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RESUMEN/ABSTRACT

El pasar de los afios ha ido dando la razén a los sofiadores, visionarios y locos literatos como Julio
Verne, George Wells, Isaac Asimov y mas actuales como Robin Cook. La relacion puede sonar algo
disparatada o descabellada, pero leerlos y analizarlos nos regala la perspectiva de entender como los
tiempos cambian, mientras hablar de Verne, Wells, Bradbury y Asimov era - es hablar de ciencia
ficcion, hablar de Cook, es hablar de realidad, quizds una que asusta pero que estd ahi y aunque
venga disfrazada de novela nos abre los ojos a verdades insolitas que quizas en muchas ocasiones

nos negamos a creer que sean ciertas o estén sucediendo.

Es asi que leer a estos visionarios y locos hablar de genética, me llevaron a considerar los
verdaderos problemas que en materia de proteccion de datos esto significa; el verdadero alcance del
manejo de informacion genética en especial el de la informacidon contenida en pruebas, que dan la
facilidad y posibilidad de generar control y discriminacion, cuestiones que sin duda deben ser

consideradas de manera inaplazable.

INTRODUCCION

La transversalidad del Derecho, es sin duda la mejor herramienta para poder investigar en cualquier
campo, incluso si de literatura se trata, si analizamos algunos autores especialmente de ciencia
ficcion, nos podemos dar cuenta como esas historias fantasiosas por la época en la que fueron
escritas ahora son temas del dia a dia y han requerido ser normadas con el fin de precautelar ciertos

derechos.
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Es asi que, si analizamos a Julio Verne, podriamos decir que se convirtid en un visionario, se atrevio
a imaginar y plasmar en obras como, La vuelta al mundo en 80 dias, Viaje al Centro de la Tierra,
Veinte Mil Leguas de Viaje Submarino o Paris en el Siglo XX, cosas futuristas para aquella época,
hablé de autos, trenes de alta velocidad, del submarino, el fax, describidé al laser, a las lluvias
artificiales, pero quiza la prediccion que mas sorprende es lo que ahora conocemos como Internet

cuando en su obra Paris en el Siglo XX, habla de una red telegrafica mundial.

George Wells, por su parte abordd en sus obras literarias-cientificas descripciones crudas respecto
de los triunfos de la tecnologia. En La Isla del Doctor Moreau, narra cdmo su personaje ha
viviseccionado animales para parecerse a los seres humanos, algo que para la época en la que fue
escrita, sonaba totalmente fuera de lugar, quizas de inmenso horror, pero en nuestros dias temas
como este ya no estan lejos de la realidad y por el contrario han generado inquietud en los
cientificos que dia a dia realizan avances inimaginables buscando mejorar la calidad de vida de las
personas pese a que muchos de ellos no llegan a ser divulgados por temor a la reaccidon social,

cientifica, religiosa y hasta moral.

Otro autor que no podemos dejar de lado es Isaac Asimov, quien en su libro El Codigo Genético
(1962), ya habla de los alcances que para el afio 2004, podria tener la Biologia Molecular y eso no
ha cambiado en nuestros dias y quizas para muchos la idea de hablar de bioinformética y biobancos
genéticos suene curioso pero el pasar de los afios ha comenzado a despertar aspectos que quizas
nuestra mente no estaba lista para afrontar y tal vez uno de ellos sea el tener ahora que preocuparnos

por precautelar los datos de nuestros genes.

Quizas ahora surjan varios cuestionamientos ;qué tiene todo esto que ver con el derecho?, ;qué es
la bioética y un biobanco?, ;qué objetivo tiene la proteccion de datos genéticos? y con el fin de dar
contestacion a estas interrogantes dejaremos abierta una aun mas interesante y a partir de ahi
desglosaremos algunos temas que nos permitiran entender que tienen que ver las novelas de ciencia

ficcion, el derecho, la genética, la bioética y los biobancos con nuestro tema.

.Qué harian si de pronto se enteran que pacientes asociados a su aseguradora médica estan
falleciendo sin motivo alguno, de manera dudosa, de modo coincidencial; que esos pacientes
sufrian “enfermedades” similares y que con el fin de bajar los indices de incidencias y pago de

primas la aseguradora los escogia para “desaparecerlos” con base a su informacion genética?



