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Larevoluciéncientificaplanteaproblemas criti-
cos a las concepcionestradicionales del derecho
y el sistema legal (...) Puesla ciencia y {...) tecno-
logia no sélo significan cambios impresionantes y
rapidos mas alla de toda medida, también han
producido los medios por los cuales el cambio
puede sermanejado. Porprimeravez enlahistoria
humana, el hombre tiene ahora la capacidad de
inventar su futuro.'

1. Consideraciones preliminares

El binomio intimidad e informaciénrepresenta
de suyo unacontradiccién, que en nuestrosdiasse
encuentra en tension muy sensible debido a los
avances de las tecnologiasde la informacién. En
esta linea de ideas nos interesa hacer algunas
reflexiones sobre las complejidadesjuridicas que
conllevanlas practicas de ingenieriagenética, en
el conocimiento del genoma humano, de donde
nos preocupa su difusiéon por estas novedosas
técnicas de comunicacion.

Anteriormente,el hacer referenciaalainforma-
tica, implicabacentrarnosen la idea de la compu-
tadora personal; se nos ocurria pensar tal vez en
un fax o un médem; sin embargo, el hablar de
informaticahoy, no puede hacerse en forma com-
pleta si no se hace alusién a las tecnologia de la
comunicaciény a las telecomunicaciones, en una

* * Investigadora del Instituto de Investigaciones Juridicas. UNAM.

palabra, alatelematica,* es deciralos serviciosde
naturalezao de origeninformatico que sonrealiza-
dos por medio de unared de telecomunicaciones.?
Pero ¢qué sucede frente a esta trasformacion
globalizadora de las tecnologia de la comunica-
cién?, ¢han sido realmente benéficas?, ¢ existe
algun riesgo para el ser humano?, las criticas a
ultranza, sobre la 'robotizacion" de la sociedad.
sobre el desplazamiento del hombre porla compu-
tadora ¢,son fundadas?, ¢ podemos protegernos?
¢ podemos detener o impedir su uso?

Actualmente, el papel que juegan las técnicas
de comunicacion telematica frente a la sociedad,
es dual, ya que por un lado, las tecnologias
informéticas de comunicacién se han convertido
en el instrumento mas eficaz y eficiente para
difundirlos progresos del hombre, pero por el otro,
puedenconvertirseen el Ambito que atente contra
sus derechos y garantias.

La finalidadde estas observacioneses reflexio-
nar en torno a la problematicaque presentan las
tecnoldgiasde lainformaciény su vinculaciéncon
el manejo de la informacioén, en el &mbito de la
salud, haciendoreferenciaal caso particularde la
informaciéngenética.

* El término de telematica fue utilizado por primera vez por
Simén Nora y Alain Minc en su obra L'infornmatisation de la
société. La documentacion francalse, Paris, 1978, Annexe 1
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2. Secretoy derecho ala informacion

El secreto es unainstitucionjuridica que refleja
la evolucién de las costumbres y habitos en la
sociedad,yaque expresacon precisionlaidea que
uno tiene del hombre y sus relaciones con el
entorno. Elrespetoal secretoindividualestaligado
al progreso y al respeto de los derechos del
hombre en una comunidad.

De hecho, todaslas reflexionesjuridicas,socia-
les o econémicas contemporaneas, acaban por
invocar la vieja razén de ser del estado: la protec-
cion y el respeto del ser humano.

En esta forma, las sociedades en los paises
democraticos, reconocen por un lado, el derecho
que tienen de imponer a ciertos miembros de su
comunidad, la obligaciénde respetarlos secretos
que le son confiados (secretosbancarios) y por el
otro, el compromiso de garantizar a todos los
demas el respeto absoluto de sus confidencias
(secreto médico).2 Efectivamente, el estatuto del
secreto profesionaly el derecho al secreto* de los
individuos, identifica el tipo de sociedad a la que
nos referimos.

Independientementede si, el bien juridicamen-
te protegido en la revelaciéon del secreto, lo es la
fidelidad profesional al deber de discrecién‘o la
libertad del individuo para poder recurrir al
profesionistasin que, por ello, se vea afectadasu
esfera privada,® opinamos, que frente al poder
informatico,laidea del secreto debe consagrar en
los diversos ordenamientosjuridicos, unarespon-
sabilidadparagarantizar la libertad de cada indivi-
duo, que por razones o necesidades de diversa
indole, desea mantener secreta aquella esfera
intima que ha tenido que hacer del conocimientode
otra persona.

