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PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD
DE LOS DATOS GENÉTICOS

Ingrid BRENA SESMA*

SUMARIO: I. Intro duc ción. II. Inti mi dad, pri va ci dad y con fi den cia li dad.
III. Inti mi dad ge né ti ca. IV. Da tos ge né ti cos. V. Con clu sión.

I. INTRODUCCIÓN

Mu cha tin ta se ha em plea do en des cri bir la pri va ci dad y la con fi den cia li -
dad de los da tos genéti cos. No voy a agre gar na da a lo ya es cri to, y só lo
pre ten do pre sen tar mis re fle xio nes en tor no a la pri va ci dad y su es tre cha
re la ción con el con cep to de in ti mi dad que so le mos en con trar más en la
li te ra tu ra con ti nen tal y la ti na.

A lo lar go de la ex po si ción rese ñaré la doc tri na, ins tru men tos in -
ter na cio na les que abor dan el te ma y me re fe ri ré a la le gis la ción me -
xi ca na, la cual, aun que ca re ce de re gu la ción pre ci sa a la pro tec ción a 
la priva ci dad y con fi den cia li dad ge né ti ca, con tie ne re glas ge ne ra les
que pue den ser apli ca das.

II. INTIMIDAD, PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD

La pa la bra “in ti mi dad” pro vie ne del la tín int us, que pro por cio na
la idea de al go in te rior, lo re cón di to, lo pro fun do del ser y, por lo
mis mo, lo ocul to a los ojos de los de más. Fre cuen te men te oí mos
men cio nar el de re cho a la in ti mi dad, pe ro no de be mos con fun dir nos
pen san do en que te ne mos un de re cho a la in ti mi dad, és ta nos es da -
da por la na tu ra le za, no se re quie re del de re cho pa ra que exis ta. Tal 
es el ca so de nues tros pen sa mien tos o sen ti mien tos no ex pre sa dos, los 
cua les for man par te de nues tra in ti mi dad y no ne ce si ta mos que el de re-

*  Inves ti ga do ra en el Insti tu to de Inves ti ga cio nes Ju rí di cas de la UNAM.
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cho nos au to ri ce a pen sar o sen tir. Si bien te ne mos in ti mi dad que nos fue 
da da, de be mos proteger la de la in tru sión de los de más. Tene mos pues un 
de re cho a la pro tec ción de nues tra in ti mi dad o co mo el de re cho an glo sa -
jón ha ex pre sa do con cla ri dad al rigth of pri vacy, o sea el de re cho a la pri -
va ci dad, a man te ner en pri va do nues tra in ti mi dad, aque llo que no que -
re mos que sea co no ci do por los de más.

No es fá cil de de ter mi nar los con tor nos de la in ti mi dad, ni se ña lar
su im por tan cia de ma ne ra glo bal, pues ca da re gión geo grá fi ca o cul -
tu ral del pla ne ta tie ne su pro pio acer ca mien to a esta. Ruth Mac klin
con si de ra que son las so cie da des oc ci den ta les —en las cua les
predomi na el li be ra lis mo in di vi dual— las que otor gan im por tan cia a
la pri va ci dad co mo va lor ge ne ral men te asu mi do. En es tas so cie da des, 
al igual que la li ber tad in di vi dual, la pri va ci dad per so nal ocu pa una
po si ción al ta en la je rar quía de va lo res, lo cual no ocu rre en los gru -
pos so cia les orien ta les co mo el de Chi na a los que no preo cu pa la
pri va ci dad.1

Tam po co in ti mi dad ha si do un con cep to es tá ti co en el tiem po, si -
no que por el con tra rio ha ido evo lu cio nan do. Re fe rir nos a la no ción 
de in ti mi dad en el si glo XIX se ría muy di fe ren te a la no ción ac tual,
la cual com pren de, en tre otras, la in ti mi dad ge né ti ca, emer gi da ha ce
tan só lo una de ce na de años. Ante rior men te se ig no ra ba la exis ten cia 
mis ma del ge no ma y, por lo tan to, no se po dían vis lum brar las po si -
bles re per cu sio nes pa ra el in di vi duo si al gu nos da tos con te ni dos en el 
mis mo eran da dos a co no cer a terceros.

Con vie ne dis tin guir los di fe ren tes círcu los en don de la in ti mi dad se 
de sen vuel ve: el pri me ro se re fie re a la per so na en sí mis ma. Por re fe -
rir se a as pec tos es tric ta men te per so na les, esa par te de la in ti mi dad ni
afec ta ni im pac ta los de re chos de los de más, por lo que no se jus ti fi -
ca una injeren cia ex ter na, ni si quie ra de la fa mi lia. Otros da tos ín ti -
mos, en cam bio, pue den in te re sar al gru po fa mi liar, pe ro no im pac -
tan a la so cie dad ni a los de re chos de los de más, y otros más que, en 
de ter mi na dos ca sos, po drían in te re sar a la to ta li dad del gru po social.
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Se men cio na co mún men te dos di men sio nes del de re cho a pro te ger 
nues tra in ti mi dad o nues tra pri va ci dad.2 La pri me ra se re fie re a la
pro tec ción de ese es pa cio, zo na, es fe ra o da to que no es pú bli co fren -
te a las in tro mi sio nes de los de más e im pli ca la fa cul tad pa ra exi gir
la in ter ven ción de los po de res pú bli cos pa ra pro por cio nar una efec ti -
va pro tec ción, es to es exi gir la ga ran tía de que nues tra in for ma ción
no pue da ser ac ce si ble a na die.3