L.- BIOETICA

Actualmente hablar de bioética se ha vuelto mas comun, pero para comprenderla de mejor manera,
es necesario remontarnos algunos aflos atras para analizar algunos hitos que han marcado la historia
moderna de la medicina y que nos permiten entender porque la bioética ha tomado la fuerza que

tiene.

Una de las consecuencias mas importantes de la crisis de la Segunda Guerra Mundial fue la
Declaracion de Ginebra de 1948, en la que la Asamblea de la Asociacion Médica Mundial actualizo
la ética hipocratica con base en los horrores y brutalidades cometidas durante el periodo nazi. En
1949, se adoptdé un Codigo Internacional de Etica Médica cuya inspiracién fue la propia
Declaracion de Ginebra y cddigos deontologicos de varios paises.

En el tema médico el conocido como Estudio Willowbrook que tuvo lugar entre 1950 a 1979, es de
gran relevancia, este estudio consistio en poder determinar el curso natural de la hepatitis sin recibir

ningln tratamiento.

Se ha considerado también como uno de los experimento mas crueles de la historia, especialmente

por su duracion, es el conocido como Experimento Tuskegee, un estudio que se desarrolld en
Tuskegee, Alabama, en el afo 1932, el objetivo era investigar y analizar los efectos que causaba la
sifilis en personas sin tratamiento. Este estudio se realizd en cerca de 400 hombres de tez negra,
analfabetos de origen afro-descendiente contagiados de sifilis, quienes participaron en este

experimento de una manera involuntaria y sin consentimiento alguno.
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Este mismo experimento se llevd también a cabo en Guatemala entre 1946 y 1948, en el que se
infectaron mediante inoculacion directa y sin consentimiento ni conocimiento de las victimas sifilis
y otras enfermedades venéreas como gonorrea, para comprobar la efectividad de nuevos farmacos

antibidticos como la penicilina y otros tratamientos.

Con estos antecedentes varios tedricos han propuesto conceptos sobre lo que es la bioética, es asi

que:

Romeo (2011) establece que la bioética es: “Una Etica Aplicada, orientada a las ciencias de la
vida y de la salud (sobre todo, a la Medicina y la Biologia), no sélo del ser humano, sino también

de otros seres vivos, y del medioambiente y los ecosistemas”

Wisnivesky, C (2003), cita a la Encyclopedia of Bioethics (Reich 1975) que establece la bioética es
el: “Estudio sistematico de la conducta humana en el darea de las ciencias de la vida y la atencion

de la salud, en tanto que dicha conducta es examinada a la luz de los principios y valores morales.”

Mientras que para algunos filésofos como Queré (1994), citado por Wisnivesky, C (2003), la

bioética parte de que:

“la ética investiga los valores y busca fundamentos a las acciones humanas. La moral
atanie a la practica: enuncia leyes y consejos. La moral da las normas de la sociedad (...).
La ética tendria pues, el patrimonio de la reflexion tedrica; se preguntaria por las fuentes,
la libertad, los valores, los fines de la accion, la dignidad, las relaciones con el prdjimo y
los conceptos que involucran estas dificiles nociones. A la moral corresponderia integrar
en un arte de vivir las respuestas obtenidas por la reflexion, y aplicarlas a la economia del

’

derecho, a la politica, a la ciencia. En una palabra, la ética describe, la moral describe.’

Sin embargo y pese a lo anterior, el término Bioética como tal, fue utilizado por primera vez por el
oncoOlogo estadounidense Van Rensselaer Potteren, que en su libro “Bioética, un puente hacia el
futuro” (1971), donde define a la bioética como: “el estudio sistematico de la conducta humana en
el area de las ciencias humanas y de la atencion sanitaria, en cuanto se examina esta conducta a la
luz de valores y principios morales”’; tal como lo cita ACEB (2014).

Por otra parte, es importante establecer que el principalisimo bioético considera como eje tedérico como lo

sefala Garcia (s/f) a:



* Principio de Beneficencia 0 No Maleficencia: Corresponde a la no produccion de dafios y se basa

en 4 elementos:

* No infligir mal o dafio
e Prevenir el mal o dafio
¢ Remover el mal

*  Hacer o promover el bien

* Principio de Autonomia: Tiene relacion con lo que se conoce como el consentimiento informado,
éste hace referencia directa sobre la capacidad que tiene cada persona para decidir sobre si mismo,

para lo cual se debe tener un conocimiento claro y pleno de la situacion.