Sinembargo, a pesar de lasdiversas regulacio-
nes penales en las sociedades latinoamericanas
en torno a la revelacion de los secretos en las
profesionesliberales, en el practica, el espacio de
lavidaprivadaes ciertamenteendeble.No sélo por
cuestiones en sus sistemas politicos y juridicos,
sino también por el usos de las tecnolégicasinfor-
macién-comunicacion.

~En este sentido se incluye también nociones como privacy
del derecho norteamericano o der vie privée del derecho
francés.

Las nuevas tecnologias de informacién han
dado un giro a las relaciones humanas dentro de
la sociedad. El mundo contemporaneose caracte-
riza por una produccién, una circulaciéon y un
consumo de informacionessin precedente. Efec-
tivamente el consumo de las informaciones de
toda indole se han vuelto esenciales para nuestra
vida diaria, es por esto que, el derecho a la
informaciénse presentacomo la soluciénnorma-
tiva de las relaciones entre la sociedad y los
medios de comunicacion. Esta figura juridica re-
afirma su caracter de derecho social, publico y
colectivo que se proyectacomo un derecho esen-
cial para la sociedad tecnoidgica.®

El derecho a la informacién tiene un doble
significado: es el derecho que todos tenemos de
ser informados de lo que sucede y que puede
interesarnos; y estambién, el derechoatribuidoen
particular a los periodistasy a los operadores de
television, de informaraloslectoresy a los espec-
tadores acerca de los acontecimientos.” Sin em-
bargo, es fundamentalque en uso del derecho a
lainformaciénno se viole o se lesionela esferade
la vida privada del ser humano.

Es evidentequelastecnologias deinformacion
junto con la telematica, le dan al derecho de
informacién, una proyeccioén ilimitada. De ahi la
importancia de que los avancescientificosy tecno-
l6gicos y de las figuras juridicas que las regulen.
esténdestinadasaserviral ciudadanoyno atentar
ni a la identidad humana, ni a los derechos del
hombre, ni a la vida privada y publica, ni a las
libertadesindividuales.*

3. Derecho a la vida privada

El origen sobre las reflexiones en torno a la
protecciénde la vida privada, surgea principiosde
siglo, con la aparicién de las técnicas modernas.

Sinimportar la familia juridica a la que pertene-
ce -common law o romano-germanica-, los jueces
judiciales en esa época reaccionan inmediata-
mente en un sentido liberal, utilizando los princi-
pios generales del derecho.

“Estos son los principios consagrados en el articulo 1 de la
ley francesaniimero 78-17 del 6 de enero de 1989, relativa a
la informética, los ficheros y libertades.
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Aunque las fuentes del derecho respecto a la
vida privada se encuentrandentrodelas reglas de
derechointerno, éstas coinciden, para los paises
que las regulan en defender contralos ataques a la
persona, a suintegridadfisicao mental, a sulibertad
moral o intelectual; las actividades tendientes al
espionajeo vigilancia; los atentadosalhonory ala
reputacionolos hechos similares, eluso del nombre,
de la identidad o de la imagen; la divulgaciénde
informacionescubiertas por el secreto profesional.®

Conrelacién a la terminologia existendiversos
rubros que aludenala protecciénde la esferamas
intimadel serhumano: derecho ala intimidad,vida
privada, esfera intima Por lo tanto, se observan
algunas divergenciasimportantesentre los siste-
masjuridicos,sobretodoenlatradicionanglosajona
-privacy- y los paises europeos como Francia y
Alemania.

Sin embargo, las conclusiones aportadas en el
tercer Congreso de Juristasde los Paises nérdicos
(1976) y en el tercer Coloquio Internacionalsobre
laConvenciénEuropeadelos Derechos del Hombre
(1970), dieronuna concepcidnextensiva del dere-
chorespectoala vidaprivada, pudiendoentonces
identificarla con los derechos de la personalidad.

En un reporte del Comité de expertos de los
derechos del hombre del Consejo de Europa, se
aceptd que el concepto de vida privada recubre
todoslos valoresque se refierenal individuoy que
deben ser protegidos contra las injerencias exte-
riores; sin embargo, esto es igualmente valido
parala gran mayoriade los otros derechos funda-
mentales que son los derechos individuales que
tienen como finalidad el garantizaral individuo el
ambito de libertad. Entonces losvalores designados
por la expresion vida privada, se adhieren al indi-
viduo de una manera particularmenteestrecha.