Esta di men sión coin ci de con la lla ma da con fi den cia li dad, la cual
ha si do de fi ni da co mo la pro tec ción con tra la di fu sión y re ve la ción
de da tos de la vi da pri va da. La con fi den cia li dad es una ma ni fes ta ción 
del de re cho a la pro tec ción de la in ti mi dad y ope ra co mo una ga ran -
tía de res pe to a un ám bi to de la vi da pri va da re ser va da en el que el
in dividuo to ma sus de ci sio nes sin injeren cias,4 tam bién a que se man -
ten ga en se cre to lo que el otro co no ce, y co mo pro ce di mien to en glo -
ba cier tos me dios de pro tec ción y con se cuen tes lí mi tes en el com por -
ta mien to.5

La se gun da di men sión6 se cons ti tu ye por la vo lun tad del su je to de
de ci dir a quién y en qué con di ción ad mi te el ac ce so a su in ti mi dad, a 
tra vés de lla ma do de re cho a la au to de ter mi na ción in for má ti ca.7 Esta
au to de ter mi na ción sig ni fi ca que el su je to pue de de ci dir, de for ma au -
tó no ma, com par tir su in ti mi dad. En cier tas oca sio nes la perso na se
abri rá con su fa mi lia, los ami gos o con de ter mi na dos pro fe sio na les,
co mo en el ca so del mé di co o del abo ga do. En otras cir cuns tan cias el 
su je to per mi ti rá el ac ce so a su in ti mi dad, y se rá el mis mo quien re ve -
le pú bli ca men te al gu nos de sus ele men tos, ya sea en su pro pio in te -
rés, mo ti va do por un interés general.

Sin em bar go, hay oca sio nes en las que la rup tu ra, por así de cir lo,
de la in ti mi dad no par te del su je to si no que esta le es im pues ta. Esta
car ga só lo es jus ti fi ca ble cuan do es té pre sen te un in te rés co lec ti vo que 
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2 Pa ra al gu nos au to res es lla ma da in ti mi dad, pe ro que por las ra zo nes an tes ex pli -
ca das yo de no mi no pri va ci dad.

3 Ruiz Mi guel, Car los, “La nue va fron te ra al de re cho a la in ti mi dad”, Re vis ta de
De re cho y Ge no ma Hu ma no, Bil bao, núm. 14, ene ro-ju nio de 2001, p. 152.

4 Ni co lás Ji mé nez, Pi lar, La pro tec ción ju rí di ca de los da tos ge né ti cos de ca rác ter per so nal,
Bil bao-Gra na da, Co ma res, 2006, p. 147.

5 Ci ta do por Pi lar Ni co lás en la Enci clo pe dia of Bioet hics, Mac Mi llan, 2003, p. 194.
6 Lla ma da as pec to sub je ti vo por Car los Ruiz Mi guel.
7 Ruiz Mi guel, Car los, op. cit., no ta 3, p. 158.



re quie ra de al gún da to que per te ne ce a la in ti mi dad de la per so na.
En es te ca so, ha brá de te ner se cui da do de abrir la in ti mi dad del su je -
to só lo en cuan to se be ne fi cie el in te rés co lec ti vo y tra tan do de evi tar 
que el des cu bri mien to de la in ti mi dad pue de dar ori gen a ac cio nes
dis cri mi na to rias, fren te a las cua les el in di vi duo que da ría to tal men te
indefenso.

Es im por tan te te ner pre sen te que la in ti mi dad no es un va lor ais la -
do, por el con tra rio se en cuen tra, val ga la re dun dan cia, “ín ti ma men -
te” li ga da a otros va lo res, ta les co mo la dig ni dad, la li ber tad, la
igual dad, la se gu ri dad y la au to de ter mi na ción. Sin in ti mi dad no po -
de mos ser li bres, te ner au to no mía, dig ni dad y no ser su je tos de
discriminación.

La vi da ín ti ma, o si se uti li za el tér mi no pri va da, es tá re co no ci da
en di ver sos ins tru men tos in ter na cio na les de de re chos hu ma nos de los
que Mé xi co for ma par te. Por cum plir con los re qui si tos for ma les y de 
fon do, es tos ins tru men tos es tán in te gra dos al or de na mien to ju rí di co
na cio nal de acuer do con el ar tícu lo 133 cons ti tu cio nal y su in ter pre -
ta ción por la Su pre ma Cor te de Jus ti cia de la Na ción. Tal es el ca so
de la De cla ra ción Uni ver sal de De re chos Hu ma nos8 y el Pac to Inter -
na cio nal so bre De re chos Ci vi les y Po lí ti cos de 1996,9 mis mos que en
for ma ex pre sa se ña lan: “na die se rá ob je to de in je ren cias arbitrarias
en su vida privada”.