* Principio de Justicia: Considera la equidad como un principio formal de la justicia en cuanto al

derecho a la salud y el sistema de asignacion de recursos al aparato de atencion médica.

Junto a los principios se desarrollan también reglas y es asi que podemos hablar de:

e Confidencialidad: no se debe revelar la informacion obtenida.

* Veracidad: Consiste en la obligacion del profesional de proporcionar informacion veraz al paciente.
Esta regla tiene dos aspectos. Por un lado, uno objetivo, referido a la obligacion de control de la
informacion de que se dispone; por el otro, uno subjetivo, que se integra con la posibilidad del
profesional del manejo positivo o negativo de dicha informacion. Este deber es derivado del

principio de beneficencia.

* Consentimiento Informado: Consiste en la adhesion consciente, libre y reflexiva por parte del
paciente hacia el tratamiento terapéutico o experimental. Este deber, desprendido del principio de
autonomia.

Es de esta forma que la bioética se convierte en un punto medular especialmente en la relacion
médico — paciente y sin duda se presenta una relacion intrinseca entre el derecho y la bioética. El
Derecho juega un papel importante en los limites o regulaciones que se hagan en relacion a la vida y

los avances cientificos y tecnoldgicos.

I1.- BIODERECHO

El bioderecho como lo conocemos nace de la unioén de la bioética y el derecho como una necesidad



para dar solucion a los distintos interrogantes que surgen del orden bioldgico y juridico, con el fin

de instaurar ciertos limites licitos en la intervencion artificial del ser humano/cientifico en la vida.

El objetivo central del bioderecho se centra en los temas relacionados con la vida y la muerte, asi
como de los limites respecto de la libertad de investigacion y experimentacion, pero sobre todo en

la intervencion y manipulacion de los procesos naturales.

Algunos de los principales problemas que enfrenta el bioderecho son el aborto, la reproduccion
asistida, la crioconservacion de embriones, la clonacion, la maternidad subrogada, el

consentimiento informado, la manipulacion genética, la eutanasia y el suicidio asistido.

Para Flores Trejo (2004) el Bioderecho gira en torno a ciertos principios fundamentales:

* Libertad de investigacion limitada,

* Libre experimentacion condicionada,

e Intimidad individual,

e Confidencialidad individual,

* Supremacia de la dignidad humana,

* Exclusividad de la especie humana y, por tltimo,
* Indiscriminacién genética

I11.- BIOBANCOS

Los biobancos, base o banco de datos genéticos, son el conjunto de datos pertenecientes a un mismo

contexto y almacenados sistematicamente para su uso posterior.

Actualmente podemos hablar de diversos tipos de bases de datos, sin embargo la mayor
preocupacion en los ultimos afios, ha sido la falta de normativa especializada que permita una
verdadera proteccion de estos, pues su mal manejo puede causar dafios inimaginables dependiendo

del tipo de banco o base que se viole.

CLASIFICACION DE LOS BANCOS GENETICOS

Muy frecuente resulta el hecho de considerar que una Base de Datos Genéticos es un espacio fisico

en donde se almacenan las muestras que se obtienen de las personas por diversos mecanismos,

cuando ello es absolutamente errado. Es asi que la Dra. Albarellos (2009), realiza la siguiente



puntualizacion, dado que es a partir de ello, que surgen los distintos criterios de clasificacion. Es asi

que manifiesta que:

“Si de las muestras biologicas y ADN celular extraido podemos lograr algun tipo de codigo
que pueda ser cargado en un sistema computacional o en soportes de papel, asociados a
una persona, si estaremos en presencia de un Banco de Datos, pero respecto de los codigos
obtenidos y no del material biologico en si mismo, pues este constituye un archivo diverso

que es el que da argumento a la Base de Datos”.
En relacion a la clasificacion la Dra. Albarellos (2009) plantea la siguiente clasificacion:

* Bases de datos segin su contenido:
* Bases de datos para identificacién genética: Contienen nimeros y letras y van
asociados al codigo de identificacion de una persona. Son las conocidas como bases
“virtuales” en atenciébn a que su existencia estd en archivos informéaticos o en

soportes de papel.

