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INTRODUCCION

Es indudable que los datos genéticos humanos revisten una
importancia capital para el desarrollo de la ciencia y la medicina. Son
esenciales para: la investigacion fundamental (mejor conocimiento del
genoma humano y de las interacciones de éste con el medio ambiente),
la investigacion biomédica aplicada (por ejemplo en el campo de la
farmaco genética), la investigacion epidemioldgica, el conocimiento de
los riesgos para la salud que corren una persona o una familia
(comprendidos las pruebas de prondéstico de susceptibilidad o de
predisposicion genética a eventuales patologias), la medicina legal y la
justicia (en particular en procesos civiles, como en el caso de una
determinacion de filiacion, en materia de procesos penales, para
identificar a un criminal).

Es importante que estos usos se mantengan pero no cabe duda
de que pueden ocasionar graves desviaciones (en forma de actos
discriminatorios o estigmatizacion, principalmente) que son contrarios a
la dignidad humana, los derechos humanos y la libertades
fundamentales. *

Sin embargo, el acceso y uso de los datos genéticos, ademas de
que comportan un indiscutible beneficio para el desarrollo y
transformacion de la llamada “medicina genética”, también implican
una potencial conculcacion de derechos vy libertades de las personas
virtud a la facilidad que en su almacenamiento, tratamiento y difusion ha
supuesto el uso de la tecnologia y la informatica, pues los mismos, “no
so6lo informan sobre las posibles enfermedades y caracteristicas de un

individuo, sino que constituyen uno de los aspectos mas intimamente

Y 1ll Elaboracién de un instrumento internacional sobre datos genéticos. Consultado
en: pagina web de la UNESCO EN:
http://unesdoc.unesco.org/images/0012/001297/129743s.pdfttxml=http://unesdoc.unesco.or
g/ulis/cgi-bin/ulis.pl?database=&set=4A848B92_2_ 28&hits_rec=5&hits_Ing=spa



relacionados con su dignidad, su identidad y con su personalidad”;* por
ello, no en vano se ha considerado que, “por su tan especial naturaleza,
la informacion genética en manos de terceros vuelve a los seres
humanos seres transparentes y sin secretos y, en ese sentido,
vulnerables ante los demas, con el consiguiente menoscabo de su
autonomia y derechos”.?

Ante tal riesgo, los datos genéticos han configurado un nuevo
objeto de interés para el Derecho, pues éste ha de ofrecerles una
proteccion adecuada y eficaz sin obstaculizar el desarrollo cientifico,
médico y tecnoldgico, ni entorpecer o impedir el ejercicio de otros
derechos como el derecho a la informacion (que tiene toda persona a
conocer su propia informacién genética) o incluso, su derecho a no
conocerla; y reconocer al titular de la informacién genética, el derecho a
la autodeterminacion informativa (la facultad de disponer y controlar el
acceso de terceras personas a su informacion).

La informacion genética tiene variadas implicaciones no sélo para la
persona a quien pertenece sino también para su familia, el grupo
humano al que pertenece e incluso, a sus connacionales. En ese
sentido se pronuncia Alvaro Alfonso Guerrero Moreno al sostener que
El genoma humano es el conjunto de todo el material genético; es decir,
de todos los factores hereditarios de la persona contenidos en los
cromosomas, entendiendo que todas las células de dicho organismo
contienen tal informacion genética; por lo tanto, el genoma es
informacion sobre cada individuo, sobre su familia biolégica y sobre la

especie a la que pertenece, por lo que —dice-, se trata de una

> Alvarez Gonzélez, Susana, Derechos fundamentales y proteccién de datos

genéticos, Dykinson, Madrid, 2007, p. 20.
* Idem.
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informacion genética tridimensional, ya que abarca al mismo tiempo un
aspecto individual, familiar y universal.*

Lo anterior obedece a que, si bien los datos genéticos de cada
uno de nosotros, son unicos y diferentes de cualquier otra persona, por
ello son una prueba irrefutable que nos identifica; es cierto que algunos
de dichos datos genéticos identifican a nuestra familia y mas
ampliamente a los seres humanos, pues son los datos genéticos que
nos son comunes a la familia y a la misma raza humana, los que nos
distinguen de los animales y las plantas.

Esa es una de las razones por las que los datos genéticos deben
de gozar de una proteccion especifica y particular al resto de los datos
personales, ya que si bien forman parte de éstos, por su naturaleza y
sus implicaciones, requieren de una proteccion reforzada y peculiar
gue, ademas de proteger el derecho individual de el titular de los datos
geneéticos, también contenga una proteccibn mas amplia que abarque a
la familia de éste y que proteja incluso el derecho universal de la raza
humana a preservar su identidad genética intocada.

Es incuestionable los riesgos que se corren ante la posibilidad de
gue los datos genéticos de una personas o0 un grupo de personas,
puedan quedar develados ante terceros, lo que puede traer
consecuencias irreversibles para sus titulares que pueden ver afectados
sus derechos fundamentales y pueden incluso sufrir discriminacién por
lo que se pueda desprender de su informacién genética, por ello,
diversos organismos internacionales se han ocupado y preocupado por
promulgar instrumentos universales e internacionales que velen por la
proteccion del material genético de las personas, los que también han

pugnado para que cada pais, en su legislacion interna, tome las

* Guerrero Moreno, Alvaro Alfonso, “La regulacion de los datos genéticos y las bases
de datos de ADN?”, Criterio Juridico, Santiago de Cali V. 8, No. 2, 2008-2., p. 224.
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medidas necesarias para garantizar la proteccion de los datos genéticos
de sus ciudadanos.

Por ello, es importante precisar que si bien el analisis del
presente trabajo de investigacion se desarrollara en México, se hara
alusion al proceso legislativo que la proteccion de los datos personales
y especificamente los datos personales genéticos han tenido a nivel
supranacional e internacional, con el fin de ubicar el lugar que en la
proteccion de los datos genéticos ocupa nuestro pais.

También se debe sefalar que el estudio de los datos genéticos
en México se enfocara a la época actual, pero se hara necesario el
analisis de antiguos derechos como el de la intimidad y la privacidad
gue, ante el surgimiento de la informética y la generalizacion en su uso,
se vieron obligados a ampliar sus fronteras y a dar paso al nacimiento
de nuevos derechos como el derecho a la proteccion de los datos
personales y al derecho a la autodeterminacién informativa, por lo que
se hara un breve recorrido histérico por cada uno de estos derechos.

A la prueba genética se le ha dado diversos usos por la cantidad
de informacion que aporta respecto de su titular, y por la facilidad con
gue se obtiene, pues para conseguir perfiles individuales de ADN, se
requieren cantidades minimas de muestras de sangre, semen, saliva o
pelo, entre otras, o que hace de esta prueba un elemento de facil
obtencion y con una absoluta confiabilidad, lo que representa un
beneficio innegable para la ciencia médica y la persecucién de los
delitos e incluso, para hacer efectivo el derecho de un menor a conocer
guiénes son sus padres, pero también implica un grave peligro para el
titular de la informacion que puede ver vulnerados sus derechos
fundamentales si ésta no es utilizada Unica y exclusivamente para los
fines que fue extraida.

Uno de los casos concretos relacionado con la extraccion de

ADN que ha generado problemas legales en México, es el que se ha
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dado en los juicios sobre investigacion de la paternidad, maternidad o
desconocimiento de alguna de ellas, en los que el padre o la madre
cuya paternidad o maternidad se cuestiona, han tratado de impedir la
practica de la diligencia en que ha de llevarse a cabo la extraccion de la
muestra de sangre de la cual se obtendra el ADN, aduciendo que con
ella se vulnera su derecho a la intimidad y/o a la privacidad, ademas de
gue se atenta contra su integridad fisica, por lo que se viola en su
perjuicio el contenido de los articulos 14 y 16 constitucionales, como lo
evidenciaremos en el capitulo correspondiente del desarrollo del
trabajo.

Con lo anterior se evidencia el interés general que tiene el tema
gue se investiga, pues por un lado, son indiscutibles los beneficios que
la develacidn de la informacion genética puede traer en diversos casos
gue atafien al interés general de la sociedad, como en los juicios de
investigacion de la paternidad o maternidad, que permite hacer efectivo
el derecho de un menor a conocer quién es su padre o madre y a los
Estados, cumplir con su obligacion de velar por el interés superior del
menor; en los procesos penales que facilita el esclarecimiento de un
hecho delictivo; en la ciencia médica, que permite prevenir la aparicion
de ciertas enfermedades; en la investigacion cientifica que ayuda al
conocimiento y descubrimiento del comportamiento humano; empero,
son igualmente innegables los riesgos que el conocimiento de la
informacién genética conlleva para su titular.

Los avances tecnoldgicos registrados por la ciencia en el ambito
de la investigacion genética han propiciado nuevas cuestiones y
preocupaciones en materia de proteccion de datos, por la importancia y
el impacto de las pruebas genéticas y el tratamiento de los datos
geneticos.

Por lo anterior, la discusién del tema es hoy prioritaria en buena

parte del mundo. Diversas instituciones internacionales han realizado



declaraciones y convenciones sobre la libertad del sujeto titular de la
informacién, a saber o no los resultados de sus datos genéticos, asi
como las cuestiones desprendidas de los principios de privacidad,
intimidad y confidencialidad, haciendo grandes esfuerzos por impulsar
su maxima proteccién a través de la promulgacién de leyes en la
materia, a lo que México hasta hoy ha permanecido poco activo.

Es importante dejar establecido en el desarrollo del trabajo que la
proteccion de datos personales guarda correlacion genérica con el
derecho a la informacion y con el derecho a la intimidad, a mas de que
ambos derechos forma parte integrante de la rama juridica denominada
Derecho de la Informacion.

También se ha de evidenciar como la proteccion de los datos
genéticos es un derivado especifico de la genérica proteccion de los
datos personales; cual es el tratamiento legislativo que se ha dado a
este derecho en la dimension internacional y que en México este
derecho no tiene una suficiente proteccion juridica pese a que,
actualmente, ya fue integrada la protecciéon de los datos personales en
la constitucion 8articulo 16), puesto que no se ha desarrollado la ley
gue reglamente ese derecho y que establezca los mecanismos de
proteccion del mismo, asi como sus excepciones.

Por ello, en el primer capitulo verificaremos la correlacion
genérica antes sefialada entre el derecho a la proteccién de los datos
personales, el derecho a la informacion y el derecho a la intimidad,
ubicados todos ellos dentro de la rama juridica del Derecho de la
Informacion y analizaremos en forma breve el objeto, naturaleza y
sujetos titulares de cada uno de ellos.

En el segundo capitulo, a fin de determinar si la proteccion de los
datos genéticos es un derivado especifico de la genérica proteccion de
los datos personales, haremos un breve recorrido histérico desde el

derecho a la intimidad y el derecho a la privacidad hasta el surgimiento



del derecho a la proteccion de los datos personales y, en consecuencia,
de los datos genéticos en cuanto datos personales sensibles.

En el tercer capitulo nos ocuparemos del desarrollo del tema
central de esta investigacibn que lo es la proteccion de los datos
genéticos en Meéxico, desde su conceptualizacion, algunas
consideraciones técnicas relativas a la medicina y a la biologia;
analizaremos la naturaleza de los datos genéticos, el riesgo de su
inadecuado tratamiento y el peligro que implica para su titular el acceso
a su conocimiento por parte de terceras personas, lo que podria violar
sus derechos fundamentales y traerle diversas consecuencias, las que
podrian ir desde la discriminacién hasta la pérdida del empleo o la
imposibilidad de acceder a el.

En el cuarto capitulo haremos un recorrido por las declaraciones,
convenciones, convenios y tratados internacionales que han reconocido
el derecho a la intimidad, el derecho a la privacidad y, por tanto, han
servido de base al surgimiento del derecho a la proteccion de los datos
personales e, indirectamente, de los datos genéticos. En este capitulo
dividiremos su desarrollo en instrumentos internacionales que tienen
repercusion en Meéxico por haber sido firmados por este pais;
instrumentos internacionales que no tienen aplicacibn en México por
pertenecer a una region especifica como los relativos al continente
europeo; Y, legislacion internacional relativa a la proteccion de los datos
genéticos en especial.

Finalmente, en el quinto capitulo, analizaremos la legislacion
mexicana que tiene incidencia en la proteccion del derecho a la
privacidad, al derecho a la proteccion de los datos personales y, por
tanto, a la de los datos genéticos, evidenciaremos la insuficiencia de la
regulacion juridica en esta materia y concluiremos con el estudio de dos
casos concretos que han sido resueltos por la corte en materia de

extraccion de ADN con la finalidad de demostrar la filiacion en juicios de
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investigacion de la paternidad, de la maternidad y de desconocimiento
de cualquiera de ellas.

La presente investigacion finalizara con la emision de las
conclusiones a que se arribé después de su desarrollo que bien pueden
ser englobadas en la siguiente enunciacion:

Los datos genéticos no estan debida y eficazmente regulados en
México, aunque en forma aislada existen algunos intentos por
protegerlos, sin embargo, los mismos se encuentran dirigidos a
actividades bien determinadas como lo es la investigacion en seres
humanos, lo que si bien es importante, se requiere la promulgacion de
una ley federal que reglamente la proteccién de los datos personales
consagrada ya en el articulo 16 constitucional, en la que se regule en
forma general la proteccion de los datos genéticos, con independencia
de que éstos pueden ser regulados a la vez por diversas leyes
especificas relativas a materias que tengan que ver con la informacion
genética, ya que el tratamiento de los datos personales genéticos
requiere y justifica una proteccioén juridica peculiar, por lo que debe
establecer mecanismos de identificacion, clasificaciéon y control de los

analisis genéticos capaces de evitar abusos en la utilizacion de éstos.



CAPITULO |
EL DERECHO A LA PROTE@CION DE LOS DATOS PERSONALES:
SU CORRELACION GENERICA CON EL DERECHO A LA
INFORMACION Y EL DERECHO A LA INTIMIDAD

Los tres derechos que habremos de analizar en este capitulo
forman parte de una rama juridica de reciente conformacion en la que
se han concentrado derecho surgidos en udltimas épocas como el
derecho a la proteccion de los datos personales, la autodeterminacion
informativa o la libertad informatica (ligadas éstas ultimas al primero) y
otros tan antiguos como la libertad de expresion, la libertad de imprenta,
el derecho a la intimidad, entre otros.

La rama juridica a la que nos estamos refiriendo es la
actualmente denominada Derecho de la Informacion, cuyo analisis se
hace obligado en este trabajo porque, saber como esta constituida, nos
ayudara a comprender mejor la correlacién que existe entre el derecho
a la informacion, el derecho a la intimidad y el derecho a la proteccion
de los datos personales, por lo que iniciaremos haciendo un breve

recorrido por la conformacion de esta disciplina juridica.

1.1. Breve analisis de la conformacién del Derecho de la
Informacion

Uno de los principales autores que se ocuparon del estudio de la
conformacion de la novedosa rama juridica del Derecho de la
Informacion lo fue José Maria Desantes Guanter, quien consideré a

ésta como un precipitado histérico, pues adujo:

La historia del derecho —de cualquier derecho- es un proceso
largo y complejo, nada pacifico. El hallazgo de soluciones justas y
acertadas, que han servido de paradigma para la objetivacion del
derecho, se ha producido para superar situaciones de conflicto
interindividuales, comunitarias o intercomunitarias. El derecho



consiste en una constante recti-ficacion o enderezamiento de lo
torcido.®

Desantes Guanter sefiala que no se puede dudar que el Derecho
de la Informacién ha tenido un intenso, aunque relativamente breve,
proceso de consolidacién que aun no termina, resultado de la lucha
secular por la defensa, el reconocimiento y la potenciacion de los
derechos del hombre. EI mismo autor sostiene que las materias que
constituyen esta rama del Derecho, “son producto de un precipitado
histérico, que tiene lugar en el instante en que se logra definir el
derecho a la informacion”.®

El mismo autor reconoce tres aspectos determinantes en la
evolucion del Derecho de la Informacion:

1. La evolucion de las ideas del derecho a la informacion;

2. La evolucién de la legislacion positiva de la imprenta y de los
modernos medios de comunicacion de masas; y

3. La evolucién de la ciencia juridica especializada en el Derecho
de la Informacién.’

Para el ya citado catedratico de la Universidad Complutense de
Madrid, Espafia y, pionero en la investigacion de esta rama del derecho,
realizé profundos estudios sobre la conformacion del Derecho de la
Informacion y, en su obra “Fundamentos del Derecho de la
Informacion”, publicada en el afio de 1977, sefiala que el Derecho de la

Informacion, en cuanto Ciencia,® es una realidad reciente, de historia

® Desantes Guanter, José Maria, Fundamentos del derecho de la informacién, Madrid,
Ed. RAYCAR, S.A., 1977, p. 43.

® Ibidem p. 44.

" Ibidem p. 45.

8 Afirmé que es realmente una ciencia porque constituye una disciplina juridica,
susceptible de tratamiento cientifico como cualquier otra rama del derecho. Aduce que
es una ciencia “porque constituye una ordenacion de conocimientos susceptibles de
sistematizacion, de tratamiento en diversas fases de generalizacion y de abstraccion,
hasta el punto de poder obtener unos principios validos y exclusivos”.

Ibidem, p. 83.



breve que no llega a alcanzar los veinticinco afios de existencia, pues
considera que

El comienzo de la prehistoria del Derecho de la Informacion,
hay que atribuirlo con toda justicia a John MILTON, conocido como
poeta, autor de El Paraiso Perdido, fue secretario de Estado con
Cromwell y, en 1644, escribié una pequefa, pero patética, diatriba
contra la censura, con el titulo de Aeropagitica, a Speach for the
liberty of unlicensed printing. En este opusculo y en el tratamiento
mas sistematico de Locke a lo largo de toda su obra ve LOEFFLER
el origen del derecho de libre expresion tratado a nivel cientifico.
Inglaterra fue, en efecto, el pais-cuna de tal derecho, transplantado,
como hemos visto, a los nacientes Estados Unidos y reenviado a
Europa para ser proclamado por al Revolucion francesa.’

También afirmo6 este autor que, fue la conjuncién de fenémenos
doctrinales y la Declaracion de Derechos de la Organizacién de las
Naciones Unidas de 1948 los que dieron lugar a la cristalizacion del
Derecho de la Informacidon. La Organizacion de las Naciones Unidas
para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO), poco tiempo
después de la Declaracion, encarga un estudio comparado de los
sistemas juridicos informativos al profesor de la Sorbona, Terrou quien
asocié a su trabajo a Lucien Solal, lo que dio como resultado la
publicacién de un libro en idioma original en 1951 y, en una version
espafola en 1952, con el titulo “Derecho de la Informaciéon” y, en la

contraportada la transposicion del articulo 19 de la Declaracion, que

° Desantes Guanter, José Maria, Op. Cit. 4, p. 84.
% Terrou, Fernand; Solal, Lucien, Le Droit de linformation: étude comparée des

principaux systémes de réglementation de la presse, de la radio et du film, La Presse,
le film et la radio dans le monde d'aujourd'hui, Press, film and radio in the world today;
France, Paris, UNESCO, 1951, 440 p. (Consultada en:
http://unesdoc.unesco.org/ulis/cgi-
bin/ulis.pl?catno=135312&set=4A31DB5D_2_277&database=ged&gp=0&II=1). (ElI 8
de junio de 2009).



representa el primer intento conciente y programado de construccion de

un nuevo derecho.*

1.1.1. Conceptualizacion del Derecho de la Informacion

Segun Desantes Guanter el Derecho de la Informacién admite
mas de un significado y, desde un sentido objetivo, es una disciplina
juridica cuyo objeto es todo lo que afecta al derecho, y en el que la
materia de estudio es precisamente el derecho.

En cambio, desde un sentido subjetivo, es la informacion lo que
interesa, se estudia el derecho bajo el texto informativo.

Por lo que ve a su sentido teleoldgico es un derecho para hacer
eficazmente realizable la informacién.*?

También sostuvo Desantes que

El concepto de Derecho de la Informacion puede y debe
asentarse en el derecho a la informacion. Y esto no solamente en la
solucion de conflictos, a nivel internacional o interno, en el ambito
politico, en el administrativo, en el penal, en el civil, en el laboral 0 en
otro cualquiera. Sino también como principio positivo en la
elaboracién de nuevas leyes, en la aplicacién de las vigentes, en la
ordenacion justa de la Informacion y en su categorizacion cientifica.
El derecho a la informacion es criterio de justicia y, como tal,
regulador, critico y estimulante de las funciones informativas.*?

Y, el mismo autor definié el Derecho de la Informacién como:

La ciencia juridica universal y general que, acotando los
fenémenos iusinformativos,™ les confiere una especifica perspectiva
juridica capaz de ordenar la actividad informativa, las situaciones y
relaciones juridico-informativas y sus diversos elementos, servicio del
derecho a la informacion.™

Por su parte, Fernandez Areal, sostiene que el Derecho de la

Informacion, como disciplina juridica,

' Desantes Guanter, José Maria, Op. Cit. 5, p. 84.
12

Idem.
% |bidem, p. 168.
4 Derecho informativo o derecho a la informacion.
5 1dem.



Nace ante la necesidad de reglamentar y organizar el ejercicio
de un derecho natural del hombre, (...) El derecho subjetivo a la
informacién, el derecho a informar y a estar informado, el derecho a
expresar ideas y a recibirlas, es germen y objeto primario del
Derecho de la Informacién.*

Y lo define como “el conjunto de normas juridicas que tienen por
objeto la tutela, reglamentacion y delimitacién del derecho a obtener y difundir
ideas, opiniones y hechos noticiables”.*’

Para el desarrollo de este trabajo entenderemos por Derecho de la
Informacion, la rama juridica conformada por diversos ordenamientos
juridicos que regulan diversos aspectos relacionados con la informacion, en
cualquiera de sus manifestaciones, por lo que conjunta diversos derechos
tales como el derecho a la informacién, el derecho a la intimidad, el derecho a
la privacidad, el derecho a la propia imagen, el derecho a la proteccién de los
datos personales y genéticos, asi como también pasaron a formar parte
integrante del mismo algunas libertades antiguas como la libertad de
expresion o de opinidén y la libertad de imprenta, que actualmente han pasado
a formar parte del derecho a la informacion y que se corresponden con la
facultad de difundir informacién a través de cualquier medio o soporte, como
se vera mas adelante.

Al respecto, Pérez Pintor, interpretando a Desantes Guanter

expresa que:

Una idea de este autor versa sobre el entendimiento de que el
conjunto de normas juridicas sobre la informacion y toda la
generalizacion posible de ellas constituyen el Derecho de la
Informacién, el que tiene que estar razonado, elaborado vy
sistematizado como un derecho para el hombre y, por tanto,
constituirse como la salvaguardia activa y pasiva del derecho a la
informacion.*®

% Fernandez Arel, Manuel, Introduccién del Derecho de la Informacién, Barcelona,

AT.E., 1977, p. 9-11.

7 1dem.

'® pérez Pintor, Héctor, Derecho a la informacién, acceso a la documentacion
administrativa y al patrimonio cultural, un estudio comparado México-Espafia, México,
UMSNH Secretaria de Difusion y Cultura y Extension Universitaria, 2004, p. 33.



Es innegable que existe una estrecha e irrompible relacion entre
el Derecho de la Informacién y el derecho a la informacion, pareciera
gue no sélo el segundo forma parte de la rama juridica que conforma el
primero, sino que éste esta hecho a exigencia del segundo.

Sin embargo, en el apartado siguiente haremos una breve
aproximacion conceptual de los otros derechos que también forman

parte integrante de la rama juridica aqui estudiada.

1.2. Aproximacidon conceptual: derecho a la informacion, derecho a
la intimidad y derecho a la proteccion de datos personales

1.2.1. Conceptualizacion del derecho a lainformacién

Si bien el derecho a la informacién guarda una intima relacion
con la libertad de expresion y con la libertad de opinion, por el énfasis
gue en éste se puso en el derecho de recibir informacién, que no se
encontraba contenido en las libertades cléasicas ya citadas, el derecho a
la informacion es un derecho humano auténomo.

En este sentido, Pérez Pintor, parafraseando a |. Cavero
Lataillade, sostiene que

El derecho a la informacion es autonomo de otras libertades;
tiene libertad preferente, puesto que hay jurisprudencia que le da ese
caracter; es fundamental para una sociedad libre; es prevalente, pero
no de modo absoluto, ni jerarquico, sino en funciébn de las
circunstancias del caso; es derecho de libertad y comun a todos los
ciudadanos; tiene un valor superior, aunque no figure como tal en la
constitucion;’®  tiene valor de exigencia; tiene limites
constitucionalizados; esta condicionado por la veracidad; es de doble
manifestacion, informacién pasiva y activa; de contenido receptor y
buscador de informacién; esta conectado a otras libertades y
derechos; es ponderable en caso de colision con limites de otros
derechos, prevaleciendo el interés publico.?

¥ Ello en virtud de que, si bien en el articulo 6° de la Constitucién Politica de los
Estados Unidos Mexicanos, desde 1917 establecié que el derecho a la informacion
seria garantizado por el Estado, mediante reforma publicada en el Diario Oficial de la
Federacion el 20 de julio de 2007, le dio a tal derecho un sentido acotado al acceso a
la informacion publica gubernamental, ya que le fueron adicionadas VII fracciones en
las que se plasmo la forma en que habria de ejercerse tal derecho de acceso.

%% |bidem, p. 34.



El derecho a la informacion ademas de ser un derecho humano
inalienable, también es un derecho social indispensable para que el
ciudadano participe en la vida publica.

En este derecho se encuentran incluidas la libertad de expresion,
la de opinién, de imprenta y el derecho a recibir informacion, ya que el
derecho a la informacion es mas amplio que la libertad de expresion, de
imprenta y de opinidn, porque a éste, la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos, de 10 de diciembre de 1948, en su articulo 19, le
reconoce tres facultades: la de recibir, la de investigar y la de difundir
informaciones.

De estas tres facultades a que se refiere el articulo 19 de la
Declaracion, como lo sefiala Wilma Arellano Toledo

Se desprenden otros aspectos y derechos que las integran.
En el contexto de la facultad de investigar se pueden apreciar el
derecho de acceso a los archivos, registros y documentos publicos
y la libertad de eleccion del medio de comunicacion al que se
accede. En el ambito de la facultad de difundir ideas e
informaciones aparece la libertad de expresiéon y de imprenta y el
de la conformaciéon de sociedades y empresas en el terreno
informativo. Mientras que en la facultad de recibir informacién se
distingue el derecho de acoger informacion objetiva y oportuna, la
cual debe ser completa y con carécter universal.??

Cabe agregar ademas que la facultad de recibir informacion
también se refiere a la obtencidn, recepcion y difusion de informacion; la
de investigar, que es faculta al ciudadano a acceder directamente a las
fuentes de la informacion y de las opiniones, engendra un derecho para
el ciudadano y un deber de quienes manejan fuentes de informacion de

salvaguardar el derecho a la intimidad, cuando la informacion sea de

! “Todo individuo tiene derecho a la libertad de opinién y de expresion; este derecho
incluye el de no ser molestado a causa de sus opiniones, el de investigar y recibir
informaciones y opiniones, y el de difundirlas, sin limitaciéon de fronteras, por cualquier
medio de expresioén”.

2 Arellano Toledo, Wilma, Politica y Derecho de las telecomunicaciones en Europa,
Norteamérica y México Serie Conocer para Decir, México D.F., H. Camara de
Diputados, LX Legislatura y Miguel Angel Porrtia, 2009, p. 33.



particulares o, la defensa de los intereses nacionales, cuando la
informacion sea del Estado; y, la facultad de difundir, se refiere al
derecho del ciudadano de difundir libremente sus opiniones e
informaciones.

Las tres facultades antes sefaladas son parte medular, cada una
de ellas, del derecho a la informacion y, en ese sentido Desantes
Guanter, citado por Pérez Pintor, sostiene que

Hay que distinguir la facultad de investigacion y la facultad de
difusién (que, aunque acompafa a aquella frecuentemente como
consecuencia, puede tener motivos de excepcién diferentes a los de
la facultad de investigacién). Ambas forman parte del derecho a la
informacion, pero son separables teérica y practicamente.?

En tanto que, Pilar Cousido Gonzélez, citada por el mismo autor
Pérez Pintor, sostiene que “el derecho a la informacion es encontrarse
ante un derecho natural radicado en la sociabilidad natural del hombre,
personal, publico, politico, universal, inviolable e inalienable”®*

Postura que adopta Pérez Pintor, siguiendo las posiciones de
Cousido Gonzalez y Sdnchez Ferriz, al sostener que:

El derecho a la informacion es un derecho natural radicado en
la sociabilidad natural del hombre, personal, publico, politico,
universal, inviolable e inalienable, por lo que todo sujeto, como titular
de éste, tiene derecho: a la verdad; a que los poderes publicos
informen; a que los profesionales de la informacion desarrollen su
funcién de informar; investigando y difundiendo; a que la informacion
sea completa, objetiva y auténtica, permitiendo la participacion; a que
el receptor, acreedor de esta informacion, sea tutelado; y, que el
derecho a ser informado se corresponde con el deber de informar.?®

El derecho a la informacion no es un derecho absoluto sino que,
la ley puede establecer limites o excepciones a este derecho. Son
fundamento de dichos limites o excepciones, la seguridad nacional, la
integridad territorial, la seguridad publica, la defensa del orden, la

proteccion de la reputacion, de la moral, de la intimidad, de la

= pérez Pintor, Héctor, Op. Cit. 18, p. 33.
! |bidem, p. 34.
% 1dem.



privacidad, de los derechos ajenos, las informaciones confidenciales y
el secreto judicial.

Ligar el derecho a la informacién con el derecho a la intimidad
La intimidad es una de las esferas que integran el derecho a la
informacion porque la intimidad de todo individuo genera informacion y

ademas ser una excepcion al derecho a la informacion.

1.2.2. Conceptualizacion del derecho a la intimidad

Delimitar el contenido y alcances del derecho a la intimidad no es
tarea facil, menos aun cuando frecuentemente es utlizado como
sindnimo de derecho a la privacidad; sin embargo, en esta investigacion
intentaremos dejar establecido el alcance, contenido y diferencias de
este con el derecho a la vida privada.

No existe una sola definicibn que se adopte como Unica y
verdadera respecto al término intimidad, sino que ha dado lugar a un sin
fin de definiciones, conceptos y enfoques.

C. Mejan estima que la intimidad es el conjunto de
circunstancias, cosas, experiencias, sentimientos y conductas que un
ser humano desea mantener reservado para si mismo y que solo él
tiene la libertad da develar, mientras que todos los demas tienen la
obligacién de respetar.?

Para Galan Juarez, la dificultad con la que nos enfrentamos
parece en primer lugar de orden linglistico porque considera, mientras
gue en nuestro contexto juridico y cientifico, casi siempre se maneja el
término intimidad y siempre derecho a la intimidad; en el derecho inglés
—nuestro orden juridico paralelo- se utiliza tanto el término intimacy

como privacy.?’

% C. Mejan, Luis Manuel, El derecho a la intimidad y la informacién, ed. Segunda,

México, Ed. Porrda, 1996, p. 74.
*" Galan Juarez, Mercedes, Intimidad nuevas dimensiones de un viejo derecho,
Madrid, Editorial Universitaria Ramon Areces, 2005, p. 22.
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Aunque —agrega-, intimacy se refiere a la relacién en la que se
encuentra una persona en su interior y, privacy es la condicion o estado
de quién o quiénes estan apartados de la compafia u observaciéon de
otros, es decir, que se usan como dos palabras diferentes intimacy y
privacy, que expresan situaciones diferentes en las que se encuentra o
puede encontrarse una persona, pero en el campo de sus relaciones.?®

Puesto que, aduce la autora de referencia,

El origen etimologico del vocablo, se alude en intimus a lo
mas interior o interno, “lo mas recéndito”, los mas profundo del
ser humano, o sea, a un mundo interior, al “santuario” de lo
humano, un “lugar” donde sélo puede entrar uno mismo, del
que uno es duefo. Por eso, bien se ha senalado que “lo intimo
es tan central al hombre que hay un sentimiento natural que lo
protege: la verglienza o pudor, que es la proteccion natural de
la intimidad, el cubrir u ocultar espontaneamente lo intimo
frente a las miradas extranas”. Parece que en castellano hemos
optado por la dimensién interior del ser humano y por su
consiguiente proteccion, dejando en segundo término el evitar
que alguien se entrometa en nuestra vida, tal como parece
indicar la palabra privacy —del latin privatus.?®

De las definiciones anteriores se ha desprendido otro problema
con el que constantemente tropezamos, intimidad y privacidad son dos
conceptos que pueden utilizarse como sinGnimos o se trata, a caso, de
dos derechos diferentes perfectamente delimitados. La realidad es que
tampoco esta cuestion se ha resuelto en forma unanime por la doctrina,
ni por la jurisprudencia, hasta donde tengo conocimiento, pues depende
de quién la aborde, con qué enfoque y en qué caso, para saber Si
puede ser utilizada como sinénimo o como dos derechos distintos.

Si hablaramos de la naturaleza misma del derecho a la intimidad
y del derecho a la privacidad, seguro sostendriamos que se trata de dos

derechos independientes y perfectamente delimitados, pues aunque

% 1dem.
* |bidem, p. 23.
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siempre lo intimo es privado, no siempre lo privado suele ser intimo.
Esto es, la informacion genética de una personas, siempre sera una
cuestién que atafie a su intimidad y, por tanto, tampoco sale de la
esfera de lo privado, en cambio, la conversacion que una persona
sostiene con un amigo, en un café, puede que no llegue a considerarse
como intima, por no ser reveladora de datos de esta naturaleza de
ninguno de los interlocutores, pero si sera privada, y por tanto, no debe
ser escuchada (intencionalmente) por terceras persona ajenas a ellos,
ni debe ser grabada o monitoreada y mucho menos difundida por
terceros, a menos que se tenga el consentimiento de los involucrados
en ella ademas de los interlocutores.

Ahora bien, tomando en consideracion el contenido filoséfico de
estos derechos, quiza se podria hablar de una sinonimia entre los dos
conceptos, puesto que los bienes que se protegen en cada uno de
ellos, se encuentran estrechamente vinculados.

Por ello, hay quienes no consideran apropiado restringir la
intimidad a los aspectos mas internos de la persona, sino que estiman
debe ser entendida como equivalente a la vida privada, que contenga
dos dimensiones diferentes: una limitada a las manifestaciones mas
interiores de la persona y, otra mas amplia, que lo identifica como
aspectos privados o reservados, que se corresponda con el concepto
de privacy anglosajon.

De lo anterior se pone de manifiesto que la intimidad es un tema
muy polémico en el que no hay un acuerdo entre los doctrinarios, pues
hay quienes hablan de intimidad y privacidad, como si se tratara de dos
conceptos sinbnimos; otros encuentran abismales diferencias y los
presentan como dos conceptos distintos e independientes; algunos mas
eclécticos sefialan que son dos vocablos separados, individualmente
delimitados pero intimamente correlacionados e, incluso, hay quienes

afirman que uno absorbe al otro.
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Muestra de ello es lo que sefala Galan Juarez en el sentido de
que:

Distingue otra esfera mas amplia y quiza de proteccion menos
enérgica que recibe el nombre de ‘privacidad’, siguiendo el anglicismo
de la ‘privacy’. Viene referida a datos o informaciones no intimos,
pero que el individuo desea que solo sean conocidos por
determinadas personas, queriendo sustraer su conocimiento a
ntcleos méas amplios de la propiedad.®

Por su parte Lucas Murillo, citado por Gémez Navajas, sostiene que
“el derecho a la intimidad “puede ser interpretado de una forma tal que acabe

convirtiéndose, en la practica, casi en un derecho general de la personalidad

que subsuma la mayor parte de sus manifestaciones”.*

No obstante, la diversidad de posturas en torno a estos términos,
tratese de una confusion, de un problema linglistico o de una simple
diferencia terminoldgica (atendiendo al modelo de derecho que se
aplica en cada pais), se comparte la postura asumida por Galan Juarez,
en el sentido de que el derecho a la privacidad tiene dimensiones mas
amplias que abarcan no solo la esfera mas intima de la persona, sino
relaciones menos internas que involucran a la familia, los amigos, a los
compafieros de trabajo, etcétera, en donde juega un papel muy
importante la esfera de lo publico y lo privado que llega, incluso, a
relacionarse con lugares y no solo con sentimientos, sensaciones, ideas
y pensamientos como la intimidad.*?

