién los par ti cu la res de ben ver se con mi -
na dos al respeto de los mismos.

c) Lí mi tes del de re cho a la in ti mi dad y pri va ci dad ge né ti -
ca. Exis ten va rios ejem plos en los cua les se plan tea el pro -
ble ma con cre to de si es ad mi si ble la li mi ta ción del de re cho a 
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26  Mat hieu, Ber trand, Gé no me hu main et droits fon da men taux, Pa rís-Aix-en-
Pro ven ce, Eco no mi ca Pres ses Uni ver si tai res d´Aix-Mar sei lle, 2000, p. 79.
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la in ti mi dad ge né ti ca en aten ción a otros de re chos o bie nes
ju rí di cos.

Un su pues to es el con flic to en tre el de re cho a la in ti mi dad
ge né ti ca de un in di vi duo y los in te re ses de los pa rien tes car -
na les que pue den fun dar se en el de re cho a la pro tec ción de
la sa lud, por ejem plo pa ra de ter mi nar la pro pen sión a de ter -
mi na das en fer me da des con al ta pre dis po si ción ge né ti ca,
en los ca sos del de re cho a pro crear po dría cues tio nar se si
los ac tua les (o even tua les) cón yu ges o com pa ñe ros sen ti -
men ta les pue den adu cir un de re cho a la pro tec ción de la fa -
mi lia y de los hi jos en ten dien do que una de ter mi na da pre -
dis po si ción ge né ti ca de uno de los pa dres im pli ca ría un
da ño al hi jo na ci do de esa unión.27

Otro su pues to se pre sen ta en ma te ria de la fi lia ción cuan -
do se sus ci tan los ca sos en donde se pro mue ven jui cios de
re co no ci mien to de pa ter ni dad o de con tra dic ción de pa ter ni -
dad,28 en donde la pe ri cial en ge né ti ca pue de es cla re cer es -
tas si tua cio nes.

Un ter cer su pues to lo en con tra mos en los ca sos de ave ri -
gua ción de de li tos que de jan un ves ti gio bio ló gi co (ho mi ci -
dio, vio la ción y le sio nes), del cual se pue de ob te ner mu cha
in for ma ción, in clui da la ge né ti ca.29

En los ca sos an te rior men te se ña la dos, la in ti mi dad ge né -
ti ca no pue de ser un mu ro in fran quea ble fren te a la bús que -
da de la ver dad ma te rial la cual no pue da ser obtenida de
otro modo.
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27  Artícu lo 4o., pá rra fos ter ce ro y cuar to de la Cons ti tu ción Po lí ti ca de los Esta -
dos Uni dos Me xi ca nos.

28  Artícu los 79, 336 y 379 del Có di go Ci vil pa ra el Dis tri to Fe de ral.
29  Artícu lo 72 del Có di go Pe nal pa ra el Dis tri to Fe de ral.
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8. Inter pre ta ción del mar co ju rí di co me xi ca no

No exis ten en el mar co ju rí di co me xi ca no dis po si cio nes
le ga les que re gu len y pro te jan de for ma es pe cí fi ca y au tó no -
ma los da tos ge né ti cos. Tam po co exis te un de re cho fun da -
men tal que ex pre sa men te men cio ne la sal va guar da de los
da tos ge né ti cos. No obs tan te, pue de ha cer se fren te a es tos
re tos me dian te el em pleo de la nor ma cons ti tu cio nal que
con sa gra el de re cho a la in ti mi dad en ten di do co mo “prin ci -
pio” pa ra así cons truir el de re cho a la in ti mi dad ge né ti ca.

Artícu lo 14. Na die po drá ser pri va do de la vi da, de la li ber tad o
de sus pro pie da des, po se sio nes o de re chos, si no me dian te jui -
cio se gui do an te los tri bu na les pre via men te es ta ble ci dos, en el
que se cum plan las for ma li da des esen cia les del pro ce di mien to
y con for me a las le yes ex pe di das con an te rio ri dad al he cho.

Artícu lo 16. Na die pue de ser mo les ta do en su per so na, fa mi -
lia, do mi ci lio, pa pe les o po se sio nes, si no en vir tud de man da -
mien to es cri to de la au to ri dad com pe ten te, que fun de y mo ti ve
la cau sa le gal del pro ce di mien to.

