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Del derecho a la intimidad, al conocimiento de la 
información genética 
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La revolución científica plantea problemas críti- 
cos a las concepciones tradicionales del derecho 
y el sistema legal (...) Pues la ciencia y (...) tecno- 
logía no sólo significan cambios impresionantes y 
rápidos más allá de toda medida, también han 
producido los medios por los cuales el cambio 
puede sermanejado. Porprimera vez en la historia 
humana, el hombre tiene ahora la capacidad de 
inventar su futuro.' 

1. Consideraciones preliminares 

El binomio intimidad e información representa 
desuyo unacontradicción, queen nuestrosdías se 
encuentra en tensión muy sensible debido a los 
avances de las tecnologías de la información. En 
esta línea de ideas nos interesa hacer algunas 
reflexiones sobre las complejidades jurídicas que 
conllevan las prácticas de ingeniería genética, en 
el conocimiento del genoma humano, de donde 
nos preocupa su difusión por estas novedosas 
técnicas de comunicación. 

Anteriormente, el hacer referencia a la informá- 
tica, implicaba centrarnos en la idea de la compu- 
tadora personal; se nos ocurría pensar tal vez en 
un fax o un módem; sin embargo, el hablar de 
informática hoy, no puede hacerse en forma com- 
pleta si no se hace alusión a las tecnología de la 
comunicación y a las telecomunicaciones, en una 

palabra, a la telemática,* es decir a los servicios de 
naturaleza o de origen informática queson realiza- 
dos por medio de una red de telecom~nicaciones.~ 
Pero ¿qué sucede frente a esta trasformación 
globalizadora de las tecnología de la comunica- 
ción?, ¿han sido realmente benéficas?, ¿existe 
algún riesgo para el ser humano?, las críticas a 
ultranza, sobre la 'robotización" de la sociedad. 
sobre el desplazamiento del hombre por la compu- 
tadora ¿son fundadas?, ¿podemos protegernos? 
¿podemos detener o impedir su uso? 

Actualmente, el papel que juegan las técnicas 
de comunicación telemática frente a la sociedad, 
es dual, ya que por un lado, las tecnologías 
informáticas de comunicación se han convertido 
en el instrumento más eficaz y eficiente para 
difundir los progresos del hombre, pero por el otro, 
pueden convertirse en el ámbito que atente contra 
sus derechos y garantías. 

La finalidad de estas observaciones es reflexio- 
nar en torno a la problemática que presentan las 
tecnológias de la información y su vinculación con 
el manejo de la información, en el ámbito de la 
salud, haciendo referencia al caso particular de la 
información genética. 

* El térmlno de telemática fue utilizado por primera vez por 
Simón Nora y Alain Minc en su obra Lhfornmatisation de la  
société. La documentación francalse, Paris, 1978, Annexe 1 

'lnvesügadora del Instituto de Investigacbnes Jurídicas. UNAM. 
Correspondencia y solicitud de sobretiros: Instituto de Investigaciones Juridicas, UNAM, Circuito Exterior C.U. 04510 Mexico, D F 
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2. Secreto y derecho a la información 

El secreto es una institución jurídica que refleja 
la evolución de las costumbres y hábitos en la 
sociedad, yaque expresa con precisión la idea que 
uno tiene del hombre y sus relaciones con el 
entorno. El respeto al secreto individual está ligado 
al progreso y al respeto de los derechos del 
hombre en una comunidad. 

De hecho, todas las reflexionesjurídicas, socia- 
les o económicas contemporáneas, acaban por 
invocar la vieja razón de ser del estado: la protec- 
ción y el respeto del ser humano. 

En esta forma, las sociedades en los países 
democráticos, reconocen por un lado, el derecho 
que tienen de imponer a ciertos miembros de su 
comunidad, la obligación de respetar los secretos 
que le son confiados (secretos bancarios) y por el 
otro, el compromiso de garantizar a todos los 
demás el respeto absoluto de sus confidencias 
(secreto méd i~o ) .~  Efectivamente, el estatuto del 
secreto profesional y el derecho al secreto* de los 
individuos, identifica el tipo de sociedad a la que 
nos referimos. 

