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1. INTRODUCCION

La irrupcion de las nuevas tecnologfas se ha hecho notar en numerosos secto-
res de nuestra realidad. Y es precisamente el de los avances y descubrimientos
cientificos relacionados con la genética uno de los que ha hecho aflorar nuevas
cuestiones, anhelos y preocupaciones, que es necesario considerar. La finalizacion
del mapa del genoma humano ha abierto una nueva perspectiva para la humani-
dad, que se centra en la mejora de la vida ( de la calidad de vida ) de millones de
ciudadanos, vinculada a la lucha y a la previsible victoria sobre enfermedades y
padecimientos hasta hoy incurables. El hombre parece haber desentrafiado la
esencia misma de su existencia biologica. Pero junto a estas expectativas, se ciet-
nen unos riegos evidentes que no es baladi obviar?. La demagogia respecto al
verdadero alcance de las pruebas genéticas, la posibilidad de control y discrimina-
ci6én sobre amplias capas de poblacién en consideracion al sélo dato de su dota-

I'Texto de la conferencia pronunciada en las Jornadas sobre la protecciéon de los datos sani-
tarios y otros derechos del paciente, Facultad de Derecho de Orense, Universidad de Vigo, 6
de julio de 2004

2 Vid. Romeo Casabona, C.M., Los genes y sus leyes. =/ derecho ante el genoma humano, Catedra de
Derecho y Genoma Humano-Editorial Comares, Granada, 2002, espec. pp. XIX y XX,
Martin-Casallo Lopez, J.J., “Aspectos del tratamiento automatizado del cédigo genético”, en
Revista del Ministerio Fiscal, n° 6, 1999; y Malem Sefla, J. “Privacidad y mapa genético”, en
Lsonomia, n° 2, 1995.
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cién genética, junto a las preocupaciones vinculadas a la protecciéon de datos,
especialmente en lo referente a los tests genéticos y el tratamiento de datos gené-
ticos, son cuestiones que deben considerarse y resolverse de manera inaplazable.
Es clasica ya la consideracion de que el Derecho aparece siempre para normar
acciones y realidades acaecidas con anterioridad. El sector de la genética no es
excepcion a esta regla, pero si presenta una novedad que es necesario justipreciar:
la directa incidencia en los ciudadanos y en sus derechos y libertades. La consoli-
dacién del derecho a la libertad informatica y el establecimiento de una serie de
garantias, junto al reconocimiento de un elenco de derechos a los ciudadanos en
el ambito de las nuevas tecnologias, son una buena muestra de esa nueva interac-
cién entre el Derecho y la cambiante realidad social’. Es por ello, que sin prisas,
pero sin pausa, debe abordarse la regulacién de este sector capital, de tal forma
que puedan extraerse las maximas ventajas de los avances tecnoldgicos en este
campo sin menoscabo de los derechos de los ciudadanos. Asi lo ha manifestado
recientemente el Grupo Europeo de Etica de las Ciencias y las Nuevas Tecnolo-
gias*, cuando respecto a la proliferacion de la publicidad de realizacion de test
genéticos en Internet, manifiesta que “conviene considerar con cuidado las con-
secuencias de los test genéticos tanto para las personas como para la sociedad.
Dada las caracteristicas peculiares de los datos genéticos, algunos derechos fun-
damentales podrian verse afectados, violados, especialmente el derecho a la
igualdad. La salud de los individuos, asi como la confidencialidad de los datos

3 Sobre la delimitacién del derecho a la libertad informatica, vid., y de entre su numerosa
produccién cientifica, Perez Lufio, A.E., Nuevas Tecnologias, Sociedad y Derecho. El impacto socio-
Juridico de las N.T. de la informacion, Fundesco, Madrid, 1987; “La libertad informatica. Nueva
frontera de los derechos fundamentales”, en la obra colectiva Libertad informdtica y leyes de
proteccion de datos personales, Centro de Estudios Constitucionales, Madrid, 1989, pp. 185-213;
“Nuevos derechos fundamentales de la era tecnoldgica: la libertad informatica”, en Anuario de
Derecho Priblico y Estudios Priblicos, num. 2, 1989/90, pp. 171-195; “Del/ Habeas Corpus al Habeas
Data”, en Informdtica y Derecho, num. 1, 1992, pp. 153-161; Manual de Informiitica y Derecho, Ariel,
Barcelona, 1996; “Aspectos juridicos y problemas en Internet”, en la obra colectiva, coord.
Por ]J. De Lorenzo, Medios de Comunicacion Social y Sociedad: De informacion a Control y Transforma-
cion, Consejo Social de la Universidad de Valladolid, 2000, pp. 107-134; y Derechos Humanos,
Estado de Derecho y Constitucion, Tecnos, 7* edic., Madrid, 2001; y Lucas Murillo de la Cueva, P.,
“La proteccion de los datos personales ante el uso de la informatica”, en Anuario de Derecho
Piiblico y Estudios Politicos, nim. 2, 1989/90, pp. 153-170; E/ derecho a la autodeterminacion informa-
tiva. La proteccion de los datos personales ante el uso de la informitica, Tecnos, Madrid, 1990; Informditi-
ca y proteccion de datos personales (Estudio sobre la ey Orgdnica 5/1992, de regulacion del tratamiento
antomatizado de los datos de cardcter personal), Centro de Estudios Constitucionales, Madrid, 1993;
y “La construccién del derecho a la autodeterminacién informativa”, en Revista de Estudios
Politicos, num. 104, abril-junio 1999. Vid. asimismo, Sanchez Bravo, A., La proteccion del derecho
a la libertad informatica en la Unidn Europea, Publicaciones de la Universidad de Sevilla, 1998.

* Déclaration du groupe européen d’ethique des sciences et des nouvelles technologies rela-
tive a la publicité pour les tests génétiques sur 1" Internet, IP/03/273.
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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”.

A nivel internacional, las condiciones para la realizacion de los test genéticos y
el posterior tratamiento de los datos vinculados a los mismos, ha sido objeto ya
de consideracion juridica. A este respecto, merecen destacarse el Convenio sobre
los derechos del hombre y la biomedicina’, adoptada en Oviedo en 1997, y la mas
reciente Declaracién Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos de la
UNESCO (DIDGH)®.

A nivel comunitario europeo, la situacion no es homogénea. Mientras en al-
gunos Estados miembros, la legislacion de proteccion de datos considera explici-
tamente los datos genéticos como datos sensibles y los protege de acuerdo a tal
consideracion, en la mayor parte de los estados comunitarios (entre los que se
encuentra Espafia) el tratamiento de datos genéticos no se regula por una legis-
laciéon especifica. Ahora bien, la preocupacién comunitaria no se agota en la
constatacion de esas disparidades, sino que se manifiesta en la preocupacion
respecto a ciertas implicaciones de la genética. Sirvan como ejemplo los docu-
mentos de trabajo elaborado por el Grupo de Trabajo sobre Proteccion de Da-
tos del art. 297, asi como las Declaraciones del precitado Grupo Europeo de Eti-
ca de las Ciencias y de las Nuevas Tecnologias®.