* Archivos de ADN: No se tratan de verdaderos Bancos o Bases de Datos, puesto que
no acumulan dato alguno y, por ello, no puede accederse a ellos de modo automatico

o semi automatico. En estos archivos, normalmente se mantiene este material

congelado.
* Archivos de muestras biolégicas: Tampoco, constituyen en si mismos Bases de

Datos. Si estableciéramos un orden, deberiamos a los archivos de muestras

bioldgicas en una jerarquia inferior respecto a los archivos de ADN.

e Bases de datos segun su finalidad

* Bases de datos generales: Hacen relacion a una globalidad poblacional (genética

poblacional).

* Bases de datos profesionales: Se tratan del acopio de datos, obtenido de muestras

biologicas y de ADN, de profesionales que se desempefian en labores de alto riesgo.



* Bases de datos judiciales: Son utilizadas en el campo de la administracion de
justicia y, al mismo tiempo también tienen se dividen de acuerdo con la finalidad de

uso de sus datos es asi que tenemos:

» Cibviles: El principal y tnico propdsito que tiene este tipo de bases es el de
aclarar temas relacionados con paternidad, lo que se busca es la identidad y
pertenencia bioldgica de un individuo, a partir de una comparacioén del ADN.

Es mas bien un procedimiento probatorio judicial.

* Criminales: Por su parte el objetivo de este tipo de base es el
almacenamiento de datos obtenidos de muestras bioldgicas o ADN de
individuos que han sido procesadas o condenadas por delito, asi como
también de muestras halladas en la escena del crimen. Es importante saber
que salvo en los casos de bases de datos criminales, las muestras que se

obtienen cuentan con el consentimiento libre e informado de las partes.

IV.- PROTECCION DE DATOS GENETICOS

En los ultimos afos, hablar de intimidad y privacidad se ha convertido en un tema de alto revuelo,
cada vez escuchamos mas sobre la proteccion de esta pero no estamos seguros de hasta donde o qué

abarca esa cobertura.

Hablar de derecho a la intimidad en algunas ocasiones puede llevarnos a creer que se nos ha
generado un derecho a tener intimidad, y debemos tener claro que ese es un derecho natural, no
necesitamos de ninguna norma que nos faculte tenerlo, sin embargo si es necesario que ese derecho
sea protegido, es decir, a que se cuide todo aquello que no queremos que sea conocido por los

demas.

Si bien es cierto, la privacidad e intimidad no han sido conceptos que se han mantenido de modo
estatico con el pasar del tiempo, si hablaramos de lo que se consideraba intimidad en el siglo XIX,
tendria una connotacion distinta a la que tenemos ahora, esto en atencion a que con el avance, la
globalizacién y los entornos de conocimiento, ahora incluso hablamos de una intimidad genética
que intentar comprender las repercusiones que podria tener sobre un individuo la revelacion de sus
contenidos genéticos a personas equivocadas ahora nos lleva a pensar de distinta manera.

Estos datos se pueden obtener a través de muestras bioldgicas como sangre, esperma, saliva y otros



fluidos o tejidos y es a través de estas muestras y con pruebas de histocompatibilidad que se puede
llegar a determinar paternidades, asi como también se puede la identificacion de delincuentes o de

cadaveres, esta informacion también ha sido de gran utilidad en temas de personas desaparecidas.

Los datos genéticos también nos permiten conocer respecto de predisposiciones a desarrollar
enfermedades hereditarias (cancer, diabetes, hipertension), permitiendo incluso generar una
clasificacion de los individuos sometidos a las pruebas y sus familiares y ubicarlos en las categorias
de riesgo de la poblaciéon. Ademas del aspecto posiblemente negativo que puede ser el conocer la
predisposicion a desarrollar una enfermedad, esta informacion puede proporcionar informacion
relevante y util para el desarrollo de investigaciones cientificas encaminadas a la deteccion y cura

de enfermedades.

Es por esto que los datos genéticos tienen consideraciones especiales, estos no solo tienen
repercusion en el titular sino también en la de sus allegados y en especial de su descendencia e
incluso pueden llegar a tener un gran impacto cultural, principalmente si la recoleccion de muestras
se realiza en poblaciones de aislamiento, cuyos datos pueden llegar a revelar elementos importantes
que sean persistentes a lo largo de sus generaciones, mismas que quizas a la fecha no puedan ser de

gran importancia pero que a futuro podrian ser significativas.