Con independencia de lo anterior, es una realidad que con la
aparicion de la informatica en el mundo moderno, los derechos
humanos mas amenazados lo son el derecho a la intimidad y el derecho
a la privacidad. De tal suerte que tales derechos se han visto rebasados
y han tenido que evolucionar, dando lugar incluso, al nacimiento de

nuevos derechos como el derecho a la proteccion de datos personales,

**Ibidem, p. 24.

1 Gémez Navajas, Justa, La proteccion de los datos personales, Cizur Menor, Ed.
Thomson Civitas, 2005, p. 117.

%2 Galan Juarez, Mercedes, Op. Cit. 27, p. 21y ss.
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el derecho a la autodeterminacién informativa y a la libertad informéatica
(como ya dijimos, estas ultimas ligadas al derecho a la proteccién de
datos personales), de cuya conceptualizacion ahora nos habremos de

ocupar.

1.2.3. Conceptualizacion del derecho a la proteccion de

datos personales

Al derecho a la proteccion de datos personales se encuentran
estrechamente vinculados la autodeterminacion informativa y la libertad
informatica, resultando, en ocasiones, dificil su diferenciacion aun para
los autores que abordan estos temas, quienes constantemente aluden a
ellos como si se tratara de sindbnimos. Sin embargo, en este apartado
intentaremos conceptualizarlos.

Murillo de la Cueva, citado por Galan Juarez, sostiene que desde
hace unos decenios se comienza a utilizar la expresiébn derecho a la
autodeterminacion informativa, la que ha venido a desplazar, en lo que se
refiere a la cuestion de los datos personales, al derecho a la intimidad.*®

Por su parte, Galan Juarez manifiesta que un amplio sector de la

doctrina considera sindnimos el derecho a la libertad informéatica y el derecho

fundamental a la autodeterminacion informativa e incluso, derecho
fundamental de proteccion de datos* y, remite al igual que se hace ahora a

Basterra Alonso, D.®

% |bidem, p. 208.

* |dem.

% Basterra Alonso, D.: (marzo 2001) “El derecho a la proteccion de datos, como
derecho fundamental”, en Justicia y Derecho, n° 46, pags. 634-638. Coincido con su
preferencia por la expresion “derecho fundamental a la protecciéon de datos” — aunque
la expresion “libertad informatica” goce del mismo predicamento y muchas veces sean
utilizadas indistintamente; el término “derecho fundamental” generalmente implica el
reconocimiento de un conjunto de facultades que confieren a su titular una posicion de
dominio sobre un determinado ambito, vinculado tanto a su dignidad de ser humano
como a su libertad. Cierto es que la distincion derecho-libertad ha perdido gran parte
de su significado, y que el término “libertad” ya no se reduce a la nocion clasica de
libertad-limite (o libertad-resistencia) frente al poder ajeno; aln asi considera mas
correcto estilisticamente la utilizacion de la palabra “derecho” para referirnos a un
conjunto de facultades.
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Esta misma autora, parafraseando a Basterra Alonso D., sefala
gue la informatica, la digitalizacién de las comunicaciones y el internet,
son los tres grandes estadios en la proteccion de la informacién
personal, ya que, es con la generalizacién del uso de la computadora
cuando surge la necesidad de legislar en defensa de la informacion
personal; ante la aparicion de la revolucion informatica y la proteccion
de datos, como dos realidades intrinsecamente unidas.*

Galan Juérez estima que, en Espafia, el derecho a la libertad
informética, nace como un nuevo derecho de construccién jurisprudencial,
diferente al derecho a la intimidad, y que es en si mismo -la libertad
informatica-, un derecho o libertad fundamental.*’

En tanto que, el derecho a la autodeterminacion informativa, tiene un
objeto y un contenido diferente al derecho a la intimidad, su d&mbito es mas
amplio y los elementos que lo componen resultan mas complejos.®®

Aunque ambos, derecho y libertad, se construyen a partir del
derecho a la intimidad, la libertad informatica aparece como un nuevo
derecho de tutela de la identidad informéatica, es decir, el derecho a
controlar (conocer, corregir, suprimir o agregar) los datos personales
inscritos en un programa electronico. Para Galan Juérez, también se
vinculan con derechos constitucionales de gran valor como la dignidad
humana, la libertad individual, la autodeterminacion y el principio
democratico.*

La proteccion de datos personales, aun reconociendo la
dinamicidad de su contenido objetivo derivada de los cambios
tecnologicos, garantiza a la persona un poder de control —de
contenido positivo- sobre la captura, uso, destino y posterior trafico
de los datos de caracter personal. Por tanto, este derecho abarca
aguellos datos que sean relevantes para el ejercicio de cualesquiera
derechos de la persona, sean 0 no constitucionales y sean 0 no
relativos al honor, la ideologia, la intimidad personal y familiar.*

% Galan Juarez, Mercedes, Op. Cit. 27, p. 210.
" |dem.

* |dem.

% |bidem, p. 212.

% |bidem, p. 223.
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Por su parte, Ballesteros Moffa afirma que el derecho a la
proteccion de datos de caracter personal,

hace referencia a un amplio derecho que no s6lo comprende
facultades de exclusién u oposicion, lo que puede considerarse su
vertiente negativa, sino también poderes positivos de control y
disposicién sobre datos previamente consentidos o bien tratados con
autorizacion legal. Vertiente positiva que presupone la existencia
legitima de un tratamiento de datos personales, y que reconoce
respecto a ellos poderes como el de informacion, acceso, seguridad,
vinculacién a los fines originarios, interdiccion de su cesidn salvo
consentimiento o supuesto legal, rectificacién, cancelacién y otros.
Por tanto, potestad de exclusion u oposicién al tratamiento de datos
personales, con especial amparo de los datos sensibles, pero
también panoplia de facultades que permiten a su titular controlar y
llevar a cabo un seguimiento de tales datos, una vez que sean objeto
de tratamiento por parte de un empresario o Administracion.**

Lo anterior quiere decir que, este autor, engloba dentro de la
expresion derecho de proteccion de datos personales, a la libertad
informética, en cuanto vertiente positiva de aquél, que atribuye al titular
de la informacién las facultades de control y disposicion de ella v,
ademas supone el tratamiento automatizado de los datos personales.

Sin embargo, como no siempre el tratamiento automatizado de la
informacion personal, tiene por qué afectar las informaciones privadas o
secretas, que son el objeto del derecho a la intimidad, algunos
doctrinarios espafoles (Mercedes Galan Juarez, Luis Angel Ballesteros
Moffa, Luis Manuel C. Mejan, Justa Gémez Navajas, entro otros) han
hecho la distincién en cuanto origen, contenido y garantia de los datos
de caracter personal, estrechamente vinculados a la intimidad de la
personay, los datos personales que no necesariamente tengan un tinte
intimo pero que, deban permanecer en reserva, los que tienen mas

vinculacion con la autodeterminacion informativa y la libertad

*! Ballesteros Moffa, Luis Angel, La privacidad electrénica, internet en el centro de
proteccion, Valencia, Agencia Espafiola de Proteccion de Datos y Tirant lo Blanch,
2005, p. 43 ss.
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informatica y, por ende, con la sociedad de la informacion, que con el

derecho a la intimidad.

1.2.3.1. Autodeterminacion informativa

La autodeterminacién informativa, se trata de un derecho a
controlar el uso de los datos insertos en un programa informético
(habeas data); comprende, entre otros aspectos, la oposicion del
ciudadano a que determinados datos personales sean utilizados para
fines distintos a aquél legitimo que justificé su obtencién.**

Por su parte, Lucas Murillo, citado por Gomez Navajas ha
considerado la necesidad de incluir en el catdlogo de derechos
fundamentales un nuevo derecho fundamental, derivado de los ya
reconocidos, el que —dice- se configuraria como una nueva categoria,
con sustantividad propia, y consistiria en el control que a cada persona
le corresponde sobre la informacion que le concierne, sea intima o no,
para preservar la propia identidad, su dignidad y libertad”.*®

El citado Lucas Murillo también considera que debe protegerse la
autodeterminacion informativa, que es la facultad del particular de
controlar la utilizacién que se hace de sus datos personales, cuyo bien
a proteger comprende y supera el de la estricta intimidad, dando pie a la
configuracion de un nuevo derecho fundamental que lo es el derecho a
la autodeterminacion informativa.**

En tanto que Ballesteros Moffa apunta que

la informatica, la digitalizaciéon de las comunicaciones y el
internet, son los tres grandes estadios en la proteccion de la
informacion personal, puesto que, ha sido con la generalizacion del
uso de la computadora cuando ha surgido la necesidad de legislar
en defensa de la informacion personal; apareciendo la revolucion
informatica y la proteccion de datos, como dos realidades
intrinsecamente unidas.*®

2 Galan Juarez, Mercedes, Op. Cit. 27, p. 223.

*® Gémez Navajas, Justa, Op. Cit. 31, p. 113.

* |bidem, p. 117.

** Ballesteros Moffa, Luis Angel, Op. Cit. 41, p. 53-54.
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1.2.3.2. Libertad informatica

La libertad informatica es definida por Gémez Navajas como “el
derecho a controlar el uso de los datos insertos en un programa informatico y
comprende, entre otros aspectos, la oposicion del ciudadano a que
determinados datos personales sean utilizados para fines distintos a aquél
legitimo que justifico su obtencién.*

La autora en cita sefiala que es muy diversa la terminologia empleada
para referirse a este nuevo derecho, se habla de ‘libertad informatica”,
“libertad informativa”, habeas data o derecho de autodeterminacion
informativa, ésta Ultima —aduce- en cuanto traduccion literal del término
aleman Recht auf informationelle Selbstbestimmung,*’ la que —estima- resulta

equivoca en cuanto al contenido del haz de facultades que el afectado posee

en el derecho espafiol.*®

De lo anterior queda claro que existe discrepancia entre los
autores respecto a si el de derecho a la proteccion de datos personales,
de libertad informatica y de autodeterminacion informativa, conforman
un solo derecho, si son diversos con tintes y contenidos propios, si unos
son derechos y otros libertades y, si algunos de ellos son autbnomas al
derecho a la intimidad y, mas bien, guardan estrecha relacion con la
controvertida e indeterminada sociedad de la informacion o, incluso, si
los dos ultimos se encuentran contenidos dentro del primero.

Empero, lo que si es cierto es que, ninguno de ellos podria
concebirse sin la existencia y reconocimiento previos del legendario
derecho a la intimidad, por lo que, aunque a la postre, éstos se
independicen de su origen y se les reconozca como derechos
fundamentales autbnomos, mantienen una estrecha relacion con aquél

derecho, en virtud de que, en la mayoria de los casos, aunque no

*® Gémez Navajas, Justa Op. Cit. 31, p. 114.
" |bidem, p. 124.
% Idem.
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necesariamente, los datos personales sujetos a autocontrol, pertenecen
a la esfera intima o privada de su titular.

Sin embargo, se comparte la postura de Gémez Navaja en el
sentido de que libertad informatica, habeas data y autodeterminacion
informativa, son simplemente diversa terminologia empleada para
nombrar un nuevo derecho fundamental, que lo es, el derecho de
autodeterminacion informativa.

Denominacion que, aunque la citada autora critica sefialando que
es una traduccion literal del término aleman Recht auf informationelle
Selbstbestimmung, que no se corresponde del todo en el contexto del
derecho esparfiol, se considera mas adecuada que la de libertad
informatica porque ésta, constrifie el derecho a controlar el uso de los
datos insertos en un programa informético, dejando fuera el control
aguellos que se encuentren almacenados en un soporte distinto a un
programa informatico, o que no seria concebible, pues los datos
personales se deben proteger con independencia de la forma y lugar en
gue se encuentren almacenados; de ahi que, se antoja mas completo el
término autodeterminacion informativa.

Es preciso dejar establecido que, los avances que presenta la
conceptualizacion de los datos personales, su proteccién normativa y su
desarrollo a nivel jurisprudencial, es propio de los paises europeos tales
como Espafa, Alemania, Francia, Inglaterra e lItalia, por citar algunos,
en virtud de que la Comunidad Europea ante la emision de la Directiva
95/46/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 24 de octubre de
1995, relativa a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta
al tratamiento de datos personales y de libre circulacion de éstos datos,
ha obligado a los paises miembros a legislar sobre la materia, por lo
gue entre ellos Espafa, que es el que analizan varios de los autores
consultados, ha emitido una Ley Organica sobre proteccion de datos,
asi como el Real Decreto 1332/1994.
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1.3. Correlacion genérica entre el derecho a la proteccion de los
datos personales, el derecho a la informacion y el derecho a la
intimidad

Podemos sostener que la relacion genérica que existe entre
estos tres derechos es que, como ya se dejo plasmado en cada uno de
los apartados que conforman este capitulo, los tres forman parte
integrante de la rama juridica del Derecho de la Informacion, los tres
estdan en igual plano de proteccion y los tres se interrelacionan
intrinsecamente porque tienen como elemento fundamental la
informacion.

En efecto, tanto el derecho a la informacion, como el derecho a
la intimidad y el derecho a la proteccion de datos personales, tienen
elementos fundamentales que los identifican y relacionan unos con
otros.

En cuanto a su objeto, diremos que el objeto fundamental de
proteccion de los tres derechos referidos, es la informacion, ya que el
objeto del derecho a la informacion es garantizar el pleno ejercicio de
las tres facultades que el mismo concede a toda persona, que son,
como ya lo dijimos antes, la de recibir, la de difundir y la de investigar
informacién de toda indole y sin necesidad de demostrar interés alguno
por parte del individuo.

Este derecho es de dos vias, ya que por una parte el Estado esta
obligado a garantizar al gobernado el acceso a la informacién publica
(lo que requiere una actitud activa por parte del Estado) y por otra, debe
respetar el derecho que tienen los gobernados para investigar y difundir
informacion (lo que implica una actitud de abstencion del Estado).

Por su parte, el derecho a la intimidad, tiene por objeto proteger
la informacion que pertenece a la esfera mas intima de la persona, la
que no debe ser conocida por terceras personas salvo el

consentimiento de su titular.
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Al respecto, Najera Montiel sefiala que

El objeto de la intimidad, son los datos e informacién esencial,
propia del ser humano, lo cual se traduce en la materializaciéon o
exteriorizacion de  pensamientos, creencias, emociones,
sensaciones propias a su individualidad.*®

El derecho a la intimidad representa, por tanto, una excepcion al
derecho a la informacion, pues acota el derecho que tiene toda persona
de recibir e investigar informaciones, impidiéndole penetrar en la
informacion relacionada con la intimidad y la privacidad de las
personas, que debe mantenerse fuera del conocimiento de terceros.

Es por ello que, Najera Montiel sostiene que “uno de los linderos
al ejercicio del derecho a la informacidén se ubica en la intimidad, con
base en el control de la materializacion del contenido de esta dimension
humana, la cual es a través de los datos personales.®

En la proteccion de este derecho el Estado debe adoptar una
actitud activa frente al titular, puesto que tiene la obligacion de
garantizar la proteccion de la intimidad y la vida privada de las
personas, lo que implica una facultad de hacer.

Finalmente, el objeto del derecho a la proteccion de los datos
personales es igualmente la informacion, pues los datos personales no
son otra cosa sino informacion relacionada con la persona, informacion
gue, siendo privada o intima, debe permanecer fuera del alcance de
terceras personas, por lo que, este derecho tiende a resguardar la
informacion personal, sea intima, privada, confidencial, o simplemente
de interés Unicamente para su titular.

Ballesteros Moffa apunta que:

49 Najera Montiel, Javier, “El aspecto axioldégico de los datos personales en la Ley
Federal de Transparencia y Acceso a la Informacién Publica Gubernamental”, en
Derecho comparado de la Informacion, Nimero 11, enero-junio de 2008, p. 102.
(Consultable en:
http://www.juridicas.unam.mx/publica/librev/rev/idecoin/cont/11/art/art5.pdf). (EI 8 de
mayo de 2009).

% |pidem, p. 98.
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Como no podia ser de otra manera, numerosas normas
juridicas, en los diferentes estadios, se han preocupado de acotar
los limites de la hipertrofia informativa, reconociendo el derecho a
la proteccion de datos de caracter personal; un instrumento garante
de las libertades de los ciudadanos frente al more magnum de
informacion personal, de la mano de las nuevas tecnologias de la
informacién y comunicacion.®

La proteccion de este derecho implica una obligacién de hacer
para el Estado, puesto que tiene que garantizar a las personas la
proteccion de sus datos, es decir, de la informacién relacionada a su
persona; empero, para el titular de la informacion, ademas de
concederle el derecho de que sus datos personales permanezcan en el
anonimato, también implica, a través de la autodeterminacion
informativa y la libertad informatica, la faculta activa del titular para
controlar y disponer de la informacién personal que se encuentra en
manos de terceros y que ha sido tratada mediante medios
informatizados.

Por otra parte, respecto de los sujetos activos o titulares de los
derechos que cada uno de ellos protege, también son coincidentes
puesto que lo son las personas, en si mismas, consideradas por el sélo
hecho de serlo o el sujeto universal como lo considera la doctrina del
derecho a la informacion.

Lo anterior, pone de manifiesto la correlacién genérica que existe
entre el derecho a la proteccion de los datos personales, el derecho a la
informacion y el derecho a la intimidad, pero también la correlacion

intrinseca que entre ellos existe.

°! Ballesteros Moffa, Luis Angel, Op. Cit. 41, p.42.
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CAPITULO I

EL DERECHO A LA INTIMIDAD COMO ORIGINADOR DEL
DERECHO A LA PROTECCION DE LOS DATOS PERSONALES

El derecho a la proteccion de los datos personales no nace como
un derecho directa y autbnomamente reconocido, sino que se ha
derivado del reconocimiento a la libertad personal, como un derecho
individual de primera generacién,> en la que se incorporé el derecho a
la intimidad de la persona como prerrogativa objeto de tutela no sélo por
los instrumentos internacionales sino también por las constituciones.

Por ello, es necesario analizar —de manera breve por no ser el
objetivo principal de este trabajo-, el origen y desarrollo del derecho a la
intimidad, en cuanto originador del derecho a la proteccion de los datos

personales y, por tanto, de los datos genéticos.

2.1. Del derecho a la intimidad a la proteccién de los datos
personales

El origen del concepto juridico de intimidad comunmente ha sido
ubicado en un articulo de los juristas Warren y Brandeis, titulado “The
right to privacy”,>®en el que se reclamé la necesidad de reconocimiento
de un nuevo derecho, el derecho a la intimidad, necesario para proteger
a la persona frente a las intromisiones de los medios de

comunicacion.>

%2 Marcada por la época de la burguesia del siglo XVIII. Las libertades individuales,
constituyendo los derechos de defensa de la persona, autolimitaciéon y no injerencia de
los poderes publicos en la esfera privada de la persona. Configura derechos relativos
al aislamiento: Derecho al honor, a la vida privada, a la integridad personal y a la
intimidad de la persona.

*% publicado en Harvard Law Review. Vol. IV, Diciembre 15, 1890, No. 5.

* Bru Cuadrada, Elisenda, “La proteccién de datos en Espafia y en la Unién Europea.
Especial referencia a los mecanismos juridicos de reaccion frente a la vulneracién del
derecho a la intimidad”. En «lll Congreso Internet, Derecho y Politica (IDP). Nuevas
perspectivas» [monografico en linea]. IDP. Revista de Internet, Derecho y Politica. N.°
5. UOC, 2007, p. 80. [Fecha de consulta: 11/07/09].
http://www.uoc.edu/idp/5/dt/esp/bru.pdf ISSN 1699-8154
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En dicho articulo Warren y Brandeis buscaban poner un limite
juridico a las intromisiones de la prensa en la vida privada de las
personas, para evitar lesiones con la difusion de hechos relativos a la
vida privada.>® Consideraban que el derecho a la intimidad debia a su
vez limitarse para convivir con otros bienes y derechos fundamentales,
como la libertad de expresién y el derecho a la informacién.>®

Para Warren y Brandeis, la privacy en el articulo titulado “to be
left alon”, fue un derecho a la soledad, una garantia del individuo a la
proteccion de su persona y su seguridad frente a cualquier invasion del
sagrado recinto de su vida privada.

En 1890, siendo Brandeis juez de la Suprema Corte de de los
Estados Unidos, en una dissenting opinion, consideré que frente al
gobierno el derecho a la soledad es el mas amplio de los derechos y el
mas estimado por los hombres civilizados, con ese derecho buscaron
proteger las creencias, los pensamientos, las emociones y sensaciones
de las personas.®’

Por ello Elisenda, Bru Cuadrada sostiene que, a partir del
momento en que se da reconocimiento al derecho a la intimidad (que
hasta antes de la publicacion del articulo de Warren y Brandeis habia
sido considerado como un derecho patrimonial) se consagra como el
derecho que posee toda persona para protegerse de las intrusiones
ajenas, con lo que, la libertad individual pasa a ser el fundamento del
derecho a la intimidad, que deja de ser un derecho de propiedad.”®

Sin embargo, el reconocimiento constitucional del derecho a la
intimidad se da con posterioridad y, las distintas constituciones lo

*5 Cabe acotar que, en el derecho anglosajon el término Privacy comprende no sélo la
esfera correspondiente a la vida privada de las personas (como la entendemos en el
derecho mexicano y en el de algunos otros paises derivados del civil law, sino que
también se refiere a la esfera intima de las personas, es decir que, con ese término se
hace alusion tanto a la intimidad como la privacidad.

° Bru Cuadrada, Elisenda, Op. Cit. 54. p. 80.

> |dem.

%% |dem.
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recogeran de forma diversa, puesto que, hay ordenamientos en que la
intimidad tiene un reconocimiento pleno a nivel constitucional (Bélgica,
Paises Bajos, Espafa), otros que recogen simplemente
manifestaciones de este derecho (Alemania, Italia, Dinamarca) y unos
mAas cuyas constituciones no contienen este derecho ni sus
manifestaciones (Francia), pero tienen un reconocimiento legal.>®

Afirma la misma autora que, la doctrina suele asignar al derecho
a la intimidad las caracteristicas de un derecho de la personalidad,
subjetivo y de defensa.®®

Como ya se dijo, el derecho a la intimidad ha sido derivado del
reconocimiento a la libertad personal, reconocida en la primera
generacién de derechos, sin embargo, fue hasta la tercera
generacion®® que, en “respuesta al fenémeno de la denominada
“contaminacion de las libertades” (liberties’ pullution) °2”°% el derecho a
la intimidad alcanz6 mayor auge, lo que origin0 que éste se viera
precisado a ampliar su espectro a través del reconocimiento de nuevas
vertientes del mismo.

Entre los derechos de tercera generacion mas representativos y
consolidados, se ubican el derecho a la paz, los derechos de los
consumidores, los derechos en la esfera de las biotecnologias y respeto
a la manipulacién genética, el respeto a la calidad de vida o a la libertad
informatica, entre otros, algunos de éstos relacionados con el derecho a

la intimidad personal.

% |dem.

* 1dem.

®1 pues la segunda generacién corresponde a los derechos econémicos, sociales y
culturales, traducidos en derechos de participacién, que requieren de una politica
activa de los poderes publicos encaminada a garantizar su ejercicio y se realizan a
través de las técnicas juridicas de las prestaciones y los servicios Publicos.

Pérez Lufio, Antonio-Enrique, La tercera generacion de derechos, Navarra, Ed.
Thomson, 2006, 28.

%2 Término con el gue algunos sectores de la teoria social anglosajona aluden a la
erosion y degradacién sufrida por los derechos fundamentales ante los usos de las
nuevas tecnologias.

% Pérez Lufio, Antonio-Enrique, Op. Cit. 61, p. 28, 29.
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Por ello, resulta obligado referirse no sélo al origen del derecho a
la intimidad, sino también a la evolucién que el mismo ha tenido a lo
largo del tiempo y la forma en que se ha ido diversificando para ahora
tener una ramificacion de derechos incorporados a él, tales como: el
derecho al honor, a la propia imagen, a la vida privada (en su acepcion
mas amplia), a la proteccion de datos personales, e incluso, para
algunos tratadistas, a la libertad informatica y la autodeterminacion
informativa  (estos dos  ultimos  derechos, doctrinaria 'y
jurisprudencialmente desvinculados del derecho a la proteccion de
datos personales, como se expondra mas adelante).

No se debe perder de vista que, como se dejo establecido en el
Capitulo precedente, a partir del desarrollo de las tecnologias de la
informacion y la comunicacion, la doctrina ha abierto un amplio debate
sobre la distincion entre intimidad y privacidad. El debate se acentua
con la aparicion de nuevos conceptos juridicos como la llamada
«autodeterminacion informativa », «libertad informatica», «intimidad
informatica» o «derecho a la proteccién de datos personales».®

Se ha estudiado el origen y la naturaleza juridica de este derecho
y, hay opiniones a favor de la consideracion del mismo como derecho
fundamental autonomo y, otras que afirman que se trata de una
reformulacién del derecho a la intimidad.®®

Quiza por ello se dice que la intimidad, ha pasado de ser un
estado de autoconfinamiento a la autodeterminacion informativa,® en la
gue cada persona tiene derecho a decidir qué informacién y a quién ha

de proporcionérsela, a cambiar, modificar o suprimir los datos

% Bru Cuadrada, Elisenda, Op. Cit. 54, p. 81.

% |dem.

% Una de las primeras expresiones acufiadas para referirse al derecho a la proteccion
de datos de caracter personal o habeas data ha sido la de “autodeterminacion
informativa”, cuyo origen se ubica en la Sentencia del Tribunal constitucional Federal
aleman de 13 de abril de 1983, dictada a raiz del recurso de amparo constitucional
presentado contra la Ley del Censo de Poblacién, Profesiones, Viviendas, y Centros
de Trabajo, de 25 de marzo de 1982.
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personales que le atafien de cualquier base de datos en que éstos se
contengan.

Es pertinente recordar que al tratar de conceptualizar el derecho
a la intimidad, sefialamos la semejanza que este tiene en cuanto a su
ambito de protecciébn con el derecho a la privacidad, por lo que
constantemente son utilizados como si se tratase de un mismo derecho,
aunque desde nuestro punto de vista se trata de dos derechos
estrechamente vinculados y, en ocasiones incluso uno subsumido por el
otro, ya que si bien no siempre lo que es privado llega a ser intimo, lo
intimo siempre sera privado.®’

Hecha la anterior precision diremos que es una realidad que con
la aparicion de la informatica en el mundo moderno, los derechos
humanos mas amenazados lo han sido el derecho a la intimidad y el
derecho a la privacidad. Su formulacion original se ha visto rebasada y
ha tenido que evolucionar, dando lugar incluso, al surgimiento de
nuevos derechos como el derecho a la proteccién de datos personales,
el derecho a la autodeterminacién informativa y a la libertad informatica,
por lo que ahora habremos de analizar el impacto que la informatica ha
tenido en el derecho a la intimidad y a la privacidad.

En la modernidad, ante la revolucidn tecnoldgica, el derecho a la
intimidad ha evolucionado por lo que el derecho se ha visto obligado a
establecer nuevos mecanismos de tutela juridica como el denominado

habeas data,’® ampliando de esta forma, su &mbito de proteccién.

" Por ello, cuando en el desarrollo del presente trabajo hagamos referencia al
derecho a la intimidad y al derecho a la privacidad en forma continuada, debera
entenderse que se hace alusién a dos derechos que estan estrechamente vinculados
y en la mayoria de los casos correlacionados aunque pueda vivir uno con
independencia del otro.

% |nstrumento de tutela juridica que se ha equiparado con el tradicional habeas
corpus, por lo que ahora en las sociedades tecnoldgicas corresponde el habeas data,
funcion paralela en el seno de los derechos de tercera generacion, puesto que en los
de primera, el habeas corpus hacia referencia a la libertad fisica o de movimiento de la
persona, el habeas data se traduce como una facultad de acceso a los datos de la
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2.1.1. Evolucién del derecho a la intimidad frente al

surgimiento de la informética

Segun Pérez-Luno, en la actualidad “el desarrollo tecnoldgico,
con los avances y progresos que el mismo supone, ha generado
nuevos fendmenos de agresion a los derechos vy libertades, lo que esta
motivando un movimiento en la doctrina y en la jurisprudencia”.®®

Movimiento que no escapa al area legislativa, aunque a un ritmo
mas lento y forzado por la pauta inalcanzable que marca el desarrollo
tecnologico y la telematica; no obstante el destiempo con que se
producen los cambios legislativos, es digno de reconocer que, la
mayoria de los paises, se han visto precisados a incorporar a sus
constituciones la proteccibn a nuevos derechos que, antes de la
existencia de la informatica y otros medios tecnoldgicos como los
teléfonos celulares y el internet, no requerian de una proteccion
especial.

Uno de ellos es el derecho a la proteccion de datos personales y,
en sentido mas amplio, el derecho a la libertad informatica y a la
autodeterminacion informativa que, no son sino el aspecto positivo del
primero, que reconocen al titular de los datos personales, la facultad de
control sobre éstos, es decir, el poder de decidir a quién da a conocer
sus datos personales, para qué fines, si pueden ser almacenados,
tratados y conservados en un archivo publico o privado, si los ya
existentes deben ser rectificados, adicionados o suprimidos.

La informatizacion producida tanto en las administraciones
publicas de los Estados como en las empresas privadas, ha dado lugar
no soélo a la guarda de informacién que, desde siempre, han manejado,

la primera a través de archivos de informacion, en los que, como el

persona. Véase “Intimidad y proteccion de datos personales: del habeas corpus al
habeas data’.

Garcia San Miguel, Luis, Estudios sobre el derecho a la intimidad, Madrid, Tecnos,
1992, pp. 36-45.

% pgrez Lufio, Antonio-Enrique, Op. Cit. 61, p. 31.
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caso de los Registros Publicos (que ademas de almacenar informacion,
la acumula, conserva y brinda a los gobernados) y, las segundas,
mediante el tratamiento de informacion importante para sus fines, como
los records de su clientela, real o potencial, de sus proveedores,
etcétera.

Al respecto, cabe sefalar que si se parte del concepto clasico y
estricto del derecho a la intimidad, en cuanto ambito interno que no
puede ser objeto de difusion, se llegaria a la conclusion de que los
datos contenidos en un archivo o registro publico, en sentido estricto, no
pertenecen a la intimidad, puesto que han trascendido y pueden ser
conocidos por terceras personas.

Empero, es seguro que la mayoria de los datos contenidos en
tales registros, pertenecen a la esfera privada de las personas y, por
tanto, deben permanecer fuera del conocimiento de terceras personas
mientras éstas carezcan de interés juridico para conocerlos; sin que ello
implique desconocer que algunos casos (cuando el titular de los datos
lo sea una personas que desempefie un cargo publico) en que por el
interés general de algunos de sus datos, exijan ser conocidos.

De lo anterior se desprende que no todos los datos contenidos
en los archivos y/o registros publicos son difundibles, por mas que no
pertenezcan a la esfera intima de sus titulares, pues como lo dice
GOmez Navajas,

La Informatica ha reducido las dimensiones del mundo
actual a una “aldea gIobaI”,70 intercomunicada a través de las
denominadas “autopistas de la informacion”. Esta se ha convertido
en un valor de mercado y la frase —ya clasica- “la informacion es

" El término Aldea Global fue utilizado por primera vez por el canadiense y teérico de
la comunicacion Marshall McLuhan’s en su obra Global Village, el cual utilizé el autor
para describir una sociedad futura en la que todos estarian comunicados mediante las
herramientas tecnoldgicas. Su vision futurista anticipé la forma como los medios
intervendrian en la modelacion de las sociedades, ya que la ahora llamada Sociedad
de la Informacién y el Conocimiento, bien puede equipararse a lo que él llamé aldea
global, se anticipé igualmente al Internet.
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poder’ ha dejado de ser un mero eslogan para pasar a ser una
realidad incuestionable.”™

Ello, porque es una realidad que la informatica implica una
impresionante capacidad de registro y gestion de la informacion,
produciéndose una multiplicacibn geométrica de la que los
detentadores de las bases de datos pueden obtener mediante la
utilizacion de las nuevas técnicas de procesamiento informatico.

A lo que se agregan los vertiginosos avances producidos en el
sector de las comunicaciones electrénicas,’® sobre todo por la unién
entre ellas y las telecomunicaciones, o la denominada “telematica”,”
gue no solo permite el almacenamiento de una colosal cantidad de
informacioén, sino que ademas hace posible la interrelacién, conexion o
cruce de la misma, logrando sacar el maximo partido de todos los datos
acumulados en los soportes automatizados.

Por estos motivos los riesgos para los datos personales se ha
multiplicado enormemente en virtud de las avanzadas redes y servicios
de comunicaciones electronicas, especialmente de internet.

No en vano estima Gomez Navajas que,

Toda revolucibn  tecnolégica lleva consigo una
reorganizacion econdmica, politica y social, de ahi que el
almacenamiento, tratamiento y control de la informaciéon que
ofrece la informatica, la convierten, con frecuencia, en un
instrumento de presion y control social que amenaza la libertad del
individuo.™

Al respecto, C. Mejan refiere que nuestra época presenta varios
fendbmenos: uno tecnolégico, otro de filosofia politica y otro

mercadotécnico, que han venido tomando dimensiones diversas a la

™ Gomez Navajas, Justa, Op. Cit. 31, p. 33.

72 La Unién Europea utiliza el término comunicaciones electrénicas para referirse a las
telecomunicaciones y a los medios que han entrado en convergencia con ellas, asi
como Francia e ltalia; sin embargo en Espafia el término telecomunicaciones se
refiere al sector en si mismo y a nada mas.

"3 Unién de las telecomunicaciones con la informatica.

" Gémez Navajas, Justa, Op. Cit. 31, p. 33.
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gue hace afios tenian y que inciden directamente en la Informética, en
la Administracién Publica, y en las empresas o entidades privadas.”

De lo anterior, se desprende que ha sido la automatizacion
adherida a la informacién lo que ha dado origen a la informatica,’® a la
aparicion de nuevos bienes y nuevas formas de apropiacién de cosas y
propiedades intelectuales; programas; bases de datos; patentes;
transferencia de tecnologia; entre otras.

Hoy en dia la informacion a alcanzado un valor incalculable, no
s6lo desde el punto de vista de que da poder a quien la tiene, sino que
le puede generar importantes ingresos econémicos a quien la utiliza o
permite su utilizacién, para fines mercadotécnicos, electorales, de
control u otros.

A la tecnologia de manejo de informacidon por procesos
automatizados, debe afadirse la tecnologia de las comunicaciones que
produce que la informacion fluya practicamente sin barreras de
tiempo.””