Independientemente de si, el bien juridicamen- 
te protegido en la revelación del secreto, lo es la 
fidelidad profesional al deber de discreción4 o la 
libertad del individuo para poder recurrir al 
profesionista sin que, por ello, se vea afectada su 
esfera pr i~ada,~  opinamos, que frente al poder 
informático, la idea del secreto debe consagrar en 
los diversos ordenamientos juridicos, una respon- 
sabilidad para aarantizar la libertad de cada indivi- . - 
duo, que por razones o necesidades de diversa 
índole, desea mantener secreta aquella esfera 
intima que ha tenido que hacer del conocimiento de 
otra persona. 

Sin embargo, a pesarde lasdiversas regulacio- 
nes penales en las sociedades latinoamericanas 
en torno a la revelación de los secretos en las 
profesiones liberales, en el práctica, el espacio de 
lavida privada es ciertamenteendeble. Nosólo por 
cuestiones en sus sistemas políticos y juridicos, 
sino también por el usos de las tecnológicas infor- 
mación-comunicación. 

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

Las nuevas tecnologías de información han 
dado un giro a las relaciones humanas dentro de 
la sociedad. El mundo contemporáneo se caracte- 
riza por una producción, una circulación y un 
consumo de informaciones sin 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 
información se presenta como la solución norma- 
tiva de las relaciones entre la sociedad y los 
medios de comunicación. Esta figura jurídica re- 
afirma su carácter de derecho social, publico y 
colectivo que se proyecta como un derecho esen- 
cial para la sociedad te~nológica.~ 

El derecho a la información tiene un doble 
significado: es el derecho que todos tenemos de 
ser informados de lo que sucede y que puede 
interesarnos; y es también, el derecho atribuidoen 
particular a los periodistas y a los operadores de 
televisión, de informar a los lectores y a los espec- 
tadores acerca de los  acontecimiento^.^ Sin em- 
bargo, es fundamental que en uso del derecho a 
la información no se viole o se lesione la esfera de 
la vida privada del ser humano. 

Es evidente que las tecnologias de información 
junto con la telemática, le dan al derecho de 
información, una proyección ilimitada. De ahí la 
importancia de que los avances cientificos y tecno- 
lógicos y de las figuras jurídicas que las regulen. 
estén destinadas a serviral ciudadano y no atentar 
ni a la identidad humana, ni a los derechos del 
hombre, ni a la vida privada y pública, ni a las 
libertades individuales.* 

3. Derecho a la vida privada 

El origen sobre las reflexiones en torno a la 
protección de la vida privada, surgea principios de 
siglo, con la aparición de las técnicas modernas. 

Sin importar la familia jurídica a la que pertene- 
ce -common law o romano-germánica-, 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 francesa número 78-17 del 6 de enero de 1989, relativa a 
la informática, los ficheros y libertades. 

Gac Méd Méx Vo1.132 No. 2 



Aunque las fuentes del derecho respecto a la 
vida privada se encuentran dentro de las reglas de 
derecho interno, éstas coinciden, para los paises 
que las regulan en defender contra los ataques a la 
persona, a su integridadfísica o mental, a su libertad 
moral o intelectual; las actividades tendientes al 
espionaje o vigilancia; los atentados al honory a la 
reputación o los hechos similares, el usodel nombre, 
de la identidad o de la imagen; la divulgación de 
informaciones cubiertas por el secreto profe~ional.~ 

Con relación a la terminología existen diversos 
~ b r 0 S  que aluden a la protección de la esfera más 
íntima del ser humano: derecho a la intimidad, vida 
privada, esfera íntima Por lo tanto, se observan 
algunas divergencias importantes entre los siste- 
masjuridicos, sobretodoenlatradición anglosajona 
-pnvacy- y los países europeos como Francia y 
Alemania. 

Sin embargo, las conclusiones aportadas en el 
tercercongreso de Juristasde los Países nórdicos 
(1976) y en el tercer Coloquio lnternacional sobre 
la Convención Europea de los Derechos del Hombre 
(1970), dieron una concepción extensiva del dere- 
cho respecto a la vida privada, pudiendo entonces 
identificarla con los derechos de la personalidad. 

En un reporte del Comité de expertos de los 
derechos del hombre del Consejo de Europa, se 
aceptó que el concepto de vida privada recubre 
todos los valores que se refieren al individuo y que 
deben ser protegidos contra las injerencias exte- 
riores; sin embargo, esto es igualmente válido 
para la gran mayoría de los otros derechos funda- 
mentales que son los derechos individuales que 
tienen como finalidad el garantizar al individuo el 
ámbito de libertad. Entonces losvalores designados 
por la expresión vida privada, se adhieren al indi- 
viduo de una manera particularmente estrecha. 