En el ám bi to na cio nal, la re cien te re for ma al ar tícu lo 6o. de la
Cons ti tu ción Po lí ti ca de los Esta dos Uni dos Me xi ca nos ex pre sa: “La
in for ma ción que se re fie re a la vi da pri va da y los da tos per so na les se -
rá pro te gi da en los tér mi nos y con las ex cep cio nes que fi jen las le yes. 
To da per so na, sin ne ce si dad de acre di tar in te rés ju rí di co o jus ti fi car
su uti li za ción, ten drá ac ce so gra tui to a la in for ma ción pública, a sus
datos personales o la rectificación de éstos”.
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8 De cla ra ción Uni ver sal de los De re chos Hu ma nos. En su ar tícu lo 12, “na die se rá
ob je to de in je ren cias ar bi tra rias en su vi da pri va da, su fa mi lia, su do mi ci lio o su co -
rres pon den cia, ni de ata ques a su hon ra o a su re pu ta ción. To da per so na tie ne de re -
cho a la pro tec ción de la ley con tra ta les in je ren cias o ata ques”, és ta pro te ge el de -
recho a la in ti mi dad, mar can do que el or de na mien to ju rí di co de be pro te ger, sin acla -
rar en que si tua cio nes ex pre sas es te de re cho pue de ser al te ra do.

9 Artícu lo 17 del Pac to Inter na cio nal so bre De re chos Ci vi les y Po lí ti cos, Na cio nes
Uni das, 1966.



La Ley Fe de ral de Trans pa ren cia y Acce so a la Infor ma ción Pú bli -
ca Gu ber na men tal que des de lue go no fue pen sa da pa ra pro te ger la
in ti mi dad o la pri va ci dad ge né ti ca, pe ro sí a los da tos per so na les de
los que ha bla re mos más tar de. El Re gla men to de la Ley Fe de ral
de Trans pa ren cia y Acce so a la Infor ma ción Pú bli ca Gu ber na men tal
ex pre sa: “Los pro ce di mien tos pa ra ac ce der a los da tos per so na les que 
es tén en po se sión de las de pen den cias y en ti da des ga ran ti za rán la
pro tec ción de los de re chos de los in di vi duos, en par ti cu lar, a la vi da
pri va da y a la in ti mi dad”.10

En el ám bi to lo cal se en cuen tra vi gen te la Ley de Res pon sa bi li dad 
Ci vil pa ra la Pro tec ción del De re cho a la Vi da pri va da, el Ho nor y a 
la Pro pia Ima gen del Dis tri to Fe de ral.11 Este ins tru men to se ña la co -
mo su fi na li dad re gu lar el da ño al pa tri mo nio mo ral de ri va do del
abu so del de re cho de la in for ma ción y de la li ber tad de ex pre sión,
así co mo el ob je to de ga ran ti zar los de re chos de la per so na li dad, en -
tre ellos, el de re cho a la vida privada de las personas que habiten en
el Distrito Federal.

Esta Ley de fi ne a la vi da pri va da co mo aque lla que no es tá de di -
ca da a una ac ti vi dad pú bli ca y que por en de es in tras cen den te y sin
im pac to en la so cie dad de ma ne ra di rec ta, y en don de en prin ci pio
los ter ce ros no de ben te ner ac ce so al gu no, to da vez que las ac ti vi da -
des que en ellas se de sa rro llan no son de su incumbencia ni les
afecta.

En el mis mo ám bi to lo cal, pe ro del de re cho pri va do, el Códi go
Ci vil del Dis tri to Fe de ral es ta ble ce la obli ga ción de re pa rar el da ño
cau sa do a otro cuan do se ha ya obra do ilí ci ta men te o con tra las bue -
nas cos tum bres,12 y de fi ne el da ño mo ral co mo la afec ta ción que una 
per so na su fre en sus sen ti mien tos, afec tos y creen cias, de co ro, ho nor,
re pu ta ción y vi da pri va da.13
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10 Artícu lo 47 del Re gla men to de la Ley Fe de ral de Trans pa ren cia y Acce so a la
Infor ma ción Pú bli ca Gu ber na men tal, Dia rio Ofi cial de la Fe de ra ción del 11 de ju nio de
2003.

11 Entra da en vi gor el 19 de ma yo de 2006.
12 Artícu lo 1910 del Có di go Ci vil pa ra el Dis tri to Fe de ral, Ga ce ta Ofi cial pa ra el Dis -

tri to Fe de ral del 25 de ma yo del 2000.
13 Artícu lo 1916, op. cit., no ta an te rior.



El Có di go Pe nal pa ra el Dis tri to Fe de ral14 san cio na a quien re ve le
un se cre to o co mu ni ca ción re ser va da o lo em plee en pro ve cho pro pio 
o aje no con pe na de pri sión, mul ta y des ti tu ción de car go cuan do se
tra te de ser vi dor pú bli co.

III. INTIMIDAD GENÉTICA

1. Con te ni do

La ge né ti ca es un ti po muy es pe cial de in ti mi dad cu ya con cep ción
no pu do vi sua li zar se an tes del des cu bri mien to del DNA. Han si do los 
im por tan tes des cu bri mien tos de es te áci do lo que ha per mi ti do al can -
zar un co no ci mien to pre ci so de nues tra iden ti dad bio ló gi ca: ¡qué so -
mos y qué po de mos ser! des de una pers pec ti va bio ló gi ca.