Pérez Lufio, por su parte, al referirse a la libertad informatica
sostiene:

El control electronico de los documentos de identificacion, el
proceso informatizado de las datos fiscales, el registro y gestion
de las adquisiciones comerciales realizadas con tarjetas de
crédito, asi como de las reservas de viajes, representan algunas
muestras bien conocidas de la omnipotente vigilancia informatica
de nuestra existencia habitual. Nuestra vida individual y social
corren, por tanto, el riesgo de hallarse sometidas a la que se ha
calificado, con razén, de “uicio universal permanente” (Frosini,
1982, 178). Ya que, en efecto, cada ciudadano fichado en un
banco de datos se halla expuesto a una vigilancia cotidiana e
inadvertida, que afecta potencialmente incluso a los aspectos mas
sensibles de su vida privada; aquellos que en épocas anteriores
quedaban fuera de todo control por su variedad y multiplicidad.™

’®C. Mejan, Luis Manuel, Op. Cit. 26, p. 25.
® Del francés: information, automatique, definida como la metodologia que permite
]%Ianear y resolver la problematica del trato racional y automatico de la informacion.
C. Mejan, Luis Manuel, Op. Cit. 26, p. 28.
"® pérez Lufio, Antonio-Enrique, Op. Cit. 61, p. 31 ss.
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Ilgualmente estima que “las autopistas de la informacion”®

entrafian también un grave riesgo para la proteccién de los programas
y, la facilidad de intercambiar informaciones a distancia puede generar
importantes peligros para la proteccién de los datos personales.®

Para C. Mejan, la recopilacion masiva de informacion presenta
varios riesgos:

a) El de encasillar a los sujetos de la informacion en
categorias preestablecidas, reduciendo sus matices y variantes tanto
de su lenguaje como de sus caracteristicas personales.

Ejemplifica lo anterior al sefialar que un archivo médico puede
catalogar como alcohdlico a cualquier persona cuyo consumo de
alcohol exceda los parametros determinados por la Organizacion
Mundial de la Salud; de igual manera que los registros de delincuentes,
pueden catalogar como criminal a una persona que esta compurgando
una pena de prision de seis meses por cometer un delito imprudencial,
gue a otra que cumple una pena de diez afios por haber asesinado a
alguien.

b) La “etiquetacion” de las personas una vez ingresados a
una categoria o rango.

Ejemplo: Estrato econédmico medio, alcohdlico, con antecedentes
penales, deudor incumplido, etcétera.

C) La agregacion de datos, que se refiere a la uniéon o cruce
de datos de una persona que en forma aislada no podrian producir
ninguna invasion a la intimidad pero unidos si.

El cruce de informacién queda perfectamente ejemplificado de la
siguiente manera: saber que una persona compra en determinada
tienda de ropa y paga con su tarjeta de crédito, no parece violatorio de

su intimidad, pero si esta informacion es confrontada con todos demas

" Que surge con la unién entre la informatica y las telecomunicaciones que a su vez
dieron lugar al interne y a las autopistas de la informacion.
8 pgrez Lufio, Antonio-Enrique, Op. Cit. 61, p. 93.
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pagos o cargos que hace con esa tarjeta, se sabra qué restaurantes
frecuenta, a donde sale de viaje, con qué frecuencia lo hace, quiénes
viajan con él, etcétera. Pero si esta informacién que ya constituye un
perfil bien definido de esa persona se relaciona con la de otras bases
de datos como la del lugar donde trabaja, se podra saber qué ingresos
percibe, la marca de automévil que posee, en qué lugar se ubica la
casa que habita, etcétera, esto si seria violatorio de su intimidad.®*

Aunque no hay que perder de vista que, para la proteccion de los
datos genéticos, no solo es importante la recopilacion de informacion
genética a través de archivos automatizados, sino que también la
tienen los ficheros o bases de datos no automatizados que también se
encuentran protegidos por diversas leyes.

Por su parte Frosini, invocado por Galan Juarez, ha identificado
tres modos de atentar contra la vida privada en la civilizacion
tecnolodgica, a saber:

a) En el plano fisico y, de manera directa, recorriendo los
nuevos instrumentos de reconocimiento Gptico y acustico;

b) En el plano psicolégico, mediante diversas técnicas para
obtener del individuo informaciones sin que éste se dé cuenta del
significado que éstas tienen en la revelacion de su vida privada; vy,

c) En forma indirecta, mediante la recoleccion,
comparacion, adicién o agregacion de datos, incluso minuciosos,
que son procesados por ordenadores electrénicos.®

Los riesgos que la acumulacion de esta informacion, su manejo y
divulgacion representa son mayusculos, puesto que la misma puede ser
utilizada y, -de hecho lo es-, con fines econémicos, a través del envio
de publicidad de productos de todo tipo hasta los hogares de las
personas, mediante cualquier soporte, papel, via telefénica o por
internet; con fines politico-electorales, cuando se filtra ademas la

informacion relativa a las preferencias politicas; de venta de seguros,

8L C. Mejan, Luis Manuel, Op. Cit. 26, p. 45 ss.
8 Galan Juarez, Mercedes, Op. Cit. 27, pp. 195-196.
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cuando la informacion tiene que ver con el estado de salud de la
personay, mas aun cuando se trata de informacion genética.

Son precisamente esos riesgos y los ataques a la intimidad de
gque han sido objeto las personas en la cotidianidad, lo que ha
generado, el auge y redimension del antiguo derecho a la intimidad.
Pero no soélo un resurgimiento de este derecho, sino la aparicion y
reconocimiento de nuevos derechos que si bien, se derivan de los
anteriores, requieren de un reconocimiento independiente y directo para
su mayor efectivacion. Dentro de esta nueva generacion de derechos
encontramos: la libertad informatica o derecho a la autodeterminacion
informativa y, el derecho a la proteccién de datos personales.

En este sentido, Garcia San Miguel ha sostenido que en la
sociedad en que vivimos, la informacién es poder y éste se hace
decisivo cuando, mediante el uso de la informatica, convierte
informaciones parciales y dispersas en informaciones en masa y
organizadas, lo que da un interés prioritario a la reglamentacion juridica
de la informatica.®

Por ello es evidente que para la opinion publica y el pensamiento
filosdfico, juridico y politico de nuestro tiempo, constituye un problema
nodal el establecimiento de garantias que tutelen los derechos y
libertades de los ciudadanos, en particular el derecho a su vida privada,
frente a la eventual erosién y asalto tecnolégico.?

Los derechos a manejar informacion y a preservar una esfera de
intimidad tiene su fundamento en la propia naturaleza del ser humano,
por ello constituyen derechos fundamentales que deben ser
garantizados mediante una adecuada y eficaz reglamentacion juridica.

Las personas constantemente nos vemos obligados a soportar

intromisiones en nuestra vida privada y en nuestra intimidad, ello hace

® Garcia San Miguel, Luis, Op. Cit. 68, p. 39.
8 |dem.
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necesario reformular los limites de esa intromision en los derechos que
protegen la espera privada de la persona, a fin de lograr un equilibrio
entre el impacto de las nuevas tecnologias en la intimidad y determinar
cuando su abuso determina un menoscabo a la vida privada o a la
intimidad de la persona.

Galan Juarez, estima que si bien el marco tecnoldgico de una
sociedad no produce por si solo cambios en las normas particulares,
puede producirlos en los principios juridicos y en los pensamientos
inspiradores de una determinada regulacion, asi como en los valores

que los rigen.®

2.1.2. Nacimiento del derecho a la proteccién de los datos

personales

Como ya se sefald en parrafos precedentes, el legendario
derecho a la intimidad se vio precisado a evolucionar dando lugar al
surgimiento de nuevos derechos, como el derecho a la proteccion de
datos personales, la libertad informatica y la autodeterminacion
informativa, virtud al surgimiento de la informética.

En junio de 1950, se producen las primeras aplicaciones civiles
de la informética, la multinacional norteamericana Remington Rand
entrega la primera computadora de uso comercial, que ya se fabrica en
serie. En 1952, en un programa especial de la cadena de television
norteamericana CBS, se utiliza la computadora para hacer predicciones
electorales sobre la candidatura presidencial de Eisenhouer vy
Stevenson. También se produce en forma inmediata el uso de la

informatica en el sector empresarial de ese pais y, en el afio de 1954, la

% Galan Juarez, Mercedes, Op. Cit. 27, pp. 195-196.
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empresa General Electric, compra una computadora para procesar
datos de contabilidad.®®

En 1968, a través de IBM, se introduce el primer sistema de
gestion de bases de datos,®” que primero serviria para gestionar una
gran cantidad de datos técnicos, pero también los relativos a las
personas, respecto de los cuales su tratamiento informatico multiplicaba
exponencialmente el uso de esa informacién y, en consecuencia, la
posible lesién de derechos individuales.®®

El uso de la informatica se va incrementando en la medida en
gue se produce el avance tecnolégico y, cuando se empieza a
generalizar el uso de las computadoras no sélo por empresas e
instituciones, sino también por particulares.®

De esta manera inicia la necesidad de regulacion juridica como la
mas plausible constatacion del peligro respecto de derechos
fundamentales que ésta lleva implicita. Sin embargo, contrario a la
I6gica, la primera norma de proteccion de los datos personales no se da
en los Estados Unidos (pionero en el desarrollo de la informatica), sino
en Europa, concretamente en el Lander aleman de Hesse, donde se
publicar4 la primera norma que limite el uso de la informatica, la
Datenschutz, de 7 de octubre de 1970,% reguladora de las bases de
datos de su Administraciébn, norma que recaba la figura del
Detenschutzbeauftragter, comisario para la proteccion de la informacién
y la Ley Sueca sobre la proteccion de datos Data Lag de 11 de mayo de
1973.%

% Rebollo Delgado, Lucero y Serrano Pérez, Ma. Mercedes, Introduccion a la

roteccion de datos, 22 ed., Madrid, Dykinson, S.L., 2008, p. 26.
" Ibidem, p. 27.
% 1dem.

! Fernandez Segado, Francisco, “El régimen juridico del tratamiento automatizado de
los datos de caracter personal en Espafa”, lus et Praxis, revista praxi@utalca.cl, Afio
3, Numero 1, 1997, Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales de Talca, Chile, p. 36.
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A partir de la promulgacion en 1966, de la Freedom of
Information Act en los Estados Unidos, los poderes publicos
transparentaron para toda la comunidad, datos e informaciones
mantenidas en secreto desde tiempo inmemorial, la Fair Credit
Reporting Act de 26 de octubre de 1970, recoge un conjunto de
previsiones respecto a la recogida y transmision de datos respecto de la
solvencia de las personas y reconoce a los afectados derechos para su
proteccion, con lo que inaugura una técnica que luego se aplicara
perfectamente a la tutela de las informaciones personales recogidas y
tratadas mediante computadoras.®?

Mientras tanto, en 1967, el Consejo de Europa constituyé una
comision consultiva para el estudio de las tecnologias de la informacion
y su potencial agresividad de derechos de las personas, trabajo que se
plasmo en la Resolucion 509 de 1968 de la Asamblea del Consejo de
Europa, que tuvo como finalidad evidenciar la posible confrontacion
entre derechos humanos y los nuevos logros cientificos vy
tecnolégicos.®

El 31 de diciembre de 1974 entr6é en vigor en Estados Unidos la
Privacy Act, que sera el texto mas completo y mejor estructurado
juridicamente hasta esa fecha y, que Lucero Rebollo Delgado y Ma.
Mercedes Serrano consideran como “el auténtico precursor de las
posteriores normas sobre proteccion de datos de caracter personal”.®
Las lineas maestras de esta Ley eran las siguientes: a) restringia la
utilizacién de la informaciéon que sobre los individuos dispusiera el
gobierno federal y requeria a las agencias publicas la creacién de un
registro donde se hiciera constar la informacion suministrada; b)

establecia restricciones a la recogida y conservacion de informacién

92

Idem.
9 Rebollo Delgado, Lucero y Serrano Pérez, Ma. Mercedes, Op. Cit. 86, p. 28.
94

Idem.
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personal, obligando al gobierno a obtenerla directamente del interesado
cuando ello fuera posible, a comunicarle el uso que se hiciera de esa
informacion y a conservar tan solo aquella que fuera pertinente y
necesaria para el cumplimiento de los fines de la agencia y; c)
reconocia el derecho de acceso a los propios datos y a obtener copia
de ellos, asi como a exigir su rectificacion, pudiendo recabar el afectado
la revision judicial de las resoluciones negativas que al respecto dictara
la Administracién.®®

Del contenido de los incisos a) y b) de lo que Lucero Rebollo
Delgado y Ma. Mercedes Serrano llaman las lineas maestras de la
Privacy Act se desprende que ésta Unicamente regulaba la informacion
personal contenida en archivos publicos, no privados.

También se debe sostener que, esta ley con el paso del tiempo
se quedod corta respecto a las especificaciones sobre el manejo de
informacion personal que, con posterioridad impuso la Unién Europea,
por lo que se tuvo que firmar el Acuerdo del Puerto Seguro en el afio de
1999, a fin de poder conceder mayor garantia a la transmisién de datos;
sin embargo, es pertinente destacar que, la misma constituye el primer
antecedente del reconocimiento al derecho de la autodeterminacion
informativa, segun se infiere de la linea maestra identificada con el
inciso ¢), ya que este punto no habia sido contemplado en la Data Lag
sueca ni en la alemana del lander Hess.

Lo mejor estaba por venir, en 1965, L. Roberts y T. Merril
conectan por primera vez dos computadoras a través de una linea de
teléfono y descubren la facilidad con que pueden transmitirse datos de
una a otra, nace el ARPANET que en 1970 ademas de los usos

militares, ofrecia correo electrénico y transferencias de ficheros dentro

% Fernandez Segado, Francisco, Op. Cit. 91, p. 36.



38

de los Estados Unidos y, el 1973 se consiguieron las primeras
conexiones internacionales.®

El ARPANET es el antecedente del internet que con el
transcurso del tiempo se ha convertido en una red capaz de condensar
los diferentes riesgos ligados a la comunicacion electronica, pero que
también se ha erigido en el tercer pilar dentro del sistema de proteccion
de la informacion personal, debido a la propia singularidad de este
medio, unida a las especiales posibilidades que ofrece en la captacion y
tratamiento de informacion.

La complejidad de la sociedad actual obliga a proporcionar, mas
o menos voluntariamente,”” algunos datos personales a instituciones
publicas o privadas que los suben a los equipos de computo donde
pueden ser procesados Yy utilizados de formas que escapan al control
del titular.%®

Todos esos datos organizados mediante sistemas de
almacenamiento, tratamiento y recuperacion de la informacion, deben
estar protegidos frente a accesos no autorizados y ser tratados

exclusivamente para los fines para los que fueron recabados.

% |dem.

" Esto se refiere a que, en la cotidianidad de nuestras vidas, todos sin excepcion v,
con independencia de que en algunos paises sobre todo de Europa, los datos son
recogidos siempre o casi siempre con la autorizacion de su titular, voluntariamente
revelamos y damos algunos datos personales tanto a instituciones publicas o
empresas privadas, ya que a las primeras por lo general cuando acudimos a realizar
algin trdmite administrativo en el que se nos requieren algunos datos relativos a
nuestra persona y, en las empresas privadas cuando solicitamos un crédito en un
banco, cuando compramos un boleto de avion, cuando pedimos una tarjeta en una
tienda departamental, cuando requerimos un servicio a domicilio, cuando adquirimos
un teléfono celular o fijo, etcétera, casos todos ellos en los que no se nos obliga a
proporcionar la informacion pero, si nos negamos a proporcionarla, simplemente no
podremos realizar el tramite que requerimos o0 no se nos prestara el servicio solicitado.
Informacion que escapa al control de su titular en los casos en que no se encuentra
debidamente reconocido el derecho a la autodeterminacion informativa y su titular no
puede tener conocimiento qué dependencia o empresas privadas tienen informacion
suya, qué informacion tienen y qué uso le estan dando.

% Gémez Navajas, Justa, Op. Cit. 31, p. 36.
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La informatica influye en el sistema politico y, utilizada por el
poder, repercute en el conjunto de libertades de los ciudadanos. El
almacenamiento de datos personales confiere a los poderes publicos
una enorme capacidad de fiscalizacion politica y de control de la
ciudadania.

Gomez Navajas sostiene que, en las sociedades automatizadas
el poder no reside en la fuerza fisica, sino en el uso de las
informaciones, que permiten influir y controlar la conducta de los
ciudadanos sin necesidad de recurrir a medios coactivos.*

En tanto que Simitis*®

citado por Gémez Navajas, ha afirmado
abiertamente que la sociedad postindustrial no conoce intimidad alguna
por ser una sociedad computarizada.'® Por ello, es preciso adoptar una
serie de medidas tendientes a dotar a la sociedad de una infraestructura
gue posibilite la institucionalizacién de auténticos controles de uso de la
informética de indole técnica y juridica, asi como coordinar eficazmente
la legislacion internacional y nacional relativa a la proteccion de datos,
pues estima GOmez Navajas que, las medidas que se adopten en la
tutela de los datos personales, han de revestir caracter internacional,
porque el tratamiento y flujo de los mismos no se circunscribe a las
fronteras nacionales, sino que las traspasa facilmente a traveés de las
denominadas autopistas informaticas.®
Esta misma autora refiere que

Las empresas privadas también representan un grave peligro
para la intimidad de los ciudadanos. Existen agencias privadas
especializadas en la recogida de datos personales y en la
elaboracién de “dossiers.” '

* |dem.

1% Uno de los autores que con mayor detenimiento se ha ocupado de estudiar la
problematica de la proteccion de los datos personales en Alemania.

I Gémez Navajas, Justa, Op. Cit. 31, p. 37.

% |bidem, p. 38.

1% |bidem, p. 40.
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No en vano, la proteccion de los datos personales, es
actualmente una de las principales demandas de la sociedad de la
informacion en que vivimos, imprescindible para el desarrollo arménico
de una sociedad abierta.*®*

En ese sentido, Garriaga Dominguez, al referirse a los ficheros
de titularidad publica sefiala que:

El derecho de las Administraciones Publicas a recabar
informaciones relativas a los ciudadanos tiene su justificacién en la
necesidad de éstos de defender el interés publico y realizar las
funciones y gestiones administrativas, que las leyes les
encomiendan, con la méxima eficacia. Las nuevas tecnologias
suponen para las Administraciones Publicas la posibilidad de
optimizar sus niveles de eficacia y eficiencia a través de la
modernizacién de sus instrumentos de gestion y dinamizando el
funcionamiento de los servicios publicos.*®

Autora que sostiene ademas que, por la razén anterior, responde
a toda légica que se establezca la posibilidad del uso de la informéatica,
incluso para tratar datos personales, en funcion de la defensa del
interés general.*®

Respecto a las empresas privadas y las bases de datos publicos,
Garriaga nos hace ver que:

De modo analogo a como sucede con las Administraciones
Publicas, las empresas privadas necesitan para su funcionamiento
y para el ejercicio de sus actividades, el acopio de grandes
cantidades de informacion relativa a las personas. Ademas en el
momento actual, la informacion se ha convertido en un activo mas
de las empresas, en algunas, en el méas valioso.*’

Apunta ademas, que en algunos casos se trata de empresas que
almacenan datos personales en virtud de la existencia de una relacion
contractual con el titular de los mismos y, en otros, recogen e

informatizan dichos datos para otras empresas, casos en los que la

104
105

Idem.
Garriaga Dominguez, Ana, Tratamiento de datos personales y derechos
fundamentales, ed. Segunda, Madrid, Dykinson, S.L., 2009, p. 153.
106
Idem.
197 |bidem, pp. 166-167.
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finalidad de la empresa recolectora de informacion no es la de brindar
un servicio al afectado sino a otras empresas.'®

Las leyes de proteccion de datos personales -donde las hay, que
no es el caso mexicano-, intentan regular todo lo relativo a la existencia
de bancos de datos personales, su recogida, tratamiento o cesion, asi
como la faculta de control que el titular de los datos recolectados tiene
para conocer su existencia, la forma y el propésito con el que fueron
recogidos, ademas de la facultad de corregir, completar o suprimir los
datos que considere erréneos, incompletos o innecesarios.'”

Estima Bru Cuadrada que “el derecho a la autodeterminacion
informativa nace con el fin de dotar a las personas de cobertura juridica
frente a los riesgos que supone el tratamiento automatizado de datos
personales”.*

Y sostiene que el alcance de proteccion de este derecho no
gueda cefiido a la proteccion de informaciones especialmente
sensibles, sino que su tutela se extiende a cualquier dato relativo a una
persona que se incluya en una base de datos, aun cuando se trate de
datos que pueden resultar inocuos a priori, pero capaces de dejar de
serlo si son descontextualizados o usados para un fin completamente

distinto de la finalidad para la cual fueron recabados.***

2.2. Fundamento del derecho a la protecciéon de los datos
personales a la autodeterminacién informativa o a la libertad
informética
Es fundamento importante en la conformacion juridica del

derecho a la proteccién de datos personales, a la autodeterminacion

informativa o también llamada libertad informatica, la sentencia del

108
109

Idem.

Ibidem, p. 40.

"% Bru Cuadrada, Elisenda, Op. Cit., 54, p. 90.
1 dem.
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Tribunal Constitucional Federal (Bundesverfassungsgericht) de la
Republica Federal Alemana de 15 de septiembre de 1983. En ese
documento se analizaron los alcances de la Ley de Censos de
Poblacion de 4 de marzo de 1982 de ese pais y, a partir de la idea de la
dignidad humana y del derecho al libre desarrollo de la personalidad,
constituyd un precedente basico en el tratamiento automatizado de los
datos e informaciones, al tiempo que estableci6 una garantia
jurisdiccional de proteccion a los datos personales al disponer que "es
facultad del individuo, derivada de la idea de autodeterminacion de
decidir basicamente por si mismo cuando y dentro de qué limites
procede a revelar situaciones referentes a su propia vida".**?

Para dicho tribunal aleméan el principio basico del ordenamiento
juridico establecido por la Grundgesetz, lo era el valor y la dignidad de
la persona, que actua con libre autodeterminacion al formar parte de
una sociedad libre.

En la sentencia el Tribunal Federal de Alemania sostuvo que:

La proliferacion de centros de datos ha permitido, gracias a
los avances tecnolégicos, producir una imagen total vy
pormenorizada de la persona respectiva —un perfil de la
personalidad—, incluso en el ambito de su intimidad,
convirtiéndose asi el ciudadano en un hombre de cristal.**?

En esa sentencia se establecia que la coleccion de datos
estadisticos podria ser necesaria como supuesto de la programacién
publica, pero que nunca deberia ir tan lejos hasta intentar registrar y
catalogar coercitivamente al individuo en toda su personalidad. Por lo
gue, el tribunal aleman habria entendido la dignidad y la libertad como
la libre autodeterminacion, al derivar de aquellas la facultad de la
persona de decidir por si misma cuando y con qué limites procedia

114

revelar situaciones relativas a su propia vida," al considerar que:
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Un orden social y un orden juridico como su base, donde los
ciudadanos ya no pudieran saber quién, qué, cuando y con qué
motivo se sabe algo sobre él... Esto no sélo menoscabaria las
oportunidades de desarrollo de la personalidad individual, sino
también el bien publico, porque la autodeterminacion constituye
una condicion elemental de funcionamiento de toda comunidad
fundada en la capacidad de obrar o de cooperacion de sus
ciudadanos.™*

Antes de continuar, es preciso recordar lo que se sefialo en el
capitulo anterior respecto a que algunos autores consideran que tanto
el derecho a la proteccion de datos personales como el derecho a la
autodeterminacioén informativa, se vinculan directamente al derecho a la
intimidad y otros, que consideran al Udltimo como auténomo e
independiente del primero; en este sentido Lucero Rebollo y Ma.
Mercedes Serrano, al parecer coinciden con la primera postura pues
sefialan:

“El concepto de derecho a la intimidad como estricto derecho
de defensa tiene incardinacion directa en la dignidad humana y en
el libre desarrollo de la personalidad. La potestad de control de lo
que afecta al individuo en su ambito de intimidad tiene una
correlacion también directa con la libertad”.*®

Frosini, citado por Lucero Rebollo y Ma. Mercedes Serrano,
afirma que, los ordenamientos juridicos han optado por dos posturas:
‘una seguida por la legislacion americana que se concreta en el
principio de que todo esta permitido, salvo lo que esta prohibido, y otra
cuyo representante principal es Alemania, la cual entiende que
cualquier actividad relativa al procesamiento de datos personales esta
prohibida, salvo cuando esté permitida”. Por lo que agregan dichas
autoras, tanto el ordenamiento juridico europeo como concretamente el
espafiol se deben ubicar en este segundo grupo de ordenamientos.**’

Como ya se adelantdé en el capitulo precedente, existe

discrepancia entre los autores en la materia, respecto a si el derecho a

3 | dem.

o Rebollo Delgado, Lucero y Serrano Pérez, Ma. Mercedes, Op. Cit. 86, p. 39.
Idem.
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la proteccion de datos personales, la libertad informatica y la
autodeterminacion informativa son un mismo derecho, son diversos o
uno de ellos encierra a los otros, lo manifestado a continuacion es

muestra de lo antes dicho.

2.3. Derecho a la proteccién de los datos personales y derecho a
la autodeterminacién informativa o la libertad informatica:
Derechos autbnomos, dependientes o correlacionados

Ballesteros Moffa hace una distincion entre el derecho a la
preservacion de datos personales y la facultad potestativa de control y
disposicién sobre ellos (libertad informéatica).

El primero lo vincula directamente al derecho a la intimidad y la
segunda la considera autbnoma a aquél, en virtud de que los datos
sujetos a control o disposicion de su titular, no son necesariamente
intimos, por lo que los identifica como de caracter interdisciplinar.

En este sentido aduce:

La apreciacion de la libertad informéatica, como realidad
especifica de nuestro tiempo, ha llevado incluso a negar la
incardinacion de ésta, dentro de los derechos fundamentales de
corte tradicional, como el derecho a la intimidad, en una defensa a
ultranza de su naturaleza auténoma. 8

Este mismo autor expone que pese a que se ha llegado a decir
que “proteger la vida privada en la era del ordenador es como intentar
cambiar una rueda de un coche en movimiento”, ha sido precisamente
con la aparicién y generalizacion de la computadora cuando ha surgido
la necesidad de legislar en defensa de la informacion personal. En
consecuencia estima, que la revolucion informética y la proteccion de

los datos personales, aparecen como dos realidades intrinsecamente

118 Ballesteros Moffa, Luis Angel, Op. Cit. 41, pp. 31-32.
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unidas, corolario del enorme potencial de la primera para vulnerar los
derechos de las personas respecto al tratamiento de sus datos. **°

Por tanto, ante la amenaza que el uso generalizado de la
informatica y la ineludible recopilacion de informacion personal que con
ella se ha dado, pese a las dificultades que ello supone, es necesario
regular el almacenamiento, tratamiento y puesta a disposicion de los
datos de caracter personal; asi como de los simple y llanamente
personales, que se encuentren en poder tanto de la administracion
publica como de empresas particulares, lo que hace indispensable
conceder a su titular la facultad de control de su informacion.

La informacién que antes sélo formaban parte de la vida intima
de cada ser humano y que Unicamente era conocida por su familia,
amigos y pocos mas, ahora es materia de control y almacenamiento por
parte de los sectores publico y privado.

Ante este fendmeno, apunta Ballesteros Moffa que como no
podia ser de otra manera, numerosas nhormas juridicas se han
preocupado de acotar los limites de la hipertrofia informativa y han
reconocido al derecho a la proteccién de datos de caracter personal,
como un instrumento garante de las libertades de los ciudadanos frente
al mare magnum de informacion personal, de la mano de las nuevas
tecnologias de la informacién y comunicacién.*?°

El mismo autor considera que el derecho a la proteccién de datos
de caracter personal, hace referencia a un amplio derecho que no sélo
comprende facultades de exclusiébn u oposicion, lo que puede
considerarse su vertiente negativa, sino también poderes positivos de
control y disposicion sobre datos previamente consentidos o bien

tratados con autorizacion legal que serfa su vertiente positiva.'*

9 |bidem, p. 48.
2% |bidem, p. 42.
21 1 dem.
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Vertiente positiva que presupone la existencia legitima de un
tratamiento de datos personales, y que reconoce respecto a ellos
poderes como el de informaciéon, acceso, seguridad, vinculaciéon a los
fines originarios, interdiccion de su cesidén salvo consentimiento o
supuesto legal, rectificacion, cancelacion y otros. Por tanto, potestad de
exclusion u oposicion al tratamiento de datos personales, con especial
amparo de los datos sensibles, pero también panoplia de facultades
gue permiten a su titular controlar y llevar a cabo un seguimiento de
tales datos, una vez que sean objeto de tratamiento por parte de un
empresario o Administracion.'?

Al respecto Galan Juarez, afirma que “la autodeterminacion
informativa se trata de un derecho a controlar el uso de los datos
insertos en un programa informatico (habeas data); comprende, entre
otros aspectos, la oposicion del ciudadano a que determinados datos
personales sean utilizados para fines distintos de aquél legitimo que
justificd su obtencion”.*?®

Nétese que al igual que Ballesteros Moffa, Galan Juarez también
concibe el derecho a la autodeterminacion informativa como el
contenido positivo del derecho a la proteccion de datos personales,
pues al respecto estima:

La proteccion de datos personales, aun reconociendo la
dinamicidad de su contenido objetivo derivada de los cambios
tecnoldgicos, garantiza a la persona un poder de control —de
contenido positivo- sobre la captura, uso, destino y posterior trafico
de los datos de caracter personal. Por tanto, este derecho abarca
aquellos datos que sean relevantes para el ejercicio de
cualesquiera derechos de la persona, sean o no constitucionales y
sean o0 no relativos al honor, la ideologia, la intimidad personal y
familiar.*

De lo hasta aqui expuesto se desprende que, los autores antes

citados conceden al derecho a la proteccion de los datos personales
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Ibidem, pp. 43-44.
% Galan Juarez, Mercedes, Op. Cit. 27, p. 223.
* 1dem.
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facultades mas amplias que el derecho a la autodeterminacion
informativa o también llamado libertad informatica, pues asumen que el
primero tiene una vertiente negativa que se traduce en la facultad de
exclusion u oposicion del titular de la informacién a que sus datos
personales sean almacenados o tratados, pero también una vertiente
positiva que concede al mismo titular facultades de control y disposicion
sobre datos previamente consentidos o bien tratados con autorizacion
legal, postura que compartimos como mas adelante se expondra.

Ambos derechos tienen su origen en el legendario derecho a la
intimidad que, frente al desarrollo tecnoldgico, especificamente el
surgimiento de la informatica y el uso generalizado de ésta y de las
telecomunicaciones, se vio precisado a evolucionar y a dar lugar al
nacimiento de nuevos derecho mas amplios y con caracteristicas
propias de nuestros tiempos.

No obstante que, actualmente el derecho a la autodeterminacion
informativa se ha pretendido desligar del derecho a la intimidad, por
considerar que la facultad de control de la informacion personal que
éste concede al titular de la misma, no es exclusiva de los datos
intimos, sino que abarca otros que, sin pertenecer a la esfera mas
interna de la persona, deben ser protegidos y controlados virtud a la
trascendencia que los mismos tienen. Esta postura no es del todo
convincente, atento a que, de igual manera, el derecho a la proteccion
de los datos personales no sélo se concede sobre los datos personales
intimos sino sobre una gran variedad de datos que no tienen ese
caracter y, no por ello deja de tener su origen en el derecho a la
intimidad, por lo que se estime que, ambos derechos tienen su origen
en el derecho a la intimidad.

El derecho a la proteccion de datos personales vincula tanto al
titular de los datos personales, a quien le da el derecho de proteccion

sobre ellos; a la institucion publica o privada que recopila, trata,



48

almacena, conserva y dispone, por cualquier motivo o medio, la
informacion personal, a quien le impone deberes y obligaciones como el
de demostrar el fin para el cual se ha de recopilar; de cumplir con las
medidas necesarias para su proteccion; de impedir el acceso a esa
informacion por terceras personas que carezcan de interés para
hacerlo.

También vincula a los propios administradores que llevan a cabo
el almacenamiento de la informacion en los ficheros, bases de datos,
archivos, etcétera, automatizados o no, a quienes impone deberes
respecto al almacenamiento y tratamiento de determinados datos,
dependiendo de los fines por los cuales se recopila; respecto al tiempo
de conservacion y disposicion de los misma para fines distintos a los
gue motivaron su recogida.

Por su parte el derecho a la autodeterminacion informativa tiene
como unico sujeto activo al titular de la informacion personal que se
encuentra en manos de terceras personas e instituciones, publicas o
privadas, al que le concede el derecho de disposicion y control de su
propia informacion.

Para el ejercicio efectivo de este derecho, son condiciones
indispensables, las siguientes:

a) El derecho a la informacién. Esta facultad de control de los
datos se ejerce en primer momento, a través del derecho a la
informacién que el titular de ella tiene para saberse quiénes,
como, dénde y para qué, tienen sus datos, pues el “poder de
disposicidn sobre los propios datos personales nada vale si el
afectado desconoce qué datos son los que se poseen por
terceros, quiénes los poseen y con qué fin”.'?°

b) El consentimiento del interesado. Que es el derecho del

interesado a que se le solicite su consentimiento para la
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recogida y tratamiento de sus datos personales.'*® Salvo
casos de excepcion que las propias leyes de datos

personales deben especificar.

2.4. Datos personales y datos sensibles o de caracter personal
La cantidad de informacion que puede estar en manos de la
administracion publica o de empresas privadas y que son consideradas
como personal y, por ende, sujetas de proteccion legal, son entre otras:
a) El nombre, domicilio, nimero telefonico, escolaridad, estado civil,
edad, datos familiares (nombre de los padres, conyuge e hijos),
religion, filiaciobn politica, preferencia sexual, entre otras. Son
datos personales que, con excepcidon de las tres ultimas, con
frecuencia nos son requeridos en cualquier tramite
administrativo, solicitud de crédito, de empleo. Estos tienen una
esfera menos estricta de proteccion por ser, en la mayoria de los

casos, intrascendente su conocimiento por terceras personas.

b) ElI nimero de CURP vy el registro nacional de poblacion (que
aparece en las actas de nacimiento), huellas dactilares, nimero
de la credencial de elector, son datos eminentemente personales
qgue pertenecen a la esfera mas intima de la persona, porque
son una identificacion personal y Unica, ademas de ser un medio
de control nacional.

c) Las cuentas bancarias, los datos fiscales y las declaraciones
patrimoniales son documentos que contienen datos personales
de mucha trascendencia y que, por lo general, tienen que ver con
la seguridad de sus titulares por lo que tienen una amplia esfera
de proteccion. Sin embargo, cuando el titular de la informacion

gue estos documentos contienen, es un servidor publico, la

128 |hidem, p. 88.
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esfera de proteccion se reduce, puesto que, en estos casos

prevalece el derecho de méaxima publicidad.

d) La firma electrénica es otro dato personal, quiza el mayormente
reglamentado por las leyes mercantiles por utilizarse, sobre todo,
en actividades comerciales.

e) Los sistemas de nombres de dominio, ya que se identifica con
nombre, direccion, teléfono y algunos otros datos, al duefio del
sitio.

f) La IP (numero de identificacion de las computadoras y que
generalmente se registra cuando se adquiere un aparato de
éstos) también ha sido considerada como dato de caracter
personal, porque a través de ella poderse identificarse la persona
del propietario.

g) Los datos genéticos, datos personales de los denominados
sensibles relativos a la salud (como se dejar4 establecio en el
capitulo siguiente relativo a la proteccion de los datos genéticos
en particular), que contienen toda la informacién genética de la
persona y que deben ser estrictamente resguardados por las
implicaciones que su develacién puede tener en su titular.