En fin, debemos señalarque la puerta de la vida 
privada, se modifica con las circunstancias de 
tiempo y las condiciones de vida concretas dentro 
de las cuales nos encontramos. 

En el mundo contemporáneo el derecho a la 
intimidad (pnvacy, nservefezza o vie pnvée), se 
confunde en el campo de lo civil y de lo penal, 
traduciéndose en la garantía de inviolabilidad do- 
miciliaria y en el secreto de las comunicaciones, 
pero sin que en dichas garantias se comprenda la 
verdadera naturaleza e implicaciones que reviste 
el abusivo uso de los datos informáticos. 

En este sentido, somos testigos de como en 
nuestras sociedades latinoamericanas forman ya 
parte de las llamadas sociedades de la informa- 
ción. Efectivamente, la información de todo tipo es 
necesaria para determinarla política aseguirtanto 
en el sector público como en el privado. De ahí la 
utilidad de la captura, almacenaje y difusión de la 
información personal en los bancos de datos. En 
este contexto, la privacidad informacional se pre- 
senta como una gran necesidad. En este entorno, 
la vida privada no puede ser definida ni en lo 
espacial ni en lo físico, la esfera privada adquiere 
una nueva dimensión. La protección de la informa- 
ción personal devieneen sí, un problema indepen- 
dientemente de los diversos aspectos de la liber- 
tad personal. 

4. Intimidad e información 

Ya en la Declaración Universal de los Derechos 
Humanos, reconocida como el hito histórico en la 
conformación de los derechos del hombre, se 
establece en el artículo 12 el derecho a la intimi- 
dad, en tanto, "nadie será objeto de injerencias 
arbitrarias en su vida privada, su familia, su domi- 
cilio o su correspondencia, ni de ataques a su 
honra o reputación". Desde 1948 hasta nuestros 
días, la Declaración no se ha constituido en un 
tratado, sin embargo ha tenido una vasta influen- 
cia en el ámbito internacional e incluso en la órbita 
interna de todos los países del mundo.* 

En una sociedad como la denominó el sociólo- 
go norteamericano Daniel Bell, postindustrial, cuya 
organización gira en torno a la información y a la 
acumuiación de los conocimientos, se observan 
cambios en las formas de propiedad, sobre todo 
en cuanto a la transferencia de tecnología y el 
suministro de conocimiento e informacione~.~ 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 Pado 
Internacionalde Derechos Económicos, Socialesy culturales, 
El Pacto lnternacional de Derechos Civiles y Políticos y el 
Protocolo Facultativo de Pacto Internacional de Derechos 
Civiles y Políticos. En el ámbito regional, se sancionó la 
Convención Europea de Derechos del Hombre en Roma, el 4 
de noviembre de 1950 y la convención Americana sobre 
DerechosHumanos en San JosédeCostaRica en noviembre 
de 1969. 
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embargo, el marco tecnológico de una sociedad 
no produce por sí solo cambios en las normas 
particulares, pero puede llegara generar modifica- 
ciones tanto en los principios juridicos como en los 
pensamientos inspiradores de una determinada 
regulación, asi como en los valores que los rigen. 

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

Sin embargo, el reconocer que el Estado mo- 
derno, para cumplircon sus fines necesita manejar 
gran cantidad de información, sobre todo nomina- 
tiva, no equivale a permitir que por medio del 
manejo indiscriminado de la información personal, 
se ponga en peligro el sistema de las libertades y 
las garantías individuales. En las condiciones ac- 
tuales de desarrollo tecnológico que han alcanza- 
do nuestras sociedades latinoamericanas, las po- 
sibilidades de captar, relacionar, trasmitir almace- 
nar y difundir la información de tipo personal, son 
prácticamente ilimitadas. 