Enfin, debemossefalarque la puertadela vida
privada, se modifica con las circunstancias de
tiempo y las condicionesde vida concretas dentro
de las cuales nos encontramos.

En el mundo contemporaneo el derecho a la
intimidad (pnvacy, niservetezza o vie pnvée), se
confunde en el campo de lo civil y de lo penal,
traduciéndoseen la garantia de inviolabilidaddo-
miciliaria y en el secreto de las comunicaciones,
pero sin que en dichas garantias se comprendala
verdaderanaturaleza e implicaciones que reviste
el abusivo uso de los datos informaticos.
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En este sentido, somos testigos de como en
nuestras sociedadeslatinoamericanasforman ya
parte de las llamadas sociedades de la informa-
cion. Efectivamente,lainformaciénde todotipo es
necesariaparadeterminarlapoliticaaseguirtanto
en el sector publico como en el privado. De ahi la
utilidad de la captura, almacenajey difusién de la
informacién personal en los bancos de datos. En
este contexto, la privacidadinformacional se pre-
sentacomo unagran necesidad.En este entorno,
la vida privada no puede ser definida ni en lo
espacial ni en lo fisico, la esfera privada adquiere
unanuevadimension. La proteccionde lainforma-
ciénpersonaldevieneen si, un problemaindepen-
dientemente de los diversos aspectos de la liber-
tad personal.

4. Intimidad e informacién

YaenlaDeclaraciéonUniversalde los Derechos
Humanos, reconocidacomo el hito histéricoen la
conformacion de los derechos del hombre, se
establece en el articulo 12 el derecho a la intimi-
dad, en tanto, "nadie sera objeto de injerencias
arbitrarias en su vida privada, su familia, su domi-
cilio o su correspondencia, ni de ataques a su
honra o reputacién”. Desde 1948 hasta nuestros
dias, la Declaracién no se ha constituido en un
tratado, sin embargo ha tenido una vasta influen-
cia en el ambito internacionale incluso en la 6rbita
interna de todos los paises del mundo.*

En una sociedad como la denominé el sociélo-
go norteamericano Daniel Bell, postindustrial,cuya
organizaciéngira en torno a la informaciény a la
acumuracién de los conocimientos, se observan
cambios en las formas de propiedad, sobre todo
en cuanto a la transferencia de tecnologia y el
suministro de conocimientoe informaciones.® Sin

* Bajo sus principios y diversos matices, nacieron los pactos
internacionales sobre Derechos Humanos aprobados pro la
Asamblea General el 16 de diciembre de 1956. el Pacto
Internacionalde Derechos Econémicos, Socialesy culturales,
El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos y el
Protocolo Facultativo de Pacto Internacional de Derechos
Civiles y Politicos. En el &mbito regional, se sancioné la
ConvencionEuropea de Derechos del Hombre en Roma, el 4
de noviembre de 1950 y la convencién Americana sobre
Derechos Humanos en SanJosé de Costa Rica en noviembre
de 1969.
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embargo, el marco tecnolégico de una sociedad
no produce por si solo cambios en las normas
particulares,pero puedellegara generarmodifica-
cionestanto enlos principiosjuridicoscomo enlos
pensamientos inspiradores de una determinada
regulacién,asi como en los valores que los rigen.

En este sentido, la sociedad misma tiene su
historiaen cuanto a lo que Lehring concibié sobre
los derechos e intereses, ya que los derechos se
"transforman'al cambiar "los intereses de la vida"
y los "interesesy derechos son... histéricamente
paralelos".

Sin embargo, el reconocer que el Estado mo-
derno, paracumplir con sus finesnecesita manejar
grancantidad de informacién, sobre todo nomina-
tiva, no equivale a permitir que por medio del
manejoindiscriminadode lainformaciénpersonal,
se ponga en peligro el sistema de las libertadesy
las garantias individuales. En las condiciones ac-
tuales de desarrollotecnolégico que han alcanza-
do nuestras sociedadeslatinoamericanas, las po-
sibilidadesde captar, relacionar, trasmitir almace-
nary difundir la informacién de tipo personal, son
practicamenteilimitadas.