Todos esos datos organizados mediante sistemas de
almacenamiento, tratamiento y recuperacion de la informacion, deben
estar protegidos frente a accesos no autorizados y ser tratados
exclusivamente para los fines para los que fueron recabados, en virtud
del constante riesgo que para su titular implica tal proceso. De ahi la
importancia de reconocer al titular de los datos, el derecho de control
sobre ellos, que es el derecho a la autodeterminacién informativa a que
ya nos hemos venido refiriendo y, que le concede la facultad de
rectificacion, adicion o supresion de los mismos.

Riesgo que aumenta cuando el proceso de almacenamiento,

sistematizacion y tratamiento se da no sélo sobre los datos personales
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de un ciudadano, sino sobre sus datos personales sensibles. Para tratar
de identificar cuales datos de la persona se ubican dentro de los datos
personales y cudles dentro de los datos personales sensibles, o
también llamados, datos de caracter personal, haremos sélo en forma
enunciativa un listado que nos dejara mas clara su catalogacion.

Para Nicolas Jiménez un dato personal es aquél que se refiere a
las caracteristicas de una persona; mientras que un dato de caracter
personal, que nosotros también hemos denominado dato sensible, es
cualquier informacion concerniente a personas fisicas identificadas o
identificables.*?” Por tanto, no es un dato de caracter personal el dato
anonimo, el anonimizado y el disociado de tal manera que el sujeto no
sea identificable por medios razonables (pseudoanonimizados).*?®

La proteccidon de los datos personales, no solo abarca los datos
intimos de la persona, sino también los datos privados o cualquier otro
gue le atafia y que, terceras personas no tengan interés alguno para
conocer.

Por ende, se conviene con la definicion de datos personales que
se ha dado en la normativa relativa a esta materia en el ambito
europeo, en la que se entiende por datos personales:

Toda aquella informacion sobre una persona fisica
identificada o identificable y, considera como tal a toda persona
cuya identidad pueda determinarse, directa o indirectamente, en
particular mediante un numero de identificaciéon, o uno o varios
elementos especificos, caracteristicos de su identidad fisica,
fisiologica, psiquica, econémica, cultural o social.**®

Pila Nicolas Jiménez sostiene que se pueden establecer hasta
cinco categorias de datos personales: primera, andénimos; segunda,

anonimizados; tercera, disociados de manera que con un esfuerzo

27 Nicolas Jiménez, Pilar, La proteccion juridica de los datos genéticos de caracter

personal, Granada, Catedra Interuniversitaria Fundacion BBVA-Diputacién foral de
Bizkaia de Derecho y Genoma Humano, 2006, p. 63.

28 |dem.

129 Articulo 2, de la Directiva 95/46 de la Comunidad Europea.
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razonable no se puedan asociar a un sujeto (pseudoanonimizados);
cuarta, el relativo a un sujeto identificable de manera razonable; y
quinta, directamente relacionado con un sujeto.

1. El dato anénimo es el que se ha obtenido sin
identificacion de individuo alguno (ejemplo una encuesta anénima).

2. El dato anonimizado es el que, siendo de -caréacter
personal se desprende absolutamente de toda vinculacion con un sujeto
sin que exista la posibilidad de personalizarlo, por haber sido eliminado
cualquier nexo identificativo (es el llamado también irreversiblemente
disociado).

3. El dato disociado es el de caracter personal sometido a un
procedimiento de disociacion, de modo que la informacién que se
obtenga no puede asociarse a una persona identificada o identificable,
directa o indirectamente, por mecanismos directos o indirectos a traves
de un nuamero, o algun elemento especifico caracteristico de su
identidad fisica, fisioldgica, psiquica, econdmica, cultural o social. La
disociacion consiste en eliminar la conexion entre el dato y la persona,
en despersonalizar el dato, actuando como barrera que impide la
identificacion y entrafiando en definitiva un elemento protector de la
intimidad o privacidad del afectado.™*

Las informaciones sensibles o datos personales sensibles, son
aguellas que se refieren a cuestiones intimamente ligadas al nicleo de
la personalidad y de la dignidad humana.*®*

La propia naturaleza de estos datos personales, por lo intimo de
las informaciones a que hacen referencia, asi como por lo
particularmente grave que pueden ser las consecuencias de su
utilizacion fraudulenta para las personas a las que se refiere, ha

motivado que en todas las regulaciones, nacionales e internacionales,

%0 Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit. 127, p. 64.

3! Garriaga Dominguez, Ana, Op. Cit., 105, p. 107.



53

mantengan una especial posicion traducida en el reforzamiento de las

medidas tomadas para su garantia y proteccién.'*

2.5. Principios legales de la protecciéon de datos

Francisco Fernandez Segado hace referencia a los siguientes
principios:

a) El consentimiento del afectado

Este principio es una regla capital en la materia, debe ser
necesariamente expreso y escrito por el afectado, en los datos
especialmente protegidos, puede ser revocado cuando exista causa
justificada para ello y no se le atribuyan efectos retroactivos. Opera en
el momento de la recogida.

Son casos de excepcion a este principio, cuando los datos se
recojan de fuentes accesibles al publico, cuando se recojan para el
ejercicio de las funciones propias de las Administraciones Publicas en el
ambito de sus competencias, ni cuando se refieran a personas
vinculadas por una relaciébn negocial, laboral, administrativa o de un
contrato y, sean necesarios para el mantenimiento de las relaciones o
para el cumplimiento del contrato.**

b) Los datos especialmente protegidos

El principio del consentimiento se refuerza singularmente en los
denominados datos sensibles, como puede ser por una parte la
ideologia, las creencias religiosas y, por otra, la raza, la salud y la vida
sexual. Los primeros soOlo seran disponibles con el consentimiento
expreso y por escrito del afectado y, los segundos, soOlo seran
susceptibles de recopilacion, mediando dicho consentimiento a una
habilitacion legal expresa que ha de fundarse en razones de interés

general.

132
133

Idem.
Fernandez Segado, Francisco, Op. Cit., 91, p. 57.
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c) La calidad de los datos
Se refiere a la forma en que, pese a haberse obtenido el
consentimiento, han de ser recogidos, utilizados y conservados los
datos, ya por los responsables publicos, ya por los privados. A quienes
pone una serie de reglas que deben seguir en el tratamiento
automatizado de aquellos que son:
1. El principio de congruencia entre la finalidad perseguida y la
informacion recabada
2. El principio de veracidad, exactitud y actualidad de los datos
3. Laforma de almacenar los datos
4. Interdiccion de la recogida de datos ilicita
5. El derecho al olvido
d) Seguridad de los datos
Alude a que la responsable del fichero debera adoptar las
medidas técnico-organizativas necesarias, que garanticen la
seguridad de los datos de caracter personal y eviten su alteracion,
pérdida, tratamiento 0 acceso no autorizado, con atencion al estado
de la tecnologia, la naturaleza de los datos almacenados y los
riesgos a que estan expuestos, provengan de la accion humana o
del medio fisico o natural.
e) Deber de secreto
Este afecta al responsable del fichero automatizado y a quienes
intervengan en cualquier fase del tratamiento de los datos de
caracter personal. Los que estan obligados al secreto profesional y a
guardarlo aun después de finalizar sus relaciones con el titular o
responsable del fichero automatizado.
f) Cesion de datos
Se refiere a la posibilidad de que los datos personales sean
cedidos por el dueiio del fichero, para lo cual se requiere el

consentimiento expreso del titular de los datos.
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Este mismo autor, en cuanto al derecho de las personas sefala:
a) El derecho a la informacién

Cualquier persona podra conocer la existencia de ficheros
automatizados sobre datos personales, sus finalidades y la identidad
del responsable del fichero. Este derecho es indispensable para
saber de donde provienen los riesgos potenciales para los derechos
de las personas y, ejercer las medidas preventivas y en su caso,
represivas que se hagan necesarias.
b) El derecho de acceso

Reconoce al afectado el derecho a solicitar y obtener informacion
de sus datos de caracter personal incluidos en los ficheros
automatizados, éste debe dar a conocer la cesion que se ha hecho
de ellos, asi como la identidad del cesionario y la finalidad que
persigue.
c) El derecho de rectificacion

Se dirige a obtener la correccion o integracion de aquellos datos
gue figuren de manera inexacta o incompleta en un fichero, también
posibilita la actualizacién de la informacion desfasada.
d) El derecho de cancelacion

Su objeto es eliminar del fichero aquellos datos personales que
ya no deben figurar en el, bien porque nunca debieron ser
registrados, bien porque aunque hayan sido recogidos legalmente,
alguna causa exija su supresion.
e) El derecho a impugnar los actos o decisiones que impliquen

valoraciones basadas exclusivamente en datos automatizados

f) Tutela de los derechos y derecho de indemnizacion.
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Todos estos principios, segun lo sostiene Fernandez Segado, han
sido contemplados por la legislacion espafiola en la materia, desde la
LORTAD,"* hasta la LOPDP.***

Los principios y lineamientos que se han de seguir en el
tratamiento automatizado de los datos personales, se veran reforzados
cuando los datos tratados sean de caracter personal y relativos a la
salud, entre los que encontramos los relativos a la investigacion
biomédica y los datos genéticos, de ellos nos ocuparemos en el

siguiente capitulo.

134 Ley Organica 5/1992, de 29 de octubre de regulacion de tratamiento automatizado

de los datos de caracter personal.
%5 ey Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter
personal.
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CAPITULO IlI

LOS DATOS GENETICOS Y SU PROTECCION JURIDICA
3.1. Datos genéticos

Hasta ahora nos hemos ocupado del analisis de los datos
personales, su origen, su conceptualizacion y su relacion con otros
derechos; sin embargo, el tema central de este trabajo de investigacion
lo son los datos genéticos, por lo que ahora abordaremos diversas
cuestiones relacionadas con ellos. Ser4 menester realizar, aunque de
manera breve porque este trabajo tiene un enfoque eminentemente
juridico, el andlisis de algunos conceptos médico-biologicos, con el
unico fin de hacer mas comprensible la materia de proteccion de los
datos genéticos de caracter personal. Hablaremos de la genética, del
gen, del ADN, del genoma humano de la informacién genética, entre
otras cuestiones que se relacionan con la materia.

Reyna Sanchez Sifriano sostiene que del campo del
conocimiento de la biologia, emergi6 la genética como ciencia que trata
la reproduccién, herencia, variacion y del conjunto de fendbmenos y
problemas relativos a la descendencia.**®

En tanto que, etimolégicamente gen o gene (de la raiz del latina
genus, género, linaje) significa “unidad genética elemental”.**’

La Encyclopedia & Dictionary of Medicine, Nursing, & Allied
Health, define la palabra gene de la forma siguiente:

Gene (jén) one of the biologic units of heredity, self-
reproducing, and located at a definite position (locus) on a
particular chromosome. Genes make up segments of the complex
DEOXYRIBONUCLEIC ACID (DNA) molecule that controls cellular
reproduction and function. There are thousand genes in the
chromosomes of each cell nucleus; they play an important role in
heredity because they control the individual physical, biochemical,
and physiologic traits inherited by offspring from their parents.

%® sanchez Sifriano, Reyna, Perspectivas ético-juridicas de la clonacién terapéutica,

México, Porrla, 2008, p. 13.
137 Cfr. Diccionario Enciclopédico ESPASA, tomo 1V; 82. ed., Ed. Espasa-Calpe, S.A.,
Madrid, 1979, p. 814.
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Through the genetic code of DNA they also control the day-to-day
functions and reproduction of all cells in the body. For example, the
genes control the synthesis of structural proteins and also the
enzymes that regulate various chemical reactions that take place in
a cell.

The gene is capable of replication. When a cell multiplies by
mitosis each daughter cell carries a set of genes that is an exact
replica of that of the parent cell. This characteristic of replication
explains how genes can carry hereditary traits through successive
generations without change.**®

Sin embargo, las diferentes disciplinas relacionadas con el
conocimiento médico, no reconocen una sola definicién de lo que es un
gen, sino que, cada una de ellas concede un significado diverso, por
ello, Sanchez Sifriano sefala que el concepto de gen o gene,
actualmente presenta diferentes acepciones ya que, por un lado, se ve
determinado por el contexto historico en que se presenta y, por otro, por
la naturaleza disciplinaria de la cual emerge.

Asi, quimicamente “el gen es una porcion de la hélice del acido
desoxirribonucleico, formada por millones de eslabones-nucleétidos,
cuya funcién consiste en dirigir la sintesis de una proteina®*® estructural
o enziméatica’® ordenando adecuadamente los aminoacidos*

necesarios”.*

138 Miller-Keane, Encyclopedia & Dictionary of Medicine, Nursing, & Allied Health, fifth

edition, Philadelphia, Pennsylvania, 1992, p. 603.

%9 proteinas. Macromolécula formada por cientos o miles de aminoacidos, encargada
de diversas funciones en los seres vivos, como transportadores, catalizadores
(enzimas), estructuras, etcétera. Véase. “Glosario”; pub. en Barahona, Ana y Pifiero,
Daniel: Genética: La continuidad de la vida; 12. ed., Ed. Fondo de Cultura Econémica,
México, 1994, p. 145.

Sanchez Sifriano, Reyna, Op. Cit., 136, p. 27.

Proteinas que actGan como catalizador en los sistemas biol6gicos. La mayoria se
producen en pequefias cantidades y catalizan las reacciones intracelulares. Sin
embargo, las enzimas digestivas se sintetizan en cantidades mayores y actian fuera
de las células en la luz del tubo digestivo. La autora remite a la siguiente cita:
“Glosario de términos, letra E”, pub. en Hospital General Universitario “Gregorio
Maranon”: Laboratorio de genética, web site:
http://www.geocities.com/collegePark/Campus/7835/ho_es2n.htm., (May. 10, 2006).
19 Enzymatic of relating to, caused by, or of the nature of an enzyme.

Enzyme any protein that acts as a catalyst, increasing the rate at which a chemical
reactions occurs. The human body probably contains about 10,000 different enzymes.
At body temperature very few biochemical reactions proceed at a significant rate
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La realidad fisica de los genes se ha comprobado con el
microscopio electrénico y gracias a poder contar con cromosoma de
gran tamafio como los de las glandulas salivales de algunos dipteros
(insectos con dos alas).**?

Para los bidlogos moleculares, el gen es un tramo de acido
desoxirribonucleico que especifica la composicion de una proteina, y
gue puede afectar tanto la proporcion en que la proteina es sintetizada
en ocasiones, como la proteina que es sintetizada por genes

cercanos.!*

without the presence of an enzyme. Like all catalysts, an enzyme does not control the
direction of the reaction; it increases the rates of the forward and reverse reactions
proportionally.
Miller-Keane, Op. Cit. 138, p. 502.
11 Aminoacidos. Moléculas que comparten la misma estructura basica y cada una
posee un grupo quimico que la distingue del resto. A partir de ellas se construyen las
proteinas, que constan de cientos y miles de aminoacidos. Existen sélo veinte tipos
esenciales para los seres vivos, diez de ellos los sintetiza la célula, los otros diez los
toman los alimentos. Remite la autora a la cita: “GLOSARIO”; pub. en Barahona, Ana
y Pifiero, Daniel: Genética: La continuidad de la vida; 12 ed., Ed. Fondo de Cultura
Econdmica, México, 1994, p. 139.
Para la Miller-Keane, Encyclopedia & Dictionary of Medicine, Nursing, & Allied Health,
amino acid, any one of a class of organic compounds containing the amino (NH2) and
the carboxy (COOH) group, occurring naturally in plant and animal tissues and
forming the chief constituents of proteins.
Twenty amino acids are necessary for protein synthesis. Eleven can be synthesized by
the human body. Nine (the essential amino acids), histidine, isoleucine, leucine, iysine,
methonine, phenylalanine, threonine, tryptophan, and valine, must be obtained form
the diet.
Miller-Keane, Op. Cit. 138, p. 81.
Traduccion propia: Enzimatico: De, relacionado con, causada por, o de la naturaleza
de una enzima.
Enzima: Cualquier proteina que actie como un catalizador, acrecentando el paso en
el cual ocurre una reaccién quimica. El cuerpo humano probablemente contiene cerca
de 10,000 enzimas diferentes. A temperatura corporal, muy pocas reacciones
bioquimicas proceden a paso significativo sin la presencia de una enzima. Como todos
los catalizadores, una enzima no controla la direccion de una reaccion; ésta acrecenta
E)Arzoporcionalm.er_wte el paso de las re;acciones hacia adelante y hacia atras.

Sanchez Sifriano, Reyna, Op. Cit. 136, p. 13.
43 | dem.
1 | dem.



60

Segun la Encyclopedia & Dictionary of Medicine, Nursing, &
Allied Health, la genética se define como: 1. Pertaining to reproduction or
to birth or origin. 2. Inherited.*

En cambio, los genetistas, afirman que los genes son pares de
nuestros cromosomas que mediatizan las caracteristicas 0 rasgos
hereditarios.'*°

Francisco Xavier Soberén Mainero, afirma que desde mediados
del siglo XX, el genetista francés Jacques Monod propuso lo que seria
la estructura basica de un gene, basandose en observaciones
macroscopicas de fenomenos hereditarios en las bacterias, pero que el
ADN recombinante ha permitido dar un contenido concreto y detallado a
las visionarias propuestas e Monod.**’

Este mismo autor sostiene que un gen “no son mas que
segmentos determinado dentro de alguna larga molécula de ADN”.**®y,
que los mismos “no son entidades moleculares aisladas, con
propiedades fisicas o quimicas que los diferencien”.**°

No obstante la diversidad de acepciones que tiene la palabra
gen, dependiendo del campo en el que se utilice, en el desarrollo del
presente trabajo adoptaremos la de los genetistas por ser la que tiene
mas relacion con el tema que se investiga.

Respecto de la estructura del gen, debemos decir como lo hace
Francisco Xavier Soberon Mainero, que un gene esta constituido por
diversos pares o secuencias generalmente contiguas, dentro de una
molécula de ADN, que constan de una region regulatoria que expresa

cuando y en qué cantidad se expresara el gen.*® Un gen humano se

*> Miller-Keane, Op. Cit., 138, p. 605.

18 sanchez Sifriano, Reyna, Op. Cit., 136, p. 27.

7 Soberén Mainero, Francisco Xavier, La ingenieria genética, la nueva biotecnologia
y la era gendémica, 32 ed, México, La ciencia para todos 145, fondo de cultura
econdmica, p. 73.

% bidem, p. 19.

9 |bidem, p. 31.

%9 |bidem, p. 74.
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encuentra disperso en alguno de los 23 cromosomas, constituyendo
quiza menos de la diezmilésima parte del mismo.**

En cuanto a la estructura y replicacion del ADN, apunta Soberén
Mainero que el acido desoxirribonucleico o ADN esta formado por dos
cadenas. Puede ser descrito como un polimero constituido por cuatro
diferentes letras, el esqueleto es igual en todos los casos: azucar
(desoxirribosa) y un fosfato. Del esqueleto se desprenden las bases que
pueden ser A (adenina), G (guanina), C (citosina) o T (timina). Cada
una de estas cadenas integra una molécula, porque esta unida por
enlaces fuertes (o covalentes).*?

En las células del organismo humano se encuentran dos sets de
cromosomas, uno de la rama paterna y otro de la materna. De este
modo el perfl de ADN de los hijos, se forma mediante la
combinacion de un cromosoma de origen paterno y otro de origen
materno, por lo que el andlisis de tal perfil del ADN hace posible el
mapeo bioldgico de las complejas relaciones de parentesco y la
elaboracién del arbol genealégico.'*?

3.1.1. Informacion genética

Gilbert Hottois, citado por Pilar Nicolas Jiménez, sostiene que,
hay que diferenciar “la informacién constituida por los genes y que solo
existe y opera a escala molecular’, y lo que este autor llama “saber
genético”, que es el “conjunto de representaciones simbolicas
denominadas cientificas que, con ayuda de técnicas dan acceso a la

informacion genética y permiten su aprehension”.*>*

! |bidem, p. 53.

2 |bidem, p. 17.

153 Attila Péterfalvi. “; Datos genéticos, bancos de datos bioldgicos y/o proteccion de
datos?” en Datospersonales.org. Revista de la Agencia de Proteccion de Datos de la
Comunidad de Madrid, numero 21, mayo de 2006.

'** Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit., 127, pp. 62-63.
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Senala Pilar Jiménez que lo que Golbert Hottois llama “saber
genético”, es lo que nosotros conocemos como “dato genético”, esto es,
el dato genético es la representacion de una informacion “soportada en
el ADN”. La diferencia entre “informacion genética” y “dato genético”,
por tanto, es que la primera es una nocion “de la naturaleza”, que todas
las personas poseen; el dato, en cambio, es la informacion a la que se
ha accedido, y que se puede comunicar 0 mantener en secreto y
almacenar. Una muestra biologica es informacion genética, pero solo en
potencia proporciona un dato genético.*>

Por su parte Francisco Xavier Sobernén Mainero aduce, para
explicar la expresion de la informacion genética que, la informacion
contenida en la secuencia del ADN, constituyen las instrucciones o los
planos y que son necesarias herramientas y materiales para ejecutar lo
gue en dicen dichos planos. La maquinaria celular convierte la
informacion del ADN en proteinas especificas, una proteina por cada
gen, por lo que un gen no es mas que un segmento de una larga
molécula de ADN (como una cancién dentro de la cinta de un casete),
donde la informacién fluye de éste hacia la proteina, pasando por un
intermediario que es el ARN (&cido ribonucleico), que es similar al ADN
y con las mismas propiedades de aparecimiento de éste en el proceso
llamado transcripcion, en el cual se van agregando una por una las
bases de ARN, copiando las secuencias del ADN. Posteriormente se
ensamblan las moléculas de proteinas, haciendo corresponder un
aminoacido por cada tres bases.

Sostiene también el autor que, en este proceso de traduccion
participa todo un conjunto de moléculas y organelos,**® asi como que

hay una correspondencia inequivoca entre la secuencia del ADN y la de

155 1dem.

1% Estructura intracelular especializada en una funcién determinada, como el nticleo,
las mitocondrias, los cloroplastos, los ribosomas, etcétera.
Sobernén Mainero, Francisco Xavier, Op. Cit. 147, p 192.
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la proteina para la que codifica, dada por el cédigo genético. Este
cédigo relaciona el idioma de cuatro letras de tomando grupos de tres
en tres, con el idioma de las proteinas, constituido por 20 letras o
mondmetros.*®’

Ahora bien respecto al genoma, se puede decir que segun
Romero Casabona, citado por Alvarez Gonzélez Susana afirma que, es
informacion “sobre cada individuo, sobre su familia biolégica y sobre la
especie a la que pertenece”,*® la que esta contenida en el ADN que es
una molécula o conjunto de moléculas que se encuentran distribuidas
en cromosomas en el nicleo de cada célula.*®

Alvarez Gonzélez explica que la doble cadena contiene la
informacion genética de un individuo, transmitiéndose ésta de
generacion en generacion,*®® que toda la informacion esta comprendida
en 23 pares de cromosomas y se puede encontrar en cualquier célula

del cuerpo humano.®*

7 |bidem, p. 20.

¥ Alvarez Gonzélez, Susana, Op. Cit., 2, p. 39 ss.

%9 E| ADN “consiste en un filamento alargado (aunque en células, l6gicamente,
aparece como un ovillo) de cierta longitud, formado por dos hebras paralelas (en
realidad: antiparalelas), enrolladas sobre un eje imaginario en forma helicoidal a modo
de una escala o doble hélice. (...) Cada hebra estd compuesta por una cadena o
sucesion de moléculas o bases nitrogenadas, que forman secuencias: adenina, tinina,
citosina y guanina, las cuales son identificadas por sus iniciales respectivas -A, T, C y
G. Cada base de una hebra o cadena se corresponde o empareja de forma precisa y
determinada con la base de enfrente de la otra hebra o cadena: A-T, T-A, C-G o G-C.
(...) La sucesion de un numero variable de bases configura los genes. (...) Esta
informacion la aportan cuando se expresan “activan” (...). Al expresarse la informacion
qgue contienen los genes da lugar a la produccion o sintesis de proteinas y de otras
moléculas (acido ribonucleico ARN). Cada gen tiene un tamafio diferente (de miles a
millones de bases) y se calcula que en el ADN de las células del ser humano hay
entre treinta mil y cuarenta mil genes).” Genetics and Ethics, An Interdisciplinary
Study, Saint Louis University Press, 2004, p. 2.

Alvarez Gonzalez, Susana, Op. Cit., 2, p. 39.

% | a herencia de los caracteres puede ser monogenética (cuando depende de un
solo gen) y poligenética (cuando dependen de varios genes). Mora Sanchez, J. M.:
Aspectos sustantivos y procesales de la tecnologia del ADN, Catedra Interuniversitaria
de Derecho y Genoma Humano, Fundacién BBVA- Diputacién Foral de Bizkaia,
Comares, Bilbao-Granada, 2001, pag. 12.

16! Alvarez Gonzélez, Susana, Op. Cit., 2, pp. 41-42.
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En tanto que, la misma autora, citando a Romero Casabona y a
Suzuki, D. Y Knudtson, P., dice que el ADN se divide en “codificante”,
integrado por genes que son fragmentos de éste distribuidos en
cromosomas que “constituyen la unidad fisica y funcional de la
herencia, por tanto, la unidad de informacién”,**? es decir, el medio a
traveés del cual los seres vivos transmiten informacion genética de una
generacién a otra, y que determina el aspecto general de un organismo
concreto,®® y ADN “no codificante” no integrado por genes -
informalmente calificado como ADN basura- que realiza otras funciones
no relacionadas directamente con la herencia y algunas de las cuales
se desconocen.'® Aunque considera la autora que, a medida que la
ciencia avanza una parte del ADN que actualmente es calificado como
“‘no-codificante”, sera calificado como codificante al conocer las
funciones realizadas por éste.

En el mismo sentido se pronuncian José Antonio y Miguel
Lorente Acosta, citados por Nicolas Jiménez, pues estiman que el
genoma del ADN se puede dividir en “codificante o expresivo” y “no
codificante”, refieren que el primero esta constituido por fragmentos de
acido nucleico que determinan, por el orden de sus nucleétidos a los
diferentes genes que definiran las caracteristicas de las personas a
través de la sintesis proteica y determinan la secuencia de los
aminoacidos de las proteinas que codifican y el grado de expresién del
gen en cada tejido y en cada tiempo.*®®

Para Mora Sanchez, J. M., citado por Alvarez Gonzalez, el ADN
puede ser nuclear; si se encuentra en el nacleo de la célula, y

12 |bidem, p. 40.

%% | dem.

%% |bidem, p. 41.

' Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit., 127, p. 5.
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mitocondrial si se encuentra fuera del ndcleo de las células, en las
mitocondrias.%®
En tanto que Nicolas Jiménez, afirma que:

En el nlcleo de todas las células de los organismos vivos,
hay una molécula constituida por dos cadenas paralelas que se
tranzan como una escalera de caracol: es el acido (ADN). Las
cadenas de ADN son una sucesion de cuatro bases (adenina,
timina, citosina y guanina), que se repiten miles de veces en
distinto orden y son complementarias, es decir, cuando en una se
encuentra una base, en la otra debera estar siempre otra base
determinada (las bases estan emparejadas A-T, T-A, C-G, G-T).**’

Continta sefialando esta autora que, las bases se leen de tres en

tres (en codones)'®®

para codificar un aminoacido y que, cientos de
ellos conforman una proteina, que constituye el componente estructural
de las células y tejidos.*®

Que el codigo genético es la serie de codones que especifican
gué aminoacidos son necesarios para construir una proteina,
ejemplifica lo anterior diciendo que, “identifica el codigo genético con un
lenguaje donde las bases son letras, los aminoacidos palabras y las
proteinas frases”.!"®

Sostiene ademas que:

En febrero del afilo 2001, el International Human Genome
Mapping Consortium publicé el mapa fisico del genoma humano,*”*
y Celera Genomics, la secuencia casi completa de pares del ADN.
En éste Ultimo estudio se concluye que en el ADN existen unos
tres mil millones de pares de bases. No obstante, se supone que

1% |bidem, p. 40.

'*7 Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit., 127, p. 4.

88 Codon (codon), m. (Genét) Triplete que, en un ARN mensajero, codifica la
incorporacion de aminoacidos especificos en la biosintesis de proteinas. (Consultado
en: Diccionario médico-bioldgico, histérico y etimolégico,
http://www.dicciomed.es/php/diccio.php?id=1138). (El 15 de abril de 2009).

' Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit., 127, p. 4.

Idem.

International Human Genome Mapping Consortium, “A physical mafi of tne human
genome”. (Consultado en: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/11237014) (El 7 de
Julio de 2009).
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existen entre treinta mil y cincuenta mil genes, muchos ahora
conocidos y situados en el genoma.*"

Refiere que si se parte de la existencia de unos cuarenta mil
genes que representan entre ciento veinte y cuatrocientos millones de
pares de bases y, de que el genoma contiene unos tres mil millones de
pares de bases, se puede decir que un ochenta y siete por ciento del
ADN esta situado entre genes y, aparentemente, no contiene
informacion, aunque se van descubriendo posibles funciones, pero
ademas, dentro de cada gen y junto a las secuencias codificantes
(exones) hay fragmentos que tampoco portan informacién genética
(intrones).'”® Agrega que, desde ese punto de vista, actualmente,
menos de un veinte por ciento del ADN es reconocido como
codificante.*™

También arguye la autora que:

El ADN se encuentra organizado en unidades o fragmentos
distintos llamados cromosomas, donde los genes se disponen
linealmente. El nlcleo de las células humanas, salvo el de las
sexuales, contienen una copia del genoma de cada progenitor,
constituida cada una de ellas por veintitrés cromosomas (veintidds
autosomas y un cromosoma sexual X o Y), es decir, cuarenta y
seis cromosomas. Las células sexuales, ovocitos vy
espermatozoides, s6lo contienen veintitrés cromosomas.'’

El ADN puede obtenerse de cualquier muestra biologica y la
informacién obtenida la podemos llamar dato genético.'"®
Ahora bien, afirma Knoppers, B.M., citado por Alvarez Gonzélez,

gue desde el punto de vista juridico, la dificultad de calificacion de la

172

Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit. 127, p. 4.
173

Idem, pp. 4-5.

% | dem. PP

75 | dem.

% Sj bien las muestras biolégicas pueden ser consideradas datos genéticos en
potencia, para que una muestra biolégica se pueda considerar como dato genético, se
deberd haber obtenido de ésta, a través de un andlisis, informacion de caracter
personal referida a las caracteristicas genéticas de un individuo” VV.AA.: La
proteccion de los datos personales en el &mbito sanitario, Aranzadi, Navarra, 2002,
pag. 56.

Alvarez Gonzalez, Susana, Op. Cit. 2, pp. 42-43.
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informacion genética, se debe a la naturaleza tridimensional de esta
informacién que es al mismo tiempo individual, familiar y universal.*””

En tanto que Ana Garriga Dominguez, citada por la misma
autora, considera que al margen de su naturaleza universal de la
informacion genética, compartida por todos los seres de una misma
especie y que identifican a una persona como perteneciente a la
especie humana, la nocion juridica de dato genético obtenido mediante
pruebas genéticas o indirectamente de otras fuentes, “ha de
encauzarse en la definicion de dato de caracter personal, es decir,
como conjunto de informaciones concernientes a una persona fisica
identificada o identificable, que permiten ampliar o precisar el
conocimiento sobre el individuo”.*"®

Como lo sefiala Heredero Higueras, citado por Alvarez Gonzélez,
la vinculacion de los datos personales con la persona pueden
establecerse de distintas formas, de manera directa mediante el nombre
o indirecta a través de un determinado nimero —pasaporte, teléfono,
seguridad social-, a través del conjunto de rasgos distintivos que
permitan aislar a la persona en un grupo determinado —edad, puesto de
trabajo, etc.- o por la imagen o la voz, las huellas digitales y las
caracteristicas genéticas (ADN).*"

Estima Alvarez Gonzélez que si bien la dimension familiar de los
datos genéticos puede plantear algunos conflictos, ellos no difieren de
los que se dan con otro tipo de informacién y, ellos no impiden la
calificacion de esta informacion como dato de caracter personal, puesto
gue se trata de datos concerniente a un sujeto fisico identificado o

identificable.8°

177
178
179

Idem.

Idem.

Ibidem, p. 45.

18 En este sentido se ha pronunciado en Reino Unido la “Human Genetic Commision”,
en su estudio sobre la utilizacion de la informacion genética: “we consider personal
genetic information to be information about the genetic make-up of an identifiable



68

3.1.2. Naturaleza de la informacién genética

Los datos genéticos corresponden a la esfera mas intima de la
persona, por lo que son considerados como datos sensibles que, debe
impedirse su almacenamiento prolongado, ya sea en sistema
automatizado o en archivos de documentos fisicos, su tratamiento v,
sobre todo su divulgacion a personas que no tengan ningun interés en
conocerlos.

Para entender por qué se le ha dado el caracter de sensibles a
los datos genéticos, conviene analizar el concepto y caracteristicas
especiales de la informacion genética.

Nicolads Jiménez para desentrafiar la naturaleza y caracteristicas
de los datos genéticos personales los ubica como bien de Ia
personalidad y, al respecto afirma que el genoma del individuo abarca
dos elementos: el “elemento material” (base fisica, que es la molécula
de ADN) y el “elemento inmaterial” (la informacién que portan los
genes). Sostiene que la trascendencia de esta distincion radica en que
el sujeto mantiene una relacion distinta con cada uno de estos
elementos (una parte del cuerpo y datos personales). %

Asi, respecto al elemento material se plantea el problema de la
disponibilidad del propio cuerpo, los requisitos de la utilizacién de las
partes separadas del mismo y la patentabilidad de genes humanos. En
tanto que, sobre el elemento inmaterial (los datos), la cuestidon gira en

torno al estudio del derecho que aporta una adecuada proteccion

person, whether derived directly form DNA (or other biochemical) testing mothods or
indirectly form any other source”. HUMAN GENETICS COMMISION: Inside
information. Balancing interests in the use of personal genetic data, ob. Cit. p. 13.
Traduccion propia: “Consideramos la informacién personal genética como informacién
acerca de la estructura genética de una persona identificable, ya sea derivada
directamente de los métodos de prueba del ADN (u otro bioquimico) o indirectamente
de cualquier otra fuente” COMISION DE GENETICA HUMANA: Informacién Interna.
Balanceando intereses en el uso de datos personales genéticos.

Alvarez Gonzélez, Susana, Op Cit. 2, p. 44.