Las redes de comunicación informáticas unen 
al mundo en segundos, las fronteras físicas y 
temporales actuales forman parte del pasado. 
Louis Darms, opinó, en 1980, que la interconexión 
de las computadoras, bajo la óptica de una subdi- 
visión de poderes, era considerada por la mayoria 
de los no participantes al poder, como el arma 
absoluta del dictador. También afirmó, que la 
revolución tecnológica de la telemática constituiria 
la primera oportunidad concreta de poner "en 
jaque" el maquiavelismo hereditario de los pode- 
res, ya que, suprimiría la visión de la superioridad 
entre los dirigentes y dirigidos. Las redes de comu- 
nicación eran entonces concebidas como el arma 
policiaca más indiscreta y más indecente, debido 
a que, se reservaba a los poderes el exclusivo 
derecho de acceso y de consulta en los bancos de 
datos, hecho que evidenciaba la superioridad del 
poderoso. 

Sin embargo, Darms, defendía la postura de 
que no importaba si el usuario hacia uso de sus 
derechos civiles o políticos; debía en efecto, po- 
seer la posibilidad de consultar la información de 
sus dirigentes, así como ellos podían ver la de los 
dirigidos. 

Efectivamente la "trasparencia social", en el 
sentido informatico, implica ese costo. Actualmen- 
te somos testigos de la tensionante dialéctica 
entre los efectos y los peligros del manejo de la 
información. El derecho a la confidencionalidad y 
al respeto de la vida privada parece estar on line. 

Tal parece que la implicación de los desarrollos 
científicos en la circulación de la información, 
revela, frecuentemente, las contradiciones entre 
los derechos fundamentales y la libertad de las 
personas. Ciertamente, está siendo dificil determi- 
nar lo que podria ser el equilibrio entre la vida 
privada y las actividades públicas. 

Bien dice Diez-Picazo que "todo sistema jurídi- 
co aparece, explícita o implícitamente condiciona- 
do porun conjuntode ideologías y de convicciones 
generalizadas dentro de la comunidad o grupo 
humano en el que ese ordenamiento está vigen- 
te";I0 y si bien es cierto que cada idiosincrasia 
social es un universo único, podríamos afirmar en 
palabras de Ripert que los "valores" actúan como 
factores genéticos en la medida en que predeter- 
minan la dirección de las leyes y actúan también 
como criterios hermenéuticos a tener en cuenta 
por los operadores que intervienen en la aplicación 
del Derecho. En este sentido, es que debemos 
propugnar por la defensa y el efectivo respeto de 
la vida privada en nuestra sociedad. 

5. La información personal en la Nueva 
Genética 

¿En qué consiste la manipulación genética?Ya 
se ha comentado que la investigación genética se 
inscribe dentro del marco global de la denominada 
Tercera revolución industrial o revolución del co- 
nocimiento. 

En este seminario hemos escuchado ya diver- 
sos aspectos que empiezan a manejarse en el 
ámbito de la ingeniería genética, de lo que 
Velázquez llama la "nueva genética". 

Ya sabemosque el material genéticoestá cons- 
tituido por unidades de información llamadas ge- 
nes, que guían la síntesis de productos especifi- 
cosconfunciones biológicas y que son capacesde 
autoduplicarse. 
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6. El proyecto Genorna 

El proyecto de genoma humano en términos 
biológicos, se le ha equiparado como la llegada a 
la luna por el ser humano, en términos biológicos. 
Se trata de descifrarun mensaje de 3,500 millones 
de letras contenidas en los 23 pares de cromoso- 
mas humanos, es un hecho, que aumentará dramá- 
ticamente la habilidad para predecir una enferrne- 
dad genética a un individuo. 

O ~ S ~ N ~ ~ O S  que el proyecto genoma llevará al 
descubrimiento de una cantidad incalculable de 
información sobre las sutiles y profundas cualida- 
des que hacen a los individuos diferentes. Sin 
embargo, es muy importante ubicar el verdadero 
mito del determinismo genético." Aunque exis- 
ten confusiones, debe quedar claro que no existe 
un genotipo "perfecto" ni tampoco un genotipo 
"super i~t"~,  de lo que se deduce que no existen 
grupos humanos, es decir, razas genéticamente 
superiores a otras. 

Los riesgos e implicaciones éticas yjurídicasen 
el manejo de la información 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 
información genética han generado problemas 
como.13 

- Reduccionismo: situación que se refiere a la 
tendencia de reducirun problema múltiples un 
solo factor. Entonces, en lugar de ver al factor 
genético como un punto a considerar, es to- 
mado en cuenta como el único y exclusivo 
factor responsable de una enfermedad. 