Las redes de comunicaciéninforméaticas unen
al mundo en segundos, las fronteras fisicas y
temporales actuales forman parte del pasado.
Louis Darms, opind, en 1980, que la interconexiéon
de las computadoras, bajo la 6ptica de una subdi-
visiénde poderes, era consideradapor la mayoria
de los no participantes al poder, como el arma
absoluta del dictador. También afirmé, que la
revoluciéntecnolégicade latelematicaconstituiria
la primera oportunidad concreta de poner "en
jaque" el maquiavelismohereditario de los pode-
res, ya que, suprimiria la vision de la superioridad
entrelos dirigentesy dirigidos.Las redes de comu-
nicacién eran entonces concebidascomo el arma
policiacamas indiscretay mas indecente, debido
a que, se reservaba a los poderes el exclusivo
derecho de accesoy de consultaenlos bancos de
datos, hecho que evidenciabala superioridaddel
poderoso.

Sin embargo, Darms, defendia la postura de
que no importaba si el usuario hacia uso de sus
derechos civiles o politicos; debia en efecto, po-
seer la posibilidad de consultar la informaciénde
sus dirigentes, asi como ellos podianver la de los
dirigidos.
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Efectivamente la "trasparencia social”, en el
sentidoinformatico,implicaese costo. Actualmen-
te somos testigos de la tensionante dialéctica
entre los efectos y los peligros del manejo de la
informacion. El derecho a la confidencionalidady
alrespetode la vida privada parece estar on /ine.

Tal parece que laimplicaciénde los desarrollos
cientificos en la circulacion de la informacion,
revela, frecuentemente, las contradiciones entre
los derechos fundamentalesy la libertad de las
personas. Ciertamente, esta siendo dificil determi-
nar lo que podria ser el equilibrio entre la vida
privaday las actividades publicas.

Bien dice Diez-Picazoque "todo sistema juridi-
co aparece, explicitao implicitamentecondiciona-
do porun conjuntode ideologiasy de convicciones
generalizadas dentro de la comunidad o grupo
humano en el que ese ordenamientoesta vigen-
te”."®y si bien es cierto que cada idiosincrasia
sociales un universo Unico, podriamos afirmaren
palabras de Ripertque los "valores" actlian como
factores genéticos en la medida en que predeter-
minan la direccién de las leyes y actian también
como criterios hermenéuticos a tener en cuenta
porlosoperadoresqueintervienenenlaaplicacion
del Derecho. En este sentido, es que debemos
propugnar por la defensay el efectivo respeto de
la vida privada en nuestra sociedad.

5. Lainformacién personal en la Nueva
Genética

¢ En qué consiste lamanipulaciongenética? Ya
se ha comentado que la investigaciongenética se
inscribedentrodel marco global de la denominada
Tercera revolucién industrial o revolucién del co-
nocimiento.

En este seminario hemos escuchadoya diver-
SOs aspectos que empiezan a manejarse en el
ambito de la ingenieria genética, de lo que
Velazquez llama la "nueva genética”.

Ya sabemosque elmaterial genéticoesta cons-
tituido por unidades de informacién llamadas ge-
nes, que guian la sintesis de productos especifi-
cosconfunciones biolégicas yque son capacesde
autoduplicarse.
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6. El proyecto Genoma

El proyecto de genoma humano en términos
biolégicos, se le ha equiparado como la llegadaa
laluna por el ser humano, en términos biolégicos.
Setratade descifrarun mensaje de 3,500 millones
de letras contenidas en los 23 pares de cromoso-
mashumanos,esunhecho, que aumentara drama-
ticamentela habilidad para predeciruna enferme-
dad genética a un individuo.

Observamos que el proyectogenomallevara al
descubrimiento de una cantidad incalculable de
informaciénsobre las sutiles y profundas cualida-
des que hacen a los individuos diferentes. Sin
embargo, es muy importante ubicar el verdadero
mito del determinismo genétice.” Aunque exis-
ten confusiones, debe quedar claro que no existe
un genotipo "perfecto” ni tampoco un genotipo
“superior’?2, de lo que se deduce que no existen
grupos humanos, es decir, razas genéticamente
superioresa otras.

Losriesgoseimplicacioneséticas yjuridicasen
el manejo de la informacién genética, se presen-
tan ante la posibilidad de generar distinciones
entre individuos y al generar estas distinciones
potencialmente se hacen ciertos discriminacio-
nes. Efectivamente, los efectos del uso de la
informacion genética han generado problemas
como.™

- Reduccionismo: situacion que se refiere a la
tendenciadereducirun problemamdltiplea un
solofactor. Entonces, en lugar de ver al factor
genético como un punto a considerar, es to-
mado en cuenta como el Unico y exclusivo
factor responsable de una enfermedad.
Determinismo: involucra la equivocada idea
de quelosgenes, lejosde serlosque predictan
una situacion, son ellos los que determinan el
destino del individuo.