'8! Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit. 127, p. 53.
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juridica (objeto, sujeto, contenido y limites) y como éste se manifiesta y
desenvuelve en relacién con otros posibles derechos implicados.®

Por lo anterior, estima la autora invocando las palabras de
Cadiet, se ha de diferenciar la informacion genética primaria
(estructuras moleculares portadoras de informacién hereditaria y que se
ha denominado elemento material) y, secundaria (informacion relativa al
genoma). Nicolas Jiménez expone que existen dos derechos respecto
de la informacion genética: el derecho al respeto al cuerpo humano, del
gue es objeto la informacion genética primaria, y el derecho al secreto,
gue se ejerce en relacion con la informacién genética secundaria, como
elemento de la vida privada.'®

Afirma la citada autora que el elemento material no se puede
separar del cuerpo y sustentarse en una muestra biolégica, no se
refiere solo a la proteccion de la muestra en si, sino a un posible
analisis y consecuente obtencion de informacion (se ha dicho que los
bancos de tejidos constituyen de facto bancos de datos personales
sensibles). Por esta razén, las Recomendaciones del Consejo de
Europa R 1(92), relativo al uso del andlisis del ADN en el marco de la
justicia penal y R 3 (92), sobre analisis genéticos y cribado para fines
sanitarios, indican que las muestras y los tejidos del cuerpo son
soportes de informacién que deben ser tratados de la misma manera
gue los datos médicos automatizados y hay quien incluye estas
muestras como objeto del derecho a la intimidad genética.*®*

El término intimidad genética es soélo otra forma de entender la
salvaguarda de la informacion genética, es decir, si como ya se dejo
asentado en los capitulos precedentes, el derecho a la proteccion de los
datos personales deriva del legendario derecho a la intimidada, es

evidente que, cuando se hace alusion al derecho a la intimidad

183 1 dem.

'8 |bidem, p. 54.
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genética, no se hace sido referencia a la proteccién de la informacion
genética que tiene que ver con la intimidad de la personas y que por
tanto, en ocasiones se le ha llamado derecho a la intimidad genética.
Sin embargo, aun cuando los soportes (muestras) no pueden ser
considerados como objeto del derecho a la proteccion de datos
personales porque éste lo que busca proteger es el dato y no su

soporte, como lo estima Pilar Nicolas Juarez;'®®

por lo que las
operaciones de recogida y conservacion de muestras no son
considerables como “tratamiento de datos”, lo cierto es que la
informacion que dichas muestras contienen si se encuentra protegida
por el derecho a la proteccion de los datos personales, la
autodeterminacion informativa e, incluso, en forma mas general por el
derecho a la intimidad, de ahi que los bancos de muestras y los ficheros
de datos genéticos deben estar debidamente regulados, no por lo que
ve a la muestra misma en cuanto soporte de la informacion, sino a la
informacion que dicha muestra contiene.

Estima Nicolas Jiménez que para el analisis de una adecuada
proteccion de los datos genéticos, se debe partir de una concepcion de
la naturaleza juridica de éstos, que considere al genoma como parte del
cuerpo humano.

Que en ese sentido Christian Byk, opina que “un gen no puede
ser calificado como res o como persona sin tener en cuenta su origen”,
ya que estima, su origen humano impedird automaticamente tenerlo
como una cosa. Aduce que cuando se encuentra en el organismo no
puede aislarse, forma parte de la persona, pero que, una vez extraido
se convierte en un res integrado por un elemento fisico (la porcion de la
molécula de ADN) vy, otro inmaterial (la informacion incorporada en el

ADN). Momento en que cobra su propia existencia juridica como cosa

185 1 dem.



71

Nno como persona, si se considera el elemento fisico del gen aislado —
afirma el autor-, el que puede ser objeto de propiedad y la persona de
que se extrajo debe ser considerada su propietaria.*®®

Postura que la autora Nicolas Jiménez dice compartir sélo en
parte, respecto a que se debe distinguir entre dos elementos del
genoma, pero no el criterio de separacion del gen del individuo para
considerarlo cosa o parte de la persona en relacion con la
informacion,'®’ puesto que estima que los datos deben considerarse
como informacién personal y por tanto como un bien de la personalidad
y N0 COMO una cosa.

Por lo que estima méas adecuado referirse a lo que Hottois llama
“‘informacién constituida por los genes y que solo existe y opera a
escala molecular’,'® distinta del “saber genético” a que se refiere tal
autor.*®°

Concluye esta idea Nicolas Jiménez sosteniendo que:

En definitiva, sobre los datos genéticos (que representan una
aprension del saber genético en los términos antes aludidos) no se
ejerce un derecho de propiedad, sino una relacién asimilable a la
que el sujeto mantiene con su vida intima. En efecto, la
informacién genética tiene un componente “particular’, que debe
ser diferenciado del “comiun de la especie humana”, es decir,
forma parte del individuo, es un bien de la persona y, por tanto,
puede ser considerado como un bien personal, patrimonial o
familiar. ( ...) La informacion genética es un atributo de Ila
personalidad sobre el que el individuo ha de disfrutar de una esfera
de poder juridico que le garantice “el seforio”, que presupone un
deber juridico que haga posible esta pretension.*®

Siguiendo a Ruiz Miguel la autora sefiala que:

18 |pidem, p. 55.

¥ 1o gue estima tiene trascendencia el relacion con el elemento material, ya que los
elementos del cuerpo humano una vez separados de éste no forman parte de la
personalidad del individuo y, remite para verificar esta informacion a Bertrand
Lemennicier, “Le corps humain: propiété de I’Etat ou propiété de soi?”, p. 115.

'8 Gilbert, Hottois, “Informacion y saber genéticos”, p. 25.

%9 Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit. 127, p. 55.

1% |bidem, p. 56.
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El reconocimiento de la proteccion que brindan los derechos
subjetivos no es suficiente en una materia como la genética,
porque se trata de una técnica “reactiva” y es preciso lograr una
proteccion “preventiva”’, via derechos fundamentales, que
signifique que su puesta en peligro no sélo es considerada como
algo dafino para el titular, sino como algo rechazable por la
comunidad. En definitiva, es de interés general la defensa del
derecho fundamental. Esto se traduce en que el establecimiento
de drganos y procedimientos que operan en defensa del derecho
independientemente de que el titular actte.™*

Para Alvarez Gonzélez, después del encuadramiento de los
gatos genéticos como datos personales, viene otro problema que tiene
gue ver con su tratamiento y al respecto sostiene que, la mayoria de los
doctrinarios defienden la inclusién de los datos genéticos dentro de la
definicion de dato relativo a la salud, como lo hace Lucas Murillo de la
Cueva,'®® aunque estima, parafraseando a Romero Casabona que, la
utilizacion de una definicion amplia de dato relativo a la salud, entendido
como cualquier informacion concerniente a la salud pasada, presente o
futura, fisica o mental del individuo, permitiria estirar el concepto hasta
abarcar la inclusién de los datos relativos al diagnéstico, tratamiento e
investigacion de cuestiones genéticas.'®

Sefiala esta misma autora que, las normas internacionales como
la Recomendacion R (97) 5, adoptada el 13 de febrero de 1997 por el
Comité de Ministros del Consejo de Europa, sobre Proteccion de Datos
Médicos y, la Declaracion Internacional sobre Datos Genéticos

Humanos, aprobada por la 322 sesion de la Conferencia General de la

% pidem, p. 57.

192 «3in duda incorporan cuanto tiene que ver con el cuerpo humano en su conjunto v,
en particular, lo relacionado con la sexualidad, la raza, el codigo genético. Ademas
incluyen los antecedentes familiares, los habitos de vida, de alimentacion y de
consumo, asi como las enfermedades actuales, pasadas y futuras previsibles, de tipo
fisico o psiquico”. MURILLO DE LA CUEVA, P.. “El tratamiento juridico de los
documentos y registros sanitarios informatizados y no informatizados”. En Informacion
y Documentacién Clinica, Vol. I, consejo General del Poder Judicial, Ministerio de
Sanidad y Consumo, Madrid, 1997, pp. 586-587.

Alvarez Gonzélez, Susana, Op. Cit. 2, pp. 44-45.

1% |bidem, p. 46.
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UNESCO, el 16 de octubre de 2003 (DIDGH), recogen la inclusion de la
informacion genética dentro de la definicion amplia de dato médico, si
bien aportan un concepto autbnomo de dato genético que denota la
particularidad de dicha informaciéon frente al resto de la informacién
médica, remite a la cita siguiente:*%*

La primera entiende que

Datos genéticos son todos los datos, cualquiera que sea su
clase, relativos a las caracteristicas hereditarias de un individuo o
al patrén hereditario de tales caracteristicas dentro de un grupo de
individuos emparentados. Igualmente, cualquier informacion que el
individuo porte (genes) y los datos de la linea genética relativos a
cualquier aspecto de la salud o la enfermedad, ya se presente con
caracteristicas identificables o no. La linea genética es la linea
constituida por similitudes genéticas resultantes de la procreacion
y compartidas por dos o mas individuos.**®

Concepto amplio que abarca todas aquellas informaciones
contenidas en el ADN, tanto codificante como no codificante, en tanto
gue la Declaracion Internacional sobre Datos Genéticos Humanos,
aprobada por la 32.a sesion de la Conferencia General de la UNESCO,
el 16 de octubre de 2003 (DIDGH), define los datos genéticos humanos
como “informacién sobre las caracteristicas hereditarias de las
personas, obtenidas por analisis de acidos nucleicos u otros analisis

cientificos”.1%®

3.2. Datos genéticos relativos a la salud
En su sentido literal la salud, segun definicién del diccionario de

la Real Academia Espafiola, es el “estado en el que el ser organico

194 “Reconociendo que la informacién genética forma parte del acervo general de
datos médicos (...) reconociendo asimismo que los datos genéticos humanos son
singulares”. Preambulo de la Declaraciéon Internacional sobre Datos Genéticos
Humanos de 16 de octubre de 2003.

Idem 1, p. 46.

19 pynto 1.° del apéndice de la Recomendacién R (97) 5, de 13 de febrero de 1997.
19 Articulo 2, apartado | de la Declaracion Internacional sobre Datos Genéticos
Humanos.
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ejerce normalmente todas sus funciones”®’

, en tanto que, la definicion
adoptada en la | Conferencia de la Salud, celebrada en Nueva York y
firmada el 22 de julio de 1946, “es la situacion que se refiere al
bienestar fisico, mental y social y no es solamente la ausencia de
enfermedades o dolencias.'*®

Por lo general de tales definiciones, Nicolas Jiménez estima que
el intento de delimitacion del dato de salud como categoria especifica
de datos personales a partir del concepto de salud concluye de manera
demasiado extensa, pues dentro de la categoria de datos de salud,
podrian abarcarse desde datos estimados sensibles y no relativos a la
salud como los datos relativos a la vida sexual, pero también datos no
sensibles, como el lugar de residencia e incluso, algunos que obraren
en fuentes accesibles al publico como la pertenencia a una profesién.*
Esto es, que en este concepto se podrian incluir:

a) Datos que se refieren al pasado, al presente o, lo que es mas
importante, al futuro, es decir, informaciébn sobre
predisposiciones o factores que pudieran incidir en la
enfermedad:

b) Informacion sobre la salud mental y caracteristicas psicologicas o
discapacidades;

c) Informacion sobre “el abuso” de alcohol “consumo de drogas”;

d) Datos genéticos;

e) La receta de un medicamento;

f) Datos administrativos de los centros sanitarios;

g) Latalla, el peso o fecha de nacimiento;

h) Muestras biolégicas humanas;

97 Diccionario de la Lengua Espariola, Real Academia Espariola. Vigésima Segunda

Edicién, 2001, Tomo I, h/z, p. 2017.

1% Organizacion ~ Mundial de la Salud (Consultada  en:
http://www.who.int/mediacentre/events/meetings/environment/es/print.html). (El 14 de
julio de 2009).

1% Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit. 127, p. 72.
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i) En general, cualquier informacion que permita formarse una idea
de la situacién médica de una persona: su comportamiento, su
vida sexual, su manera de vivir, consumo de drogas, abuso de
alcohol o de tabaco, etc.?*

Ahora bien, aclara la autora en comento que el tratamiento de los
datos de salud no afectan de la misma manera los derechos del sujeto,
ya que no tiene la misma trascendencia para el derecho a la intimidad o
a la autodeterminacion informativa, un dato que revela una enfermedad
grave que el que indica el factor RH, pues el segundo Unicamente pone
de manifiesto el tipo de sangre de una persona y ello no le ocasiona
perjuicio aluno puesto que, generalmente ese no es un elemento
tomado en consideracion para discriminar a una persona; sin embargo
el primero si, puesto que si se descubre que una determinada persona
padece una enfermedad incurable, dificilmente podra ser contratada en
un empleo y tampoco sera sujeto viable para ser asegurada por una
empresa de seguros de vida.

También puede ser que un dato aislado, en si mismo parezca
insignificante, pero relacionado con otros, cobre mas trascendencia
(pensemos en la diferencia de considerar aislado o conjuntamente cada
uno de los sintomas de una enfermedad), o que no afecte al derecho a
la intimidad pero su tratamiento si pueda representar algin tipo de
discriminacion.

Intentando encontrar un concepto de salud mas satisfactorio,
Nicolas Jiménez afirma que, el sentido de delimitar este concepto a
efectos juridicos es establecer un régimen que haga frente de manera
efectiva a los peligros que representan el tratamiento de determinados
datos sensibles, para los derechos de los sujetos: para el derecho a la
autodeterminacion informativa, para el derecho a la intimidad, para el

derecho a la no discriminacion u otros derechos que pudieran verse

2 |hidem, pp. 72-73.
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afectados.’™ Es decir, que deben tomarse en consideracion los fines y
posteriores evaluaciones del dato, para concederle una mayor
restriccion, por lo que concluye que:

Es dato de salud a efectos de aplicacion de los principios
especificos para esta categoria previstos en el sistema de
proteccién de datos de cardcter personal, el que sea tratado (es
decir, recogido, grabado, conservado, modificado, bloqueado,
cancelado o cedido) con el fin de evaluar la salud de un
individuo.”*”

Por tanto —aduce la autora- que para considerar un dato como de
salud a efecto de incluirlo en la categoria juridica de especialmente
sensible, no basta que aporte informacion que pudiera incidir en la
salud, sino que es menester atender a la finalidad de su tratamiento.?*?

Agrega que el dato que no pueda ser considerado como de salud
en funcion al anterior criterio, puede pasar a serlo, en el momento en
gue sirva para la finalidad descrita. Refiere como ejemplo el siguiente:
No serian datos de salud las tallas de los alumnos de un colegio
obtenidas para confeccionar uniformes, pero si los datos se almacenan
y se pretenden utilizar para un estudio con fines médicos, entonces
deben ser considerados datos de salud.’®

Afirma la misma escritora que, se debe tener en cuenta que en la
actualidad, casi la totalidad de los analisis de ADN tienen por objeto
obtener evaluaciones de salud, incluso, los que no se practican en el
ambito clinico, sino en investigacion basica.’®

Ruth Chadwick citada por Nicolas Jiménez sostienes que “la

diferencia entre los datos genéticos y el resto de los datos médicos se

2% |hidem, p. 78.
202 | dem.
%3 | dem.
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encuentra en que aquellos son independientes de la edad del estado
clinico y del tejido humano”.?®

En tanto que para Nys y Schotsmans, afirma la misma autora, la
diferencia fundamental radica en que la informacion genética
permanece invariable a lo largo de la vida.?®’

La declaracion de la UNESCO sobre datos genéticos humanos
—que serd analizada con mayor detenimiento en el capitulo siguiente-,
ha plasmado en su articulo 4 la necesidad de construir un estatuto
especial al sefalar que estos datos se refieren con frecuencia a
predisposiciones, que tienen impacto en la familia, incluso en
generaciones futuras, y, en ocasiones, en grupos de poblacion, y que la
importancia de la informacion que aportan es a menudo desconocida
cuando se recaban.

En atencion a este estatuto especial, y entendiendo la privacidad
como “la esfera irreductible de intimidad del individuo en la cual nadie
debe entrar salvo que el individuo autorice®, se ha acunado la expresion
“vie privée hénétique” como bien juridico que se debe proteger por los
mecanismos tradicionales manifestado sobre todo en el caracter
voluntario de acceso a los datos y la prohibicion de acceso sin
consentimiento del interesado, salvo excepciones como razones de
salud.

Afirma la autora que en este sentido, el los Estados Unidos se ha
aprobado ya en el @&mbito de los estados legislacion especifica sobre el
estatuto de los datos genéticos, y en el federal existe un proyecto al
respecto, en el que se trata fundamentalmente de asegurar el
almacenamiento separado de la informacion genética y la médica en

general, de manera que para la confidencialidad de la primera se tomen

206

Ibidem, p. 79.
27 | dem.



78

precauciones mas rigurosas y de la regulacion de la obtencion,

almacenamiento y uso de las muestra biolégicas.?*®

3.3. Datos genéticos sensibles no relativos a la salud

La mayoria de los datos genéticos son datos relativos a la salud,
puesto que se someten a tratamiento para obtener evaluaciones del
estado de salud de un individuo (diagnéstico de enfermedades,
predisposiciones, prevision de respuesta a un farmaco, etc.).?%

Junto a los datos relativos a la salud, pueden obtenerse otros
gue no gozan de la categoria de especialmente protegidos por no
formar parte de las categorias de datos sensibles ya establecidas por
algunas legislaciones, sin embargo, aun asi podrian incidir en
cuestiones intimas y mas aun, las normativas de proteccién de datos,
incluyen en categoria de datos sensibles los relativos a la etnia, por lo
gue, en principio, aunque dichos datos no fueran intimos, su potencial
uso discriminatorio justificaria un estricto manejo.?*

Esto es que se podria llevar este argumento a la consideraciéon
de sensible del dato genético, si tenemos en cuenta las prohibiciones
de discriminacion en funcion del genotipo de los textos internacionales
gue se han ocupado de la materia, y que han tenido en cuenta su
potencialidad discriminatoria (articulo 6 de la Declaracion sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos y articulo 11 del Convenio
de Biomedicina). Tengamos en cuenta que dato sensible no se
identifica con dato intimo, sino que el establecimiento de esta categoria
esta relacionada con la naturaleza del derecho autbnomo a la
autodeterminacion informatica, cuyo objeto es todo tipo de datos y cuyo

contenido representa un poder de control sobre todos ellos que

% |bidem, p. 80.
% |bidem, p. 81.
20 1dem.
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garantiza no solo el respeto a la intimidad, sino a otros derechos
fundamentales, como puede ser el derecho a la no discriminacién.?*

En definitiva, los datos genéticos resultantes de un analisis de
ADN deberian asimilarse a los datos sensibles y como tales protegerse
a través del régimen especifico de los mismos, por ejemplo, cuando se
almacenan con fines historicos, estadisticos o de investigacion y exigir
para su conservacion o para el acceso a los mismos, o bien las mismas
garantias que describiremos se precisan en el archivo de datos
sensibles.

3.4. Caracter intimo de los rasgos biolégicos en general

Nicolas Jiménez sefiala que previo al andlisis de la proteccion
juridica de los datos genéticos, en un primer momento ha de plantearse
la cuestién del caracter intimo de los rasgos biologicos en general vy,
hace alusion a las caracteristicas de los rasgos biolégicos en funcion de
la via por la que se conocen y de su grado de especificidad.

Expone que segun la via por la que se conocen existen rasgos
biolégicos de tres tipos:

a) Rasgos morfoldgicos externos, que constituyen el aspecto exterior de
una persona;

b) rasgos morfoldgicos internos (de los diferentes aparatos y organos
del cuerpo) que se reconocen mediante un examen técnico, visual o
tactil, a menudo con apoyo de aparatos especificos;

c) rasgos celulares, que requieren un examen técnico analitico de
células corporales (de la sangre, orina, semen, sudor, saliva, células de
la raiz de pelo o de tejido epidérmico, etc.).?*?

En funcién de su mayor o menor grado de especificidad los

rasgos bioldgicos son comunes en la especie humana, comunes al

21 1 dem.

22 |pidem,, p. 58
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grupo étnico, comunes a la familia biolégica o especificos del
individuo.**

De entre los tipos de rasgos que seran materia de analisis en
este trabajo por su importancia en cuanto al tema, lo son los rasgos
morfoldgicos internos y los celulares en virtud de que para ellos es
necesario acudir a un examen o analisis cuyo resultado es un dato
recogido en un determinado soporte cuyo acceso puede ser una
intromision a la intimidad.

Si un dato personal es aquel que se refiere a las caracteristicas
de una persona, mientras que un dato de caracter personal es
“cualquier informacion concerniente a personas fisicas identificadas o
identificables”.?'*

No deben considerarse datos de caracter personal:

Los obtenidos sin identificacion del sujeto (anonimo); los
desprendidos de toda vinculacion con un sujeto (anonimizados o
irreversiblemente disociados); y aquellos que precisen de un esfuerzo
mas alla de lo razonable para que sea establecida su vinculacién con

un sujeto (pseudoanonimizados).**

3.5. Acceso alos datos genéticos

Sefala Fernando Martin Sanchez que con el crecimiento
explosivo de Internet y la terminacion de la primera fase del Proyecto
Genoma Humano, se estd apreciando una tendencia, que corre en
paralelo a la del comercio electrénico en otras areas de actividad,
consistente en la aparicion de portales en Internet para facilitar el
acceso de los investigadores a datos genéticos y a herramientas

bioinformaticas.?'®

23 | dem.

24 |bidem, p. 63.
25 |bidem, p. 66.
% Martin Sanchez, Fernando, “Genoma, bioinformatica y comercio electrénico
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La anterior comparacion parece descabellada porque, si bien no
se puede perder de vista que el autor hace alusion al programa de (e-
genética) que —dice- tiene como finalidad el facilitar el acceso de los
investigadores a datos genéticos y a herramientas bioinforméticas para
el desarrollo de su actividad y, por tanto lo equipara con el comercio
electrénico, parece poco afortunada tal comparacion porque, aun
cuando la facilidad en el uso de la informaciéon pudiera ser similar el
comercio electrénico con el e-genética, lo cierto es que ambas
actividades tienen finalidades muy distintas y ello es suficiente para que
no se puedan comparar, aunque no se desconoce el riesgo que corre la
informacién genética contenida en dichos programas incluso de ser
tratados como una mera mercancia facil de adquirir.

También en el ambito del diagndstico genético existen iniciativas
para desarrollar servicios de teleconsulta mediante biochips a través de
Internet 0o de captacion de material genético de pacientes para la
investigacion desde portales médicos en Internet.?*’

Sefiala Fernando Martin Sanchez que en nuestra sociedad se
esta produciendo una transformacion conducida por las tecnologias de
la informacion, en la cual somos testigos de un proceso de globalizacion
y de interconexidn sin precedentes, en la que la capacidad de compartir
informacién, productos y servicios a través de las nuevas redes y vias
de comunicacion afecta cada vez a mas actividades y areas del
conocimiento, a la que no esta ajena el area de la salud, en la que ya se
habla de e-salud para referirse a la aplicacién de los principios del

comercio electrénico en la prestacion de servicios e informacion sobre

salud.?*®
(e-genética). Impactos en salud,”, RACO Revistes Catalanes
amb  Accés Obert, Quark, Any: 2000 Num.: 18. (Consultado en:

http://repositori.upf.edu/handle/10230/2087). (El 20 de junio de 2009).
217
Idem.

28 1 dem.
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Ya se habla de la genomica enfocada a avanzar en la
personalizacion de la medicina, del diagndstico y de los tratamientos,
adaptados a las particularidades genéticas de los pacientes. Con ese fin
se estan desarrollando las tecnologias bioinformaticas y las basadas en
los chips de ADN. La primera se ocupa de la investigacion y desarrollo
de herramientas utiles para entender el flujo de informacion que se
produce en los seres vivos (genes, estructuras moleculares, funcién
bioquimica, conducta biolégica y, por dltimo, influencia en las
enfermedades y la salud).?*®

Los biochips son dispositivos miniaturizados con una elevada
densidad de integracion de material biol6gico situado en una matriz que
permiten analisis genéticos rapidos y eficientes que estan teniendo un
gran impacto en investigacion y ofrecen un gran potencial clinico.
Permiten la obtencion de informacion gendémica individual y ofrecen la
oportunidad de conseguir un medio de diagndstico «portétil», rapido y
econdmico, que se podria llegar a aplicar en el propio punto de atencién
sanitaria.?®

El concepto e-genética resulta de la aplicacion del «paradigma
Internet» a estas nuevas tecnologias genomicas disefiadas para la
obtencion, gestion y analisis de informacion genética de utilidad en
salud. Basicamente afecta a dos colectivos, el de investigadores
biomédicos, que van a tener a su disposicion en la red herramientas
bioinformaticas faciles de usar y bases de datos genéticos actualizadas,
y el de los pacientes, que van a poder disponer de teleservicios de
diagnéstico y consejo genético médico a través de la red Internet.?*

Nicolds Jiménez habla del acceso a la informacion genética
desde un contexto muy diferente, esto es, desde el punto de vista del

método a través del cual se obtiene la informacion genética y —afirma-

219
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Idem.
Idem.
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existen diferentes fuentes de conocimiento o manera de acceder a los
datos genéticos.

También sostiene esta autora que representa un problema definir
desde el punto de vista juridico lo que es la informacién genética con
vistas a articular mecanismos de proteccién, pero que se puede utilizar
como criterio limitador el que la informacion provenga de un analisis
genético (concepto mas riguroso), o bien, abarcar todo informacion
genética independientemente de la fuente que provenga (concepto mas
realista).?*?

Annas citado por Nicolas Jiménez define la informacién genética
intima como:

Aquella acerca de un individuo identificable derivada de la
presencia, ausencia, alteracion o mutacion de un gen o genes, 0
de la presencia o ausencia de un marcador o marcadores
especificos, obtenida mediante (uno) el andlisis del ADN del
individuo; o (dos) el analisis de ADN de un pariente del
individuo.?*®

Advierte el autor (Annas) que no se incluyen las caracteristicas
fisica heredadas, por ser obvias, ni la informacién genética obtenida por
otros métodos, ya sea en analisis bioquimicos ( por ejemplo si mediante
una prueba de sangre se determina la presencia de una proteina
producto de un gen), o preguntas del médico sobre antecedentes
familiares, ya que se argumenta, una definicion mas alta, plantearia
muchos problemas practicos a la hora de establecer reglas en la
proteccion de la informacion genética que fueran mas rigurosas que las
gue se refieren al resto de la informacion médica. De esta manera se
apartan de una definicién “real”. %%

Neil Holtzman citado por Nicolas Jiménez restringe mas la

definicion del término “anadlisis genético” al sefialar que “un analisis

222 Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit. 127, p. 67.

23 |bidem, pp. 67-68.
24 |bidem, p. 68.
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genético significa un andlisis de ADN del que se obtiene informacion
genética intima relativa a un individuo sano o aparentemente sano”.

Murray citado por Nicolas Jiménez, se pronuncia en contra de
una definicion restrictiva de “ informacion genética”, que excluya fuentes
de informacion que no sean las fuentes genéticas, tales como la historia
clinica o las preguntas sobre el historial familiar. Ello lo hace al tratar el
tema de las implicaciones de los analisis genéticos en la contratacion
de seguros pues se estima que aun prohibida la indagacion sobre la
construccion genética mediante analisis del genoma, quedarian abiertas
otras vias para acceder a ella, coincide con una definicibn mas realista
de informacion genética mas amplia que aquella que solo considera
como tal la derivada de un andlisis de ADN, puesto que de otra forma
seria imposible una protecciéon especifica de los datos genéticos mas
rigurosa que la que se otorga a los datos médicos en general, dado el
caracter multifactorial de la mayoria de las enfermedades.?*®

Este autor, afirma Nicolas Jiménez, se pronuncia a favor de
distinguir categorias en el concepto de informacion genética y para
efectos de proteccidn juridica el Informe de la Comisién de Genética
Humana del Reino Unido, sefiala que no toda informacion genética
personal ha de ser tratada de igual forma, en funcion de su
observabilidad, privacidad y sensibilidad, afirma que en este informe se
mantiene el criterio de que los datos genéticos han de gozar de una
diferente proteccién en funcién de que revelen una circunstancia intima
0 no, cualquiera que sea la fuente de la que provengan.??®

También sefala la autora que en esta misma linea, segun el
principio uno de la Recomendacion del Consejo de Europa R 5 (97),
sobreproteccion de datos médicos:

La expresion “datos genéticos se refiere a todos los datos,
cualquiera que sea su clase, relativas a las caracteristicas

% |bidem, p. 69.
226 |dem.
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hereditarias de un individuo o al patrén hereditario de tales
caracteristicas dentro de un grupo de individuos emparentados.
También se refiere a todos los datos sobre cualquier informacion
genética que el individuo porte (genes) y a los datos de la linea
genética relativos a cualquier aspecto de la salud o la enfermedad,
ya se presente con caracteristicas identificables o no. La linea
genética es la linea constituida por similitudes genéticas
resultantes de la procreacion y compartidas por do o mas
individuos.?’

Sefiala la autora que la recomendacion sigue a la hora de definir
los datos genéticos ya que no solo considera como tales los que se
conocen por medio de un andlisis de ADN, sino que abarca todos los
datos relativos a los genes y les otorga una mayor proteccion que la
resto de los datos relativos a la salud, previendo reglas mas restrictivas
en su recogida y procesamiento. Aduce que también en el Convenio de
Biomedicina del Consejo de Europa se ha optado por un concepto
amplio de informacion genética puesto que se articulo 12 restringe la
obtencion de la misma a través de cualquier analisis:

“Los analisis predictivos de enfermedades genéticas o capaces
de identificar a un sujeto como portador de un gen responsable de una
enfermedad, o una predisposicion o susceptibilidad genética a una
enfermedad, Unicamente podran llevarse a cabo con fines médicos o de
investigacion médica, y acompafiados de un consejo genético
apropiado”;*® igualmente sigue este criterio la Declaracion Internacional
sobre los Datos Genéticos Humanos que en su articulo 2 inciso i) define
el dato genético como “el obtenido mediante un analisis de acidos
nucléicos y otros analisis cientificos”.??°

Alvarez Gonzélez, Susana, al referir a Mora Sanchez, J. M. y

otros,*? sefiala que:

227
228
229

Idem.

Articulo 12, del Convenio de Biomedicina del Consejo de Europa.

Articulo 2 inciso i) de la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos
Humanos.

%3 Mora Sanchez, J. M. , en Aspectos sustantivos y procesales de la tecnologia del
ADN; a Romero Casabona, C.M., en Los genes y sus leyes: El derecho ante el
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El ADN puede ser nuclear; si se encuentra en el nucleo
de la célula, y ADN mitocondrial si se encuentra fuera del
nacleo de las células, en las mitocondrias, pero que, el ADN
se divide en “ADN codificante”, integrado por genes que son
fragmentos de éste distribuidos en cromosomas que
“constituyen la unidad fisica y funcional de la herencia, por
tanto, la unidad de informacion”, es decir, el medio a través
del cual los seres vivos transmiten informacién genética de
una generacion a otra, y que determina el aspecto general
de un organismo concreto.?**

3.6. Riesgos del uso inadecuado de lainformacién genética

Los adelantos de la investigacion se aceleran y constantemente
abren posibilidades de aplicacion nunca imaginada, al tiempo que
plantean problemas éticos inéditos. Las investigaciones genéticas
demuestran que numerosas enfermedades incluidas patologias cuyo
componente genético no se sospechaba, pueden estar determinadas
por las caracteristicas genéticas de una persona u obedecer a una
predisposicion causada por ellas. Esto y el descubrimiento del genoma
humano ha abierto la posibilidad a investigaciones cientificas a gran
escala y a aplicaciones biomédicas extendidas, especialmente en
materia de diagndstico meédico, prevencion, investigaciones
epidemioldgicas, estudios de genética poblacionales. Ademés, como el
patrimonio genético es unico, la medicina legal y la justicia recurren a él
con fines de identificacion.?*

Es indudable que los datos genéticos humanos revisten una
importancia capital para el desarrollo de la ciencia y la medicina. Son
esenciales en especial para: la investigacion fundamental (mejor

conocimiento del genoma humano y de las interacciones de éste con el

genoma humano; y a Suzuki, D. y Knudtson, P. en Gen-Etica. Conflictos entre la
ingenien’a genética y los valores humanos.

2L Alvarez Gonzélez, Susana, Op. Cit., 1, p. 39 ss.

Il Elaboracién de un instrumento internacional sobre datos genéticos. (Consultado
en: http://www.gep-isfg.org/documentos/07 .-
%20UNESC0O%20y%?20bases%20de%20datos%20gen%E9ticas.pdf). (El 1 de julio de
2009).
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medio ambiente), la investigacién biomédica aplicada (por ejemplo en el
campo de la farmacogenética), la investigacion epidemioldgica, el
conocimiento de los riesgos para la salud que corren una persona o una
familia (comprendidos las pruebas de prondstico de susceptibilidad o de
predisposicion genética a eventuales patologias), la medicina legal y la
justicia (en particular en procesos civiles, como en el caso de una
determinacion de filiacion, en materia de procesos penales, para
identificar a un criminal).?*?

Sin embargo, en el proceso de recogida, procesamiento,
utilizacion y almacenamiento de datos genéticos no se deja de correr el
riesgo de que se vean vulnerados los derechos humanos, las libertades
fundamentales y el respeto de la dignidad humana. Los datos
genéticos, sobre todo si son nominativos, es decir, pertenecientes a una
persona identificable, podrian ser desviados de sus objetivos y
producirse la estigmatizacion de las personas, familiar o grupos enteros,
a discriminaciones hacia ellos y a violaciones a su vida privada,
especialmente cuando estos datos se comunican a terceras personas

que carezcan de interés para conocerlos.?®*

3.7. Proteccion juridica de los datos genéticos

En materia de proteccion de derechos, podemos sostener como lo
hace Alvaro A. Sanchez Bravo, es clasica ya la consideracion de que el
Derecho aparece siempre para normar acciones y realidades acaecidas
con anterioridad, a lo que no escapa el sector de la genética, pero si
presenta una novedad que es necesario justipreciar: la directa

incidencia en los ciudadanos y en sus derechos y libertades.?*

233
234
235

Idem.

Idem.

Sanchez Bravo, Alvaro A., “La proteccion de los datos genéticos”, en Derecho y
conocimiento, volumen 3 (ISSN 1697-1582), Facultad de Derecho. Universidad de
Huelva, p. 2.
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La consolidacion del derecho a la libertad informética y el
establecimiento de una serie de garantias, junto al reconocimiento de
un elenco de derechos a los ciudadanos en el @mbito de las nuevas
tecnologias, son una buena muestra de la nueva interaccion entre el
Derecho y la cambiante realidad social, por lo que debe abordarse la
regulacion de este sector capital, de tal forma que puedan extraerse las
maximas ventajas de los avances tecnolégicos en este campo sin
menoscabo de los derechos de los ciudadanos.?®

Pues dada las caracteristicas peculiares de los datos genéticos,
algunos derechos fundamentales podrian verse afectados, violados,
especialmente el derecho a la igualdad. La salud de los individuos, asi
como la confidencialidad de los datos relativos a la salud, podrian verse
amenazados. La publicidad de los test genéticos tiende a convertir los
datos genéticos en mercancias; y por otro lado, crea una demanda de
test genéticos, que podria provocar conflictos sociales y personales.”’

Continta sefialando Alvaro A. Sanchez Bravo que:

Partiendo de que cada persona posee una configuracion
genética caracteristica, cabe ya colegir que los datos genéticos
presentan unas caracteristicas peculiares que es necesario
considerar. Y ello por que proporcionan o estan en disposicion de
hacerlo en el futuro determinadas informaciones cientificas,
meédicas y personales que se mantendran durante toda la vida de
una persona. Pero no solamente afectaran a la persona
concernida, sino que esas informaciones pueden tener una
incidencia sobre su familia, y en determinados supuestos,
ampliarse al grupo al que la persona pertenece.238

El autor en comento establece como peculiaridades de los datos
genéticos las siguientes:
1. Que la informacién genética es Unica y distingue a un individuo

de otros, puede simultdneamente revelar informaciones sobre y tener

implicaciones para los consanguineos de la persona concernida (familia

Idem.
Idem.
%% |bidem, p. 4.
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bioldgica) que comprenden a las generaciones anteriores y posteriores.
Por otra parte, los datos genéticos pueden caracterizar a un grupo de
personas (comunidades étnicas).