- Deferminismo: involucra la equivocada idea 
de que losgenes, lejosde serlosque predictan 
una situación, son ellos los que determinan el 
destino del individuo. 

Es común pensarque alteracionesdel corazón, 
el cáncer u otro tipo de padecimientos son causa- 
das exclusivamente por cientos genes "enfermos". 

Desde luego que resulta vital identificar cuáles 
son los genes que juegan un rol importante en la 
susceptibilidad de una persona a cierta enferme- 
dad, o bien, adeterminadas predisposiciones de la 
personalidad. 

Los avances del proyecto genoma alarman por 
las irnplicaciones sociales que cuestiones de se- 
guros o de discriminación y racismo se puedan 
presentar, ya que el hecho de predecir el riesgo o 
una enfermedad X, trae hacia el entorno del indi- 
viduo una nueva dimensión, que no es desde el 
punto de vista jurídico aún protegida. 

En esta lógica, el Grupo deTrabajo en Cuestio- 
nes de ética jurídicos y sociales del Proyecto 
Genorna, establecó en 1991 el Task Force on 
Genefic lnformation and Insurance. 

El Task Force reunió a una variedad de organi- 
zacionescon intereses en genética y seguros, que 
representaba, porun lado, "el riesgode discrimina- 
ción genética", y por el otro, a "las compañías de 
seguros" HealthlnsuranceAssociationofAme~ca 
(HIAA), ademáscolaboraron expertos en derecho, 
políticas públicas, genéticas y bioética. 

El Task Force trabajó durante dos años; a lo 
largo de este tiempo sus percepciones sobre los 
riesgos, además del manejo mismo de la práctica 
genética fue modificándose. Fueron dos aporta- 
ciones importantes: 

lo Se Ilegó a la conclusión de que era inapropia- 
do denominar "exámenes genéticos", ya que 
gran parte de los datos estaban en la informa- 
ción estándar del paciente; saber la causa de 
la muerte de los ascendientes, proporciona 
una potencial e importante información gené- 
tica para predecir el riesgo de un individuo a 
desarrollar o no una enfermedad. Se Ilegó 
entonces a manejar el concepto de "infonna- 
ción genética" figura más amplia que incluye 
tanto los exámenes practicados en el DNA y 
como otro tipo de información relevante a las 
características genéticas. 

2 O  También se Ilegó a la conclusión de que el uso 
y manejo de esa "información genética" cons- 
tituye un potente instrumento paravulnerar los 
derechos y garantías del ser humano. además 
de poder provocar una discriminación flagran- 
te en diversos y variados espectros de acción, 
por ejemplo en el ámbito laboral, en el ámbito 
de seguros de salud, en el ámbito de acceso 
a los sewicos de salud mismo o simplemente 
a la posible discriminación social motivo de 
enfermedad de origen genético o no. 
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El grupo de Task Force llegó a tres conclusio- 
nes básicas: 

1. Es injusto negarla ayuda en ámbito dela salud 
para gente cuyo requerimiento es producto de 
una condición genética. 

2. Para determinar quienes tienen acceso al 
sistema de salud, no debe existir ninguna 
distinción entre enfermedades genéticas y no 
qenéticas. 

3. Ünsistemadesa~udjustonone~arálaasistencia 
a aauellos individuos que preferentemente la 
necesiten por cuestiones genéticas, tampoco 
lo negará aaquellas personas cuya necesidad 
sea evidentemente de origen genético. 

El TaskFofce, finalmente elaboró un cuadro de 
Recomendaciones del TaskFofce en Información 
Genética y seguros, que contiene siete puntos; el 
primero marca la pauta del contenido de estas 
recomendaciones y dice: "La información sobre el 
pasado, presente o futuro sobre el estado de 
salud, incluyendo la información genética, no de- 
berá ser usada para negar servicios de salud o la 
cobertura de seguros a nadie". 

7. México frente a la información personal en 
el ámbito de la salud 

a) La manipulación genética 

En México las actividades concernientes a la 
materia de salud son reguladas por la Ley General 
de Salud y demás disposiciones adminsitrativas. 