5 Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la biologfa y la medicina. A este convenio se le afiadié un Proto-
colo adicional hecho en Parfs el 12 de Enero de 1998, que fue ratificado por Espafia el 7 de
Enero de 2000. Cfr. Perez Lufio, A.E., “El derecho a la intimidad en el 4mbito de la Biome-
dicina”, en la obra colectiva Biotecnologia, Derecho y dignidad humana, edic. a cargo de N. Marti-
nez Moran, Comares, Granada, 2003, pp. 259-288. Vid., asimismo, Garcia Sanjosé, D., “No-
tas sobre la ratificaciéon por Espafia del Protocolo Adicional al Convenio para la proteccion
de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
biologfa y la medicina, por el que se prohibe la clonacién de seres humanos, hecho en Patis el
12 de enero de 19987, en Anuario de Derecho Enrgpeo, n° 1; y Romeo Casabona, C.M., “Protec-
cion juridica del Genoma Humano en el Derecho Internacional: El Convenio Europeo sobre
Derechos Humanos y Biomedicina”, en Genética y Derecho, Consejo General del Poder Judicial,
Madrid, 2001, pp. 295-328.

¢ Aprobada por unanimidad y por aclamacién, por la 32* sesion de la Conferencia General
de 1a Unesco, el 16 de octubre de 2003.

7 El Grupo de Trabajo se estableci6 en virtud del articulo 29 de la Directiva 95/46/CE. Se
trata de un 6rgano consultivo europeo independiente sobre la proteccién de de datos y la vida
ptivada. Dictamen 6/2000, sobte la cuestién del genoma, aprobado el 13 de julio de 2000, y
Document de travail sur les donnés génetiques, adopté le 17 mars 2004.
http://www.europa.eu.int/comm/internal_market/privacy/workingroup_fr.htm.

8 Vid. entre otros, Avis n° 4 13/12/1994 Les aspects éthiques de la thérapie génique; Avis
n° 9 28/05/1997 Aspects éthiques des techniques de clonage; Avis n® 13 30/07/1999 As-
pects éthiques de l'utilisation des données personnelles de santé dans la société de l'informa-
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2. CONCEPTO Y CARACTERIZACIONES DE LOS DATOS GENETICOS

Ni la ley espafiola de proteccion de datos?, ni la Directiva Europea 95/4610,
incorporan una definicién de que sea dato genético. No obstante, acude a nues-
tro auxilio la Recomendaciéon n® R (97) 5 del Consejo de Europa, cuando en su
articulo 1 define como datos genéticos todos los datos, cualesquiera que sea su clase,
relativos a las caracteristicas hereditarias de un individno o al patrin hereditario de tales carac-
teristicas dentro de un grupo de individnos emparentados. También se refiere a todos los datos
sobre cualquier informacion genética que el individuo porte (genes) y a los datos de la linea gené-
tica 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 similaridades genéticas resultantes
de la procreacién y compartidas por dos o mas individuos.

Por su parte, la DIDGH, los define como informacién sobre las caracteristi-
cas hereditarias de las personas, obtenida por el analisis de acidos nucleicos u
otros analisis cientificos (art. 2 i).

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

Siguiendo lo manifestado por el Grupo Europeo de Protecciéon de Datos, las
peculiaridades de los datos genéticos pueden resumirse en las siguientes:

* si la informacién genética es tnica y distingue a un individuo de otros indi-
viduos, puede simultineamente revelar informaciones sobre y tener implicaciones
para los consanguineos de la persona concernida (familia biolégica) compren-
diendo a las generaciones anteriores y posteriores. Por otra parte, los datos gené-
ticos pueden caracterizar a un grupo de personas (comunidades étnicas).

tion; y Avis n° 18 28/07/2003 Aspects éthiques des tests génétiques dans le cadre du travail.
http://europa.eu.int/comm/european_group_ethics/index_fr.htm

? Ley Organica de proteccion de Datos de Caracter Personal 15/1999, de 13 de diciembre.
Sobre la proteccion de los datos personales en Espafia, vid. Garriga Dominguez, A., La protec-
cion de los datos personales en el derecho espaiiol, Dykinson, Madrid, 1999.

10 Directiva 95/46/CE del Patlamento Europeo y del Consejo, de 24 de octubte de 1995,
relativa a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de los datos
personales y a la libre circulacién de estos datos, DOCE L 281, 23.11.1995. Vid. Sanchez
Bravo, A., La proteccion del derecho a la libertad informatica en la Unidn Enropea, Publicaciones de la
Universidad de Sevilla, 1998, 224 pag.
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* Los datos genéticos pueden revelar relaciones de parentesco y de familia;

La informacién genética es a menudo desconocida para la propia persona
concernida y no depende la voluntad individual de la misma, debiendo considerar
igualmente que los datos genéticos son no modificables.

* 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 consideracién la evolucion de las investigaciones, los datos genéticos podran
en el futuro revelar mas datos y ser utilizados por un numero creciente de orga-
nismos con fines diversos'!.

Ahora bien, debe quedar claro desde este momento que el hecho de que los
datos genéticos sean exclusivos de cada persona, no puede, ni debe, ni es admisi-
ble que los ciudadanos quedemos reducidos a nuestros simples rasgos genéticos,
pues en la identidad de una persona, influyen complejos factores educativos,
ambientales y personales, asi como lazos afectivos, sociales, espirituales y cultura-
les de esa persona con otros seres humanos, y conlleva ademas una dimension de
libertad (art. 3 DIDGH).

Lo que si parece obvio a la vista de lo hasta aqui expuesto es que el tratamien-
to de los datos personales genéticos requiere y justifica una protecciéon juridica
peculiar. Pero esta reivindicaciéon no es novedosa. Ya en 2001 el Parlamento Eu-
ropeo, manifesto, tras abogar por la elaboracién una Directiva especifica en la
materia 7 ... que esta directiva no debe limitarse a la indispensable enunciacién de
principio generales extraidos del conjunto de derechos fundamentales..., sino que
debe establecerse mecanismos de identificacion, clasificaciéon y control de los
analisis genéticos capaces de evitar abusos en la utilizacion de los mismos y que
no pueden favorecer la aparicion de criterios inquietantes de “normalidad genéti-
ca”l2,

1 En este mismo sentido se manifiesta la precitada Declaraciéon Universal de la UNESCO,
cuando en su art. 4, bajo la rabrica singularidad establece: a) los datos genéticos humanos son
singulares porque: i) pueden indicar predisposiciones genéticas de los individuos; ii) pueden
tener para la familia, comprendida la descendencia, y a veces para todo el grupo al que perte-
nezca la persona en cuestién, consecuencias importantes que se perpetien durante genera-
ciones; iif) pueden contener informacién cuya relevancia no se conozca necesariamente en el
momento de extraer las muestras biologicas; iv) pueden ser importantes desde el punto de
vista cultural para las personas o los grupos. Vid. también Romeo Casabona, C.M., Los genes y
sus leyes, cit., p. 63.

12 Parlamento Europeo. Informe sobre repercusiones éticas, juridicas, econémicas y socia-
les de la genética humana, Final A5-0391/2001, 8 de noviembre de 2001.
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3. NATURALEZA DE LOS DATOS GENETICOS

El art. 1 de la ley espafiola de proteccion de datos, define como datos de ca-
racter personal: cualquier informacion concerniente a personas fisicas identificadas o identifi-
cables. Por su parte la Directiva 95/46 establece, en una definiciéon mas amplia,
como ‘““datos personales”: foda informacion relativa a una persona fisica identificada o
identificable; se considerard identificable toda persona cuya identidad pueda determinarse, directa
0 indirectamente, en particular mediante un nimero de identificacion o uno o varios elementos
especificos, caracteristicos de su identidad fisica, fisiologica, psiquica, econdmica, cultural o social
(art.2 a).