Los da tos ge né ti cos en su con di ción de da tos de ca rác ter
per so nal y en con cre to co mo da tos sen si bles, son me re ce -
do res de pro tec ción es pe cial, plas ma da so bre to do en la
Ley Fe de ral de Trans pa ren cia y Acce so a la Infor ma ción
Pú bli ca Gu ber na men tal en los nu me ra les 3, frac cio nes II, V
y VI, 4, frac ción III, 13, frac ción IV y 18, frac cio nes I y II.

Artícu lo 3o. Pa ra los efec tos de es ta Ley se en ten de rá por... II.
Da tos per so na les: La in for ma ción con cer nien te a una per so na
fí si ca, iden ti fi ca da o iden ti fi ca ble, en tre otra, la re la ti va a su ori -
gen ét ni co o ra cial, o que es té re fe ri da a las ca rac te rís ti cas fí si -
cas, mo ra les o emo cio na les, a su vi da afec ti va y fa mi liar, do mi -
ci lio, nú me ro te le fó ni co, pa tri mo nio, ideo lo gía y opi nio nes
po lí ti cas, creen cias o con vic cio nes re li gio sas o fi lo só fi cas, los
es ta dos de sa lud fí si cos o men ta les, las pre fe ren cias se xua les,
u otras aná lo gas que afec ten su in ti mi dad... V. Infor ma ción: La
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con te ni da en los do cu men tos que los su je tos obli ga dos ge ne -
ren, ob ten gan, ad quie ran, trans for men o con ser ven por cual -
quier tí tu lo... VI. Infor ma ción re ser va da: Aque lla in for ma ción
que se en cuen tra tem po ral men te su je ta a al gu na de las ex cep -
cio nes pre vis tas en los artícu los 13 y 14 de es ta Ley.

Artícu lo 4o. Son ob je ti vos de es ta Ley... III. Ga ran ti zar la pro -
tec ción de los da tos per so na les en po se sión de los su je tos obli -
ga dos.

Artícu lo 13. Co mo in for ma ción re ser va da po drá cla si fi car se
aquella cu ya di fu sión pue da... IV. Po ner en ries go la vi da, la se -
gu ri dad o la sa lud de cual quier per so na.

Artícu lo 18. Co mo in for ma ción con fi den cial se con si de ra rá:
I. La en tre ga da con tal ca rác ter por los par ti cu la res a los su je tos 
obli ga dos, de con for mi dad con lo es ta ble ci do en el ar tícu lo 19
y... II. Los da tos per so na les que re quie ran el con sen ti mien to de
los in di vi duos pa ra su di fu sión, dis tri bu ción o co mer cia li za ción
en los tér mi nos de es ta Ley.

A su vez la pri va ci dad ge né ti ca se rea fir ma con múl ti ples
dis po si cio nes le ga les, que aun que de ma ne ra ex pre sa no
re gu lan la ob ten ción, re co pi la ción, ma ne jo y di fu sión de la
in for ma ción ge né ti ca de un in di vi duo, sí pre vén cier tas si -
tua cio nes en don de se pue de lle gar a trans gre dir la in ti mi -
dad —co mo re gla ge ne ral— y en es pe cial la in ti mi dad ge né -
ti ca, com pren di da co mo da tos re la ti vos a la sa lud.

— Re gla men to de la Ley Ge ne ral de Sa lud en ma te ria de
Inves ti ga ción para la Sa lud, “Artícu lo 13. En toda in -
ves ti ga ción en la que el ser hu ma no sea su je to de es tu -
dio, de be rán pre va le cer el cri te rio del res pe to a su dig -
ni dad y la pro tec ción de sus de re chos y bie nes tar”.

— Re gla men to de Ser vi cios Mé di cos del Insti tu to de Se -
gu ri dad y Ser vi cios So cia les de los Tra ba ja do res del
Esta do,

Artícu lo 57. Para los efec tos de este Re gla men to se en ten -
de rá por... V. Expe dien te Clí ni co: El con jun to de do cu men -
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tos es cri tos, grá fi cos e ima ge no ló gi cos o de cual quier otra
ín do le, en los cua les el per so nal de sa lud de be rá ha cer los
re gis tros, ano ta cio nes y cer ti fi ca cio nes co rres pon dien tes a
su in ter ven ción con arre glo a las dis po si cio nes sa ni ta rias…
Es de ca rác ter le gal, con fi den cial y pro pie dad del Insti tu to, la
fal ta de su aper tu ra o in te gra ción, así como su mal uso, se -
rán mo ti vo de la apli ca ción de las san cio nes co rres pon dien -
tes.