Es comuUnpensarque alteracionesdelcorazon,
el canceru otrotipo de padecimientosson causa-
das exclusivamentepor cientosgenes "enfermos”.

Desde luego que resulta vitalidentificar cuales
son los genes que juegan un rol importante en la
susceptibilidadde una persona a cierta enferme-
dad, obien, adeterminadaspredisposiciones dela
personalidad.
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Los avances del proyectogenomaalarman por
las irnplicaciones sociales que cuestiones de se-
guros o de discriminaciény racismo se puedan
presentar, ya que el hecho de predecirel riesgo o
una enfermedad X, trae hacia el entorno del indi-
viduo una nueva dimensién, que no es desde el
punto de vista juridico aun protegida.

Enestalégica, el Grupode Trabajo en Cuestio-
nes de ética juridicos y sociales del Proyecto
Genorna, establecé en 1991 el Task Force on
Genefic Information and Insurance.

El Task Forcereunié auna variedadde organi-
zacionesconinteresesen genéticay seguros, que
representaba, porunlado, el riesgo de discrimina-
cién genética”, y por el otro, a "las compaiiias de
seguros" Health Insurance Association of America
(HIAA), ademascolaboraronexpertosenderecho,
politicas publicas, genéticasy bioética.

El Task Force trabajé durante dos afios; a lo
largo de este tiempo sus percepciones sobre los
riesgos, ademas del manejo mismo de la practica
genética fue modificandose. Fueron dos aporta-
ciones importantes:

1° Sellegd ala conclusiénde que erainapropia-
do denominar"examenes genéticos", ya que
granparte de los datos estabanen lainforma-
cion estandar del paciente; saber la causa de
la muerte de los ascendientes, proporciona
una potencial e importanteinformaciongené-
tica para predecir el riesgo de un individuo a
desarrollar o no una enfermedad. Se llegd
entonces a manejar el concepto de “informa-
cién genética" figura mas amplia que incluye
tanto los examenes practicados en el DNA y
como otro tipo de informaciénrelevante a las
caracteristicas genéticas.

2° Tambiénsellegd ala conclusiénde que eluso
y manejo de esa "informaciéngenética”cons-
tituye unpotenteinstrumentoparavulnerarlos
derechosy garantiasdel serhumano. ademas
de poder provocar una discriminaciénflagran-
te en diversosy variados espectrosde accion,
por ejemplo en el &mbito laboral, en el &mbito
de segurosde salud, en el ambito de acceso
a los servicos de salud mismo o simplemente
a la posible discriminacién social motivo de
enfermedad de origen genético o no.
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El grupo de Task Force llegé a tres conclusio-
nes basicas:

1. Esinjustonegarla ayuda enambito deia salud
para gente cuyorequerimientoes producto de
una condicién genética.

2. Para determinar quienes tienen acceso al
sistema de salud, no debe existir ninguna
distinciénentre enfermedadesgenéticas y no
genéticas.

3. Unsistemadesaludjustononegaralaasistencia
a aguellos individuos que preferentementela
necesitenpor cuestionesgenéticas, tampoco
lonegardaaquellas personas cuyanecesidad
sea evidentemente de origen genético.

El Task Force, finalmenteelaboréun cuadro de
Recomendacionesdel TaskForce enlnformacion
Genética y seguros, que contiene siete puntos; el
primero marca la pauta del contenido de estas
recomendacionesy dice: "Lainformaciénsobre el
pasado, presente o futuro sobre el estado de
salud, incluyendo la informacién genética, no de-
bera ser usada para negar servicios de salud o la
coberturade seguros a nadie".

7. México frente a la informacion personal en
el &mbito de la salud

a) La manipulacion genética

En México las actividades concernientesa la
materiade salud sonreguladasporlalLey General
de Salud y demas disposiciones adminsitrativas.