Otras de las caracteristicas de los datos genéticos en especial humanos es que solo pueden ser
utilizados para finalidades médicas; diagnostico, prevencion y prediccion de enfermedades y de
investigaciones cientificas o médicas, médico legales, epidemioldgicas, antropolédgicas,
arqueologicas y de poblaciones aborigenes. En atencion a esto, es que debemos distinguir los
entornos donde se desarrolla, es asi que decimos que su desarrollo nace en la persona en si misma,
pues se refiere netamente a los aspectos personales, a esa parte de la intimidad que no afecta ni
genera impacto en derechos de terceros, por lo que una injerencia externa no tiene cabida.

Es de suma importancia tener presente que la intimidad no es un valor aislado, sino que éste se halla
ligado directamente con otros valores como la libertad, igualdad, seguridad, dignidad y

autodeterminacion.

La vida intima, o si se utiliza el término privada, estd reconocida en diversos instrumentos
internacionales de derechos humanos como la Declaraciéon Universal de Derechos Humanos y el
Pacto Internacional sobre Derechos Civiles y Politicos de 1996, mismos que en forma expresa

sefalan: "nadie sera objeto de injerencias arbitrarias en su vida privada".



En relacion a la proteccion de datos, la Constitucion de la Republica del Ecuador en su articulo 66,

dice: “Se reconoce y garantizara a las personas”: numeral 19:

“El derecho a la proteccion de datos de caracter personal, que incluye el acceso y la
decision sobre informacion y datos de este cardcter, asi como su correspondiente
proteccion. La recoleccion, archivo, procesamiento, distribucion o difusion de estos datos o

informacion requeriran la autorizacion del titular o el mandato de la ley.”

Por su parte el literal 20 establece: “El derecho a la intimidad personal y familiar”.

La Constitucion de la Republica del Ecuador en su articulo 66, dice: “Se reconoce y garantizard a
las personas: numeral 3: El derecho a la integridad personal, que incluye: literal d) La prohibicion
del uso de material genético y la experimentacion cientifica que atenten contra los derechos

humanos”

En Argentina, la Constitucion Nacional de 1994, en su articulo 43, parrafo 3ero establece:

“Toda persona podra interponer esta accion para tomar conocimiento de los datos a ella
referidos y de su finalidad, que consten en registros o bancos de datos publicos, o
privados destinados a proveer informes, y en caso de falsedad o discriminacion, para
exigir la supresion, rectificacion, confidencialidad o actualizacion de aquellos. No podra

afectarse el secreto de las fuentes de informacion periodistica”.

El articulo precedente va de la mano del Articulo 1 de la Ley de Proteccion de datos que es

manifiesta:

“La presente ley tiene por objeto la proteccion integral de los datos personales asentados
en archivos, registros, bancos de datos, u otros medios técnicos de tratamiento de datos,
sean éstos publicos, o privados destinados a dar informes, para garantizar el derecho al
honor y a la intimidad de las personas, asi como también el acceso a la informacion que
sobre las mismas se registre, de conformidad a lo establecido en el articulo 43, parrafo

tercero de la Constitucion Nacional.

Las disposicion es de la presente ley también seran aplicables, en cuanto resulte pertinente,

a los datos relativos a personas de existencia ideal. En ningun caso se podran afectar la



base de datos ni las fuentes de informacion periodisticas”.

Y el Articulo 8 por su parte dice:

“(Datos relativos a la salud). Los establecimientos sanitarios publicos o privados y los
profesionales vinculados a las ciencias de la salud pueden recolectar y tratar los datos
personales relativos a la salud fisica o mental de los pacientes que acudan a los mismos o
que estén o hubieren estado bajo tratamiento de aquéllos, respetando los principios del

secreto profesional”

La Constitucion de la Republica Oriental de Uruguay, no establece ninglin tipo de procedimiento
respecto del habeas data ni proteccion de datos, sin embargo, surge en forma indirecta del Articulo
72, que establece: “La enumeracion de derechos, deberes y garantias hecha por la Constitucion, no
excluye los otros que son inherentes a la personalidad humana o se derivan de la forma

republicana de gobierno."”