— Ley Re gla men ta ria del Artícu lo 5o. Cons ti tu cio nal, re la -
ti vo al Ejer ci cio de las Pro fe sio nes en el Dis tri to Fe de -
ral, “Artícu lo 36. Todo pro fe sio nis ta es ta rá obli ga do a
guar dar es tric ta men te el se cre to de los asun tos que le
con fie ren sus clien tes, sal vo los in for mes que obli ga to -
ria men te es ta ble cen las le yes res pec ti vas”.

— Có di go Ci vil para el Dis tri to Fe de ral:

Artícu lo 1912. Cuan do al ejer ci tar un de re cho se cau se
daño a otro, hay obli ga ción de in dem ni zar lo si se de mues -
tra que el de re cho se ejer ci tó a fin de cau sar el daño, sin uti -
li dad para el ti tu lar del de re cho... Artícu lo 1916. Por daño
mo ral se en tien de la afec ta ción que una per so na su fre en
sus sen ti mien tos, afec tos, creen cias, de co ro, ho nor, re pu -
ta ción, vida pri va da, con fi gu ra ción y as pec tos fí si cos, o
bien en la con si de ra ción que de sí mis ma tie nen los de -
más…

— Có di go Pe nal para el Dis tri to Fe de ral:

Artícu lo 213. Al que sin con sen ti mien to de quien ten ga de re -
cho a otor gar lo y en per jui cio de al guien, re ve le un se cre to o
co mu ni ca ción re ser va da, que por cual quier for ma haya co -
no ci do o se le haya con fia do, o lo em plee en pro ve cho pro pio 
o aje no, se le im pon drán pri sión de seis me ses a dos años y
de vein ti cin co a cien días mul ta. Si el agen te co no ció o re ci -
bió el se cre to o co mu ni ca ción re ser va da con mo ti vo de su
em pleo, car go, pro fe sión, arte u ofi cio, o si el se cre to fue re
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de ca rác ter cien tí fi co o tec no ló gi co, la pri sión se au men ta rá
en una mi tad y se le sus pen de rá de seis me ses a tres años en
el ejer ci cio de la pro fe sión, arte u ofi cio. Cuan do el agen te
sea ser vi dor pú bli co, se le im pon drá, ade más, des ti tu ción e
in ha bi li ta ción de seis me ses a tres años.

— Nor ma Ofi cial Me xi ca na NOM-168-SSA1-1998, re la ti -
va al Expe dien te Clí ni co. En sus pun to 4.4 y 5.6:

4. De fi ni cio nes Para los efec tos de este or de na mien to se en -
ten de rá por: 4.4. Expe dien te clí ni co, al con jun to de do cu -
men tos es cri tos, grá fi cos e ima ge no ló gi cos o de cual quier
otra ín do le, en los cua les el per so nal de sa lud de be rá ha cer
los re gis tros, ano ta cio nes y cer ti fi ca cio nes co rres pon dien tes 
a su in ter ven ción, con arre glo a las dis po si cio nes sa ni ta rias.
5. Ge ne ra li da des: 5.6. En to dos los es ta ble ci mien tos para la
aten ción mé di ca, la in for ma ción con te ni da en el ex pe dien te
clí ni co será ma ne ja da con dis cre ción y con fi den cia li dad,
aten dien do a los prin ci pios cien tí fi cos y éti cos que orien tan la 
prác ti ca mé di ca y sólo po drá ser dada a co no cer a ter ce ros
me dian te or den de la au to ri dad com pe ten te, o a Co na med,
para ar bi tra je mé di co.

Las ga ran tías del de re cho a la in ti mi dad ge né ti ca en el
mar co ju rí di co me xi ca no no son ine xis ten tes, pe ro sí son in -
su fi cien tes. Me dian te la in ter pre ta ción de la Cons ti tu ción y
la ley ci vil, se pue den es ta ble cer un ré gi men de san cio nes a
aque llos su je tos que vio len la in ti mi dad ge né ti ca de un in di -
vi duo; ad mi nis tra ti va men te la ga ran tía es par cial pues to que 
no se tie nen de fi ni cio nes cla ras y las la gu nas del de re cho
son aún mu chas, pe nal men te es ur gen te un re for za mien to
de la co ber tu ra del de re cho co mo ul ti ma ratio.
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9. Con clu sio nes