Enlo relacionadocon la manipulaciéngenética
yenlos términosdel titulo décimo cuarto de la Ley
relativo a la "Disposicién de érganos, tejidos y
cadaveres de seres humanos" ¢ no podrian consi-
derarselos procedimientosde ingenieriagenética
como "untrasplante"?,ya que laley define al tejido
como:"entidadmorfolégicacompuestaporla agru-
pacionde célulasde la misma naturaleza, ordena-
das con regularidad y que desempefien una mis-
ma funcién”, mientras que los genes estan consti-
tuidos por el ADN (&cido desoxirribonucleico) y
estan localizados principalmenteen el interior del
nlcleocelular, enlas estructurasilamadas cromo-
somas. Luego entonces, sise trata de untrasplan-
te o de unadisposiciénde tejidos, es evidente que
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laLeygeneral de Salud actualmente,contieneuna
lagunaal respecto,no sélo en la regulaciénsobre
las actividades genéticas en general, sino en el
efectivoejercicioy consecuenciasde las practicas
mismas.

El proceso de integraciénde bienesy servicios
productodel tratado de Libre Comercio con Amé-
rica del Norte, ha dado cabida a la instalacién de
diversas firmas de servicioscanadiensesy norte-
americanas. Estas compafiias al llevar a cabo la
seleccion del personal, pueden, si asi lo desean,
practicarexamenes de corte genético en quienes
aspiren trabajar para su compaifiia. ¢, Qué protec-
cién tienen nuestros obreros o profesionalesfren-
te a este tipo de reclutamiento?

Desde el punto de vista juridico, cuando habla-
mos de manipulaciéngenética, no debemos olvi-
dar que:

1. Toda persona tiene derecho a la informacién,
sobre los riesgos genéticosy opciones dispo-
nibles para enfrentarlos.

2. Toda persona tiene derecho a la atencion
médica, preventiva o curativa con relacion la
las enfermedades genéticas.

3. Toda persona tiene derecho a decidir libre-
mente sobre su reproduccién incluyendo la
decisiéon de procrear aun en presencia de
riesgos genéticos, de continuar el embarazo
aun si el diagnoéstico prenatal indica un feto
afectado o de interrumpirlosi asi lo desea la
madre o la pareja.

4. Todapersonatienederechoalaprivacidad,es
decir, que la informaciénrelativa a su estado
de salud es estrictamente confidencial y res-
tringida para el uso de los profesionales de
salud. Ni las compaiiia de salud, ni agencias
de salud publica, ni la policia o alguna otra
persona, puedentener acceso a esainforma-
cién sin consentimientodel individuo.

5. Toda persona tiene derecho a la autonomia
individual, a decidir libremente sobre cuestio-
nes relacionadascon su salud.

6. Toda persona tiene derecho a ser tratada
como ser humanoy ano ser discriminadapor
sus caracteristicas genéticas.

Aunque estos son derechos generales es im-
portante plasmarlos en la ley, ademas de difundir
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surespetoy efectivaaplicaciénenlas instituciones
publicas y privadas de salud en nuestro pais.

b) Informacion personal y salud

A nivel internacionalexiste un gran nimero de
disposicionesque pretendensolucionarelmanejo
de lainformaciénde la persona en el ambito de la
salud. El problema del Sindrome de Inmunode-
ficienciay lamanipulaciéngenética humana,*han
dado en los recientes afios una gran produccion
doctrinaly legislativa.

Ya vimos la postura y las recomendaciones que
ha emitido el Genome Task Force Report on Genetic
Informationand Insurance; sinembargo, nos pare-
ce importante destacar las propuestas francesas
sobre la materia, ya que estos legisladores han
estado al frente en el &mbito europeo en lo que a
regulaciones en materia de bioética se refiere.

De gran importancia en este rubro son los
proyectos legistativos de 1992, que vinieron a
conocerse como La declaraciénde los derechos
dela especiehumanaydelapersonaa travésde
su cuerpoyrecientementeel proyectode ley sobre
bioética.’® En conjunto estas propuestas repre-
sentan la definicion de la postura francesa frente
alaproblematicade la éticabiomédica contempo-
ranea, tematicaque se encuentraen discusiéonen
el seno del Consejo de Europa.'” Estas posturas
han sido una marco conceptual de lo que en la
UNESCO se ha venido discutiendopor sus diver-
sos miembros: La Declaraciénpara la Proteccion
del Genoma Humano.