La in ti mi dad de nues tros da tos ge né ti cos pue de co rrer ries gos. El
de sa rro llo de cier tas tec no lo gías per mi te a ter ce ras per so nas la po si bi -
li dad de in tro du cir se en la vi da pri va da de los de más a tra vés del ac -
ce so a una gran can ti dad de da tos que son considerados como
personales.

Hay que to mar con cien cia de que el des cu bri mien to de la in ti mi -
dad ge né ti ca pue de afec tar no só lo al su je to de cu ya in ti mi dad se tra -
te, si no tam bién a to dos sus des cen dien tes y otros miem bros de su
gru po fa mi liar o co mu nal con quie nes se com par ten cier tos ras gos ge -
né ti cos.

La preo cu pa ción por las po si bles afec ta cio nes a la in ti mi dad ge né -
ti ca ha im pul sa do la pro mo ción de un or den in ter na cio nal, en el
cual, sin li mi tar los be ne fi cios de la in ves ti ga ción y la apli ca ción de la 
ge né ti ca, se pue dan pre ve nir, y has ta cier to pun to evi tar, to dos aque -
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14 Artícu lo 213 del Có di go Pe nal: “Al que sin con sen ti mien to de quien ten ga de re -
cho a otor gar lo y en per jui cio de al guien, re ve le un se cre to o co mu ni ca ción re ser va da 
que por cual quier for ma ha ya co no ci do o se le ha ya con fia do, y lo em plee en pro ve -
cho pro pio o aje no, se le im pon drá pri sión de seis me ses a dos años y mul ta… Si el
agen te co no ció o re ci bió el se cre to o co mu la ción reser va da con mo ti vo de su em pleo, 
car go o pro fe sión , ar te y ofi cio , o si el se cre to fue re de ca rác ter cien tí fi co o tec no ló -
gi co, la pe na se au men ta… Cuan do el agen te sea ser vi dor pú bli co, se le im pon drá,
ade más, des ti tu ción o in ha bi li ta ción del car go”.



llos in ten tos de cau sar un per jui cio por la apli ca ción de una tec no lo -
gía.15

¿Có mo se de ben evi tar los pe li gros de la in va sión a la in ti mi dad
ge né ti ca? La res pues ta es a tra vés del es ta ble ci mien to de cier tos dere -
chos, en tre los que des ta can los que a con ti nua ción des cri bi mos.

2. De re cho a sa ber y a no sa ber

Di ver sos ins tru men tos in ter na cio na les16 men cio nan el de re cho de
las per so nas tan to a sa ber co mo a no sa ber. Las per so nas de ben te -
ner la al ter na ti va pa ra de ci dir si quie ren ser in for ma das o no quie ren 
ser in for ma das de los re sul ta dos de una in ves ti ga ción que apor te da -
tos so bre su ge no ma.

Se re co no ce el de re cho de la per so na a ele gir re ci bir in for ma ción
so bre ele men tos de su com po si ción ge né ti ca. Esta in for ma ción les
per mi ti ría es tar al tan to de su pre dis po si ción a de sa rro llar una en fer -
me dad, la cual po dría evi tar se si la per so na mo di fi ca su es ti lo de vi -
da. Co rre la ti va men te, se re co no ce tam bién el de re cho de la per so na
a no sa ber. El su je to pue de pre fe rir ig no rar si el co no ci mien to ad qui -
ri do so bre la fu tu ra apa ri ción de una en fer me dad pa ra la cual no
exis te cu ra en la ac tua li dad só lo pro por cio na rá an gus tias y de sa so sie -
go. En va rios ca sos, los fa mi lia res iden ti fi ca dos que com par ten ras gos 
ge né ti cos con el su je to y que, por lo mis mo, pu die ran ver se afec ta dos 
con los re sul ta dos de la in ves ti ga ción, de be rían go zar tam bién del de -
re cho a no ser in for ma dos.17

3. De re cho a pro te ger su pri va ci dad ge né ti ca

Con for me a las di fe ren tes di men sio nes de la in ti mi dad ma ne ja das
en in ci sos an te rio res, po dría mos re fe rir nos al de re cho de las per so nas 
a que, a tra vés de cier tos me ca nis mos y pro ce di mien tos, se ga ran ti ce

PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD DE DATOS GENÉTICOS 115

15 Are lla no Mén dez, Alber to, “La re gu la ción ju rí di ca de la in for ma ción ge né ti ca”,
De re cho Com pa ra do de la Infor ma ción, núm. 6, ju lio-di ciem bre de 2005, p. 29.

16 Artícu lo 10, Con ve nio re la ti vo a los De re chos Hu ma nos y a la Bio me di ci na
(Con ven ción de Ovie do), Con se jo de Eu ro pa, 1997.