2. Que los datos genéticos pueden revelar relaciones de
parentesco y de familia, puesto que la informaciébn genética es a
menudo desconocida para la propia persona concernida y no depende
la voluntad individual de la misma, porque los datos genéticos son no
modificables.

3. Que los datos genéticos pueden ser facilmente obtenidos o
extraidos de material originario, aunque estos datos pueden, a veces
ser de calidad dudosa; si se toma en consideracion la evoluciéon de las
investigaciones, los datos genéticos podran en el futuro revelar mas
datos y ser utilizados por un nimero creciente de organismos con fines
diversos. %%

Alude el auto de cuenta que, no cabe duda de que cuando
hablamos de datos genéticos los mismos pueden y deber ser
encuadrables dentro de la categoria de los datos personales, puesto
gue tienen conexibn con una persona concreta identificada o
identificable, en la mayor parte de los casos. Pero agrega que el dato
genético no es un simple dato personal, sino que debe considerarse
como un dato de especial relevancia, por lo qgue no puede sometérsele
al régimen general de proteccion de los datos personales, pues al
pertenecer al grupo de datos denominados sensibles, deben someterse
a unos requisitos suplementarios para su tratamiento y que gozan de
una proteccion reforzada.?*

Entre los datos que pueden calificarse como sensibles, y por lo
tanto gozan de una proteccion reforzada, figuran los datos relativos a la

salud, ya que los datos genéticos pueden, en cierta medida, dar una

239 | dem.

9 |pidem, p. 6.
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imagen detallada de la condicion fisica de las personas y de su estado
de salud, por lo que deben ser sometidos al régimen de proteccion
reforzada de los datos médicos.?*

Por su parte, Nicolas Jiménez afirma que la proteccion que
otorga el ordenamiento juridico al individuo en relacién con sus datos
genéticos de caracter personal, esta integrada por diferentes derechos.
El derecho a la intimidad, el derecho a no saber, el derecho a la
confidencialidad y el derecho a la autodeterminacion informativa.

De entre estos derechos uno de los que no se han analizado y
del cual nos ocuparemos ahora lo es el derecho a no saber.

Sostiene la autora que asi como existe el derecho a ser
informado, también existe un derecho a la ignorancia que tiene
aplicacion en el ambito del tratamiento médico y, sobre todo, de los
anélisis genéticos.?*?

Respecto a la fundamentacion filosofica y juridica de este
derechos, existen diferentes opiniones, incluso han quienes niegan su
existencia, empero, filoséficamente se ha justificado a través de
argumentos consecuencialistas, en funcién de los cuales se debe evitar
la causa de dafios al individuo o consecuencias sociales adversas. Esto
es, que si la imposicion de ser informado hubiera de reportar dafo
moral o consecuencias sociales adversas, o coartar el derecho a la
autonomia personal, o supusiera una intromision en la intimidad, el
sujeto debe poder optar por prescindir de esa informacion. Se le otorga
a este derecho un caracter instrumental y excepcional con respecto al
derecho a la informacién.?*?

Desde el punto de vista juridico se ha sostenido que, el derecho
a no saber es parte del derecho a la autonomia personal, ya que incide

en la capacidad de expresar la propia personalidad sin presiones

Idem.
42 Nicolas Jiménez, Pilar, Op. Cit. 127, p. 124.
3 |bidem, p. 127.



91

exteriores determinadas por un conocimiento que no se ha buscado. La
imposicion del conocimiento sin haberlo buscado, vicia la libertad y la
autonomia.?**

Segun Romeo Casabona, citado por Nicolas Jiménez, el derecho
a no saber, es una manifestacién del derecho a la intimidad, como parte
de la autonomia. Este derecho funciona como garantia de la decision
personal segun el cual se opta por la ignorancia.**

Hay quienes, afirma la autora de referencia, que aun aceptando
la existencia del derecho a no saber, critican su ejercicio y advierten
gue puede ser, en ocasiones, una muestra de insolidaridad, si se parte
del hecho de que quienes optan por la ignorancia ya saben algo.

Otros niegan la existencia de este derecho por considerar que
existe un deber de saber en relacion con cuestiones que pueden ser
decisivas en la reproduccion, basado en el principio de paternidad
responsable o en el deber de velar por de decisién de los hijos.?*

Estima Pilar Nicolas Jiménez que el fundamento juridico del
derecho a no saber, es el respeto a la intimidad entendida en el sentido
amplio que alude a la autonomia; que es una manifestacion de la
capacidad de autonomia del sujeto, directamente, ya que la facultad de
decision incluye la posibilidad de optar por el desconocimiento o
indirectamente, como excepciéon al derecho a saber (de lo que se
deduciria que el ejercicio del derecho a no saber debe supeditarse a
una declaracion explicita del sujeto 0 a unas circunstancias concretas,
aduce que es un derecho muy limitado por éstas y por los derechos de
terceros).?*’

De igual forma haremos referencia breve del derecho a la

confidencialidad y el debe de secreto de los profesionales sanitarios.

2% | dem.

Idem.
**® |bidem, p. 128.
7 Ibidem, p. 129.
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La autora sostiene que el fundamento de este derecho deriva de
la proteccion de la intimidad en su manifestacion de confidencialidad
compartida.

La confidencialidad tiene un valor instrumental, no es un fin en si
mismo, por lo que debe ser valorada en funcién de que los intereses
protegidos sean legitimos, por lo que —dice-, se afirma que desde el
punto de vista utilitarista el deber de confidencialidad se rompe si hay
intereses de terceros que lo justifiquen y, desde una perspectiva
consecualista, si el coste emocional, fisico o econdmico de mantenerlo
es mayor que el de vulnerarlo.?*®

Empero, considera la autora, debe tenerse en cuenta que la
confidencialidad es una manifestacion del derecho a la intimidad que
opera como una garantia de respeto a un dmbito de la vida reservado
en el que el individuo toma sus decisiones sin injerencias. Este es su
fundamento y su principal utilidad. La consecuencia de otros beneficios
debe considerarse como un valor que aporta pero no como justificacion
de su ruptura o limitacion, mientras no se lleve a cabo una ponderacion
de intereses que avale la proteccién al que goce de mas entidad.**

La eficacia de la proteccion de los datos genéticos esta
relacionada con la existencia de normas estrictas que limiten la
utilizacion de los datos genéticos, dando al titular de ellos la seguridad
de que ningun dato genético pueda revelarse a terceros, que podrian
utilizarlo para discriminar o estigmatizar a la persona interesada.

Hecho el anterior andlisis de los datos genéticos, su
repercusiones y su proteccion, debemos ahora emprender el estudio de
la situacion que la proteccion de este derecho guarda en México, a fin
de estar en condiciones de determinar si se encuentra eficazmente

protegido en nuestro pais.

% |bidem, pp. 146-147.
9 1dem.
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CAPITULO IV

PROTECCION JURIDICA DE LOS DATOS PERSONALES Y
GENETICOS EN EL AMBITO INTERNACIONAL

4.1. Proteccion Internacional

4.1.1. Instrumentos internacionales gque tienen repercusiones
legales en México

Con la constitucion de la Organizacion de las Naciones Unidas
en 1945, nace el principio de internacionalizaciéon de los derechos
humanos, con lo que su proteccion ya no es exclusivamente de la
jurisdiccion interna de los Estados, sino que ahora la comunidad
internacional, al tomar conciencia de que las violaciones a los derechos
fundamentales trasciende las fronteras, consideré que se requeria de la
colaboracion interestatal para aprontar eficazmente su proteccién.?°

Lo previsto en el preambulo y articulo primero de la Carta, se
reitera en los numerales 55 y 56 del mismo ordenamiento. Asi dentro
del concepto de Cooperacion Internacional Econdémica y Social, el
articulo 55 establece que la ONU promovera “el respeto universal de los
derechos humanos vy las libertades fundamentales de todos, sin hacer
distinciones por motivos de raza, sexo, idioma o religion y la efectividad
de tales derechos y libertades” y el articulo 56 estipula que todos los
miembros se comprometen a tomar medidas conjuntas o separadas, de
cooperacion con la Organizacion, para la realizacion de los propésitos
establecidos en el articulo 55 citado.?*
Como la Carta de la Organizacion de las Naciones Unidas no

contenia una declaracion de derechos, es decir, una lista completa de

*0 Tapia Hernandez, Silverio, “Breves consideraciones acerca de la Declaracién

Universal de Derechos Humanos, su contenido y trascendencia internacional”, en
Derechos Humanos. Organo Informativo de la Comision de Derechos Humanos del
Es?tado de México, Namero 22 Noviembre-Diciembre, 1996, p. 268.

Idem.
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los derechos humanos que permitiese poner en marcha la promocion y
defensa de los mismos como lo habia previsto, la Organizacion cre6 en
1946 la Comisién de Derechos Humanos de la ONU. Dos afios mas
tarde ésta presentaria un Proyecto que contenia la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos, el cual, una vez sometido a la
Asamblea General, fue aprobado el 10 de diciembre de 1948, por
cuarenta y ocho votos a favor y ocho abstenciones (Afrecha del Sur,
Arabia Saudita, Checoslovaquia, Polonia, Rumania, Ucrania, Union
Soviética y Yugoeslavia).?*?

Comenta Silverio Tapia Hernandez que:

El preambulo de la Declaracion parte de la idea de que los
derechos humanos fundamentales tienen su raiz en la dignidad y el
valor de la persona humana (apartados 1° y 5°, confirmados por el
articulo 1°). Por eso corresponden a todos los miembros de la
familia humana derechos iguales e inalienables (apartado 1°,
confirmado por el articulo 2) tales derechos han de ser protegidos
por un régimen de derecho para que el hombre no se vea obligado
al r%gurso de rebelarse contra la tirania y la opresion (apartado
3°).

En ese sentido considera el autor citando al doctor Luis
Recasens Siches, que la importancia del contenido del apartado 3°
radica en que “contiene implicitamente la distincion entre los derechos
fundamentales”, por una parte, los principios e ideales que llevan a la
proclamacion de éstos y, por otra, al régimen de derecho positivo
vigente en el que tales derechos se encuentran reconocidos y
protegidos.?®*

Dicha Declaracion en su articulo 12, dispone que nadie sera
objeto de injerencias arbitrarias en su vida privada, en la de su familia,
de su domicilio o de su correspondencia, ni de ataques a su honra y su

reputacion.

2 |pidem, p. 269.
53 |bidem, p. 270.
% |dem.
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En el articulo 19 reconoce a todo individuo el derecho a la
libertad de opinion y de expresion, prerrogativa que incluye el de no ser
molestado a causa de sus opiniones, el de investigar y recibir
informaciones y opiniones y, el de difundirlas, sin limitacion de fronteras,
por cualquier medio de expresion.

Y, en el articulo 28 reconoce el derecho de toda persona a que
se establezca un orden social o internacional en que los derechos y
libertades proclamadas en esta Declaracion se hagan plenamente
efectivos.

Estos son los articulos de la Declaracion de Derechos Humanos
que sirven de fundamento original al derecho materia del presente
trabajo de investigacion, es decir, al derecho a la proteccion de los
datos personales, especificamente, de los datos genéticos.

Respecto a la realizacion efectiva de los derechos proclamados
en la Declaracion, a que se refiere el articulo 28 de la misma, sostiene
Alfred Verdross, citado por Silverio Tapia Hernandez, que

Esta no concede a los individuos un derecho de accién o de
peticion ante los 6rganos de la ONU para asegurar dicha
realizacion, “lo cual demuestra que, a pesar de la Declaracion, los
individuos siguen siendo meros sujetos de derecho interno y no de
Derecho Internacional. La Declaracion se limita a pedir a los
Estados que otorguen al individuo determinados derechos... Ahora
bien, la citada Declaracion no es obligatoria juridicamente sino
moralmente, puesto que la Asamblea General de la ONU no tiene,
en principio, competencia legislativa y so6lo puede hacer

recomendaciones”.?®

Contrario a la anterior consideracién y, conviniendo con Héctor
Gros Espiell, sostiene Silverio Tapia Hernandez que, aparte de la
obligatoriedad moral de los Estados miembros respecto al
reconocimiento de los Derechos Humanos, todos los que han suscrito la

Declaracion Universal de Derechos Humanos, estan obligados a

%% |bidem, p. 273.
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respetarlos y salvaguardarlos en sus respectivas jurisdicciones vy, al
respecto cita a Antonio Truyol y Serra quien dice:

La Declaracién no es otra que la de una pauta de inspiracion
y criterio superior de interpretacion para los 6rganos llamados a
configurar, desarrollandolo convencional o consuetudinariamente, y
en todo caso explicandolo por la via judicial o arbitra el Derecho
Internacional Positivo... La Declaracion —agrega este jurista
espafiol-, es verdaderamente la expresion de la conciencia juridica
de la humanidad, representada en la ONU y, como tal, fuente de un
“derecho superior”, un “higher law”, cuyos principios no pueden
desconocer sus miembros.**°

Afirma el autor en cita que, confirma su postura de que la
Declaracion Universal es obligatoria, la Proclamacion de Teheran,
adoptada en 1968 sin ninguna oposicion en contra, cuyo parrafo 2°,
declara solemnemente obligatoria para la Comunidad Internacional, la
Declaracion Universal de Derechos Humanos, quedando —afirma-, de
este modo, ratificada la obligatoriedad juridica de la Declaracién.?’

Con el fin de reforzar la Declaracién Universal de Derechos
Humanos y lograr una fuerza vinculante como garantia de aplicacion de
los derechos humanos, la Comision de Derechos Humanos de la ONU,
elabor6 dos convenios que sometid a la aprobacion de la Asamblea
General de las Naciones Unidas en 1955, los cuales fueron aprobados
el 16 de diciembre de 1966, por Resolucion 2220 (XXI) el Pacto
Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales y el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos.

Estima Silverio Tapia Hernandez que los Estados que ratifican
ambos pactos se comprometen a procurar la preservacion y vigencia de
los derechos y libertades fundamentales que consagra la Declaracion,
llegando a un consenso universal para la proteccion y defensa

internacional de los derechos humanos.?>®

% |pidem, p. 274.
7 |bidem, p. 275.
%% |dem.
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El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, aprobado
y abierto a firma, ratificacion y adhesion por la Asamblea General en su
resolucion 2200 A (XXI), de 16 de diciembre de 1966, el que entr6 en
vigor el 23 de marzo de 1976,%*° de conformidad con el articulo 49.%%°

Dicho documento fue ratificado por México el 23 de marzo de
1981.

Ese instrumento internacional en su articulo 17 reitera la
proteccion otorgada por la Declaracion Universal de Derechos
Humanos en su articulo 12, respecto a prohibir las injerencias
arbitrarias e ilegales a la vida privada de las personas, de su familia, su
domicilio o su correspondencia, asi como los ataques ilegales a su
honra y reputacion y, ademas reconoce el derecho de toda persona a la
proteccion de la ley contra esas injerencias 0 esos ataques.

En su articulo 19, extiende el derecho a la libertad de opinion y
de expresion consagrado en el articulo de igual numeracion de la
Declaracion, pues ademas de reconocer a toda persona tal derecho, en
el que incluye la libertad de buscar, recibir y difundir informaciones e
ideas de toda indole, sin consideracion de fronteras, agrega que ello
podréa hacerlo oralmente, por escrito o en forma impresa o artistica, o
por cualquier otro procedimiento de su eleccion y, en apartado 3
previene que, el ejercicio de ese derecho entrafla deberes vy
responsabilidades, por lo que podra estar sujeto a las restricciones

expresamente fijadas por la ley y que sean necesarias para asegurar el

%9 pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos. Consultado en la pagina del

Centro de informacion de las Naciones Unidas, en:
http://www.cinu.org.mx/onu/documentos/pidcp.htm.

9 Articulo 49.

1. El presente Pacto entrard en vigor transcurridos tres meses a partir de la fecha en
que haya sido depositado el trigésimo quinto instrumento de ratificacion o de adhesion
en poder del Secretario General de las Naciones Unidas.

2. Para cada Estado que ratifique el presente Pacto o se adhiera a él después de
haber sido depositado el trigésimo quinto instrumento de ratificacion o de adhesion, el
Pacto entrara en vigor transcurridos tres meses a partir de la fecha en que tal Estado
haya depositado su instrumento de ratificacion o de adhesiéon. Consultado en:
http://www.unhchr.ch/spanish/html/menu3/b/a_ccpr_sp.htm.
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respeto a los derechos o a la reputacion de los demas; y la proteccion
de la seguridad nacional, el orden publico o la salud o la moral publicas.

Y para la satisfaccién de lo dispuesto en el articulo 28 de la
Declaracion, ordend la creacion de un Comité de Derechos Humanos
(articulo 28), entre cuyas funciones estaria la de revisar los informes
gue presentaren los Estados Partes en el Pacto, sobre las disposiciones
gue hubieran adoptado y que dieran efecto a los derechos reconocidos
en el Pacto y sobre el progreso que hubiera realizado en cuanto al goce
de esos derechos (articulos 40 y siguientes).

El Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales,®®* asi como su Protocolo Facultativo,?®®* no imponen
obligaciones inmediatas ni directas, sino que se trata de simples
compromisos de cardcter programatico, mediante el establecimiento de
objetivos que los Estados partes deben alcanzar mediante la progresiva
adecuacion de sus ordenamientos internos.

Otro documento internacional que vincula a México en la
proteccion de los derechos humanos, es La Convencion Americana

263 gyscrita en la

sobre Derechos Humanos (Pacto de San José),
Conferencia Especializada Interamericana sobre Derechos Humanos,
desarrollada en San José, Costa Rica, del 7 al 22 de noviembre de
1969. Ratificada por México el 3 de febrero de 1981.

Este instrumento internacional americano establece en su
primera parte, denominada “Deberes de los Estados y a los derechos
protegidos”, la obligacion de los Estados partes de respetar los

derechos y libertades reconocidos en esa Convencion y a garantizar su

%1 pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales. Consultado en

la pagina del Centro de informacion de las Naciones Unidas, en:
http://www.cinu.org.mx/onu/documentos/pidcp.htm.
%21 dem.

%3 Convencién Americana sobre Derechos Humanos. Consultada en la pagina de la

Comisién Interamericana de Derechos Humanos, de la Organizacion de los Estados
Americanos en: http://www.oas.org/Juridico/spanish/tratados/b-32.html.
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libre y pleno ejercicio a toda persona que esté sujeta a su jurisdiccion,
sin discriminacion alguna por motivos de raza, color, sexo, idioma,
religion, opiniones politicas o de cualquier otra indole, origen nacional o
social, posicion econdémica, nacimiento o cualquier otra condicién social
(Articulo 1).

También se comprometieron, los Estado partes, a adoptar
disposiciones de derecho interno con arreglo a sus procedimientos
constitucionales y a las disposiciones de esa Convencion, las medidas
legislativas o de otro caracter que fueren necesarias para hacer
efectivos tales derechos vy libertades, si el ejercicio de los derechos y
libertades mencionados en el articulo 1 no estuviere ya garantizado

por disposiciones legislativas o de otro caracter (articulo 2).

Dentro del Capitulo Il que comprende los derechos civiles y
politicos, entre otros, reconoce el derechos a la proteccion de la honra
y de la dignidad (articulo 11), en el que afirma que toda persona tiene
derecho al respeto de su honra y al reconocimiento de su dignidad,;
prohibe las injerencias arbitrarias o abusivas en la vida privada de las
personas, en la de su familia, en su domicilio o en su correspondencia,
y los ataques ilegales a su honra o reputacion, pero ademas, al igual
gue la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, estatuye que
toda persona tiene derecho a la proteccion de la ley contra esas

injerencias o0 esos ataques.

También reconoce el derecho a la libertad de pensamiento y de
expresion a toda persona (articulo 13). Derecho que comprende la
libertad de buscar, recibir y difundir informaciones e ideas de toda
indole, sin consideracion de fronteras, ya sea oralmente, por escrito o
en forma impresa o artistica, o por cualquier otro procedimiento de su
eleccion. Establece que el ejercicio de ese derecho no puede estar

sujeto a previa censura sino a responsabilidades ulteriores, las que
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deben estar expresamente fijadas por la ley y ser necesarias para
asegurar: a) el respeto a los derechos o a la reputacion de los demas,
o b) la proteccion de la seguridad nacional, el orden publico o la salud

o la moral publicas.

Prohibe que se restrinja el derecho de expresion por vias o
medios indirectos, tales como el abuso de controles oficiales o
particulares de papel para periédicos, de frecuencias radioeléctricas, o
de enseres y aparatos usados en la difusion de informacion o por
cualesquiera otros medios encaminados a impedir la comunicacion y la
circulacion de ideas y opiniones. Impide igualmente la censura previa
en espectaculos publicos y, prohibe la propaganda en favor de la
guerra y toda apologia del odio nacional, racial o religioso que
constituyan incitaciones a la violencia o cualquier otra accion ilegal
similar contra cualquier persona 0 grupo de personas, por ningun

motivo, inclusive los de raza, color, religion, idioma u origen nacional.

En este documento para conocer de los asuntos relacionados
con el cumplimiento de los compromisos contraidos por los Estados
Partes en la Convencion Americana, cred la Comision Interamericana
de Derechos Humanos y la Corte Interamericana de Derechos
Humanos. Las resoluciones de ambas son vinculantes para los
Estados Partes que hayan reconocido la competencia de tales
organos, que es el caso mexicano que, en la fecha de su ratificacion,

reconocio la competencia de ambas instancias jurisdiccionales.

Los instrumentos internacionales hasta ahora abordados son el
marco internacional de la proteccion de los derechos fundamentales a
la intimidad y a la privacidad y, a través de éstos, del derecho a la
proteccion de los datos personales como derivado de estos dos
derechos, e incluso, del derecho a la proteccion de los datos genéticos

en cuanto datos personales que se encuentran directamente
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relacionados con la identidad y la dignidad humana que son la base
del reconocimiento de derechos hecha por la Declaracion Universal de

Derechos Humanos.

La aplicacion de estas normas internacionales en nuestro pais,
deriva de que han sido ratificadas por México y, por asi disponerlo el
articulo 133 de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos que dice:

Articulo 133. Esta Constitucion, las leyes del Congreso de la
Union que emanen de ella y todos los Tratados que estén de
acuerdo con la misma, celebrados y que se celebren por el
Presidente de la Republica, con aprobacion del Senado, seran la
Ley Suprema de toda la Unién. Los jueces de cada Estado se
arreglaran a dicha Constitucién, leyes y tratados, a pesar de las
disposiciones en contrario que pueda haber en las Constituciones
o leyes de los Estados.

Existen otros ordenamientos juridicos internacionales que si bien
no tienen repercusion legal en la proteccion de los derechos humanos
en México, por haber celebrado para ser observados en otros ambitos
territoriales, de lo que México deberia aprender e incorporar sus
postulados a la norma interna (aunque no en observancia de ellos
porque no le son aplicables, como ya se dijo, pero si como ejemplo a
sequir), por lo que resulta importante referirlos en este trabajo, pues han
sido de gran trascendencia e influencia para la creacion de leyes
relativas a la protecciéon de los datos personales y, en especial, de los
datos genéticos en diversos paises, por lo que a continuacion haremos

referencia a algunos de ellos.

4.1.2. Instrumentos internacionales relativos a la proteccion
de los datos personales que no tienen aplicacion en México
El documento mas importante a nivel europeo relativo a la

proteccion de los datos personales lo es El Convenio N° 108 del
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Consejo de Europa, para la proteccion de las personas con respecto al
tratamiento automatizado de datos de caracter personal.?**

En este convenio firmado en Estrasburgo, de 28 de Enero de
1981, los Estados miembros del Consejo de Europa signatarios del
Convenio, consideraron deseable ampliar la proteccion del derecho al
respeto de la vida privada de las personas, por estimar que se habia
intensificado la circulacion a través de las fronteras, de los datos de
caracter personal que eran objeto de tratamientos automatizados v,
consientes de la libertad de informacion sin fronteras, estimaron la
necesidad de conciliar los valores fundamentales del respeto a la vida
privada y de la libre circulacion de la informacién entre los pueblos.

El objeto y fin del Convenio es garantizar a cualquier persona
fisica sea cual fuere su nacionalidad o su residencia, el respeto de su
derecho a la vida privada, con respecto al tratamiento automatizado de
los datos de caracter personal (articulo 1°).

En los primeros tres capitulos, el convenio deja establecidos los
principios béasicos para la proteccién de datos, como la calidad de los
datos; las categorias particulares de éstos; su seguridad; las garantias
para la persona titular de los datos; las excepciones y restricciones; las
sanciones y recursos; los flujos transfronterizos de datos de caréacter
personal y el derecho interno, entre otras muchas cuestiones como, en
su primera parte, contiene las definiciones principales de la materia.

El Convenio 108 se refieren, en particular a la distribucion justa y
legal la recogida y el tratamiento de los datos personales, la recoleccion
de los datos personales Unicamente con objetivo especifico y fines
legitimos, que excluye el tratamiento de los datos para otros fines,

incompatibles con aquellas para las que la datos han sido recolectados,

4 Convenio N° 108 del Consejo de Europa, para la proteccion de las personas con

respecto al tratamiento automatizado de datos de caracter personal. Consultado en la
Agencia de proteccion de datos de Espafia en:
https://www.agpd.es/portalweb/canaldocumentacion/legislacion/consejo_europa/conve
nios/common/pdfs/B.28-cp--CONVENIO-N-10--108-DEL-CONSEJO-DE-EUROPA . pdf.
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la limitacion del tiempo para el tratamiento de los datos después de
lograr los fines estipulados.

Después de 1970 los paises europeos comenzaron a adoptar las
normas legales la proteccién de los derechos fundamentales de las
personas y, en particular, la proteccién del derecho a la intimidad,
incluida la proteccion contra actos desproporcionados de recoleccion y
tratamiento de datos personales. En 1970 el estado de Hessen
(Alemania) aprobd la primera ley sobre la proteccion de datos
personales en el mundo. Fue seguida por Suecia (1973), Alemania (Ley
Federal, 1977), Francia (1978) y otros paises. Cinco afios después de
la publicacién de la Resolucion 74 (29), una serie de paises habian
adoptado legislacion para la proteccion de datos personales (ademas
de los nombrados anteriormente que incluyen Austria, Dinamarca,
Luxemburgo y Noruega).

Hay tres paises que incluyen la proteccion de los datos de sus
derechos  constitucionalmente garantizados (Portugal, Espafa vy
Austria). Algunos estados han centrado sus actividades legislativas sélo
en los datos procesados por computadoras. Otros se acercaron a este
problema en un contexto mas amplio; la ampliacion de la proteccion al
tratamiento de datos personales por cualquier medio técnico.

Es Estrasburgo, el 8 de noviembre de 2001, se firmo el protocolo
adicional del convenio N° 108 para la protecciéon de las personas con
respecto al tratamiento automatizado de datos de caracter personal y
relativo a transferencia de datos.

Su principal objetivo es asegurar la efectiva proteccion del
derecho a la privacidad, ante el incremento del intercambio de datos
personales a través de las fronteras, para lo cual cada Parte prevera
gue una o mas Autoridades sean responsables de asegurar las
medidas oportunas que den cumplimiento a los principios contenidos en

el Convenio y el Protocolo. Autoridades de control a las que reconocen
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poderes de investigacion, de intervencion y de iniciar procedimientos
legales en relacion con violaciones del derecho interno.

En  Europa, existe la Directiva 95/46/CE, del Parlamento
Europeo y del Consejo, relativa a la proteccion de las personas fisicas
en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre
circulacién de esos datos,?®® publicada en el Diario Oficial de las
Comunidades Europeas, el 23 de noviembre de 1995.

Y la Directiva 2002/58/CE del Parlamento Europeo y del Consejo
de 12 de julio de 2002, relativa al tratamiento de los datos personales y
a la protecciéon de la intimidad en el sector de las comunicaciones
electréonicas (Directiva sobre la privacidad y las comunicaciones
electrénicas).?®

La proteccion de datos personales ha sido reconocida en los
textos constitucionales de manera expresa o tacita en diferentes paises
del continente europeo.

En Portugal desde 1976 se integrd a su constitucion un apartado
relativo a la utilizacion de la informatica (articulo 35), en el que se
reconoce el derecho de todos los ciudadanos de acceder a los datos
informatizados que le conciernan, pudiendo exigir su rectificacion y
actualizacion, asi como el derecho a conocer la finalidad a que se
destinan, en los términos que establezca la ley.

Se define el concepto de datos personales y se establecen las

condiciones aplicables a su tratamiento automatizado, conexion,

%% Directiva 95/46/CE, del Parlamento Europeo y del Consejo, relativa a la proteccién

de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a la
libre circulacion de esos datos. Consultada en la pagina del Ministerio de la
Presidencia del gobierno de Espafia en: http://www.csae.map.es/csi/pg3425.htm.

% Directiva 2002/58/CE del Parlamento Europeo y del Consejo de 12 de julio de
2002, relativa al tratamiento de los datos personales y a la proteccion de la intimidad
en el sector de las comunicaciones electronicas (Directiva sobre la privacidad y las
comunicaciones electronicas). Consultada en el Diario Oficial de las Comunidades
Europeas en: http://eur-
lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2002:201:0037:0047:ES:PDF.
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transmision y utilizacion, ademas de garantizarse su proteccion a traves
de una entidad administrativa independiente.

Se prevé que la informatica no puede ser utilizada para el
tratamiento de datos relativos a convicciones filoséficas o politicas,
afiliacion a partidos o sindicatos, confesion religiosa, vida privada y
origen étnico, salvo con el consentimiento expreso del titular,
autorizacion prevista por la ley con garantias de no discriminacion o
para procesamiento de datos estadisticos no identificables
individualmente. Se prohibe el acceso a datos personales de terceros,
salvo en casos excepcionales previstos por la ley y la atribucién a los
ciudadanos de un ndmero nacional Unico.

Se garantiza a todos el libre acceso a las redes informaticas de
uso publico, determinando la ley el régimen aplicable a los flujos de
datos transfronterizos y las formas adecuadas de proteccion de datos
personales y de otros cuya salvaguardia se justifique por razones de
interés nacional.

Por su parte, la Constitucién de Espafia de 1978, %°’

garantiza el
derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia imagen
(articulo 18); la inviolabilidad del domicilio, salvo delito flagrante; el
secreto de las comunicaciones, en especial, de las postales,
telegraficas y telefénicas, salvo resolucion judicial.

Introduce una cuestién novedosa que es la limitacion en el uso
de la informatica para garantizar el honor y la intimidad personal y
familiar de los ciudadanos y el pleno ejercicio de sus derechos.

Ademéas del reconocimiento de derechos que hace en la
constitucion, de manera especifica a la proteccion de los datos
personales, en transposicion de la Directiva 95/46/CE, crea la Ley

Orgéanica 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter Personal que

%7 Constitucién de Espafia de 1978, en: http://www.gva.es/cidaj/pdf/constitucion.pdf.
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derogd la Ley Orgénica 5/1992 de Regulacidon de Tratamiento
Automatizado de los Datos de Caracter Personal.

Ademas del Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, por el
gue se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley Organica 15/99,
de 13 de Diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

Y el Real Decreto 195/2000, por el que se establece el plazo
para implantar las medidas de seguridad de los ficheros automatizados
previstas por el Reglamento aprobado por el Real Decreto 994/1999, de
11-6-1999.

Y la Ley organica 1/1982, de 5 de mayo, de proteccion civil del
derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia imagen.

Existen otras leyes internas de paises europeos que son ejemplo
a seguir en la proteccién de los datos personales, tales como Alemana,
Suecia e ltalia, entre otros, de las que no nos ocuparemos en este
momento porque la extension del presente trabajo de investigacion no
lo permite, por lo que su analisis se dejara ya para la continuacién que
de este trabajo se haga con posterioridad, ya para otra investigacion
gue pueda desarrollarse.

Ahora pasaremos de la normativa internacional de proteccion de
datos personales a la especifica de proteccion de datos genéticos que
también han sido emitidas por instancias internacionales como la
UNESCO y la ONU, con fechas posteriores a las que protegen la

intimidad y los datos personales, como se vera a continuacion.

4.1.3. Instrumentos internacionales especificos para la

proteccion de lainformacion genética

La Declaraciéon Universal sobre Genoma Humano y Derechos
Humanos, aprobada por la XXIX Comision de la Conferencia General
en su 292 reunion el 11 de noviembre de 1997, hecha suya por la

Asamblea General de la UNESCO, en Paris el 11 de noviembre de
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1997 (firmada por Meéxico), es el primer instrumento universal que
aborda los problemas éticos planteados por el desarrollo de la genética
humana y en particular, que anuncia los principios que han de regir ese
desarrollo, para garantizar el pleno respeto de la dignidad y los
derechos de la persona.?®®

Desde su aprobacion en 1997, este instrumento es una
referencia en el debate que ha propiciado la revolucién genética. En él
se han inspirado algunos Estados para elaborar sus legislaciones, sus
reglamentaciones nacionales o principios rectores, especialmente en lo
que se refiere a la investigacion cientifica.?*°

De entre las legislaciones y cédigos dedicados a la cuestion de
los datos genéticos, la Declaracion universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos, es el Unico instrumento internacional de
caracter universal. Esta ya contiene algunas disposiciones sobre los
principios que se han de adoptar en materia de datos genéticos.

En el plano regional, es importante el Convenio relativo a los
Derechos Humanos y la biomedicina de 1997, del Consejo de Europa y,
a nivel internacional, del que varios articulos se refieren, directa o
indirectamente, a la informacién genética. En el plano internacional
encontramos la Declaracion de la Asociacion Médica Mundial, sobre el
proyecto Genoma Humano (2002), y la Declaracion sobre las muestras
de ADN: el control y acceso (1998), del comité de asuntos éticos,
juridicos y sociales de la Organizacion del Genoma Humano (HUGO),
siglas en inglés. En distintos paises existen leyes nacionales de
proteccion de los datos y de la vida privada, que de alguna manera

pudieran garantizar la confidencialidad de los datos genéticos humanos,

%8 Op. Cit. 1.
29 1 dem.
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ademas de que comités de ética y organismos profesionales han
hechos publicos cédigos y declaraciones en esta materia.?’

La UNESCO es la Unica organizacion que ha instituido dos
comités consultivos dedicados a esta probleméatica el Comité
Internacional de Bioética (CIB) y el Centro de Ingenieria Genética y
Biotecnologia (CIGB), a quienes ha encargado la redaccion del
proyecto de un instrumento internacional sobre los datos genéticos que
habria de inspirarse en los principios contenidos en la Declaracion.?”*

La sexta consideracion de la Declaracion expresa el
reconocimiento de que las investigaciones del genoma humano y sus
aplicaciones implicaran el mejoramiento en la salud del individuo y de
toda la humanidad, pero también apunto que se deben respetar la
libertad, la dignidad y los derechos humanos de la personas, asi como
la prohibicion de discriminacion fundada en las caracteristicas genéticas
(articulo 6); reconoce el derecho de toda persona a decidir que se le
informe o no de los resultados de un examen genético y de sus
consecuencias (articulo 5); contempla la confidencialidad de los datos
genéticos asociados a una persona identificable (articulo 7).

Otro documento internacional importante lo es la Declaracion
Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos,?’? elaborada por un
grupo de redaccion del Comité Internacional de Bioética de la
UNESCO, aprobada por unanimidad y por aclamacion, por la 322 sesion
de la Conferencia General de la UNESCO, el 16 de octubre de 2003.