No cabe duda de que cuando hablamos de datos genéticos los mismos pue-
den y deber ser encuadrables dentro de la categorfa de los datos personales. Su
conexién con una persona concreta, en concreto que la persona afectada es iden-
tificada o identificable, es evidente en la mayor parte de los casos.

Pero cabe preguntarse el dato genético es un simple dato personal o debe
considerarse como un dato de especial relevancia?. De la respuesta a esta cues-
tion dependera que se le someta al régimen general de proteccion de los datos
personales o se inscriba en ese reducido grupo de datos, los denominados sensi-
bles, que deben someterse a unos requisitos suplementarios para su tratamiento y
que gozan de una proteccion reforzada.

Como ha sefialado Pérez Lufio, por datos sensibles cabe entender aquellos
que tienen una inmediata incidencia en la privacidad o un riesgo para practicas
discriminatorias'3.

Entre los datos que pueden calificarse como sensibles, y por lo tanto gozan de
una proteccion reforzada, figuran los datos relativos a la salud. Los datos genéti-
cos pueden, en cierta medida, dar una imagen detallada de la condicién fisica de
las personas y de su estado de salud. Cabe entonces cuestionarse de nuevo gson
los datos genéticos susceptibles de ser identificados y sometidos al régimen de
proteccion reforzada de los datos médicos?. En tanto en cuanto no se legisle
especificamente para regular esta peculiar categoria de datos, la respuesta ha de
ser positiva.

13 Sobre 1a cuestion de los datos sensibles, vid., Pérez Lufio, A.E., “La libertad informatica.
Nueva frontera de los derechos fundamentales”, en la obra colectiva Libertad informitica y leyes
de proteccion de datos personales, Centro de Estudios Constitucionales, Madrid, 1989, p. 152; Id.,
“Comentario Legislativo. La LORTAD y los derechos fundamentales”, en Derechos y Liberta-
des, nam. 1, febrero-octubre 1993, p. 406; Sanchez Bravo, A., “La regulaciéon de los Datos
sensibles en la LORTAD?”, en Informdtica y Derecho, nums. 6-7, 1994, pp. 117-132; y Toniatti,
R., “Libertad informadtica y derecho a la proteccién de los datos personales: Principios de
legislacién comparada”, trad. cast. de A. Saiz Arnaiz, en Revista Vasca de Adpinistracion Priblica,
1991, enero-abril, n® 29.
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La Agencia Espafiola de Proteccion de Datos asi lo ha determinado en uno de
sus Informes al establecer que “cualquier dato de caracter genético debera ser
considerado como un dato que afecta a la salud de las personas y, por tanto, suje-
to a las disposiciones especificas aprobadas para la regulacion de este tipo de
datos de caracter personal”14,

Igualmente el Grupo Europeo de Protecciéon de Datos considera que “dada la
gran particularidad de los datos genéticos y su conexiéon con informaciones sus-
ceptibles de revelar el estado de salud o el origen étnico, es conveniente conside-
rarlos como datos especialmente sensibles, incluyéndolos en la definiciéon del
articulo 8, parrafo 1 de la Directiva, y siendo, por tanto, objeto de la proteccion
reforzada prevista por la directiva y las leyes nacionales de transposicién’15.

Asimismo, conviene aludir al Preambulo de la DIDHGH, cuando reconoce
que “la informacion genética forma parte del acervo general de los datos médi-
cos”.

Establecida pues la conexion de los datos genéticos con los datos médicos, y
su consiguiente inclusién en la categoria de los datos sensibles, conviene dete-
nerse en la consideracion del régimen juridico protector de los mismos.

4. 1.A REGULACION DE LOS DATOS GENETICOS.

Establecida la naturaleza sensible de los datos genéticos, debemos detenernos
en el estudio de aquellos elementos que configuran su peculiar régimen regula-
dor. Tres son los aspectos a considerar:

a) Licitud del tratamiento

Establece la Ley espafiola de proteccion de datos en su art. 7.3, bajo la rabrica
de datos especialmente protegidos, que los datos de caracter personal que hagan
referencia a la salud sélo podran ser recabados, tratados y cedidos cuando, por
razones de interés general, asi lo disponga una ley o el afectado consienta expre-
samente. Recoge asi la prohibicion genérica establecida en la Directiva
95/46/CE que establece la prohibicion del tratamiento de los datos relativos a la
salud; si bien atempera esta grandilocuente primera afirmacion estableciendo
excepciones en sus apartados 2. A) y 4 idénticos a los que luego asume la norma
espafiola al transponer la normativa comunitaria.

De lo expuesto cabe extraer como el tratamiento de estos datos solo podra
verificarse cuando concurra alguno de los siguientes elementos:

4 Informe juridico. Tratamiento de datos genéticos para la localizaciéon de personas des-
aparecidas o en investigacién criminal. https://www.agpd.es/index.php?idSeccion=76

15 Article 29 groupe de proteccion de données. Document de travail sur les donnés géneti-
ques, adopté le 17 mars 2004., p. 6. WP 91.
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1. Consentimiento. El consentimiento se define, a tenor del art. 3.h) de la ley es-
pafiola, como toda manifestaciéon de voluntad, libre, inequivoca, especifica e in-
formada, mediante la que el interesado consienta el tratamiento de los datos per-
sonales que le conciernen. Pero en este ambito, no basta cualquier tipo de
consentimiento, sino que el consentimiento debe otorgarse de manera expresa.

Relevantes son las previsiones que a este respecto contempla la DIDGH
(arts. 8y 9), y que pueden resumirse en:

e Para recoger, tratar, utilizar y conservar los datos genéticos, se requiere el
consentimiento previo, libre, informado y expreso de la persona interesada, sin
tratar de influir en su decision mediante incentivos econémicos u otros benefi-
cios personales.

* La persona concernida podra revocar su consentimiento, a menos que los
datos estén irreversiblemente disociados de una persona identificable. La revoca-
cién del consentimiento no debera acarrear ningun perjuicio o sanciéon para la
persona interesada. La revocacion del consentimiento implicara que dejaran de
utilizarse los datos genéticos.

Por su parte el art. 5 del Convenio relativo a los derechos del hombre y la
biomedicina del Consejo de Europa, indica que una intervencion en el ambito de
la sanidad sélo podra efectuarse después de que la persona afectada haya dado su
libre e informado consentimiento.

Pero para que el consentimientos sea relevante, junto a la libertad en el otor-
gamiento y que éste sea expreso, es necesario que, con caracter previo, el intere-
sado pueda apreciar los riesgos y ventajas de la recogida y tratamiento de sus
datos genéticos (consentimiento informado)!¢. Debera, en consecuencia, suminis-
trarse por parte de quien pretenda obtener y tratar datos genéticos (o de su repre-
sentante) informacion clara, objetiva, suficiente y apropiada a la persona cuyo
consentimiento se busque. Ademas debera especificarse la finalidad, asi como los
riesgos y consecuencias (art. 6.d DIDGH).

Igualmente, conforme al art. 11.1 de la ley espanola, referido a la “comunica-
cion de datos”: “Los datos de caracter personal objeto de tratamiento sélo po-
dran ser comunicados a un tercero para el cumplimiento de fines directamente
relacionados con las funciones legitimas del cedente y del cesionario con el pre-
vio consentimiento del interesado”.