17 Artícu lo 10 de la De cla ra ción Inter na cio nal so bre los Da tos Ge né ti cos Hu ma nos, 
UNESCO, 2003.



la pri va ci dad y la con fi den cia li dad de su in for ma ción ge né ti ca.18 La
De cla ra ción Uni ver sal so bre el Ge noma Hu ma no y los De re chos Hu -
ma nos, la Con ven ción de Ovie do y la De cla ra ción Uni ver sal de
Bioé ti ca y De re chos Hu ma nos19 re co mien dan pro te ger la in ti mi dad
ge né ti ca de per so nas iden ti fi ca bles, y ase gu rar se de que la in for ma -
ción no sea uti li za da o re ve la da pa ra fi nes dis tin tos de los que de ter -
mi na ron su aco pio o para los que se obtuvo el consentimiento.

4. Au to de ter mi na ción in for má ti ca

En el ejer ci cio de la au to de ter mi na ción in for má ti ca, se re co no ce al 
in di vi duo su de re cho a de ci dir cuán do, a quién y en qué me di da per -
mi te el ac ce so a su in for ma ción ge né ti ca; asimis mo, se le de be fa cul -
tar pa ra mos trar su con for mi dad pa ra acep tar las con di cio nes, lí mi tes 
y for mas de re co lec ción, tra ta mien to, uti li za ción y con ser va ción de la 
in for ma ción que se ob ten ga de su ge no ma.

IV. DATOS GENÉTICOS

1. Con cep to

Nues tro ma te rial ge né ti co nos acom pa ña des de los prime ros es ta -
dios de nues tra vi da y has ta el mo men to de nues tra muer te. Al rea li -
zar una se rie de téc ni cas me to do ló gi cas es po si ble la ex trac ción de
cier ta in for ma ción es pe cí fi ca, ac tual men te de no mi na da da tos ge né ti co 
hu ma nos. Estos da tos ex pre san las ca rac te rís ti cas he re di ta rias de las
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18 Ruiz Mi guel, Car los, op. cit., no ta 3, p. 152.
19 El ar tícu lo 7o. de la De cla ra ción Uni ver sal so bre el Ge no ma Hu ma no y los De -

re chos Hu ma nos re co mien da, a tra vés de la pro tec ción en las con di cio nes es ti pu la das 
por la Ley, pro te ger la con fi den cia li dad de los da tos aso cia dos con una per so na iden -
ti fi ca ble, con ser va dos o tra ta dos con fi nes de in ves ti ga ción o cual quie ra otra fi na li dad. 
Artícu lo 10 de la Con ven ción de Ovie do. Artícu lo 9o. de la De cla ra ción Uni ver sal de 
Bioé ti ca: “La pri va ci dad de las per so nas in te re sa das y la con fi den cia li dad de la in for -
ma ción que les ata ñe de be rían res pe tar se en la ma yor me di da po si ble, esa in for ma -
ción no de be ría uti li zar se o re ve lar se pa ra fi nes dis tin tos de los que de ter mi na ron su
aco pio o pa ra los que se ob tu vo el con sen ti mien to, de con for mi dad con el de re cho in -
ter na cio nal, en par ti cu lar el re la ti vo a de re chos hu ma nos”.



per so nas, ob te ni da por el aná li sis de áci dos nu clei cos, ade más de
otros aná li sis cien tí fi cos.20

Los da tos ge né ti cos ob te ni dos gra cias a mues tras bio ló gi cas de san -
gre, sa li va, es per ma y otros te ji dos o flui dos de sem pe ñan un pa pel ca -
da vez más im por tan te en la vi da so cial del hom bre. A tra vés de la
prue ba de his to com pa ti bi li dad se pue den es ta ble cer pa ter ni da des;
la lla ma da hue lla ge né ti ca fa ci li ta la iden ti fi ca ción de de lin cuen tes o
ca dá ve res. Pe ro ade más de es tas po si bi li da des, los da tos ge né ti cos
pue den in di car pre dis po si cio nes de los in di vi duos a de sa rro llar en fer -
me da des he re di ta rias de im por tan cia fu tu ra e in cier ta e in clu so pue -
den per mi tir una cla si fi ca ción per ma nen te de las per so nas so me ti das
a la prue ba y de sus fa mi lia res en una o más ca te go rías de ries go de
la po bla ción.21 Pe ro tam bién, en una pers pec ti va po si ti va, los da tos
pue den pro por cio nar in for ma ción re le van te y útil pa ra el de sa rro llo
de in ves ti ga cio nes cien tí fi cas en ca mi na das a la de tec ción y cu ra de
en fer me da des.

2. Con di cio nes es pe cia les de los da tos ge né ti cos

Los da tos ge né ti cos hu ma nos tie nen con di cio nes es pe cia les que los
dis tin guen de otros da tos por que: re per cu ten no só lo en la per so na
de cu yos da tos se tra te, si no que tam bién co bran im por tan cia en el
con jun to de la fa mi lia, en es pe cial pa ra su des cen den cia; dan in di cios 
so bre pre dis po si cio nes ge né ti cas a las en fer me da des; con tie ne in for -
mes cu yo sig ni fi ca do no es ne ce sa ria men te co no ci do. Ade más tie nen
im pac to cul tu ral en la re co lec ción de mues tras en po bla cio nes ais la -
das, y esos da tos pue den, in clu so, re ve lar ele men tos im por tan tes que
per sis tan du ran te ge ne ra cio nes, las cua les por aho ra ca re cen de im -
por tan cia, pe ro pueden cobrarla en el futuro.