Este articulo es referido en el Articulo 1, de la Ley 18331, que manifiesta: “Derecho humano.- El
derecho a la proteccion de datos personales es inherente a la persona humana, por lo que esta

comprendido en el articulo 72 de la Constitucion de la Republica”.

Por su parte el Articulo 4 de la citada Ley en su literal D), establece: “Dato sensible: datos

personales que revelen origen racial y étnico, preferencias politicas, convicciones religiosas o

morales, afiliacion sindical e informaciones referentes a la salud o a la vida sexual”.

Ahora bien, es importante aclarar que cuando nos referimos a datos genéticos tomamos como
antecedente lo establecido en el Congreso de Estocolmo de 1967, el que establece que el patrimonio
genético de los seres humanos forma parte de la intimidad personal y va de la mano por lo
manifestado por el Consejo de Europa, que ha manifestado especificamente que el trato de los datos
genéticos se debe dar en el marco de la salud y la asistencia sanitaria, reforzando de esta manera la
asimilacion de los datos genéticos a los datos de salud, es por este motivo que al revisar la

legislacion que antecede hemos tomado como base legal a los datos sensibles.

Con estos antecedentes, podriamos decir que la genética es un tipo muy especial de intimidad cuya

concepcion no pudo visualizarse antes del descubrimiento del mapa genético, a partir de lo cual se



ha alcanzado un conocimiento tan preciso de nuestra identidad biologica que ahora es mucho mas
facil preguntar: ;qué somos y qué podemos ser? desde una perspectiva bioldgica.

Toda esta nueva informacion no esta exenta de riesgos, el desarrollo de nuevas tecnologias permite
que terceros puedan infringir en la vida privada e intima de las personas a través del acceso a una
gran cantidad de datos que son considerados como personales, debemos tomar conciencia que este
descubrimiento (mapa genético) puede tener graves afectaciones no solo directas sobre el individuo
titular de los datos, sino también de su descendientes e incluso de otros miembros de familia o

comunidad, con quienes sin duda se comparten ciertos rasgos genéticos.

Es asi que aparece la preocupacion respecto de las afectaciones que se pueden generar a la
intimidad de la persona en relacion a su genética, y es cuando nos preguntamos como podemos
generar proteccion y la respuesta s6lo mediante el establecimiento claro de derechos como los

siguientes:

* Derecho a saber y a no saber.- Este derecho hace relacion a la potestad que tiene cada
individuo para decidir si quiere ser informado o no quiere ser informado de los resultados de
una investigacion que aporte datos sobre su genoma; pues al escoger ser informado podria estar
al tanto respecto de su predisposicion a desarrollar una enfermedad, misma que con un cambio

en su estilo de vida o tratamiento preventivo podria controlarse.

* Derecho a proteger su privacidad genética.- Cuando hablamos del derecho de proteger nuestra
privacidad genética, pensamos a través de qué mecanismos y procedimientos se garantiza
nuestra privacidad y confidencialidad, ante esto la Declaracion Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos, la Convencién de Oviedo y la Declaracion Universal de
Bioética y Derechos Humanos donde se hace las debidas recomendaciones respecto de la
proteccion de la intimidad de personas identificables, y aseguran también que la informacion no
sea utilizada o revelada para fines distintos para los que se recolectaron o para los que se

obtuvo el consentimiento.

*  Autodeterminacion informdtica.- Por otro lado es importante también entender que la
autodeterminacion informatica reconoce a la persona el derecho de poder decidir cuando, a
quién y en qué medida autoriza el acceso a su informacion genética; de la misma manera, se le
debe facultar para expresar su voluntad por aceptar las condiciones, limites y formas de
recoleccion, tratamiento, utilizacion y conservacion de la informacién que se obtenga de su

genoma.



Con estos antecedentes en el afio 2003, la Conferencia General de la UNESCO proclamo la
Declaracion Internacional sobre Datos Genéticos Humanos y Derechos Humanos. En el Predmbulo

de este documento se declara como su objetivo:

“Velar por el respeto de la dignidad y la proteccion de los derechos humanos y las
libertades fundamentales en la recoleccion, el tratamiento, la utilizacion y conservacion de
los datos genéticos humanos, atendiendo a los imperativos de igualdad, justicia y
solidaridad, pero reconoce al mismo tiempo que se debe considerar la libertad de

pensamiento y de expresion, comprendida la libertad de investigacion”.