Cuestion, conexa con el consentimiento, es la del consejo genético. Por que
no basta sélo con la informacién que deba darse ante cualquier tratamiento de
datos. Dado que los test y datos genéticos (diagnostico de la enfermedad antes de
que sus sintomas sean manifiestos y determinacion de riesgo individual en ciertas

16 Sobre el consentimiento informado en el ambito sanitatio, vid. Pelayo Gonzélez-Totre,
A., La intervencion juridica de la actividad médica: el consentimiento informado, Dykinson, Madrid,
1997.
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enfermedades multifactoriales) pueden tener enormes repercusiones sobre la vida
de una persona, obtener los resultados correctos, el consejo genético mas apro-
piado y la derivacion al mejor centro para la prueba concreta a la que debe some-
terse es extremadamente importante!”.

Segun en el art. 12 del Convenio sobre los derechos del hombre y la biomedi-
cina, la licitud de las pruebas genéticas predictivas esta subordinada a “un aseso-
ramiento genético apropiado”. Por su parte el art. 11 DIDGH establece que “por inpe-
rativo ético, cuando se contemple la realizacion de pruebas genéticas que puedan tener
consecuencias importantes para la salud de una persona, deberia ponerse a disposicion de ésta,
de forma adecnada, asesoramiento genético. El asesoramiento genético deberia no ser directivo,
estar adaptado a la cultura de que se trate y atender al interés superior de la persona interesa-
da’”.

2. Interés general.

Todas las leyes de proteccion de datos contienen algin tipo de excepciones en
la aplicacion de sus normas. Se consagra de este modo la posicion a tenor de la
cual no existe un derecho absoluto, ni una soberania irrestringible sobre los pro-
pios datos. A este respecto, el apartado 6 del articulo 7 y el Art. 8 contienen una
regulacion especifica para salvar la colision entre el interés particular del afectado
a la confidencialidad de los datos relativos a su salud y el interés general concre-
tado en el derecho a la proteccion de la salud que reconoce el Art. 43 de la Cons-
titucion.

Este interés general representado por la salud de todos los ciudadanos permite
que en las instituciones y centros sanitarios publicos y privados, asi como por los
profesionales sanitarios se pueda proceder al tratamiento automatizado de datos
de caracter personal cuando dicho tratamiento “esulte necesario para la prevencion o
para el diagndstico médicos, la prestacion de asistencia sanitaria o tratamientos médicos o la
gestion de servicios sanitarios, siempre que dicho tratamiento de datos se realice por un profesio-
nal sanitario sujeto al secreto profesional o por otra persona sujeta asimismo a una obligacion
equivalente de secreto”(Art. 7.6), o se refiera a datos de salud “de las personas gue a ellos
acudan o hayan de ser tratados en los mismos, de acuerdo con lo dispuesto en la legislacion
estatal o antondmica sobre sanidad” (Art.8). En estos casos la Ley excepciona el previo
consentimiento del afectado para tratar sus datos de salud!8. Igualmente, de
acuerdo a las prevenciones del art. 11.2. f) el consentimiento para la cesion de
datos no sera preciso “cuando la cesion de datos de cardicter personal relativos a la salud sea
necesaria para solucionar una urgencia que requiera acceder a un fichero o para realizar los

17 Cfr. Rueda, J.R. y Briones Pérez de la Blanca, E., Servicios de diagndstico genético para las en-
Sfermedades bereditarias en Esparia, edic. a cargo de D. Ibatreta, A. K. Boch y E. Rodtiguez-
Cetezo, Comisién Europea JRC-IPTS, 2002, p. 9. http://www.jrc.es

18 Agencia Espafiola de Proteccién de Datos. Recomendacion de 9 de marzo de 2000. Re-
gistro Nacional del Sida.
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estudios epidemioldgicos en los términos establecidos en la legislacion sobre sanidad estatal o
antondmicd’.

Por su parte, la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, permite en
su art. 8, como base del sistema sanitario, la obtencién de una informacién sufi-
ciente que permita efectuar los estudios epidemiolégicos necesarios para la pre-
vencion de la salud y la planificacion sanitaria.

Ademas, tras proclamar en su art. 10.3 el derecho del ciudadano a la confiden-
cialidad de sus datos de salud y su estancia en instituciones publicas y privadas, el
art. 23 permite a la Administracién sanitaria crear registros y elaborar analisis de
informacién para un mejor conocimiento de la situacién que pueda justificar la
intervencion de las autoridades sanitarias!®.

b) Calidad de los datos y derechos de los afectados

Los datos genéticos, deberan, cumpliendo las previsiones establecidas en el
art. 4 de la ley espafiola (art. 6 Directiva 95/46/CE), ser adecuados pertinentes y
no excesivos en relaciéon con él ambito, y las finalidades determinadas, explicitas y
legitimas para las que se hayan obtenido (principio de proporcionalidad).

Silos datos resultaran inexactos, en todo o en parte, o incompletos seran can-
celados y sustituidos de oficio por los correspondientes datos rectificados o
completados.

Se prohibe taxativamente la recogida de datos de manera fraudulenta, desleal
o ilicita. Maxime en un sector como este dada la especial sensibilidad de los datos
genéticos, y las graves implicaciones que pueden derivarse de un mal uso o abu-
so en la utilizacién de los mismos.

Por su parte, los titulares de los datos pueden ejercer sus derechos de acceso,
rectificacion y cancelacion y oposicion, debiendo ser informados de la identidad
del responsable del tratamiento y de la direccion del mismo.

¢) Determinacion de la finalidad

Los datos de caracter personal deben ser recogidos con fines determinados,
explicitos y legitimos y no seran tratados posteriormente de manera incompatible
con dichos fines (principio de finalidad). No se considerara incompatible el tra-
tamiento posterior de datos con fines histéricos, estadisticos o cientificos, (art. 4
ley espafiola y art. 6 Directiva 95/46/CE).

Teniendo en cuenta la complejidad y la sensibilidad de las informaciones ge-
néticas, resulta capital tener presente que el riesgo de abuso es elevado, asi como
el riesgo de utilizacion fraudulenta, por el responsable del tratamiento o de terce-
1Os.

19 Sobre estas cuestiones vid. Perez Lufio, A.E., “La tutela juridica de los datos personales
en Espafia”, en La Toga (Revista del Ilustre Colegio de Abogados de Sevilla), n°® 131, pp. I-
XXIV. Id., “El derecho a la intimidad en el ambito de la medicina”, cit., pp. 8-9.
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Como ha sefialado la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos “debera ser
tenida especialmente en consideracion esta circunstancia al incorporar y mante-
ner los datos en cualquiera de los ficheros, de forma que tnicamente se apliquen
a dicho fin, siendo cancelados en caso de cumplirse éste.... no siendo posible la
conservacion de los datos para otros fines...”20.

Ademas, es indispensable evaluar el respeto de la proporcionalidad y de la le-
gitimidad teniendo en cuenta los riesgos asumidos por las personas en materia
de proteccién de los derechos fundamentales y, especialmente, la cuestion de
saber si la finalidad inicial no podria lograrse de manera menos intrusiva?!.