Otra de las es pe cia les ca rac te rís ti cas de los da tos ge né ti cos hu ma -
nos es que só lo pue den ser uti li za dos pa ra fi na li da des mé di cas; diag -
nós ti co, pre ven ción y pre dic ción de en fer me da des y de in ves ti ga cio -
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nes cien tí fi cas o mé di cas, mé di co le ga les, epi de mio ló gi cas, an tro-
po ló gi cas, ar queo ló gi cas y de po bla cio nes abo rí ge nes.22

3. De cla ra ción Inter na cio nal so bre Da tos Ge né ti cos Hu ma nos

La Con fe ren cia Ge ne ral de la UNESCO pro cla mó en oc tu bre de
2003 la De cla ra ción Inter na cio nal so bre Da tos Ge né ti cos Hu ma nos y 
De re chos Hu ma nos. En el Preám bu lo de es te do cu men to se de cla ra
co mo su ob je ti vo:

Ve lar por el res pe to de la dig ni dad y la pro tec ción de los de re chos hu -
ma nos y las li ber ta des fun da men ta les en la re co lec ción, el tra ta mien to,
la uti li za ción y con ser va ción de los da tos ge né ti cos hu ma nos, aten dien -
do a los im pe ra ti vos de igual dad, jus ti cia y so li da ri dad, pe ro re co no ce
al mis mo tiem po que se de be con si de rar la li ber tad de pen sa mien to y

de ex pre sión, com pren di da la li ber tad de in ves ti ga ción.

La De cla ra ción re co mien da a los Esta dos es for zar se por pro te ger
la pri va ci dad de las per so nas y la con fi den cia li dad de los da tos ge né -
ti cos hu ma nos aso cia dos con una per so na, una fa mi lia o, en su ca so,
un gru po iden ti fi ca bles.23 Pe ro es tos fi nes no pue den al can zar se si no
se es ta ble cen pro ce di mien tos pa ra su re co lec ción y tra ta mien to, uso
y al ma ce na mien to. Só lo una pre ci sa re gu la ción en las le gis la cio nes
na cio na les per mi ti rá que és tos sean trans pa ren tes y éti ca men te acep -
ta bles.

Con vie ne acla rar que no to dos los da tos ge né ti cos ob te ni dos de ben 
ser tra ta dos de igual for ma, el gra do de su pro tec ción de pen de de la
co ne xión que se pue da es ta ble cer en tre la per so na y los da tos ob te ni -
dos. La aso cia ción o di so cia ción re sul ta im por tan te pa ra de ter mi nar
el tra to que se pro por cio na a la in for ma ción con el fin de garantizar
su confidencialidad.
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Los da tos ge né ti cos o pro teó mi cos —ob te ni dos de las pro teí nas—24

pue den con ti nuar aso cia dos a la per so na, es de cir, que el víncu lo entre 
el da to y la per so na que lo pro por cio nó con ti núa es ta ble ci do, lo cual
per mi te la iden ti fi ca ción del su je to. Pe ro tam bién pue de ocu rrir que
el víncu lo se ha ya in te rrum pi do, en ese ca so, di re mos que los da tos
han si do di so cia dos. La di so cia ción con sis te en un pro ce di mien to me -
diante el cual los da tos per so na les no pue den aso ciar se al su je to, ni
per mi tir por su es truc tu ra, con te ni do o gra do de dis gre ga ción la iden -
ti fi ca ción in di vi dual del mis mo.25 En al gu nos ca sos los da tos po drán
vol ver a aso ciar al su je to, pe ro en otros la di so cia ción es irre ver si ble.

La De cla ra ción Inter na cio nal re co mien da al gu nas re glas de la for -
ma en que los da tos de ben ser tra ta dos, de pen dien do de su aso cia -
ción o di so cia ción con la persona:

1. Cuan do se tra te de fi nes de in ves ti ga ción mé di ca y cien tí fi ca, los
da tos ge né ti cos hu ma nos no de be rían es tar aso cia dos con una per so -
na iden ti fi ca ble, es to es, de be rían es tar disociados irreversiblemente.

2. Los da tos y mues tras bio ló gi cas que no es tén irre ver si ble men te
di so cia dos de be rían tra tar se con for me a los de seos del in te re sa do.

3. Cuan do no sea po si ble de ter mi nar los de seos de la per so na, o
cuan do es tos no re sul ten fac ti bles o se gu ros, los da tos y las mues tras
bio ló gi cas de be rían es tar irre ver si ble men te di so cia dos o bien des trui -
dos.26

4. En to do ca so, los da tos ge né ti cos hu ma nos de una per so na iden -
ti fi ca ble no de ben ser re ve la dos o ser ac ce si bles a ter ce ras par tes, ya
sean fa mi lia, em plea do res o com pa ñías de se gu ros, ex cep to con el
con sen ti mien to de la per so na en cues tión, y aun cuan do es tén di so -
cia dos de la iden ti dad de una per so na, de be rían adop tar se las pre cau -
cio nes ne ce sa rias pa ra ga ran ti zar la se gu ri dad de esos da tos o esas
mues tras bio ló gi cas.