Los da tos ge né ti cos for man par te de un con jun to más
am plio de la in for ma ción que po see un ser hu ma no, es por
ello que se ri gen ba jo los mis mos prin ci pios rec to res del de -
re cho a la pri va ci dad, son da tos de ca rác ter per so nal, son
una es pe cie de los da tos re la ti vos a la sa lud, por tan to, son da -
tos sen si bles, ade más de ser in for ma ción que pre sen ta ras -
gos que la ha cen un ti po sin gu lar de da tos de sa lud, es de -
cir, no se re fie ren a la sa lud pre sen te, si no a si tua cio nes que 
pue den o no ma ni fes tar se en el fu tu ro en la sa lud de un in di -
vi duo.

Aun que no exis te un mar co nor ma ti vo ex pre so, exis ten
múl ti ples dis po si cio nes le ga les que me dian te la in ter pre ta -
ción pue den tu te lar la pri va ci dad ge né ti ca co mo bien ju rí di -
co de sen si ble pro tec ción. Empe ro, eso no es su fi cien te, es
ne ce sa rio crear un ór ga no es pe cial, cu ya fi na li dad sea tu te -
lar la in ti mi dad ge né ti ca de los in di vi duos, in clu so an tes de
que la mis ma sea efec ti va men te vul ne ra da o sea vio la da sin 
su co no ci mien to. Es con ve nien te ana li zar el mo de lo del sis -
te ma de pro tec ción de la in ti mi dad que ope ra en Eu ro pa y
en al gu nos paí ses la ti noa me ri ca nos, la Co mi sión Na cio nal
de Pro tec ción de Da tos Per so na les Espa ño la y Argen ti na
han si do bue nos an te ce den tes, de mos tran do la efi ca cia de
di chos ór ga nos, qui zá el Insti tu to Fe de ral de Acce so a la
Infor ma ción po dría arro gar se al gu nas de las fa cul ta des de
di chas co mi sio nes. Otra op ción, de ca rác ter le gis la ti vo, es
la crea ción de al gu na ley es pe cí fi ca de Pro tec ción de Da tos
Per so na les, en don de in dis cu ti ble men te ten dría que in cluir -
se to da la in for ma ción de na tu ra le za ge né ti ca.

To do es to de be com ple tar se con la ins tau ra ción de pro -
ce di mien tos al ser vi cio de in di vi duo que per mi tan una tu te la
de su de re cho an tes de que una vio la ción sea pro du ci da o
co no ci da. Tam bién aquí con vie ne tras la dar la ca te go ría ha -
beas da ta pa ra con fi gu rar un ha beas ge no ma.
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El pro ble ma, en cual quier ca so si gue sin re sol ver se y ten -
drá que pa sar mu cho tiem po has ta que las le yes ase gu ren
el buen uso de nues tros ge nes. No se de be per der de vis ta
que la in ves ti ga ción ge né ti ca aún es tá en sus al bo res y en
ella se en cuen tra la co li sión de mu chos de re chos, tan to de
las ge ne ra cio nes pre sen tes co mo de las fu tu ras. Es tiem po
que las cues tio nes y pro ble mas de ri va dos de los pro yec tos
Ge no ma Hu ma no, Di ver si dad del Ge no ma Hu ma no y Pro -
teo ma Hu ma no, sean ana li za dos por los abo ga dos y le gis -
la do res con la an ti ci pa ción y se rie dad de bi das. El co no ci -
mien to de la se cuen cia del ge no ma hu ma no pa re cía un re to
inal can za ble has ta ha ce al gu nas dé ca das, hoy to do ello es
una rea li dad y es po co lo que la in ven ti va hu ma na no pue de
al can zar; to ca a ca da miem bro de la so cie dad con tri buir a
de ci dir el cur so que ha brá de to mar la in ves ti ga ción en Mé -
xi co. Ne gar la po si bi li dad de pro gre so que pue de apor tar el
de sa rro llo de la inves ti ga ción ge nó mi ca es pro pio de las so -
cie da des an ti de mo crá ti cas, pe ro no se tra ta de fir mar un
che que en blan co a la in ves ti ga ción, en donde está en jue go 
no sólo la sa lud del ser hu ma no en lo in di vi dual, si no in clu so
el de sa rro llo futuro de la humanidad en su con jun to; no hay
que olvidar que en la información genética de cada uno de
nosotros se encuentra la historia de todos.
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