El respeto de los principios de finalidad y proporcionalidad implica determi-
nar en que supuestos los datos genéticos son recogidos y son objeto de un trata-
miento ulterior. Con el objetivo de evitar todo reutilizacién incompatible con la
finalidad inicial, deviene esencial, en este punto, establecer ya, como opcion irre-
nunciable, la obligacion por parte de las legislaciones protectoras de determinar
claramente cuales son las finalidades que pueden amparar el tratamiento de datos
genéticos, y determinar los concretos perfiles de actuacién dentro de cada habili-
tacion. No es extrafio que una determinada habilitacién presente unos “efectos
colaterales” exorbitantes o que permitan un uso torticero de la informacion reco-
gida. En la materia que estamos tratando, entre otros, uno de los riesgos funda-
mentales lo constituye la posibilidad de discriminacion, individual o colectiva, de
los ciudadanos, con el unico argumento de su configuracion genética (que como
sabemos, no podemos elegir).

5. DATOS GENETICOS Y DISCRIMINACION.

Como sefiala Romeo Casabona, el mayor riesgo que puede derivarse del co-
nocimiento de los datos genéticos de una persona, se haya accedido a ellos legi-
timamente o no es el de ser objeto de practicas discriminatorias?2.

La correcta proteccion de los datos genéticos puede ser considerada actual-
mente como un elemento indispensable para asegurar el principio de igualdad.
Asf dimana de lo establecido en el art. 21 de la Carta de los Derechos Fundamen-
tales de la Unién Europea cuando establece que “Se probibe toda discriminacion, y en
particular la ejercida por razon de ...caracteristicas genéticas..”. De igual tenor son las pre-
visiones contenidas en el art. 11 del Convenio relativo a los derechos del hombre
y la biomedicina del Consejo de Europa (Se prohibe toda forma de discriminacion de

20 Informe juridico. Tratamiento de datos genéticos para la localizacién de personas des-
aparecidas o en investigacion criminal, cit.

21 Article 29 groupe de proteccion de données. Document de travail sur les donnés géneti-
ques, cit., p. 6

22 Vid. Romeo Casabona, C.M., Los genes y sus leyes, cit., p. 75.
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una persona a cansa de su patrimonio genético), y en el art. 7.a) DIDGH (deberia hacerse
todo lo posible por garantizar que los datos genéticos humanos y los datos protedmicos humanos
no se utilicen con fines que discriminen, al tener por objeto o consecuencia la violacion de los
derechos humanos, las libertades fundamentales o la dignidad humana de una persona, o que
provoquen la estigmatizacion de una persona, una familia, un grupo o comunidades).

La eficacia de estas previsiones debe estar ligada, como venimos abogando,
por establecimiento de unos limites estrictos a la utilizaciéon de los datos genéti-
cos. No obstante, existen sectores de la realidad donde se navega aun en procelo-
sas aguas, dada la ausencia de regulacién especifica o bien la insuficiencia de las
normas generales protectoras de los datos personales. Es por ello, que debere-
mos determinar las finalidades que amparan el uso de datos genéticos, poniendo
asimismo de manifiesto los riegos que tal uso incorpora; sobre todo si sirven
como instrumento para discriminar a los ciudadanos o a los grupos en que se
integran.

5.1. SALUD

El uso de los tests genéticos se revela como un elemento muy determinante
para evaluar la salud de las personas. L.a recogida de datos genéticos con el fin de
mejorar la salud se erige, de este modo, como una de las finalidades legitimas que
permite su posterior utilizacion.

El diagnostico genético se usa para identificar las alteraciones en la secuencia
de ADN que estan relacionadas con una enfermedad o con un aumento del ries-
go de desarrollar una enfermedad. Estos tipos de pruebas, se pueden utilizar para
diagnosticar la enfermedad antes de que se manifiesten sus sintomas y para de-
terminar el riesgo individual en ciertas enfermedades multifactoriales?3. Por ello,
los resultados de las pruebas genéticas pueden tener enormes repercusiones sobre
la vida de las personas.

Ahora bien, cuando de test genéticos estamos hablando debe hacerse una do-
ble distincion:

23 Muchas enfermedades hereditarias tienen por causa la alteracién de un unico gen en el
cédigo ADN, también conocidas como enfermedades monogenéticas. Ademas de las enfer-
medades monogenéticas, existen otros trastornos dependientes de otros factores ademas del
papel desempefiado por los factores hereditarios, es decir, que para que se desarrollen tienen
que intervenir varios genes y ademas factores del entorno. Estas enfermedades multifactoria-
les no sélo implican mutaciones poco frecuentes, sino también combinaciones de variaciones
que se dan con cierta frecuencia (polimorfismos). En estos casos, la relacién entre una muta-
cién y la aparicion de la enfermedad suele ser menos clara que en las enfermedades monoge-
néticas. Cfr. Rueda, J.R. y Briones Pérez de la Blanca, E., Servicios de diagndstico genético para las
enfermedades hereditarias en Esparia, cit., p. 8. http:/ /www.jrc.es
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* Tests de diagnistico. Sirven para determinar las causas concretas de una enfer-
medad cuando los signos clinicos son manifiestos.

o Tests predictivos. Tienden a identificar las evoluciones genéticas claramente de-
terminantes de provocar una enfermedad en el futuro. Su problematica estriba
precisamente en la determinacion de si la evolucion genética puede ser determi-
nada y su conexion directa con el padecimiento futuro de una enfermedad, pues
no hay modo de prever con certeza si y cuando una determinada enfermedad se
manifestara, en la persona afectada?*.

Pero la problematica de los tests genéticos con finalidades de salud, no se ago-
ta en la diferenciacién expuesta, sino que tiene una incidencia mayor sobre la
persona afectada y sobre terceros vinculados a su circulo familiar.

Surgen algunas cuestiones a las que habrd que responder: stiene la persona
afectada el derecho a no saber?; ante una determinada configuracion genética de
una persona ¢puede tener su circulo familiar biolégico, e incluso terceros, el dere-
cho a ser informados, a saber?

Derecho a no saber. Una persona opta por no ser informada de los resultados de
los test genéticos, ni de cualquier otra informacién posterior, especialmente
cuando la enfermedad es grave y se encuentra en un estadio en que no existe
ninguna solucién médica para prevenirla o curarla. Tal actitud podria ser tachada
de insolidaria, como indica Romeo Casabona, si con ello se obstaculiza el avan-
ce de la ciencia o el conocimiento de los familiares, pero “e/ derecho a la proteccion de
la vida privada sin intromisiones excternas resurge en estos momentos como garante de la decision
individual tomada, partiendo del entendimiento de que ese derecho a no saber no es en realidad
sino una manifestacion del derecho a la intimidad o al respeto de la vida privada?>. Este
derecho podria hacerse extensivo a los miembros de la familia que podrian hacer
valer su derecho a no conocer los resultados de los tests realizados a un miem-
bro de la familia acerca de la presencia o no de una anormalidad genética y vivir
sin la angustia de tales previsiones?.

Este derecho se encuentra reconocido en el art. 10 DIDGH, cuando estable-
ce: “Cuando se recolecten datos genéticos humanos, datos proteémicos humanos
o muestras biologicas con fines de investigaciéon médica y cientifica, en la infor-
macién suministrada en el momento del consentimiento deberfa indicarse que la

24 Sobre esta cuestion, vid. Rodriguez Lopez, R., “Los analisis genéticos: su capacidad pre-
dictiva”, en Genética y Derecho, Consejo General del Poder Judicial, Madrid, 2001, pp. 225-235.