5. Los da tos só lo po drán se guir es tan do aso cia dos con una per so na 
iden ti fi ca ble cuan do esto sea ne ce sa rio pa ra lle var a ca bo la in ves ti -
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ga ción, y a con di ción de que la pri va ci dad de la per so na y la con fi -
den cia li dad de los da tos o las mues tras bio ló gi cas en cues tión que den 
pro te gi das con arre glo al de re cho in ter no.

6. Los da tos no de be rían con ser var se de ma ne ra tal que sea po si -
ble iden ti fi car a la per so na a quien co rres pon da por más tiem po del
ne ce sa rio pa ra cum plir los fi nes con los que fue ron re co lec ta dos o ul -
te rior men te tra ta dos.27

La mis ma De cla ra ción re co mien da re glas sen ci llas:
1. Que na die se vea pri va do de ac ce so a sus pro pios da tos a me -

nos que es tén irre ver si ble men te di so cia dos de la per so na.28

2. Los da tos ge né ti cos re cogidos con de ter mi na dos ob je ti vos no
pue den uti li zar se con otra fi na li dad u ob je ti vo dis tin to de in vestiga -
ción, a me nos que se ten ga el con sen ti mien to de la per so na in te re sa -
da. Sin em bar go, una le gis la ción na cio nal pue de dis po ner de su uti li -
za ción por in te rés pú bli co, siem pre y cuan do sea com pa ti ble con el
derecho internacional relativo a los derechos humanos.

3. Las per so nas o en ti da des en car ga das del tra ta mien to de da tos
de ben adop tar las me di das ne ce sa rias pa ra ga ran ti zar la exac ti tud,
fia bi li dad, ca li dad y se gu ri dad de los da tos y del tra ta mien to de las
mues tras bio ló gi cas.

4. Da tos al ma ce na dos

Los da tos de ori gen y na tu ra le za ge nó mi ca se asien tan ne ce sa ria -
men te en un so por te de ter mi na do, ya sean re gis tros ma nua les, im pre -
sos, so no ros, mag né ti cos, vi sua les o au to ma ti za dos, por lo que es tán
su je tos a un tra ta mien to in for má ti co que re quie ren de una he rra -
mien ta tec no ló gi ca es pe cí fi ca pa ra su al ma ce na mien to, con ser va ción,
ac ce so, re cu pe ra ción o tra ta mien to29 acor des a sus ca rac te rís ti cas
especiales.

En prin ci pio, de be prohi bir se la con for ma ción de ban cos de in for -
ma ción ge nó mi ca ca ren tes de un ob je ti vo jus ti fi ca ble, co mo, por
ejem plo, la bo ra to rios de aná li sis clí ni cos o cen tros hos pi ta la rios, los
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que pa ra le la men te a sus ac ti vi da des or di na rias va yan con for man do
ba ses de da tos con in for ma ción ge né ti ca, en es pe cial la no mi na ti va,
es de cir, vin cu la da a los in di vi duos.30

El Co mi té de De re chos Hu ma nos de la ONU, en in ter pretación al 
ar tícu lo 17 del Pac to Inter na cio nal so bre De re chos Ci vi les y Po lí ti cos 
de 1966, ha dic ta do co mo ob ser va ción ge ne ral que los Esta dos adop -
ten me di das pa ra evi tar que la in for ma ción re la ti va a la vi da pri va da 
de una per so na cai ga en ma nos de per so nas no au to ri za das.31

5. Lí mi tes a la pri va ci dad y a la con fi den cia li dad de los da tos ge né ti cos

Co mo to dos los de re chos, los de re chos a la pri va ci dad y a la con fi -
den cia li dad de los da tos ge né ti cos tie nen sus li mi ta cio nes. Estos de re -
chos pue den res trin gir se en aten ción a otros de re chos y bie nes ju rí di -
cos dig nos de pro tec ción. Co mo ejem plo ci ta mos el ca so de los
jui cios de re co no ci mien to o con tra dic ción de la pa ter ni dad, en los cua- 
les la prue ba lla ma da ge né ti ca pue de ayu dar a es ta ble cer la fi lia ción
en tre pa dres e hi jos, con la cual na ce una se rie de de re chos a fa vor
del ni ño. En es te ca so, pre do mi na el in te rés su pe rior del me nor so bre 
las po si bles afec ta cio nes a la pri va ci dad de la per so na que pue de re -
sul tar ser el pro ge ni tor.

En ma te ria pe nal, aun cuan do se le sio ne la pri va ci dad de un su je -
to, la in for ma ción ob te ni da de los da tos ge né ti cos per mi te ayu dar a
en con trar a los cul pa bles de de li tos cuan do se ha yan de ja do ves ti gios
bio ló gi cos co mo en los ca sos de ho mi ci dios, vio la cio nes y aun en le -
sio nes. A tra vés de la iden ti fi ca ción y san ción de los cul pa bles de de -
li tos se protegen los intereses de la sociedad.