Su principal finalidad es garantizar que la recoleccién, el
tratamiento, la utilizacion y la conservacién de datos genéticos y datos
protedmicos humanos y de las muestras bioldgicas sea compatible con

el derecho internacional relativo a los derechos humanos.

270
271
272

Idem.

Idem.

Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos en:
http://www.biotech.bioetica.org/d107.htm
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La DIDGH reconoce que:

Los datos genéticos humanos son singulares por su
condicibn de datos sensibles, toda vez que pueden indicar
predisposiciones genéricas de los individuos, y que esa capacidad
predictiva que presenta cualquier tipo de datos puede ser mayor
en el caso de los datos genéticos, que no debemos de olvidar que
es un determinado tipo de datos sanitarios, y ésta especial
importancia que presentan los datos genéticos, pasa porque Ssu
conocimiento puede tener consecuencias importantes para la
familia, ya que pueden contener informacién cuya relevancia no se
conozca necesariamente en el momento de extraer las muestras
bioldgicas, y que pueden ser de vital importancia desde el punto de
vista cultural para personas o grupos.?”

Es importante sefialar también la Recomendacion R (97) 5,
adoptada el 13 de febrero de 1997 por el comité de Ministros del
Consejo de Europa, sobre Proteccion de Datos Médicos.

Sefiala Alvaro Alfonso Guerrero Moreno que, las normas
internacionales como la Recomendacion R (97) 5, adoptada el 13 de
febrero de 1997 por el Comité de Ministros del Consejo de Europa,
sobre Proteccion de Datos Médicos y, la Declaracién Internacional
sobre Datos Genéticos Humanos, aprobada por la 32.a sesion de la
Conferencia General de la UNESCO, el 16 de octubre de 2003
(DIDGH), recogen la inclusion de la informacion genética dentro de la
definicion amplia de dato meédico, si bien aportan un concepto
autonomo de dato genético que denota la particularidad de dicha
informacion frente al resto de la informacion médica, remite a la cita
siguiente:*™
La primera entiende que:

Datos genéticos son todos los datos, cualquiera que sea su
clase, relativos a las caracteristicas hereditarias de un individuo o
al patrén hereditario de tales caracteristicas dentro de un grupo de

"3 Guerrero Moreno, Alvaro Alfonso, Op. Cit. 4, pp. 223-244.

" “Reconociendo que la informacién genética forma parte del acervo general de
datos médicos (...) reconociendo asimismo que los datos genéticos humanos son
singulares”. Preambulo de la Declaracién Internacional sobre Datos Genéticos
Humanos de 16 de octubre de 2003.

Alvarez Gonzalez, Susana, Op. Cit. 2, p. 46.
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individuos emparentados. Igualmente, cualquier informacién que el
individuo porte (genes) y los datos de la linea genética relativos a
cualquier aspecto de la salud o la enfermedad, ya se presente con
caracteristicas identificables o no. La linea genética es la linea
constituida por similitudes genéticas resultantes de la procreaciéon
y compartidas por dos 0 mas individuos.?”

Concepto amplio que abarca todas aquellas informaciones
contenidas en el ADN, tanto codificante como no codificante.

En tanto que la Declaracion Internacional sobre Datos Genéticos
Humanos, define los datos genéticos humanos como “informacion sobre
las caracteristicas hereditarias de las personas, obtenidas por analisis
de acidos nucleicos u otros analisis cientificos”.?"®

Esta declaracion toma en consideracion las necesidades
especiales y la vulnerabilidad de los paises en desarrollo, asi como la
necesidad de fortalecer la cooperacion internacional en materia de
genética humana y, que la recoleccion, el tratamiento, la utilizaciéon y la
conservacion de los datos genéticos humanos tienen una importancia
primordial para el progreso de las ciencias de la vida y la medicina, para
sus aplicaciones y para la utilizacion de esos datos con fines no
médicos, ademas del creciente volumen de datos personales
recolectados hace cada vez mas dificil lograr su verdadera disociacion
irreversible de la persona de que se trate.

También advierte que la recoleccion, el tratamiento, la utilizacion
y la conservacion de los datos genéticos humanos pueden entrafiar
riesgos para el ejercicio y la observancia de los derechos humanos y las
libertades fundamentales y para el respeto de la dignidad humana, ya
gue los intereses y el bienestar de las personas deberian primar sobre

los derechos e intereses de la sociedad y la investigacion.

%5 punto 1.° del apéndice de la Recomendacion R (97) 5, de 13 de febrero de 1997, y

Guerrero Moreno, Alvaro Alfonso, Op. Cit. 4, pp. 228-229.
218 Articulo 2, apartado | de la Declaracion Internacional sobre Datos Genéticos
Humanos.
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Es importante sefialar en cuanto instrumento internacional que
regula la relacion existente entre los derechos humanos y la
investigacion médica, lo es el Convenio Europeo sobre los Derechos

Humanos y la Biomedicina®’’

(Convenio de Oviedo) de 4 de abril de
1997 del Consejo de Europa y aprobado por el Comité de Ministros el
19 de noviembre de 1996, para la proteccion de los derechos humanos
y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
biologia y la medicina.

La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos,*’®
gue fue aprobada por aclamacion en el mes de octubre de 2005, por la
Conferencia General de la UNESCO, en la que los Estados Miembros
se comprometieron y, comprometieron a la comunidad internacional, a
respetar y aplicar los principios fundamentales de la bioética.

En ella se abordan los problemas éticos que plantean la
medicina, las ciencias de la vida y las tecnologias conexas en sus
vertientes relacionadas con el ser humano, la Declaracion, como se
infiere del propio titulo, fundamenta los principios en ella consagrados
en las normas que rigen el respeto de la dignidad de la persona, los
derechos humanos y las libertades fundamentales. Por el hecho de
inscribir la bioética en los derechos humanos internacionales y de
garantizar el respeto por la vida de las personas, la Declaracion
reconoce la interrelaciébn existente entre la ética y los derechos

humanos en el terreno concreto de la bioética.?”®

4.2. Proteccion latinoamericana de los datos genéticos

2" Convenio Europeo sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina (Convenio de

Oviedo) de 4 de abril de 1997. Consultado en:
http://sescam.jccm.es/webl/ciudadanos/inspAyPrest/convenioOviedo.pdf.
'8 Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Consultada en la
pagina de la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la
2C;gltclijra en: http://unesdoc.unesco.org/images/0014/001461/146180S.pdf.

Idem.
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Existe la Declaracion Ibero-latinoamericana sobre Derecho,
Bioética y Genoma Humano,’® o Declaracién de Manzanillo de 1996,
revisada en Buenos Aires en 1998 y en Santiago en 2001.

En la que, los Estados partes consientes de los constantes
avances que se estan produciendo sobre el conocimiento del genoma
humano y los beneficios que podran obtenerse de sus aplicaciones y
derivaciones, invitan a mantener un didlogo abierto y permanente sobre
Sus consecuencias para el ser humano.

Asumen como irrenunciable la participacion de los pueblos ibero-
latinoamericanos en el debate internacional sobre el genoma humano,
con el fin de que puedan aportar sus propias perspectivas, problemas y
necesidades.

Los participantes en los Encuentros sobre Derecho, Bioética y
Genoma Humano de Manzanillo, de Buenos Aires y de Santiago,
procedentes de diversos paises de Ibero América y de Espafa, y de
diferentes disciplinas relacionadas con la Bioética; declararon su
conviccién en los valores y principios proclamados tanto en la
Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos como en el Convenio Europeo sobre Derechos Humanos y
Biomedicina, en cuanto constituyen un importante primer paso para la
proteccion del ser humano en relacién con los efectos no deseables de
los desarrollos cientificos y tecnolégicos en el ambito de la genética, a
través de instrumentos juridicos internacionales.

En América Latina los paises que han incorporado a sus
constituciones el derecho a la proteccion de datos personales e,
indirectamente, el derecho a la proteccion de los datos genéticos son:

1. Perd, que en su Constitucion Politica de 1993, articulo 2, punto

6, reconoce que toda persona tiene derecho:

20 peclaracién Ibero-latinoamericana sobre Derecho, Bioética y Genoma Humano.

Consultada en: http://www.bioetica.uchile.cl/doc/ibero.htm.
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A que los servicios informaticos, computarizados o no,
publicos o privados, no suministren informaciones que afecten la
intimidad personal y familiar.?®*

2. En la Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela de
1999, en el articulo 28 se establece:

Toda persona tiene derecho a la proteccion de su honor,
vida privada, intimidad, propia imagen, confidencialidad vy
reputacion. La ley limitara el uso de la informatica (...).2%

3. Argentina, Brasil, Colombia, Ecuador, Guatemala y Nicaragua,
han reconocido en sus constituciones el derecho de toda
persona a saber qué datos se tienen sobre ella, ya sea en
registros 0 en bancos de datos publicos o privados.

Establecen el derecho a su confidencialidad, al uso, a la
rectificacion, a su supresion y su actualizacion.

De Argentina es importante destacar que se ha hecho un gran
trabajo por proteger los datos genéticos de las personas y para ello se
han expedido las siguientes leyes especificas:

Ley nuamero 421, de Proteccibn contra la Discriminacion
Genética, de 27 de junio de 2000.?%

Ley 23.511, relativa al Banco Nacional de Datos Genéticos de
1987 y, 28

El Decreto namero 200/97, que prohibe los experimentos de

clonacion relacionados con seres humanos, de 7 de marzo de 1997.28°

L pert, que en su Constitucién Politica de 1993.  Consultada en:

http://www2.congreso.gob.pe/sicr/RelatAgenda/constitucion.nsf/$$Search?CreateDocu
ment.

82 Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela. Consultada en:
http://www.venezuela-oas.org/Constitucion%20de%20Venezuela.htm.

83 | ey nimero 421, de Proteccion contra la Discriminacién Genética, de 27 de junio
de 2000, consultada en la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones
Juridicas de la UNAM, en: http://www.bibliojuridica.org/libros/5/2292/8.pdf.

% | ey 23.511, relativa al Banco Nacional de Datos Genéticos de 1987. Consultada en
la Biblioteca Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM, en:
http://www.bibliojuridica.org/libros/5/2292/9.pdf.

%5 E| Decreto nimero 200/97, que prohibe los experimentos de clonacion
relacionados con seres humanos, de 7 de marzo de 1997. consultada en la Biblioteca
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Por la extension del trabajo, ahora no podremos ocuparnos del
analisis de todas y cada una de las leyes citadas y de otras mas que
hemos dejado de mencionar, ya que ello serd motivo de un trabajo

posterior mas extenso sobre el tema.

Juridica Virtual del Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM, en:
http://www.bibliojuridica.org/libros/5/2292/10.pdf.
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CAPITULO V

LA PROTECCION DE LOS DATOS GENETICOS EN MEXICO

5.1. Proteccidn de los datos personales en México

La Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos en el
articulo 6°,%° al reconocer en su primer parrafo la libertad de expresion
como libre manifestacion de las ideas, establece como excepcion de
dicha libertad el que tales ideas ataquen a la moral, los derechos de
terceros, dentro de los cuales podriamos ubicar el derecho a la
intimidad o a la privacidad.

En su parrafo segundo, adicionado en el afio de 2007, se
estatuyd que, para el ejercicio del derecho de acceso a la informacién,
la Federacion, los Estados y el Distrito Federal, en el ambito de sus
respectivas competencias, se regirian por los principios y bases que
especifica en siete fracciones, entre los que para el caso interesa el que
se ubica en la fraccion Il que previene que la informacion que se refiere
a la vida privada y los datos personales sera protegida en los términos y
con las excepciones que fijen las leyes.

Lo anterior si bien representa la primera alusién que hace la
constitucion mexicana al reconocimiento del derecho a la proteccion de

los datos personales, el que ya habia aparecido evocado con antelaciéon

8 Articulo 60. La manifestacion de las ideas no sera objeto de ninguna inquisicién

judicial o administrativa, sino en el caso de que ataque a la moral, los derechos de
tercero, provoque algun delito, o perturbe el orden publico; el derecho de réplica sera
ejercido en los términos dispuestos por la ley. El derecho a la informacion sera
garantizado por el Estado.

Para el ejercicio del derecho de acceso a la informacion, la Federacion, los Estados y
el Distrito Federal, en el ambito de sus respectivas competencias, se regiran por los
siguientes principios y bases:

I. Toda la informacion en posesién de cualquier autoridad, entidad, 6rgano y
organismo federal, estatal y municipal, es publica y sélo podra ser reservada
temporalmente por razones de interés publico en los términos que fijen las leyes. En la
interpretacion de este derecho debera prevalecer el principio de méaxima publicidad.

II. La informacion que se refiere a la vida privada y los datos personales sera protegida
en los términos y con las excepciones que fijen las leyes. ...
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la Ley Federal de Acceso a la Informacion Publica Gubernamental
desde el afio de 2002, no se puede considerar que, con dicha insercién
en el texto constitucional, este derecho se encontrara plenamente
reconocido y debidamente protegido, puesto que la proteccion de los
datos personales se dio mas como una excepcién al ejercicio del
derecho de acceso a la informacion publica que debia ser respetado por
la Federacion, los Estados y el Distrito Federal que como un derecho de
todas persona a proteger sus datos personales frente a cualquier ente
publico o privado.

Ahora bien en el articulo 7°,%” se establece la inviolabilidad de la
libertad de escribir y publicar escritos sobre cualquiera materia e
impone como limites a la libertad de imprenta, el respeto a la vida
privada, a la moral y a la paz publica.

En este numeral reconoce el derecho a la vida privada pero en
cuanto limite de otro derecho no como un derecho autbnomo que la
persona tenga garantizado frente a todos y respecto de todos los actos
de su vida que pertenezca a esa esfera.

Sin embargo, el reconocimiento directo al derecho a la proteccion

288
6

de los datos personales se hace en el articulo 1 constitucional, en el

287 Articulo 70. Es inviolable la libertad de escribir y publicar escritos sobre cualquiera

materia. Ninguna ley ni autoridad puede establecer la previa censura, ni exigir fianza a
los autores o impresores, ni coartar la libertad de imprenta, que no tiene mas limites
que el respeto a la vida privada, a la moral y a la paz publica. En ningiin caso podra
secuestrarse la imprenta como instrumento del delito.

Las leyes organicas dictaran cuantas disposiciones sean necesarias para evitar que
so pretexto de las denuncias por delito de prensa, sean encarcelados los
expendedores, "papeleros”, operarios y demas empleados del establecimiento donde
haya salido el escrito denunciado, a menos que se demuestre previamente la
responsabilidad de aquéllos.

8 Articulo 16. Nadie puede ser molestado en su persona, familia, domicilio, papeles o
posesiones, sino en virtud de mandamiento escrito de la autoridad competente, que
funde y motive la causa legal del procedimiento.

Toda persona tiene derecho a la proteccion de sus datos personales, al acceso,
rectificacion y cancelacion de los mismos, asi como a manifestar su oposicion, en los
términos que fije la ley, la cual establecera los supuestos de excepcion a los principios
que rijan el tratamiento de datos, por razones de seguridad nacional, disposiciones de
orden publico, seguridad y salud publicas o para proteger los derechos de terceros....
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gue se incorporo en el parrafo segundo, en reforma publicada en el
Diario Oficial de la Federacion el 1° de junio de este afo, el
reconocimiento del derecho de toda persona a la proteccion de sus
datos personales, al acceso, rectificacion y cancelacion de los mismos,
asi como a manifestar su oposicion y, dejo el establecimiento de los
términos para el ejercicio de este derecho y los supuestos de excepcion
a los principios que rijan el tratamiento de datos, por razones de
seguridad nacional, disposiciones de orden publico, seguridad y salud
publicas o para proteger los derechos de terceros, para ser fijados por
la ley que en la materia llegare a promulgarse.

Por otra parte la Ley Federal de Transparencia y Acceso a la
Informacién Publica Gubernamental,?® publicada en el Diario Oficial de
la Federacion el 11 de junio de 2002, define lo que para los efectos de
esa Ley se debe entender por datos personales (articulo 3 fraccion Il) y
sefala que lo es:

La informacioén concerniente a una persona fisica, identificada
o identificable, entre otra, la relativa a su origen étnico o racial, o
gue esté referida a las caracteristicas fisicas, morales o
emocionales, a su vida afectiva y familiar, domicilio, namero
telefénico, patrimonio, ideologia y opiniones politicas, creencias o
convicciones religiosas o filosoficas, los estados de salud fisicos o
mentales, las preferencias sexuales, u otras analogas que afecten
su intimidad.

Sin embargo, no puede dejar de mencionarse que la proteccion
gue esta Ley ofrece a los datos personales es limitada, ya que la primer
barrera la impone el campo de aplicacion de la misma que, como lo
establece en su articulo 3°, los sujetos obligados a observarla lo son: el
Poder Ejecutivo Federal, la Administracion Publica Federal y la
Procuraduria General de la Republica; el Poder Legislativo Federal,

integrado por la Camara de Diputados, la Camara de Senadores, la

%9 | ey Federal de Transparencia y Acceso a la Informacion Publica Gubernamental,

consultada en la pagina web del Instituto Federal de Acceso a la Informacion, el 23 de
mayo de 2009 en: http://www.ifai.org.mx/transparencia/LFTAIPG.pdf.
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Comision Permanente y cualquiera de sus érganos; el Poder Judicial de
la Federacion y el Consejo de la Judicatura Federal; los organos
constitucionales auténomos; los tribunales administrativos federales, y
cualquier otro érgano federal.

Mientras que, la segunda limitante lo es que dicha ley Unicamente
protege la informacion personal que se encuentre en posesion de los
Poderes de la Unidn, los 6rganos constitucionales autbnomos o con
autonomia legal, y cualquier otra entidad federal.?*

Es decir, que queda fuera de su proteccion la informacién
personal que se estd en manos de empresas privadas y otras entidades
gue no se encuentran comprendidas por esa ley. De donde se
desprende que se trata de una regulacion de los datos personales
limitada a un sector determinado de la sociedad (aquellos cuyos datos
personales estén en poder de la administracion publica) pero también a
un sector de las entidades que los tienen en su poder (la administracion
publica federal).

Por otra parte, cabe sefalar que han sido presentados en el
Congreso de la Union diversos proyectos legislativos relativos a la
proteccion de datos personales, pero ninguno de ellos ha llegado a
buen puerto. En parte, ello obedeci6 a que, de acuerdo con lo
establecido en el articulo 73 constitucional, el Congreso de la Union no
tenia facultades para legislar en materia de proteccion de datos
personales en manos de particulares, pero ese impedimento fue
superado al adicionarse a dicho articulo constitucional la fraccion XXIX-
0,°! y concederse esa facultad al congreso, por lo que ahora, no hay
obstéculo ni excusa para que el poder legislativo se avoque a promulgar

una ley federal de proteccion de datos personales que pueda brindar

29 Articulo 1° de la Ley Federal de Transparencia y Acceso a la Informacién Publica

Gubernamental.
1 Reforma publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 1° de junio de 2009.
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una verdadera y eficaz proteccion a los datos personales de las
personas que se encuentren en poder de entidades publicas o privadas.

Es importante decir que varios estados de la republica ya han
emitido sus leyes estatales de proteccion de datos personales, tal es el
caso del Estado de Colima, que mediante decreto nimero 356, aprobd
la Ley de Proteccion de Datos Personales del Estado de
Colima, la cual fue publicada en el Suplemento No. 1 del Periédico
Oficial de ese Estado, No. 27, del 21 de junio del 2003.%%

El Estado de Guanajuato mediante decreto nUmero 266, aprobo
la Ley de Proteccion de Datos Personales para el Estado y los
Municipios de Guanajuato, publicada en el Periédico Oficial nimero 80,
segunda parte de 19 de mayo de 2006.2%

Y, el Distrito Federal también expidié su Ley de Proteccion de
Datos Personales para el Distrito Federal, publicada en la Gaceta
Oficial del Distrito Federal, el 3 de octubre de 2008.%**

Hasta aqui por lo que ve a la leyes nacionales que tienen que ver
con la proteccion de los datos personales, pero existen otras leyes que
aungue han sido expedidas para otras materias, guardan relacion con la
proteccion de los datos personales genéticos, tal es el caso de la Ley
General de Salud publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 7 de
febrero de 1984%% que, respecto a los datos personales y personales
genéticos de las personas, en su articulo 51 Bis 2, establece como uno

de los derechos de los usuarios, el de decidir libremente sobre la

22 | ey de Proteccién de Datos Personales del Estado de Colima. Consultada en la

pagina del gobierno de Colima en:
http://www.transparencia.col.gob.mx/secretarias/general/marco_juridico.asp.

* Ley de Proteccién de Datos Personales para el Estado y los Municipios de
Guanajuato. Consultada en
http://transparencia.guanajuato.gob.mx/archivos/lineamientosdp.pdf.

29| ey de Proteccion de Datos Personales para el Distrito Federal. Consultada en la
Gaceta Oficial del Distrito Federal, el 3 de octubre de 2008 en:
http://www.uacm.edu.mx/informacion/normas_transparencia/Ley%20de%20Datos%20
Personales.pdf.

2% | ey General de Salud, consultada en la pagina de la Secretaria de Salud en:
http://www.salud.gob.mx/unidades/cdi/legis/lgs/index-indice.htm.
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aplicacion de los procedimientos diagnosticos y terapéuticos ofrecidos,
de lo que -previene- el prestador de servicios de salud dejara
constancia en el expediente clinico.

También estatuye que los beneficiarios del Sistema de
Proteccion Social en Salud tendran ademas el derecho a contar con su
expediente clinico, en el que se registrara la atenciéon de su salud y
sobre los riesgos y alternativas de los procedimientos diagndsticos,
terapéuticos y quirdrgicos que se le indiquen o apliquen (articulo 77 bis
37, fraccion VII); de decidir libremente sobre su atencion (fraccion VII);
a otorgar 0 no su consentimiento validamente informado y a rechazar
tratamientos o procedimientos (fraccion IX); y a ser tratado con
confidencialidad (fraccion X).

Del contenido de la fraccion X, se podria desprender la
posibilidad de proteccion de los datos médicos que obren en el
expediente clinico de los beneficiarios; sin embargo, esta disposicién no
puede otorgar una eficaz proteccion a los datos médicos ni genéticos
gue pudieran encontrarse en dicho documento a través de la
confidencialidad, ya que ésta, mas que un derecho del titular de los
datos engendra una obligacion del personal médico que dispone de esa
informacion a no difundirla o darla a conocer a terceras personas. A
mas de que, la confidencialidad no concede al titular de la informacion
médica la facultad de autodeterminacion informativa, es decir, de
acceder y disponer de la informacién contenida en el expediente clinico.

Respecto a la investigacion para la salud, el articulo 98 de la ley
en cita establece que para el caso de que las investigaciones se
realicen en seres humanos, se constituird una comision de ética y una
comision de bioseguridad, encargada de regular el uso de radiaciones
ionizantes o de técnicas de ingenieria genética.

La misma ley contempla en su numeral 100 que para la

investigacion en seres humanos se debe contar con el consentimiento
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por escrito del sujeto en quien se realizara la investigacion, o de su
representante legal en caso de incapacidad legal de aquél, una vez
enterado de los objetivos de la experimentacion y de las posibles
consecuencias positivas 0 negativas para su salud; que las
investigaciones sélo podra realizarse por profesionales de la salud en
instituciones médicas que actien bajo la vigilancia de las autoridades
sanitarias competentes y, que la realizacion de estudios gendmicos
poblacionales deberd formar parte de un proyecto de investigacion
(fracciones IV y V).

Aqui conviene hacer un paréntesis en el analisis de la Ley
General de Salud para comentar que mediante acuerdo de 23 de
octubre del afio 2000 se cred con caracter permanente la Comision
Nacional de Bioética a que se hizo referencia en el parrafo precedente,
asi como la Comision Nacional para el Genoma Humano.

Las atribuciones de ésta ultima establecidas en el Reglamento
Interior de la Secretaria de Salud, publicado en el Diario Oficial de la
Federacion el 23 de octubre de 2000, son entre otras:

I. Elaborar y presentar a la consideracion del Presidente de la
Republica las politicas nacionales sobre el genoma humano;

[I. Impulsar la investigacion, desarrollo tecnolégico, formacion de
especialistas, servicios y la difusion de conocimientos sobre el genoma
humano y sus beneficios;

[ll. Proponer las adecuaciones y actualizaciones necesarias al
marco juridico aplicable a la materia;

IV. Recomendar los criterios que deberan observarse en el
estudio e investigacion del genoma humano;

V. Participar con las instancias competentes en el
establecimiento de los principios éticos que deben regir la investigacion

y desarrollo tecnoldgico relacionado con el genoma humano.
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Por su parte, las atribuciones de la Comision Nacional de
Bioética, contenidas en el citado Reglamento Interior de la Secretaria
de Salud ya citado son entre otros, proponer una guia ética para la
atencion médica y la investigacion; difundir entre la sociedad y los
profesionales técnicos y auxiliares de la salud los principios y valores
gue deben regir el ejercicio de su actividad; fomentar el respeto de los
principios bioéticos en la actividad médica; opinar sobre los protocolos
de investigacion en seres humanos; dar a conocer los criterios que
deberan considerar las Comisiones de Bioética y de Bioseguridad de
las instituciones de salud; recomendar, en general, los criterios que
deberan observarse en la reglamentacion de la investigacién en seres
humanaos.

Los criterios que habran de observarse en la investigacion de
seres humanos, se establece en el Reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion para la Salud, al que haremos
referencia en parrafos subsecuentes.

Para continuar con el andlisis de la Ley General de Salud
diremos que ésta, en su articulo 104, prevé que la Secretaria de Salud
y los gobiernos de las entidades federativas, en el ambito de sus
respectivas competencias, de conformidad con la Ley de Informacién
Estadistica y Geografica y con los criterios de caracter general que
emita la Secretaria de Programacion y Presupuesto, captaran,
produciran y procesaran la informacioén necesaria para el proceso de
planeacion, programacion, presupuestacion y control del Sistema
Nacional de Salud, asi como sobre el estado y evolucion de la salud
publica.

Nétese que quien fija los criterios para la captacién, produccion y
procesamiento de informacion con fines de planeacion, programacion y
presupuestacion del Sistema Nacional de Salud, es la Secretaria de

Programacion y Presupuesto. Ello es comprensible si tenemos en
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consideracion que esa informacion se ha de referir a estadisticas de
natalidad, mortalidad, morbilidad e invalidez; a factores demograficos,
econdmicos, sociales y ambientales vinculados a la salud, y a recursos
fisicos, humanos y financieros disponibles para la proteccién de la salud
de la poblacion y su utilizacion, criterios que no hacen alusién al
derecho que tienen las personas titulares de la informacion a la
proteccion de sus datos personales, por lo que es preciso que este
derecho se garantice mediante la proclamacion de una ley especifica de
proteccion de datos personales o incluso, de una de proteccion de
datos genéticos en concreto.

La aludida Ley General de Salud contempla el deber de las
dependencias y entidades de la Administracion Publica Federal, los
gobiernos de las entidades federativas, los municipios y las autoridades
de las comunidades indigenas cuando proceda, asi como las personas
fisicas y morales de los sectores social y privado, que generen y
manejen la informacién a que se refiere el articulo 104 de la ley, de
suministrarla a la Secretaria de Salud, con la periodicidad y en los
términos que ésta sefiale, para la elaboracion de las estadisticas
nacionales para la salud (articulo 106).

Dicha ley también impone esa obligacion a los establecimientos
gue presten servicios de salud, los profesionales, técnicos y auxiliares
de la salud, asi como los establecimientos dedicados al proceso, uso,
aplicacion o disposicién final de los productos o que realicen las
actividades de control sanitario y donacion, trasplantes y pérdida de la,
llevardn las estadisticas que les sefiale la Secretaria de Salud y
proporcionaran a ésta y a los gobiernos de las entidades federativas, en
sus respectivos ambitos de competencia, la informacion
correspondiente, sin perjuicio de las obligaciones de suministrar la

informacion que les sefalen otras disposiciones legales (articulo 107).
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En tanto que en sus articulos 108 y 109, esa ley sefala que la
Secretaria de Salud orientara la captacion, produccion, procesamiento,
sistematizacion y divulgacion de la informacion para la salud, con
sujecion a los criterios generales que establezca la Secretaria de
Programacion y Presupuesto, a los cuales deberan ajustarse las
dependencias y entidades del sector publico y las personas fisicas y
morales de los sectores social y privado, informacion que la primera,
proporcionara a la segunda para su incorporacion al Sistema Nacional
Estadistico, de donde se desprende que, los criterios de procesamiento,
sistematizacion y divulgacion de la informacion relativa a la salud, los
establece la Secretaria de Programacion y Presupuesto, dependencia
gubernamental que tiene competencia para establecer los lineamientos
para la regulacion de la informacién que se le allega, pero no para
determinar o desconocer el derecho sustantivo del titular de la
informacion a disponer de ella a su arbitrio.

Finalmente la Ley General de Salud, en el articulo 282 bis,
perteneciente al capitulo de los productos biotecnolégicos expone que,
para los efectos de esa Ley, se consideran productos biotecnoldgicos,
aguellos alimentos, ingredientes, aditivos, materias primas, insumos
para la salud, plaguicidas, sustancias toxicas o peligrosas, y sus
desechos, en cuyo proceso intervengan organismos vivos o parte de
ellos, modificados por técnica tradicional o ingenieria genética.

El Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la Salud, publicado en el Diario Oficial de la
Federacion el 6 de enero de 1987,%%° que en su Titulo Segundo relativo
a los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos, establece

gue en toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de

2% Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacién para la Salud,

publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 6 de enero de 1987. Consultado en la
pagina del Orden Juridico del Gobierno Federal en:
http://www.ordenjuridico.gob.mx/Federal/Combo/R-123.pdf.
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estudio, deberan prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la
proteccion de sus derechos y bienestar (articulo 13).

Previene ademas tal reglamento que las bases que debe seguir
la investigacion que se realice en seres humanos, entre ellas, que la
investigacion se debera ajustar a los principios cientificos y éticos que
la justifiquen; que se fundamentard en la experimentacion previa
realizada en animales, en laboratorios o en otros hechos cientificos; que
se contara con el consentimiento informado y por escrito del sujeto de
investigacion o su representante legal, con las excepciones que este
Reglamento sefiala; que debera ser realizada por profesionales de la
salud, con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del ser
humano, bajo la responsabilidad de una institucion de atencion a la
salud que actie bajo la supervision de las autoridades sanitarias
competentes y que cuente con los recursos humanos y materiales
necesarios, que garanticen el bienestar del sujeto de investigacion
(articulo 14).

Establece que en su articulo 16 que en las investigaciones en
seres humanos se protegera la privacidad del individuo sujeto de
investigacion, identificandolo solo cuando los resultados lo requieran y
éste lo autorice.

Del contenido del articulo anterior se desprende que, la
proteccion de la privacidad del sujeto de investigacion que contempla,
se hard no identificandolo, es decir, no ligando la investigacion a la
persona o personas en las cuales se esta realizando, salvo cuando los
resultados lo requieran y los sujetos interesados lo autoricen.

De cualquier forma, sin desconocer que estas disposiciones
conceden un cierto grado de proteccion a la informacion médica o
genética de las personas, esta restringido Unicamente a los sujetos
investigados, pero es omisa en reconocer el derecho de proteccion a

sus familiares, al grupo étnico al que pertenecen o a la misma sociedad
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gue puede ver vulnerados sus derechos personales virtud a compartir
determinados rasgos genéticos comunes al sujeto investigado y que
pudieran verse ventilados.

El reglamento en andlisis igualmente previene que para que el
consentimiento informado se considere existente, el sujeto de
investigacion o, en su caso, su representante legal debera recibir una
explicacion calara y completa, de tal forma que pueda comprenderla,
por lo menos, sobre los siguientes aspectos: la justificacion y los
objetivos de la investigacion; los procedimientos que vayan a usarse y
su propdsito; la seguridad de que no se identificara al sujeto y que se
mantendrd la confidencialidad de la informacién relacionada con su
privacidad; el compromiso de proporcionarle informacion actualizada
obtenida durante el estudio aunque ésta pudiera afectar la voluntad del
sujeto para continuar participando; entre otros (Articulo 21).

El mismo regula ademas la forma y términos en que han de
llevarse a cabo las investigaciones en comunidades; en menores e
incapaces; en mujeres en edad fértil, embarazadas, lactando, etcétera;
en grupos subordinados; en la investigacién farmacologica, entre otras.

Respecto de la investigacion que impliqgue construccion y manejo
de é&cidos nucleicos recombinantes, establece en el articulo 85 que,
Para los efectos de este Reglamento, se entenderd por &acidos
nucleicos recombinantes a las nuevas combinaciones de material
genético obtenida fuera de una célula vigente, por medio de la insercién
de segmentos naturales o sintéticos de acido desoxirribonucleico en un
virus, plasmido bacteriano u otras moléculas de acido desoxibonucleico,
gue sirven como sistema vector, para permitir su incorporacién en una
célula huésped, en la que no se encuentran en forma natural, pero en la
gue seran capaces de replicarse, en las que quedan comprendidas las
moléculas de acido desoxirribonucleico que resultan de dicha

replicacion.
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Este Reglamento es sumamente importante para la proteccion de
los datos genéticos de las personas, sin embargo, como el mismo esta
dado para regular especificamente la investigacion en materia de salud,
no tiene efecto alguno fuera de ese campo, por lo que no puede
proteger la informacion genética que se extrae con una finalidad diversa
a la investigacion médica, por lo que es insuficiente para conceder a los
datos genéticos una amplia y eficaz proteccion ya que para ello se
requiere la aprobacion de una ley de proteccion de datos personales, en
primer momento y luego, especificamente de los datos genéticos, como
ha ocurrido en algunos otros paises como ya se ha dejado establecido.

Igualmente tiene trascendencia para la materia el Reglamento
de la Ley General de Salud en materia de control sanitario de la
disposicibn de organos, tejidos y cadaveres de seres humanos,
publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 18 de febrero de
1985.%"

Otro instrumento legal que tiene implicaciones en el campo de la
genética lo es la Ley de Bioseguridad de Organismos Genéticamente
Modificados, publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 18 de

marzo de 2005,%%8

cuyo objetivo es regular las actividades de utilizacion
confinada, liberacion experimental, liberacion en programa piloto,
liberacion comercial, comercializacion, importacién y exportaciéon de
organismos genéticamente modificados, con el fin de prevenir, evitar o

reducir los posibles riesgos que estas actividades pudieran ocasionar a

*” Reglamento de la Ley General de Salud en materia de control sanitario de la

disposicion de o6rganos, tejidos y cadaveres de seres humanos. Consultado en la
pagina del ordenamiento juridico del gobierno federal en:
http://www.ordenjuridico.gob.mx/Federal/PE/APF/APC/SSA/Acuerdos/2009/23042009(
1).pdf.

238 Ley de Bioseguridad de Organismos Genéticamente Modificados, publicada en el
Diario Oficial de la Federacién el 18 de marzo de 2005. Consultada en la pagina del
ordenamiento juridico del gobierno federal en:
http://www.ordenjuridico.gob.mx/Federal/Combo/L-16.pdf.
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la salud humana o al medio ambiente y a la diversidad biologica o a la
sanidad animal, vegetal y acuicola.

Sin embargo, la misma esta dada no para los humanos sino para
los Organismo genéticamente modificado que como lo define la propia
ley en la fraccion XXI del articulo 3, son cualquier organismo vivo, con
excepcion de los seres humanos, que ha adquirido una combinacion
genética novedosa, generada a través del uso especifico de técnicas de
la biotecnologia moderna que se define en esta Ley, siempre que se
utilicen técnicas que se establezcan en esta Ley o en las normas
oficiales mexicanas que deriven de la misma.