%5 Vid. Romeo Casabona, C.M., Los genes y sus leyes, cit., p. 71.

26 LLa Comisién Nacional de Libertades e Informatica de Francia ha establecido que no era
oportuno informar sistematicamente a la familia de los portadores de un gen responsable de
una enfermedad incurable y crear una especie de ansiedad permanente sin que represente
ninguna ventaja para la familia, en la medida en que no exista una un tratamiento adecuado en
un futuro préximo. Cfr. Document de travail sur les donnés génetiques, adopté le 17 mars
2004, cit., p. 10.
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persona en cuestion tiene derecho a decidir ser o no informada de los resultados
de la investigacion”.

Igualmente se reconoce en el art. 10.2 del Convenio relativo a los derechos del
hombre y la biomedicina del Consejo de Europa, donde tras sefialar el derecho
que asiste a toda persona a conocer la informacion relativa a su salud, prescribe
que deberd respetarse la voluntad de una persona de no ser informada.

Derecho a ser informadoe. 1os datos genéticos tienen, como venimos indicando
una doble naturaleza: por un lado, incorporan las sefias distintivas de una perso-
na, y por otro, estos datos son compartidos estructuralmente por todos los
miembros del grupo biolégico.

Este hecho nos lleva a que debamos cuestionarnos acerca de cémo conciliar el
derecho de la persona a no revelar los datos genéticos que le conciernan y el
interés y consecuencias que pueden tener la divulgacion y utilizacién de esos da-
tos para los miembros de su familia biolégica.

El Grupo Europeo de Protecciéon de Datos ha evidenciado como la cuestion a
considerar es la determinacién de si los datos genéticos pertenecen exclusivamen-
te a la persona de la cual son recogidos y si los miembros de la familia tienen
derecho a acceder a la informaciéon que tenga repercusion sobre su salud, incluso
sin el consentimiento del individuo.

Esclarecedora es la reflexion que el Grupo realiza, poniendo de manifiesto el
actual status quaestionis: “en la medida en que los datos genéticos tienen una di-
mension familiar, asumiendo el argumento segun el cual se trata de “informacio-
nes compartidas”, los miembros de la familia disponen de un derecho a la infor-
macioén que pueda tener repercusiones para su propia salud y vida futura.

Las consecuencias juridicas de este argumento no son todavia claras. Al me-
nos deben contemplarse dos escenarios. El primero, que los otros miembros de
la familia podian ser considerados como “personas concernidas” disponiendo de
todos los derechos que tal condicion incorpora. La segunda, que los otros miem-
bros de la familia disponen de un derecho a la informacién de otra naturaleza,
sobre la base de que sus intereses personales puedan ser directamente afectados.
Sin embargo, en ambos casos, nuevas opciones y condiciones deben considerarse
para tener presente los diversos conflictos susceptibles de surgir entre las diferen-
tes reivindicaciones de la familia, sea para acceder a la informacion, sea para man-
tenerla confidencial”?’.

Por su parte, Romeo Casabona, considera relevante prestar atencion a los in-
tereses de terceros cuando pudiera verse afectada su salud o su vida, acudiendo a
los criterios de la colisiéon de derechos o al estado de necesidad, segtin los casos?s.

27 Cfr. Document de travail sur les donnés génetiques, adopté le 17 mars 2004, cit., p. 9.
28 Vid. Romeo Casabona, C.M., Los genes y sus leyes, cit., pp. 72-74.
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Ante esta tesitura, lo que si parece razonable, es que dada la especial sensibili-
dad de los datos genéticos debera procederse a un estudio concreto y detallado,
caso a caso, para determinar como solventar los conflictos que puedan surgir
entre los intereses de las personas afectadas y los de su familia.

5.2. EMPLEO

En el contexto del empleo la mencion genérica “tests genético”, engloba dos
diferentes consideraciones, pues como ha sefialado el Grupo Europeo de Ftica
de las Ciencias y de la Nuevas Tecnologfas: “el presente informe esta pensado en
particular en el interés de los empleadores por los tets genéticos en tanto que
medio de prever el estado de salud futuro de un trabajador o sus propension a
ciertos riegos inherentes al desarrollo del trabajo (rastreo genético). También
pueden necesitar vigilar el status genético de un trabajador que tiene el riesgo de
estar expuesto a determinados agentes de los que se saben causan lesiones genéti-
cas (vigilancia genética)’?.

Especialmente problematicos son las actividades de rastreo genético, pues su
utilizacién indiscriminada, abrirfa la posibilidad a que los empresarios pudieran
encontrar un gran interés en el resultado de estos tests, dado que podrian ser un
“indicador previo” de la salud del trabajador, y sobre todo si se presume un cier-
to absentismo o un menor ritmo de trabajo que afecte a la rentabilidad de la em-
presa.

Imprescindible en este ambito es la necesaria prestacion del consentimiento
por parte del trabajador para la realizacioén de tests genéticos y el posterior uso de
los datos dimanantes de los mismos3.

Claramente, parece indispensable postular que el solo consentimiento del
afectado no debe considerarse como elemento habilitador para el tratamiento de
dichos datos. Los tests genéticos hacen accesibles numerosos datos personales de
una altisima sensibilidad. El consentimiento informado cobra aqui su plena vi-
gencia, de tal forma que el solicitante de empleo o el trabajador debe ser plena-
mente informado por un experto en salud independiente respecto del proceso de
realizacion del tests, de las causas por los que se realizan, de sus posibles resulta-
dos y de sus implicaciones y consecuencias, asi como de las condiciones de alma-
cenamiento y acceso a los datos.

29 Avis du Groupe Europeén d Etique des Sciences et des Nouvelles Tecnologies auprés de
la Commission Européenne, n°® 18. Final-28 juillet 2003: “Aspects étiques des test génetiques
dans le cadre du travail”.

30 Sobre la cuestion de los datos personales en el sector de las relaciones laborales, vid. San-
chez Bravo, A., “Los datos personales en el trabajo: propuesta comunitatia e proteccion
reforzada”, en Libro de Ponencias de Mundo Internet 2004, Asociacién de Usuarios de Internet,
Madrid, 2004, pp. 362-367.
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Por su parte, el Parlamento Europeo no considera suficiente el consentimien-
to informado, sino que va mas alla al proponer: “.una reglamentacién basada
unicamente en el consentimiento informado resulta totalmente inadecuada en
este sector, dado que en situaciéon de desempleo es conocida la tendencia a acep-
tar cualquier tipo de situacion para obtener un empleo; el consentimiento no serfa
ya una manifestaciéon de libertad sino el efecto de una necesidad material; por lo
tanto, deberfa reconocerse a las personas interesadas el derecho a cambiar de
opinién, segun el modelo previsto para la oposicién al tratamiento de los datos
personales; por el contrario, las politicas instituciones, tanto las nacionales como
comunitarias, deben tender a informar no sélo a los directamente afectados, sino
a la opinién publica en general, con el fin de aumentar la conciencia colectiva en
cuestiones relativas al uso de la informacién genética y establecer politicas gene-
rales de control social”3!.