Esta declaracion recomienda a los Estados esforzarse por proteger la privacidad de las personas y la
confidencialidad de los datos genéticos humanos asociados con una persona, una familia o, en su
caso, un grupo identificables. Sin embargo estos fines no pueden alcanzarse si no se establecen
procedimientos para su recoleccion y tratamiento, uso y almacenamiento. Solamente una
regulacion especifica en las legislaciones nacionales permitiria que éstos sean transparentes y

¢ticamente aceptables.

Es importante aclarar que no todos los datos genéticos obtenidos deben ser tratados de igual
manera, pues el grado de su proteccion depende de la conexion que se pueda establecer entre la
persona y los datos obtenidos. La asociacion o disociacion es la que resulta de suma importancia
para determinar el trato que se debe dar a la informacion con el fin de garantizar su
confidencialidad.

Debemos entender también que los datos genéticos o protedémicos (obtenidos de las proteinas)
pueden seguir asociados al individuo, es decir, que el vinculo entre el dato y el individuo que lo
proporcion6 continua establecido, esto permite facilmente la identificacion del sujeto. Pero por otro
lado puede ocurrir que el vinculo se haya interrumpido, en ese caso, podriamos decir que los datos
han sido disociados. Aclaremos que la disociacion consiste en un procedimiento a través del cual los
datos personales no pueden asociarse al individuo, ni permiten tampoco por su estructura, contenido
o grado de disgregacion la identificacion individual del mismo. En algunos casos los datos podran

volver a asociar al sujeto, pero en otros la disociacion es irreversible.

Por eso la Declaracion Internacional recomienda algunas reglas respecto de la manera que deben ser

tratados los datos en base a su asociacion o disociacion con la persona:



*  “Cuando se trate de fines de investigacion médica y cientifica, los datos genéticos humanos
no deberian estar asociados con una persona identificable, esto es, deberian estar

disociados irreversiblemente.

e Los datos y muestras biologicas que no estén irreversiblemente disociados deberian

tratarse conforme a los deseos del interesado.

e Cuando no sea posible determinar los deseos de la persona, o cuando estos no resulten
factibles o seguros, los datos y las muestras biologicas deberian estar irreversiblemente

disociados o bien destruidos.

e En todo caso, los datos genéticos humanos de una persona identificable no deben ser
revelados o ser accesibles a terceras partes, ya sean familiares, empleadores o compariias
de seguros, excepto con el consentimiento de la persona en cuestion, y aun cuando estén
disociados de la identidad de una persona, deberian adoptarse las precauciones necesarias

para garantizar la seguridad de esos datos o esas muestras biologicas.

e Los datos solo podran seguir estando asociados con una persona identificable cuando esto
sea necesario para llevar a cabo la investigacion, y a condicion de que la privacidad de la
persona y la confidencialidad de los datos o las muestras biologicas en cuestion queden

protegidas con arreglo al derecho interno.

e Los datos no deberian conservarse de manera tal que sea posible identificar a la persona a
quien corresponda por mds tiempo del necesario para cumplir los fines con los que fueron

recolectados o ulteriormente tratados”.

La misma Declaracion recomienda reglas simples al respecto:

* “Que nadie se vea privado de acceso a sus propios datos a menos que estén

irreversiblemente disociados de la persona.

e Los datos genéticos recogidos con determinados objetivos no pueden utilizarse con otra
finalidad u objetivo distinto de investigacion, a menos que se tenga el consentimiento de la
persona interesada. Sin embargo, una legislacion nacional puede disponer de su utilizacion

por interés publico, siempre y cuando sea compatible con el derecho internacional relativo



a los derechos humanos.

* Las personas o entidades encargadas del tratamiento de datos deben adoptar las medidas
necesarias para garantizar la exactitud, fiabilidad, calidad y seguridad de los datos y del

tratamiento de las muestras biologicas ™.

En principio, deberia prohibirse la conformacion de bancos de informacion gendémica carentes de

un objetivo justificable.

El Comité de Derechos Humanos de la ONU, en interpretacion al Articulo 17, del Pacto
Internacional sobre Derechos Civiles y Politicos de 1966, ha dictado como observacion general que
los Estados adopten medidas para evitar que la informacion relativa a la vida privada de una

persona caiga en manos de personas no autorizadas.