En lo relacionado con la manipulación genética 
y en los términos del título décimo cuarto de la Ley 
relativo a la "Disposición de órganos, tejidos y 
cadáveres de seres humanos" ¿no podrían consi- 
derarse los procedimientos de ingeniería genética 
como "un trasplante"?, ya que la ley defineal tejido 
como: "entidad morfológicacompuesta porla agru- 
pación de células de la misma naturaleza, ordena- 
das con regularidad y que desempeñen una mis- 
ma función", mientras que los genes están consti- 
tuidos por el ADN (ácido desoxirribonucleico) y 
están localizados principalmente en el interior del 
núcleo celular, en las estructuras llamadas cromo- 
somas. Luego entonces, si se trata de un trasplan- 
te o de una disposición de tejidos, es evidente que 

la Ley generaldesalud actualmente, contiene una 
laguna al respecto, no sólo en la regulación sobre 
las actividades genéticas en general, sino en el 
efectivo ejercicio y consecuencias de las prácticas 
mismas. 

El proceso de integración de bienes y servicios 
producto del tratado de Libre Comercio con Amé- 
rica del Norte, ha dado cabida a la instalación de 
diversas firmas de servicios canadienses y norte- 
americanas. Estas compañías al llevar a cabo la 
selección del personal, pueden, si así lo desean, 
practicar exámenes de corte genético en quienes 
aspiren trabajar para su compañía. ¿Qué protec- 
ción tienen nuestros obreros o profesionales fren- 
te a este tipo de reclutamiento? 

Desde el punto de vista jurídico, cuando habla- 
mos de manipulación genética, no debemos olvi- 
dar que: 

1. Toda persona tiene derecho a la información, 
sobre los riesgos genéticos y opciones dispo- 
nibles para enfrentarlos. 

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

3. Toda persona tiene derecho a decidir libre- 
mente sobre su reproducción incluyendo la 
decisión de procrear aun en presencia de 
riesgos genéticos, de continuar el embarazo 
aun si el diagnóstico prenatal indica un feto 
afectado o de interrumpirlo si así lo desea la 
madre o la pareja. 

4. Toda personatiene derechoa la privacidad, es 
decir, que la información relativa a su estado 
de salud es estrictamente confidencial y res- 
tringida para el uso de los profesionales de 
salud. Ni las compañía de salud, ni agencias 
de salud pública, ni la policía o alguna otra 
persona, pueden tener acceso a esa informa- 
ción sin consentimiento del individuo. 

5. Toda persona tiene derecho a la autonomía 
individual, a decidir libremente sobre cuestio- 
nes relacionadas con su salud. 

6. Toda persona tiene derecho a ser tratada 
como ser humano y a no ser discriminada por 
sus características genéticas.I4 

Aunque estos son derechos generales es im- 
portante plasmarlos en la ley, además de difundir 
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su respeto y efectivaaplicación en las instituciones 
públicas y privadas de salud en nuestro país. 

6) Información personal y salud 

A nivel internacional existe un gran número de 
disposiciones que pretenden solucionarel manejo 
de la información de la persona en el ámbito de la 
salud. El problema del Síndrome de Inmunode- 
ficiencia y la manipulación genética h~mana,'~han 
dado en los recientes años una gran producción 
doctrinal y legislativa. 

Ya vimos la postura y las recomendaciones que 
ha emitido el Genome TaskForce Reporton Genetic 
lnformation andlnsumnce; sin embargo, nos pare- 
ce importante destacar las propuestas francesas 
sobre la materia, ya que estos legisladores han 
estado al frente en el ámbito 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 declaración de los derechos 
de la especie humana y de la persona a través de 
sucuerpo y recientemente el proyecto deley sobre 
bioética.16 En conjunto estas propuestas repre- 
sentan la definición de la postura francesa frente 
a la problemática de la ética biomédica contempo- 
ránea, temática que se encuentra en discusión en 
el seno del Consejo de Europa.17 Estas posturas 
han sido una marco conceptual de lo que en la 
UNESCO se ha venido discutiendo por sus diver- 
sos miembros: La Declaración para la Protección 
del Genoma Humano. 

El concepto de vida privada; en relación a los 
nuevos medios de información, tiene un doble 
significado. Por un lado, la protección de la esfera 
de.la vida privada stnctu sensu, se refiere al 
problemade la información sensible, definida como 
aquella información que es relativa al origen racial, 
a las opiniones públicas, religiosas y membresías 
sindicales e información sobre la salud, datos que 
no pueden ser recopilados, ni procesados automá- 
ticamente, salvo que exista autorización expresa 
del interesado, por el otro lado. el manejo y el registro 
de otro tipo de información, también puede causar 
atentados para la vida privada stnctu sensu, pero 
en relación al ámbito social al que pertenece. 