Es por ello que para el tratamiento excepeional de estos datos deben adoptarse
las garantias adecuadas, y que pueden agruparse en las siguientes:

* El tratamiento de datos genéticos no debe autorizarse mas que a titulo ex-
cepcional, con fines de proteccion de la salud y la seguridad de los trabajadores
afectados o de terceros, y siempre en la medida en que esté autorizado por una
norma legal nacional que establezca las necesarias garantias.

* Respeto estricto al principio de proporcionalidad. El resultado buscado no
puede ser obtenido por otro medio menos intrusivo.

* Deberfa establecerse una asistencia genética previa (psicolégica, médica...).

* Sera necesaria una verificacion previa por parte de la autoridad nacional de
control. Esta verificacion debera tener en cuenta especialmente, como detalla el
texto de la iniciativa, las particularidades de cada caso, la calidad de los tests, la
pertinencia y fiabilidad de los resultados y la necesidad de buscar un equilibrio
entre los siguientes elementos: los derechos de la persona afectada; los intereses
manifiestamente predominantes de la sociedad; y el derecho de no saber, en caso de
enfermedades graves incurables.

No debemos olvidar, para concluir estas cuestiones, que como ha sefialado el
Comité de Expertos: “Actualmente, se puede dificilmente preconizar la practica
de tests genéticos en tanto que indicadores de la salud futura, teniendo en cuenta
su pertinencia en materia de empleo. El seguimiento genético de la propension a
sufrir riesgos propios del entorno profesional reviste manifiestamente un interés
preventivo pero, en numerosos casos, el nexo entre el status genético particular y
la propension a un riesgo particular no esta establecida hoy mas que teéricamen-
te. El debate general ha dado lugar hoy a creencias exageradas respecto al valor
predictivo de los test genéticos, basaindose, puede ser, en la nocién de determi-

31 Parlamento Europeo. Informe sobre repercusiones éticas, juridicas, econdémicas y socia-
les de la genética humana, cit.
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nismo genético, que se ha revelado vacio de fundamento. Por otro lado, cuando
un trabajador corra el riesgo de sufrir una lesion genética en razén de una exposi-
cién a contaminantes profesionales, la vigilancia genética de eventuales modifi-
caciones cromosoémicas debidas a esta exposicion puede ser pertinente para su
salud”.

5.3. SECTOR ASEGURADOR

Coincide la mayoria de lo expertos, asi como el Parlamento Europeo y el pro-
pio Grupo Europeo de Proteccion de Datos en que el tratamiento de datos gené-
ticos en el sector de los seguros debe, en principio estar prohibido y no ser auto-
rizado salvo en circunstancias excepcionales, determinadas por una ley.

En la mayor parte de los Estados miembros de la Uniéon Europea, el uso de
datos genéticos con fines aseguradores no cumple ninguna de las finalidades legi-
timas que autorizan un tratamiento de datos, y, en consecuencia, esta prohibido.
Asi la legislacion espafiola no establece ni en la determinacion de las finalidades
generales, ni en las que legitiman el tratamiento de datos de salud, ninguna habili-
tacion a favor de las entidades aseguradoras, ni existe ninguna ley que permita tal
posibilidad.

En consecuencia, las aseguradoras no tienen derecho a pedir, ni antes, ni du-
rante, ni después de las negociaciéon de un contrato de seguro, que se lleve a cabo
por el asegurado un analisis genético, ni se comuniquen los resultados de analisis
genéticos realizados con anterioridad.

La posibilidad de discriminacién es muy elevada en este campo. Asi, la utiliza-
ci6én de datos genéticos podria generar discriminacion respeto del asegurado o su
familia en funcion del perfil genético. Ello llevaria, bien a que directamente no se
asegurara, o a que se obligara al pago de unas primas de tal entidad que, decla-
rando el riesgo como inasegurable, llevara al mismo resultado. Y todo ello con el
unico elemento de un posible riesgo de enfermedad que puede no declararse
nunca’?,

Como ha sefialado el Parlamento Europeo: “la reduccion de las posibilidades
de recurrir a los seguros de vida o enfermedad a causa de la utilizacién de datos
genéticos dara lugar a nuevas jerarquias sociales mediante la clasificacién de los
individuos en funcién de su predisposicién genética, lo que se traducirfa en una
autentica reduccion de la ciudadania y en la negacién del derecho de un acceso
equitativo a una asistencia médica de calidad”33.

32 Mangialardi, E., “El proyecto genoma humano y el seguro de personas”, en Revista Espa-
7iola de Seguros, n° 1005, enero-marzo 2001, pp. 7-19

3 Parlamento Europeo. Informe sobre repercusiones éticas, juridicas, econdémicas y socia-
les de la genética humana, cit.
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5.4. IDENTIFICACION

Los datos genéticos constituyen un elemento de incalculable valor para la
identificacién de personas vivas o de desaparecidos. Asf los datos genéticos son
utilizados por las autoridades policiales para la identificacion de los delincuentes,
y determinar de manera “concluyente” su participacion en el hecho criminoso.
Ahora bien, el problema surge en la disparidad de las legislaciones nacionales en
orden a la relevancia o no del consentimiento de los “presuntos” para el trata-
miento de los datos personales. En Espana tal posibilidad no esta amparada le-
galmente, ni se contempla legislativamente3+.

Respecto a los desaparecidos, parece ampararse la utilizacién de datos genéti-
cos, en logica ausencia del consentimiento de aquéllos, en el interés vital para el
tercero afectado. Ahora bien, aqui el principio de finalidad cobra especial rele-
vancia para evitar que se produzcan discriminaciones, o lo que es mas grave, po-
sibles “incriminaciones” generalizadas. Asi de contundente se ha manifestado la
Agencia Espafiola de Protecciéon de Datos al indicar: “ Quiere ello decir que
debera ser tenida especialmente en consideracion esta circunstancia al incorpora y
mantener los datos en cualquiera de los ficheros, de forma que unicamente se
apliquen para dicho fin, siendo cancelados en caso de cumplirse éste (cuando
aparezca, viva o muerta, la persona incluida como desaparecida, asi como la de
quienes se ofrezcan a incluir sus datos para lograr su identificacién o cuando
concluya la investigacién criminal o, en su caso, el procedimiento penal corres-
pondiente), no siendo posible la conservacion de los datos para otros fines y
mucho menos para elaborar perfiles genéticos de la poblaciéon (la denominada
codificacién genética) o mantener bancos de datos de ADN obtenidos sin con-
sentimiento del afectado para la investigacion de futuras conductas criminales”3®.

Pero la estrella de las pruebas identificativas son las pruebas genéticas para la
determinacion de la paternidad. Al inicio de nuestra reflexién ya manifestabamos
las prevenciones que desde el ambito europeo se hacfan respecto a la prolifera-
cion, sobre todo en Internet, de ofertas de test genéticos destinados especialmen-
te a investigaciones sobre paternidad3®.

3 Para un detallado estudio de la situacién espafiola, con abundante aparato doctrinal y ju-
risprudencial, vid. Lépez-Fragoso Alvarez, T., “Principios y limites de las pruebas de ADN en
el proceso penal”, en Genética y Derecho, Consejo General del Poder Judicial, Madrid, 2001, pp.
133-207.

% Informe juridico. Tratamiento de datos genéticos para la localizacién de personas des-
aparecidas o en investigacién criminal. https://www.agpd.es/index.php?idSeccion=186

36 Vid. nota 2.
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Como ha sefialado el Grupo Europeo de Proteccién de Datos, “se trata de
una nueva tecnologfa denominada “test genéticos destinados al gran puiblico” o
incluso “test genéticos a domicilio”?7.