El concepto de vida privada; en relacién a los
nuevos medios de informacion, tiene un doble
significado. Por un lado, la protecciénde la esfera
de la vida privada strictu sensu, se refiere al
problemadelainformacién sensible,definidacomo
aquellainformaciénque esrelativaal origenracial,
alas opinionespublicas, religiosasy membresias
sindicales e informacién sobre la salud, datos que
no pueden ser recopilados, ni procesados automa-
ticamente, salvo que exista autorizacién expresa
delinteresado, por el otro lado. elmanejoy elregistro
de otrotipo de informacién,también puede causar
atentados para la vida privada strictu sensu, pero
en relacion al &mbito social al que pertenece.
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Entoncesen el ambito de la informaciéngené-
tica, la proteccion de la esfera de la vida privada
adopta estas dos acepciones: por una parte, es
una informacién sensible, en cuanto revela el
origen racial del individuo, y por el otro, produce
unaimplicaciénhacia su vida privadaconrelacién
alaestructurasocialala quepertenece, difundien-
do su estado de salud.

El concepto informatico de privacidad no esta
basado sobre la idea de que el hombre puede
replegarse dentro de su esfera privada. La base
juridicaes masamplia, es el derechode lapersona
de conservar su autonomia, suidentidady su seff-
destination, es deciren términos de Lucas Murillo,
su autodeterminacion informativa.

8. Propuestas

Finalmente después de haber presentado la
problematica del manejo de la informacién en la
sociedad informatizada y sus implicaciones que
esto conlleva en el ambito de la informaciénrela-
tivaala salud, hacemos lassiguientes propuestas.

Esfundamental,porunlado,crearla culturadel
derecho a la autodeterminaciéninformativay, por
el otro, regular su proteccion.

A) La cultura del derecho ala autodeterminaciéon
informativa.

Ha llegado el momento de concientizar a la
sociedad sobre los derechos en torno a nociones
comoderechoalaintimidady la vidaprivadafrente
al manejo automatico de la informacién. Los po-
tenciales dafios y las violaciones que un manejo
irresponsable producira atentados graves a las
garantias y libertades del hombre.

La presencia de enfermedades de gran estig-
matizacion socialcomo el SIDA y las posibilidades
de la informacién genética, vinculadas con la
cultura del seguro, que dia a dia se introduce con
mayorfuerza en nuestrasociedad,hacen urgente
la regulaciondel manejo de la informacién sensi-
ble muy en particulara la informacién de la salud
personal, asi como en la regulacién sobre la con-
servaciony tratamientode los datos personalesy
familiares.
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Dentro de esta culturadel derechoala autode-
terminaciéninformativa,habranque difundirselos
siguientes principios:

1. Elreconocimientode cada individuodel dere-
choaaccedera lainformacionpersonalquele
afecte, especialmente a la existente en los
bancos de datos informatizados.

2. El reconocimiento a cada individuo sobre el
derecho a controlar, de forma razonable, la
trasmisién de la informacion personal que le
afecte.

3. Paragarantizarel derecho a la intimidadindi-
vidual las leyes deben regular:

a) la limitacion del periodo de tiempo durante
elquese pueden conservar los datos persona-
les:

b) la definiciénde los objetivosde uso de esta
informacién, que ademas han de establecerse
en el momentode iniciar el procesamiento de
datos;

c) el establecimientode garantias que asegu-
ren la calidad de los datos personales, es
decir, su veracidad, su integridad y su actua-
lidad:

d) la prohibiciénde revelaciénde datos perso-
nales.'®

B) La proteccién de la autodeterminaciéninfor-
mativa: en la actualidad dos parecen ser las
vias que pueden dar solucién a la proteccion y
vigilanciasobre el tratamiento de la informacion
personal, porunlado, lafiguradel Ombusdman,
o Defensor de la Informacién,y por el otro, la
creacion de un organismo especificoy auté-
nomo.*Enamboscasos lasinstitucionesesta-
rian destinadas a vigilar el respeto a la vida
privada frente al manejo automatizado de los
datos personales.

Esta vigilancia estaria encaminadaa supervi-
sar las labores de informaciény solicitud de auto-
rizacion sobre la realizacion de captura de infor-
macionpersonal;dara conocerel finconel cual se
realizaesa recopilaciony poner a disposiciondel

publico la consulta asi como la revision de los
datos en cuestion.

Es fundamental que en nuestra sociedad se
concientice entorno a los riesgos que representa,
parael efectivorespetode las garantiasindividua-
les y los derechos del hombre, el manejo de la
informaciénpersonalpormediode lastecnologias
teleinforméaticas,tanto en elambitode lo social, de
la salud, de lo econémico y de lo politico.
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informacién personal incluyendo la relativa a la salud.
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