Es por esto y como lo dijimos en lineas anteriores que si quisiéramos establecer en donde cabrian
estos datos dentro de la clasificacion, sin duda es con los datos de salud, es decir, como un derecho
reservado, en virtud de que su vulneracion atenta directamente sobre garantias constitucionales, y su
afectacion generaria serios problemas en el titular de esos datos, pudiendo quedar este expuesto a
situaciones de discriminacion, vejacion y otras que incluso derivarian en dafios irreparables y por

tanto su tratamiento deberia estar en la misma linea de los datos médicos.

A modo de ir concluyendo podemos decir que como todos los derechos, los derechos a la privacidad
y a la confidencialidad de los datos genéticos tienen sus limitaciones, estos derechos pueden
restringirse en atencion a otros derechos y bienes juridicos dignos de proteccion, en el caso civil
(paternidad) prevaleceran los derechos en favor del menor, por tanto se podria presentar una
afectacion a la privacidad del presunto progenitor; en los casos penales, la informacion genética
puede ayudar a encontrar a los culpables de delitos cuando se hayan dejado vestigios bioldgicos

como en los casos de homicidios, violaciones u otros delitos.

Es asi que la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y Derechos Humanos y la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos anaden que la limitacion a los
principios de confidencialidad y privacidad debe ser a reserva del estricto respeto del derecho

internacional publico y del derecho internacional de los derechos humanos.



Como regla general se justifica el acceso la informacion sobre los datos genéticos en casos graves
evidenciados por el impacto social, s6lo cuando se utilicen estrictos controles, de preferencia
judiciales, y vedandose de manera absoluta su inclusion en bancos de datos de uso publico, y
siempre que la intrusion no signifique la destruccion total de la intimidad sino sélo la vulneracion

que resulte imprescindible.

De igual manera aportamos algunas consideraciones que se deben tener en cuenta cuando hablamos

de privacidad y confidencialidad de los datos genéticos son:

»  “Todo individuo donante tiene derecho a exigir la destruccion de sus datos con el fin de

precautelar y salvaguardar su identidad.

e Se deben tomar todas las medidas necesarias con el fin de garantizar la integridad,
confiabilidad, confidencialidad y disponibilidad de los datos mediante acciones que eviten

su alteracion, pérdida, transmision y acceso no autorizado.

e Toda transmision de datos debera tener el consentimiento del titular de los datos, el que

debera ser otorgando de manera libre, expresa e informada.

e El tratamiento de datos personales que tengan como fines estadisticos deberdn efectuarse

mediante disociacion de los datos.

e Cuando se contrate a terceros para la realizacion de tratamiento de datos personales,
debera sin excusa alguna estipularse en el contrato el uso e implementacion de medidas de

seguridad y custodia adecuadas para el tipo de trabajo contratado.

e Se determinara como informacion reservada a aquella que se encuentra temporalmente

sujeta a alguna excepcion y por esta razon no se pueda dar a conocer.

e Los sujetos obligados no podran difundir, distribuir o comercializar los datos personales
contenidos en los sistemas de informacion desarrollados en el ejercicio de sus funciones,
salvo que haya mediado el consentimiento expreso, por escrito o por un medio de

autenticacion similar, de los individuos a que haga referencia la informacion.

e No se requerira el consentimiento de los individuos para proporcionar los datos personales



en los siguientes casos:

a) Los necesarios por razones estadisticas, cientificas o de interés general previstas en ley,
previo procedimiento por el cual no puedan asociarse los datos personales con el individuo
a quien se refieran.

b) A terceros, cuando se contrate la prestacion de un servicio que requiera el tratamiento de
datos personales. Dichos terceros no podran utilizar los datos personales para propositos

distintos a aquellos para los cuales se les hubieren transmitido”.

V.- CONCLUSION

A modo de conclusion y con lo antes expuesto ahora se vuelve muy claro por qué debemos
precautelar los datos genéticos y se nos abre los ojos a dar contestacion a la gran interrogante
planteada al inicio, y es que si la informacion genética se manejara de modo adecuado, situaciones
médicas y de seguros podrian controlarse de mejor manera, pero como lo tenemos hoy, estamos

expuestos a casos similares al planteado e incluso peores.
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