Sus posibilidades son mdltiples, pero en la materia que nos ocupa la principal
cuestion a resolver es que consideracion debe darse a las muestras biologicas
obtenidas de la persona concernida, cuando ni esta conoce siquiera que esta sien-
do sometida a tales pruebas y, por supuesto, no ha otorgado su consentimiento.
Asimismo, se advierte contra el riesgo, dada la facilidad con que es posible obte-
ner material genético de la persona afectada, de que se produzcan situaciones de
“usurpaciéon de identidad”, lo que es especialmente grave en este ambito, por sus
repercusiones en materia de filiacion.

Creemos que como regla general, deben establecerse claras y contundentes
restricciones a estas posibilidades técnicas, tanto en su comercializaciéon, como en
su extension. Las posibilidades técnicas no pueden suponer una posibilidad de
injerencia ilimitada en los aspectos mas sensibles de los ciudadanos. La realiza-
cion de test genéticos de paternidad sélo deben realizarse con el previo conoci-
miento y posterior consentimiento de la persona afectada, y no someter a los
ciudadanos a test “a traiciéon”, con los consiguientes efectos que pudieran deri-
varse de la informacién que aquéllos arrojen. Es por ello, que se aboga por una
reglamentacién que contemple el estatuto juridico de las muestras de ADN para
obtener determinadas informaciones, asi como que prevea el reconocimiento de
un amplio catalogo de derechos a favor a favor de la persona concernida, y defina
las modalidades de conservacion y/o destruccion de las muestras después de la
obtencion de la informacion?®,

Esto no debe confundirse, l6gicamente, con los test o solicitudes de test que
se realicen o soliciten en el curso de una investigaciéon o procedimiento judicial.
Aqui el sometimiento voluntario o la negativa a someterse a un test de paterni-
dad, presentan unas consecuencias juridicas predefinidas, que la persona concer-
nida conoce como parte del procedimiento y que asume voluntariamente en vir-
tud de sus propios intereses.

Lo que se cuestiona no son las consecuencias juridicas de los test de paterni-
dad, o la negativa a someterse a ellos, sino la obtencién ilicita de los materiales
biol6gicos que permiten la realizacion de un tests de paternidad sin que el afecta-
do haya consentido. Podtfa, por tanto, establecerse un paralelismo con las prue-
bas obtenidas ilicitamente, y declararse su nulidad.

Mixime en un sistema procesal como el nuestro, y recientes sentencias lo ava-
lan, donde la prueba de paternidad, pese a su contundencia, no es mas que un
elemento mas del arsenal probatorio que puesto a disposicion del juzgador per-

37 Cfr. Document de travail sur les donnés génetiques, adopté le 17 mars 2004, cit., p. 13.
38 Tbid., p. 14.
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mite apreciar la relacion de filiaciéon o no. Incluso, como sabemos, sin prueba de
paternidad, se ha declarado, por la contundencia de otros elementos probatorios,
la filiacién de un hijo respecto de su padre biolégico.

Otro problema que actualmente se presenta relativo a la identificacion es el
que plantea el uso y generalizacion de las modernas técnicas de identificacion
biométrica, en cuya consideraciéon no podemos detenernos, pero dejamos aqui
constancia de su actualidad?.

6. A MODO DE CONCLUSION

Las consideraciones hasta aqui esbozadas ponen de manifiesto como los
avances cientificos y técnicos en el campo de la genética presenta una serie de
implicaciones de tal calado que no pueden obviarse. La cuestion de los datos
genéticos muestra como nos hayamos ante unos datos de naturaleza excepcional,
que deben ser objeto también de una tutela especial.

Asumiendo como basamento los principios generales en materia de protec-
cién de datos, debe caminarse hacia la elaboracion de una legislacién especifica
en este campo, que asuma todas las necesidades regulatorias especiales en este
ambito, y sefiale prospectivamente la senda por la que debera caminarse.

La ausencia de una legislacion ad hoc abre enormes socavones en las legisla-
ciones protectoras de los datos personales. Es por ello que, tanto las organizacio-
nes internacionales, como los Estados, deben avanzar conjuntamente en la elabo-
raciéon de unos estandares minimos que permitan una unificaciéon en la materia.
Los convenios internacionales ya existentes constituyen la punta de lanza de esa
regulacion, pero debemos estar atentos, pues como sabemos, una cosa es firmar
convenios y otros cumplitlos.

Pero la responsabilidad no puede atribuirse s6lo a los sectores juridicos. Los
investigadores, los médicos, los laboratorios y empresas conexas deben, sin hacer
dejacion de sus legitimos intereses, ser conscientes de que hemos entrado en una
nueva dimension. La salud de los individuos y sus derechos no pueden quedar
reducidos a meras mercancias. Se requiere una nueva sensibilidad cientifica, fren-
te a los nuevos avances y a las nuevas posibilidades de conocimiento, pero tam-
bién de intromision.

No se trata de negar la ciencia, ni de poner obstaculos a las investigaciones
cientificas. Serfa absurdo. Somos conscientes del esfuerzo callado y, en numero-
sas ocasiones injustamente olvidado, de numerosos cientificos que a lo largo de la
historia con su esfuerzo nos han sacado de las garras de la muerte y del sufri-
miento, y nos han devuelto a la vida, a la salud.... a la felicidad.

% Grupo Europeo del art. 29 de Proteccién de Datos. Documento de Trabajo sobre bio-
mettia, adoptado el 1 de agosto de 2003. 12168/02/ES WP 80.
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Por eso se requiere el compromiso de todos. Como en casi todo en la vida la
virtud suele situarse en el punto intermedio. El fiel de la balanza lo dara la satis-
faccion de la busqueda de nuevas y ampliadas formas de salud, de bienestar, pero
también en la defensa de los derechos de los ciudadanos, en la salvaguarda de su
personalidad y de su identidad. El progreso cientifico no puede conseguirse nun-
ca a costa del hombre, porque supondria que el hombre en su afan por avanzar
podria estar retrocediendo hacia su propia destruccion.

Para concluir, sirvan las esclarecedoras palabras del Profesor Pérez Lufio: “en
los ultimos afios los avances de la ingenieria genética y la biotecnologia han permitido
trasladar desde la incertidumbre y la penumbra de las elucubraciones a la seguri-
dad de los datos cientificos, el conocimiento de la vida humana. Los estudios
sobre el genoma humano y la consiguiente revelacion del mapa genético de nues-
tra especie constituyen un nuevo marco de referencia para el estudio y la propia
tutela de los derechos humanos”#0.

RESUMEN: El uso de los datos genéticos, junto a innegables ventajas en defensa
de nuestra salud y bienestar, presenta también evidentes riesgos de intrusion en nues-
tra intimidad que es necesario considerar y que debe ser objeto de atencion legislativa
para la correcta regulacion de este sector capital.

ABSTRACT: The use of genetic data, next to undeniable advantages in defense of
our health and well-being, also presents evident intrusion risks in our privacy that is
necessary to consider and that should be object of legislative attention for the correct
regulation of this capital sector.

40 Cfr. Perez Lufio, A.E., “El derecho a la intimidad en el ambito de la Biomedicina”, cit.
p. 17.
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