Entonces en el ámbito de la información gené- 
tica, la protección de la esfera de la vida privada 
adopta estas dos acepciones: por una parte, es 
una información sensible, en cuanto revela el 
origen racial del individuo, y por el otro, produce 
una implicación hacia su vida privada con relación 
ala estructurasocial a la que pertenece, difundien- 
do su estado de salud. 

El concepto informático de privacidad no está 
basado sobre la idea de que el hombre puede 
replegarse dentro de su esfera privada. La base 
jurídica es másamplia, es el derechode la persona 
de conservar su autonomía, su identidad y su self- 
destination, es decir en términos de Lucas Murillo, 
su autodeterminación informativa.18- 

8. Propuestas 

Finalmente después de haber presentado la 
problemática del manejo de la información en la 
sociedad informatizada y sus implicaciones que 
esto conlleva en el ámbito de la información rela- 
tiva ala salud, hacemos lassiguientes propuestas. 

Es fundamental, por un lado, crearla cultura del 
derecho a la autodeterminación informativa y, por 
el otro, regular su protección. 

A) La cultura del derecho a la autodeterminación 
informativa. 

Ha llegado el momento de concientizar a la 
sociedad sobre los derechos en torno a nociones 
como derechoa la intimidad y la vida privada frente 
al manejo automático de la información. Los po- 
tenciales datios y las violaciones que un manejo 
irresponsable producirá atentados graves a las 
garantías y libertades del hombre. 

La presencia de enfermedades de gran estig- 
matización social como el SlDA y las posibilidades 
de la información genética, vinculadas con la 
cultura del seguro, que día a día se introduce con 
mayorfuerza en nuestra sociedad, hacen urgente 
la regulación del manejo de la información sensi- 
ble muy en particular a la información de la salud 
personal, así como en la regulación sobre la con- 
servación y tratamiento de los datos personales y 
familiares. 
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Dentro de esta cultura del derecho a la autode- 
terminación informativa, habrán que difundirse los 
siguientes principios: 

El reconocimiento de cada individuo del dere- 
cho a accedera la información personal que le 
afecte, especialmente a la existente en los 
bancos de datos informatizados. 
El reconocimiento a cada individuo sobre el 
derecho a controlar, de forma razonable, la 
trasmisión de la información personal que le 
afecte. 
Para garantizar el derecho a la intimidad indi- 
vidual las leyes deben regular: 
a) la limitación del período de tiempo durante 
el quese p ~ e d e n ~ ~ n ~ e ~ a r l ~ ~  datos persona- 
les: 
b) la definición de los objetivos de uso de esta 
información, queademás hande establecerse 
en el momento de iniciar el procesamiento de 
datos; 
c) el establecimiento de garantías que asegu- 
ren la calidad de los datos personales, es 
decir, su veracidad, su integridad y su actua- 
lidad: 
d) la prohibición de revelación de datos perso- 
n a l e ~ . ' ~  

La protección de la autodeterminación infor- 
mativa: en la actualidad dos parecen ser las 
vías que pueden dar solución a la protección y 
vigilancia sobre el tratamiento de la información 
personal, porun lado, lafiguradel Ombusdman, 
o Defensor de la Información, y por el otro, la 
creación de un organismo específico y autó- 
nomo.* En amboscasos las instituciones esta- 
rían destinadas a vigilar el respeto a la vida 
privada frente al manejo automatizado de los 
datos personales. 

Esta vigilancia estaría encaminada a supervi- 
sar las labores de información y solicitud de auto- 
rización sobre la realización de captura de infor- 
mación personal; dara conocerel fin con el cual se 
realiza esa recopilación y poner a disposición del 

público la consulta así como la revisión de los 
datos en cuestión. 

Es fundamental que en nuestra sociedad se 
concientice en torno a los riesgos que representa, 
para el efectivo respeto de las garantías individua- 
les y los derechos del hombre, el manejo de la 
información personal por medio de las tecnologías 
teleinformáticas, tanto en el ámbito de lo social, de 
la salud, de lo económico y de lo político. 
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