En su articulo 6, excluye del ambito de aplicacién de esta ley,
entre otras, la utilizacion de las técnicas de fertilizacion in vitro o
cualquier otro proceso natural, siempre que no se empleen moléculas
de acido desoxirribonucleico (ADN) recombinante ni de organismos
genéticamente modificados (fraccion II); la produccidn y proceso de
medicamentos y farmacos con OGMs generados a partir de procesos
confinados cuya regulacion corresponde a la Ley General de Salud
(fraccion 1l); el control sanitario de los productos derivados y los
procesos productivos confinados en los que intervengan OGMs
autorizados conforme a esta Ley, para uso o consumo humano o
animal, los cuales quedan sujetos a las disposiciones de la Ley General
de Salud y sus reglamentos (fraccién 1V); el genoma humano, el cultivo
de células troncales de seres humanos, la modificacion de células
germinales humanas y la bioseguridad de hospitales, cuya regulacion
corresponde a la Ley General de Salud, y a los Tratados
Internacionales en los que los Estados Unidos Mexicanos sean parte
(fraccion V); entre otras.

Respecto a la confidencialidad el articulo 70 previene que los
interesados podran identificar claramente en su solicitud de permiso,

aguella informacion que deba considerarse como confidencial conforme
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al régimen de propiedad industrial o de derechos de autor. La
Secretaria correspondiente se sujetara a lo establecido en las leyes de
la materia y se abstendra de mandar registrar y de facilitar a terceros la
informacién y los datos que estén protegidos por dichas leyes.

Nétese que la informacion generada en la investigacion cientifica
realizada que se protege no es la relativa al organismo genéticamente
modificado que se estudia, sino la relativa a la propia investigacion que
esta sujeta a las leyes de propiedad industrial y de derechos de autor
gue solo protege al investigador no asi al organismo investigado, puesto
que éste no es un ser humano sino un ser vivo vegetal, animal o
acuicola que al dia de hoy, no tienen derechos constitucionalmente
reconocidos.

Resulta poco comprensible que en México contemos con una ley
de Bioseguridad de Organismos Genéticamente Modificados y no exista
una Ley que proteja la obtencion, el tratamiento y utilizacion de los
datos genéticos de las personas, pues si bien es comprensible la
importancia y repercusiones que los organismos genéticamente
modificados pueden tener en el adecuado desarrollo del ser humano,
también es evidente la necesidad que tiene éste de que los datos
genéticos de las personas se protejan legalmente, pues  sus
implicaciones y riesgos ya quedaron expuestos en el capitulo que
precede.

Si bien en nuestro pais recientemente se ha reconocido
constitucionalmente el derecho a la proteccion de los datos personales
y, podriamos decir, a través de ellos la de los datos genéticos, aunque
como ya se ha dicho, el mismo aun no ha sido reglamentado a traves
de una ley federal de proteccion de datos personales, como seria lo
deseable. Ni tampoco existe la cultural en la sociedad de exigir la
proteccion de tales derechos, ya se han presentado algunos casos

legales en los que se han visto involucrados derechos como el de la
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intimidad, la privacidad y, aunque no se ha denominado asi, a la
proteccion de los datos personales genéticos.

Casos que han tenido que ser resueltos por la Suprema Corte de
Justicia de la Nacién, quien aunque de manera circunstancial, se ha
tenido que pronunciar respecto a la proteccién de los datos genéticos
aun cuando no los ha identificado con ese nombre, sino que ha
invocado al derecho a la intimidad para hacerlo, a continuacion

haremos referencia a dos de ellos.

5.2. Casos practicos relacionados con los datos genéticos
de las personas en que la Suprema Corte de Justicia de la
Nacion se ha pronunciado y ha emitido jurisprudencia

En este apartado analizaremos dos de los casos practicos que ya
se ha presentado en México, respecto a la practica de la prueba del
ADN en los juicios de investigacion de la paternidad y/o maternidad, en
los que la controversia ha llegado hasta la Suprema Corte de Justicia
de la Nacion y ésta ha tenido que emitir sus consideraciones al
respecto.

Cabe sefalar que si bien en los casos que se refieren, el analisis
realizado por la Corte fueron sobre cuestiones netamente procesales y
no sobre hizo un estudio exhaustivo del derecho a la proteccion de los
datos genéticos, lo cierto es que aunque sea de manera tangencial, se
pronuncié respecto de la afectacidbn que la practica de esta prueba
puede producir en la intimidad, la libertad y la integridad fisica de la
persona a quien ha de practicarsele, lo que para el caso es de interés
conocer lo que el maximo tribunal del pais ha dicho en esta materia.

El primer caso es el suscitado entre el Segundo y Tercer
Tribunales Colegiados, ambos del Vigésimo Tercer Circuito, resuelto el
dia diecinueve de marzo de dos mil tres, en el que el segundo de los

tribunales citados, al resolver el amparo en revision numero 451/2001,
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interpuesto contra el desechamiento de la demanda de garantias
promovida contra el auto que admitio la prueba pericial genética,
sostuvo que el motivo de improcedencia que invoco el Juez de Distrito
no era manifiesto ni indudable ya que para el desahogo de la prueba
pericial genética se requeria tomar muestras de material organico, en
cuya obtencion podia atentarse contra la integridad fisica de la persona,
razon por la que su admisién involucraba, de modo directo, la
afectacion de sus derechos sustantivos, de modo que aunque obtuviera
una sentencia favorable en el juicio natural, la afectacion a sus
derechos fundamentales ya no podria ser reparada, ni juridica ni
materialmente.

Por su parte, el Segundo Tribunal Colegiado del mismo circuito,
al resolver un amparo en revision numero 183/2001, contra una
sentencia en la que el Juez de Distrito habia concedido la proteccion
constitucional contra el auto de un Juez familiar que habia admitido la
prueba pericial de identificacién de la huella genética (ADN), habia
sostenido que la admisién y el pretendido desahogo de dicha prueba no
le causaba perjuicios de imposible reparacién al quejoso porque la
misma no traia como consecuencia la afectacion de sus garantias
individuales, pues dijo que la "integridad personal" no estaba
contemplada dentro de éstas y que el desahogo de la referida prueba
s6lo implicaria la toma de muestras de sangre, saliva o cabello del
guejoso, de los que los dos ultimos casos no le causarian molestia
fisica y que por lo que se referia al primero de ellos, la molestia
causada era reparable de manera natural.

Contradiccion de criterios que el maximo tribunal estimo derivaba
de la consideracion que hacian los Tribunales Colegiados en torno a la
naturaleza juridica de la prueba pericial en genética, que implicaba la
toma de muestras de material organico (esencialmente sangre), con el

propésito de que fuera analizado para determinar situaciones
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controvertidas relacionadas con la paternidad, acciones de
reconocimiento de hijos o que tuvieran que ver con cuestiones
patoldgicas. También adujo que de las referidas sentencias dictadas por
los Tribunales Colegiados contendientes se desprendia que los criterios
en contradiccion provenian del examen de los mismos elementos, a
saber: a) un auto que admite la prueba pericial en materia de genética;
y, b) la determinacion en cuanto a que su desahogo cause al quejoso
perjuicios de imposible reparacion, lesione derechos fundamentales y
gue en esa medida resulte procedente el juicio de amparo indirecto, en
términos de lo dispuesto en el articulo 114, fraccion IV, de la Ley de
Amparo.

Al respecto la Primera Sala de la Suprema Corte de Justicia de la
Nacion determin6®® que, como el desahogo de la prueba pericial
referida, implicaba la practica de estudios quimicos y examenes de
laboratorio, de donde habrian de tomarse los elementos necesarios
para contestar el cuestionario conforme al cual debian ser rendidos los
dicthimenes  periciales  correspondientes; ello se  traducia
necesariamente, en la toma de muestras, por lo general de sangre,
aungue también podria ser de tejidos organicos susceptibles de ser
analizados desde el punto de vista bioquimico, con objeto de determinar
la correspondencia de ADN (acido desoxirribonucleico), a fin de
establecer, mediante ese procedimiento cientifico, los caracteres
hereditarios que a su vez permitirian determinar si existia 0 no un
vinculo de parentesco por consanguinidad, y asi poder dilucidar las
acciones de reconocimiento de paternidad que se ventilen en los juicios

ordinarios de origen.

%9 CONTRADICCION DE TESIS 81/2002-PS. SUSCITADA ENTRE EL SEGUNDO Y
EL TERCER TRIBUNALES COLEGIADOS, AMBOS DEL VIGESIMOTERCER
CIRCUITO. Consultable en: Semanario Judicial de la Federacién, Novena Epoca,
Tomo XVII, Abril de 2003, Primera Parte, pp. 88-112.
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Al analizar las caracteristicas, naturaleza y alcances de la prueba
guimica utilizada para determinar la huella genética de un individuo —
sostuvo-, que la manera mas comun de efectuar y desahogar una
prueba pericial genética, que permitiera determinar la correspondencia
de ADN, era a partir de la toma de una muestra de sangre porque el
ADN se halla en los globulos blancos, aunque también podia llevarse a
cabo a partir de tejidos organicos como la raiz del pelo, los leucocitos
de la sangre, los espermatozoides, la piel, el liquido amni6tico o
cualquier célula humana, y permitia encontrar, en su nucleo, el patrén
genético que caracteriza a cada individuo, de tal manera que la
probabilidad de que haya dos huellas iguales es absolutamente remota.

También sefialdo el maximo tribunal del pais que, establecer la
correspondencia del ADN es absolutamente definitorio para la
determinacion de la paternidad, toda vez que en cualquier persona la
mitad del genoma procede del padre y la otra mitad de la madre, por
tanto, bastara comparar las caracteristicas en la huella genética del hijo,
de la madre y del presunto padre para encontrar si existe 0 no
coincidencia ostensible en las huellas genéticas sujetas a verificacion y
analisis, practicamente con una nula posibilidad de error.

Igualmente refirio la Primera Sala que, tomando en consideracion
gue por medio de la prueba quimica para determinar la huella genética,
no solamente era posible poner al descubierto las caracteristicas
idoneas para dilucidar problemas de reconocimiento de hijos en
acciones promovidas no solo por mujeres que buscan sostenimiento
econdmico, sino también de hombres que intentan obtener la custodia o
los derechos de paternidad, o bien, que buscan demostrar que estan
siendo falsamente acusados de ser padres biolégicos del menor. No es
dificil imaginar la posibilidad real de que dicha prueba también pueda
poner en evidencia otras caracteristicas 0 condiciones genéticas

relacionadas con aspectos patologicos hereditarios o algunas
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tendencias o proclividad a determinadas conductas que pertenecen a la
mas absoluta intimidad del ser humano.

Por lo que, permitir 0 no que se practique en su persona, sin
ninguna restriccion, la prueba pericial genética, podria traducirse en una
invasion a la intimidad del ser humano, una intromision a su
individualidad, poniendo al descubierto aspectos o0 caracteristicas
genéticas que no tengan nada que ver con la litis sobre los derechos de
paternidad que en su caso se ventilen, pero que puedan quedar de
manifiesto a través de los dictamenes periciales que en su momento se
rindan, y obrar en autos en donde todo aquel que tenga acceso al
expediente podra imponerse de su contenido, con lo cual se veria
burlado el derecho a la intimidad y, en alguna medida, el derecho a la
libertad y a la integridad fisica.

Determinando por tanto que la admision y orden de desahogo de
la prueba pericial en genética, con las implicaciones que conlleva, dada
la especial naturaleza de la prueba, produce una afectacién de
imposible reparacion, toda vez que aunque el afectado obtuviera una
sentencia favorable ya no podria ser resarcido del tejido celular (sangre,
etcétera) que hubiese sido requerido para realizar el analisis tendiente
al desahogo de la referida probanza, con independencia de que la
sangre extraida pueda ser regenerada por el propio cuerpo, o que la
toma de muestras de otro tipo de tejido celular sélo se traduzca en una
molestia para el individuo, pues lo que resulta juridicamente
trascendente es que el derecho a la intimidad, a la libertad y a la
integridad fisica, en caso de ser vulnerados, no podrian ser resarcidos
con el solo hecho de obtener una sentencia favorable.

Tampoco podria desaparecer la intromisiobn a su intimidad
genética y el hecho de haber puesto al descubierto otro tipo de
caracteristicas celulares, hormonales, propensiones, etcétera, que nada

tengan que ver con la controversia que se ventila y que, por ello, tendria
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gue hacerse una valoracion para determinar los alcances y las
restricciones que debieran imponerse en el desahogo de dicha prueba.

Concluyendo que cuando en un juicio del orden civil o familiar se
admita y ordene el desahogo de una prueba pericial en genética,
tendiente a determinar la correspondencia de ADN entre los implicados,
gue permita establecer las caracteristicas o elementos hereditarios para
poner de manifiesto la existencia o no de un vinculo o parentesco por
consanguinidad, dicho auto o proveido debe ser considerado como un
acto que necesariamente tendra una ejecucion de imposible reparacion,
gue puede implicar una afectacion tanto a su libertad personal como a
su integridad fisica, ya que la orden de realizacion forzosa de esa
prueba pericial se traduce en la imposicion de una conducta que podria
violentar la intimidad de la persona, sus creencias o idiosincrasia del
afectado, ademas de que, de alguna manera, en alguna medida
reportaria una lesion corporal (por leve que pudiera ser), al obtener la
muestra de sangre o cualquier otro tipo de tejido celular que no puede
ser devuelto al afectado con el solo dictado de una sentencia favorable,
de ahi la pertinencia de que ese proveido deba ser sujeto, de inmediato,
a un estudio de constitucionalidad.

Decidio que debia prevalecer, con el caracter de jurisprudencia,
la tesis siguiente:

PRUEBA PERICIAL EN GENETICA. SU ADMISION Y
DESAHOGO TIENEN UNA EJECUCION DE IMPOSIBLE
REPARACION SUSCEPTIBLE DE AFECTAR DERECHOS
SUSTANTIVOS DE LA PERSONA. Cuando en un juicio ordinario
civil en el que se ventilan cuestiones relacionadas con la
paternidad, se dicta un auto por el que se admite y ordena el
desahogo de la prueba pericial para determinar la huella genética,
con el objeto de acreditar si existe 0 no vinculo de parentesco por
consanguinidad, dicho proveido debe ser considerado como un
acto de imposible reparacion, que puede afectar los derechos
fundamentales del individuo, por lo que debe ser sujeto a un
inmediato analisis constitucional, a través del juicio de amparo
indirecto, en términos de los articulos 107, fraccion lll, inciso
b), de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
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Mexicanos y 114, fraccion IV, de la Ley de Amparo. Lo anterior es
asi, por la especial naturaleza de la prueba, ya que para
desahogarla es necesario la toma de muestras de tejido celular,
por lo general de sangre, a partir del cual, mediante un
procedimiento cientifico, es posible determinar la correspondencia
del ADN (a4cido desoxirribonucleico), es decir, la huella de
identificacion genética, lo cual permitird establecer no solo la
existencia de un vinculo de parentesco, sino también otras
caracteristicas genéticas inherentes a la persona que se somete a
ese estudio, pero que nada tengan que ver con la litis que se
busca dilucidar y, no obstante, puedan poner al descubierto, contra
la voluntad del afectado, otro tipo de condicion genética
hereditaria, relacionada por ejemplo con aspectos patologicos o de
conducta del individuo, que pertenezcan a la mas absoluta
intimidad del ser humano. 3%

El segundo caso se refiere a la ejecutoria emitida por la Primera
Sala de la Suprema Corte de Justicia de la Nacion,** establecié que en
los criterios discordantes se realizO el examen de los mismos
elementos, pues ambos tribunales abordaron el estudio de casos en los
gue se ofreci6 como prueba para demostrar la paternidad del
demandado respecto de un menor, la prueba pericial en genética,
consistente en la toma de muestras de ADN y el demandado se negé a
practicarse dicha prueba (por inasistencia a la diligencia respectiva y
por oposicion directa) y en consecuencia, los juzgadores le impusieron
como medida de apremio por esa actitud, en un caso una multay, en el

otro, un arresto, con base en las legislaciones procesales civiles de
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cada entidad (Estado de México y Nuevo Leon).

Sin embargo, el criterio que cada uno de los tribunales adopté al
resolver el problema planteado fue diferente, ya que el Tercer Tribunal
Colegiado en Materia Civil del Segundo Circuito consideré que el
apercibimiento que se le realiza al demandado consistente en que de
no acudir a desahogar la prueba pericial en materia de genética se le
haria efectiva la aplicacion de alguno de los medios de apremio
establecidos por la ley, era violatorio de garantias individuales, por lo
gue no se le podia obligar a tomarse dichas muestras; no obstante, al
tomar en cuenta los derechos fundamentales del menor, la solucion que
dio es que ante la negativa del demandado a someterse a dicha prueba
pericial, no era correcto que se le apercibiera con los medios de
apremio ordenados por la ley, sino en el sentido de que si no
comparecia o se opusiera a la realizacion de dicho examen, se
presumirian ciertos los hechos que se pretenden acreditar con tal
probanza.

En tanto que el Tercer Tribunal Colegiado en Materia Civil del
Cuarto Circuito considerd que dicho apercibimiento (arresto hasta por
treinta y seis horas), al ser su causa el conocer la filiacion e identidad
del infante, no constituia violacién de garantias constitucionales, puesto
estimé que, atendiendo a la escala de valores, debe prevalecer el
derecho del menor a conocer su identidad frente al derecho de quien se
le acusa la paternidad del nifio, por lo que es correcto que se hayan
aplicado esas medidas de apremio.

En tal determinacion adujo nuestro maximo tribunal que, en el
caso, el problema era determinar si en los casos en que se ofreciera
una prueba pericial en materia de genética ADN y el demandado se
negara o se opusiera a que se le realizara, era constitucional o no la
aplicacion de las medidas de apremio, ante la negativa de la persona a

qguien habria de practicarsele y, de qué forma podria el juez garantizar
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el derecho del menor a la filiacion ante la negativa del demandado para
realizar la prueba de ADN.

Al realizar el andlisis de la problematica ya enunciada, la Primera
Sala hizo, entre otros, un estudio general de la prueba pericial de ADN y
al respecto determind que, en la decision jurisdiccional sobre la accién
de paternidad, los avances de la ciencia son indispensables para
auxiliar al juzgador a tomar sus decisiones, porque debido a la
naturaleza de las cuestiones que seran materia de la prueba, al
requerirse conocimientos cientificos y tecnoldgicos, se utiliza la prueba
pericial, mediante la cual un especialista presta auxilio al juzgador en un
area en la que éste no es un experto.

Determind ademas las caracteristicas que la opinion de un
experto en determinada rama de la ciencia debia reunir para que
pudiera servir de apoyo validamente al 6rgano jurisdiccional, que lo son:
1. Que la evidencia cientifica sea relevante para el caso concreto en
estudio;

2. Que sea fidedigna;

b. Que haya sido sujeta a la opinion, revision y aceptacion de la
comunidad cientifica;

c. Que se conozca su margen de error potencial, y

d. Que existan estandares que controlen su aplicacion.

A partir de estos criterios estim6 que la realizacion de las
pruebas de ADN satisface tales lineamientos aun cuando la realizacion
de la prueba general de ADN puede hacerse con diversos elementos
propios de un cuerpo, en el caso concreto, la prueba de ADN se realiza
a partir de la extraccibn de muestras de sangre o saliva tanto del
presunto padre como del presunto hijo, para compararlas y determinar
asi las relaciones de filiacion.

Explicé ademas la Primera Sala de la Suprema Corte de Justicia

de la Nacién el acido desoxirribonucleico es el material genético de los
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organismos vivos y es el componente primario de los cromosomas y el
material del cual los genes estan formados; que se encuentra en el
interior del nucleo de todas las células del organismo; que la célula es la
unidad estructural y funcional basica de los seres humanos, cada una
de éstas consta de un nucleo en el que se encuentra la cromatina, que
se organiza en cromosomas Yy que la base de cada cromosoma es una
molécula larga de ADN formada por dos cadenas que imparten las
instrucciones especificas de cada célula en el desarrollo o en el
mantenimiento de las funciones del cuerpo. La cadena de ADN contiene
muchos genes y que éste es practicamente el mismo en cada una de
las células del cuerpo humano.

Consider6 también que el material genético de un individuo es
derivado del de sus padres y que la combinacion del mismo estara
presente en todas las células del nuevo ser humano, ya que de los
cuarenta y seis cromosomas que tiene cada célula humana, la mitad de
ellos la recibi6 de cada uno de los progenitores por lo que se hace
factible que a través de las pruebas de ADN puedan determinarse las
relaciones de filiacion de cualquier sujeto.

Determiné de igual forma el procedimiento que se sigue para
determinar la relacion de paternidad o maternidad respecto de una
personay, afirmé que:

Las cadenas de ADN estan compuestas de cuatro moléculas
diferentes: a) adenina (A), b) timina (T), c) citosina (C); y d)
guanina (G). Esos elementos se agrupan a manera de una
escalera que se entrelaza, esta extremadamente condensada y
contiene una cantidad enorme de informacion genética, pues se
compone de secuencias muy largas de agrupacion de los cuatro
elementos mencionados. Las dos cadenas son complementarias,
ya que existe un apareamiento especifico entre las bases
nitrogenadas, de tal suerte que la adenina se une a la timina y la
guanina lo hace a la citosina. Por esta razon la secuencia de una
cadena autométicamente determina la secuencia de la cadena
complementaria. Por ejemplo, un segmento de cada una de las
cadenas mencionadas seria TAGTAC en una cadena y ATCATG
en otra, y la secuencia de ADN es la combinacion de esas
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cadenas. Asi, la secuencia de esos elementos y sus
combinaciones determinan genéticamente las funciones vy
caracteristicas de los seres humanos.*

Afirma el méaximo tribunal que la posibilidad de conseguir la
identificaciéon de un individuo mediante el estudio del ADN es del
99.99% de certeza. Por lo que una prueba de ADN bien realizada es
considerada como el método mas preciso, confiable y contundente para
establecer relaciones de paternidad-filiacion, porque esta basada en un
analisis exacto de los perfiles genéticos (huellas genéticas) del padre o
madre y del hijo.

Establecié el 6rgano supremo que, en este tipo de pruebas
Unicamente se analiza la huella genética y no la totalidad de la
informacion que podria desprenderse del ADN del sujeto a prueba
contenido en el mapa genético, pues solo se analiza la informacion
correspondiente a determinados segmentos de ADN, los cuales se
toman en cuenta exclusivamente en lo relativo a la longitud de su
secuencia repetitiva y a la frecuencia de la misma.

Como resultado del andlisis anterior, la Suprema Corte establecio
gue la tesis de jurisprudencia que debia prevalecer era la siguiente:

JUICIOS DE PATERNIDAD. EN LOS CASOS EN QUE A PESAR
DE LA IMPOSICION DE MEDIDAS DE APREMIO LOS
PRESUNTOS ASCENDIENTES SE NIEGAN A PRACTICARSE LA
PRUEBA PERICIAL EN MATERIA DE GENETICA (ADN), OPERA
LA PRESUNCION DE LA FILIACION CONTROVERTIDA
(LEGISLACIONES DE NUEVO LEON Y DEL ESTADO DE
MEXICO). Conforme a los articulos 40. de la Constitucion Politica
de los Estados Unidos Mexicanos; 30., 60., 70. y 80. de la
Convencién sobre los Derechos del Nifio; y 22 de la Ley para la
Proteccién de los Derechos de Nifas, Nifios y Adolescentes, los
menores tienen derecho a conocer su identidad, y la importancia
de ese derecho fundamental no sélo radica en la posibilidad de
que conozcan su origen biolégico (ascendencia), sino en que de
ese conocimiento deriva el derecho del menor, constitucionalmente
establecido, de que sus ascendientes satisfagan sus necesidades
de alimentacion, salud, educacion y sano esparcimiento, para su

%92 |bidem, p. 128.
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desarrollo integral, ademéas de que puede implicar el derecho a
una nacionalidad determinada. Por otra parte, los Cdédigos de
Procedimientos Civiles del Estado de Nuevo Leén y del Estado de
México establecen medidas de apremio a través de las cuales los
Jueces y Magistrados pueden lograr que sus determinaciones se
cumplan. Asi, cuando en un juicio de paternidad se ordena el
desahogo de la prueba pericial en materia de genética (ADN) y el
presunto ascendiente se niega a que se le practique, es
constitucional que se le apliquen dichas medidas para que se
cumpla la determinacion del juzgador, pero si a pesar de esas
medidas no se logra vencer la negativa del demandado para la
realizacion de la prueba, esto no significa que se deje a merced de
la voluntad del presunto ascendiente el interés superior del menor,
y que dicha negativa u oposicién para la practica de la prueba
guede sin consecuencia alguna, ya que en todo caso debe operar
la presuncion de la filiacién controvertida porque, por una parte, el
articulo 190 bis V del Cédigo de Procedimientos Civiles de Nuevo
Ledn asi lo sefala expresamente y, por otra, aunque la legislacion
del Estado de México no precisa esa circunstancia en una norma
expresa, atendiendo al interés superior del nifio y de una
interpretacion extensiva y analégica de los articulos 1.287 y 2.44
del Cdbdigo Procesal Civil de esa entidad federativa, que
establecen los supuestos de confesién ficta y reconocimiento de
documentos, se concluye que ante la negativa del presunto
ascendiente a practicarse la mencionada prueba, debe operar la
presuncién de la filiacion, salvo prueba en contrario, pues como se
ha dicho, considerarlo de otra manera llevaria a dejar el interés
superior del nifilo a merced de la voluntad del presunto progenitor y
no se respetaria su derecho fundamental a conocer su
identidad.>®

contenido de este capitulo queda plenamente evidenciada la

abismal que existe entre la regulacion internacional y

trasnacional que existe respecto a la proteccion de los datos personales
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en general, como de los datos genéticos en particular, frente a la
incipiente y escasa regulacién que tiene en México.

Igualmente a nivel jurisprudencial, puesto que mientras en otros
paises como Alemania que desde el afio de 1970, el Tribunal
Constitucional se pronuncié respecto al derecho a la autodeterminacién
informativa que las personas deben tener para controlar sus datos
personales; en Espafia cuyo Tribunal Constitucional Espafiol también
ha tenido que resolver una gran cantidad de asuntos relacionados con
la intimidad, los datos personales y la autodeterminacion informativa; en
México los Unicos casos, mas o menos relacionados con el tema de los
datos personales genéticos, son los casos que aqui sefialamos y que
se han dado en juicios de investigacion de la paternidad en los que se
ha solicitado por la parte accionante la practica de la prueba pericial
para extraer el ADN del presunto padre, en donde éste se ha negado a
gue se le practigue, argumentando violacion a su derecho a la
intimidad, en algunos casos y, en otros, simplemente se ha abstenido
de presentarse a su desahogo.

Casos en que la Corte ha tenido que abordar, aunque en forma
circunstancial, el tema de la intimidad y la proteccion de los datos
genéticos, pero al no ser el tema central controvertido, no se ha hecho
el andlisis de su naturaleza, contenido, alcances ni si estdn o no
debidamente protegidos por la legislacion mexicana. Sin embargo, la
Corte ha reconocido que la informacién genética contenida en el ADN
debe protegerse o, mejor dicho, no accederse a ella mas que a la
absolutamente indispensable para alcanzar el objetivo que en estos
casos lo fue, de determinacién de la existencia de la filiacion entre el

demandado y el menor cuya paternidad se investiga.
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CONCLUSIONES:

1. El derecho a la proteccion de los datos personales mantiene una
correlacion genérica con el derecho a la informacion y el derecho
a la intimidad (en el que ademas tuvo su origen); en virtud de que
los tres forma parte de la rama juridica denominada Derecho de
la Informacion, junto con otros derechos y libertades tales como
el derecho a la privacidad; el derecho a la auto determinacion
informativa o a la libertad informatica; el derecho a la propia
imagen, asi como la libertad de expresion y la libertad de
imprenta.

Pero ademas, dicha correlacion se evidencia del hecho de
que los tres derechos citados en primer orden en el pérrafo
precedente, tienen elementos comunes tales como el objeto y
los sujetos activos y pasivos de cada uno de ellos.

En ese sentido, se puede sostener que el objeto
fundamental del derecho a la proteccion de los datos personales,
del derecho a la informacion y del derecho a la intimidad, lo es la
informacién, ya sea la relativa a los datos personales o de
caracter personal del individuo; ya la informacion que podra ser
recibida, investigada o difundida por cualquier medio o soporte,
salvo las excepciones que marque la ley o; la informacion relativa
a la esfera intima de las personas.

En cuanto a los sujetos, cabe decir que los tres derechos
en cuestiéon son de doble via, lo que significa que engendran una
obligacion o deber para el Estado y una facultad o derecho para
el ciudadano. El sujeto activo lo es el titular del derecho protegido
y, el pasivo que lo es el Estado que una vez protegidos tales

derechos legalmente, debe abstenerse de intervenir.
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El derecho a la intimidad es el que, ante el surgimiento y
utilizacion cada vez mas generalizada de la informatica y las
tecnologias de la comunicacién y la investigacion, se vio
precisado a evolucionar, por lo que amplid su espectro y dio
lugar al nacimiento de nuevos derechos como el derecho a la
proteccion de los datos personales, el derecho a la
autodeterminacion informativa o, también llamado libertad
informética.

El legendario derecho a la intimidad nacié en un momento
histérico muy distinto al que vivimos actualmente, ya que como
se desprende del articulo publicado en el afio de 1980, por los
juristas Warren y Brandeis, titulado “The right to privacy”, tenia
mas la finalidad de proteger a la persona frente a las
intromisiones de los medios de comunicacion y del Estado, por
lo que constituia un derecho de defensa de la persona, un
derecho de autolimitacién y no injerencia de los poderes publicos
en la esfera privada de la persona, cuya configuracion fue la de
un derecho relativo al aislamiento.

Por ello y ante el surgimiento de la informética y la
generalizacibn en su uso, el derecho a la intimidad se vio
precisado a evolucionar dando paso al nacimiento de nuevos
derechos que si bien se derivaron de él, con posterioridad se
independizaron 'y, paulatinamente han alcanzado su
reconocimiento legal independiente, tal es el caso del derecho a
la proteccibn de los datos personales, el derecho a la
autodeterminacion informativa que es, en cierta medida, el
aspecto positivo del primero, al conceder al titular de los datos
personales la facultad de disposicion y control sobre ellos.

El derecho a la proteccion de datos personales o datos de

caracter personal surgié6 como una necesidad de las personas a
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gue se protegieran sus datos personales, intimos o no, ante el
riesgo que el uso generalizado de la informética supuso en el
almacenamiento, tratamiento y sistematizacion de los datos
personales que se encuentran en poder de administraciones
publicas, pero también de empresas privadas cuya transferencia
y uso inadecuado puede provocar grandes lesiones a los
derechos fundamentales de su titular.

El alcance del derecho a la proteccion de los datos

personales no se circunscribe a la proteccion de informaciones
intimas, privadas o especialmente sensibles de las personas,
sino que su tutela se extiende a cualquier dato relativo a una
persona que se incluya en una base de datos, aun cuando se
trate de datos que en forma aislada pudieran resultar inofensivos,
descontextualizados o ligados a otros datos pueden ocasionar
grave peligro a su titular de ver conculcados sus derechos
fundamentales.
Si bien, los datos personales requieren de ser protegidos a fin de
impedir que los mismos sean utilizados en perjuicio de su titular,
los datos personales de caracter sensible requieren de una
proteccion mas fuerte y eficaz, puesto que corresponden a la
esfera mas intima de la persona, dentro de estos encontramos
los datos genéticos, también llamados por algunos autores datos
relativos a la salud.

Debe impedirse su almacenamiento prolongado, ya sea en
sistema automatizado o en archivos de documentos fisicos, su
tratamiento y, sobre todo su divulgacion a personas que no
tengan ningun interés en conocerlos, en virtud de que, los datos
genéticos de las personas revelan informacion muy importante
respecto de ellas, que de trascender al conocimiento de terceras

personas, pudieran verse comprometidos sus derechos
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fundamentales, hasta el grado de ser discriminado en virtud de la
informacion genética que trascienda.

Cabe resaltar que, para el tratamiento de los datos
genéticos, se debe tener en cuenta no sélo el consentimiento de
su titular, sino que, atendiendo a la informacién que contienen, la
gue es compartida en mayor o menor medida con la familia, el
grupo étnico al que su titular pertenece e incluso a sus
connacionales, debe tener mayores restricciones su divulgacion.

Es importante resaltar que, la proteccion de los datos
genéticos conlleva la proteccion de otros derechos como el
derecho a la intimidad, el derecho a no saber, el derecho a la
confidencialidad del profesional médico y el derecho a la
autodeterminacion informativa. De entre ellos destaca el derecho
a no saber que doctrinariamente aparece muy controvertido,
puesto que hay quienes lo estiman existente en cuanto a una
manifestacion de la autonomia personal; otros como el ejercicio
del derecho a la intimidad; otros mas critican su existencia al
considerar que para poder decidir no conocer, deben conocer
algo y, finalmente, hay quienes niegan su existencia al poner en
primer orden el derecho a ser informado.

Todas estas son posturas validas desde una perspectiva e
invalidas desde otras, sin embargo, en el campo médico, se
estima innegable la existencia del derecho a no conocer o
también dicho, el derecho a desconocer o a ignorar, siempre y
cuando no se decida en una ponderacion de derechos que ha de
prevalecer el derecho a la informacion en beneficio de terceros.

A nivel internacional, existen instrumentos que protegen
abundantemente el derecho a la proteccion de los datos
personales, en cuanto derecho genético del derecho a la

proteccion de datos personales genéticos; pero también hay
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abundante proteccion juridica internacional de los datos
genéticos en particular, como ya se dej6 asentado.

De igual forma, en el ambito interno de diversos paises, se

ha reconocido a nivel constitucional la proteccion de los datos
personales y, se han emitido leyes que regulan la proteccion de
los datos genéticos, ya sea los extraidos con fines médicos, los
gue tienen como objetivo la realizacion de investigaciones y, los
gue se extraen con cualquiera otros fines como medio de
identificacion criminal, en juicios de investigacion de la
paternidad entre otros.
En México actualmente no se encuentran eficazmente protegidos
los datos personales ni los datos de caracter personal o
sensibles, entre ellos los datos genéticos, atento a que, con la
adicion que se hizo en este afo al articulo 16 Constitucional, en
el que se insertd que toda persona tiene derecho a la proteccion
de sus datos personales, al acceso, rectificacion y cancelaciéon
de los mismos, asi como a manifestar su oposicion; lo cierto es
que, el desarrollo de tal proteccion la deja para ser fijada por la
ley, la cual debera establecer los supuestos de excepcion a los
principios que rijan el tratamiento de datos, por razones de
seguridad nacional, disposiciones de orden publico, seguridad y
salud publicas o para proteger los derechos de terceros.

De tal suerte, el derecho a la proteccion de los datos
personales hasta en tanto no sea dictada dicha ley instrumental
y, respecto de la proteccion de los datos genéticos, cuando se
emitan las leyes que garanticen su proteccion con independencia
de la materia para la cual se extraigan. Sin que pase inadvertido
gue respecto a investigacion cientifica-médica ya existen
adelantos con el Reglamento de la Ley General de Salud en

Materia de Investigacion para la Salud, publicado en el Diario
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Oficial de la Federacion el 6 de enero de 1987, pero el mismo es
insuficiente para proteger los datos genéticos de las personas

cuyos fines sean diversos a los de la investigacion.
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