Sal vo es tos y otros ca sos se me jan tes en los que pre do mi ne otro in -
te rés con si de ra do co mo su pe rior, los da tos aso cia dos con una per so na 
iden ti fi ca ble no de be rían ser da dos a co no cer ni ser pues tos a dis po si -
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ción de ter ce ros, sal vo por una ra zón im por tan te de in te rés pú bli co
en los res trin gi dos ca sos pre vis tos en el de re cho in ter no o cuan do se
ha ya ob te ni do el con sen ti mien to de esa per so na,32 se ñala la De cla ra -
ción Inter na cio nal de Pro tec ción de Da tos Ge né ti cos Hu ma nos. La
De cla ra ción Uni ver sal so bre el Ge no ma Hu ma no y De re chos Hu ma -
nos y la De cla ra ción Uni ver sal sobre Bioé ti ca y De re chos Hu ma nos
aña den que la li mi ta ción a los prin ci pios de confi den cia li dad y pri va -
ci dad de be ser a re ser va del es tric to res pe to del de re cho in ter na cio nal 
pú bli co y del de re cho in ter na cio nal de los de re chos hu ma nos.33

Co mo re gla ge ne ral se jus ti fi ca el ac ce so la in for ma ción so bre los
da tos ge né ti cos en ca sos gra ves evi den cia dos por el im pac to so cial,
sólo cuan do se uti li cen es tric tos con tro les, de pre fe ren cia ju di cia les, y
ve dán do se de ma ne ra ab so lu ta su in clu sión en ban cos de da tos de
uso pú bli co, y siem pre que la in tru sión no sig ni fi que la des truc ción
to tal de la in ti mi dad si no só lo la vul ne ra ción que re sul te im pres cin di -
ble.34

6. Le gis la ción me xi ca na

Si bien no exis ten en el mar co ju rí di co me xi ca no dis po si cio nes le -
ga les que pro te jan en for ma es pe cí fi ca y au tó no ma los da tos ge né ti -
cos, la Ley Fe de ral de Trans pa ren cia y Acce so a la Infor ma ción Pú -
bli ca Gu ber na men tal tie ne co mo uno de sus ob je ti vos ga ran ti zar la
pro tec ción de da tos per so na les en po se sión de los su je tos obli ga dos.
La mis ma Ley, de sa for tu na da men te obli ga to ria só lo pa ra los po de res
pú bli cos del Esta do Federal, de fi ne co mo da to per so nal la in for ma -
ción con cer nien te a una per so na fí si ca, iden ti fi ca da o identi fi ca ble,
en tre otras, co mo la re la ti va a su ori gen ét ni co o ra cial o que es té re -
fe ri da a las ca rac te rís ti cas fí si cas, mo ra les o emo cio na les… a los es ta -
dos de sa lud, fí si cos o men ta les… u otras aná lo gas que afec ten su in -
ti mi dad. Los datos genéticos caen dentro de esa definición, por lo
que entonces son reconocidos como datos personales.
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Son su je tos obli ga dos por la Ley me xi ca na los po de res pú bli cos del 
Esta do Fe de ral, quie nes se rán res pon sa bles de los da tos per so na les, y
de adop tar las me di das ne ce sa rias que ga ran ti cen su se gu ri dad y evi -
ten su al te ra ción, pér di da, trans mi sión y ac ce so no au to ri za do.35

Con el pro pó si to de de ter mi nar si la in for ma ción que po see una
de pen den cia o en ti dad consti tu ye un da to per so nal, de be rá dar se co -
mo con di ción que la mis ma sea con cer nien te a una per so na fí si ca,
iden ti fi ca da o iden ti fi ca ble y que la in for ma ción se encuentre con teni -
da en sus archivos.

Pa ra el de sa rro llo de la Ley Fe de ral de Trans pa ren cia y Acce so a
la Infor ma ción Pú bli ca Gu ber na men tal, el Insti tu to Fe de ral de Acce -
so a la Infor ma ción Pú bli ca ela bo ró los Li nea mien tos de Pro tec ción
de Da tos Per so na les el 30 de sep tiem bre de 2005, los cua les por su
con te ni do re sul tan apli ca bles a la pro tec ción de los da tos ge né ti cos.
Estos Li nea mien tos es ta ble cen las re glas pa ra res guar dar los sis te mas
de da tos per so na les au to ma ti za dos36 y los as pec tos de se gu ri dad, al
uti li zar la red de co mu ni ca ción don de se trans mi ten los da tos per so -
na les.37

Des ta co al gu nos de los li nea mien tos que se re fie ren a la pri va ci dad 
y con fi den cia li dad de los da tos ge né ti cos de ma ne ra directa o
indirecta:

1. To da per so na do nan te tie ne de re cho a exi gir la des truc ción de
sus da tos pa ra guar dar su iden ti dad. Se ha ce ex cep ción, en ca sos en
que los da tos se ha yan di so cia do de la iden ti fi ca ción de la per so na
o que una le gis la ción con ser ve di chos da tos por in te rés pú bli co o
pro pó si tos mé di cos le ga les.

2. Se de ben adop tar las me di das ne ce sa rias pa ra ga ran ti zar la in te -
gri dad, con fia bi li dad, con fi den cia li dad y dis po ni bi li dad de los da tos
per so na les me dian te ac cio nes que evi ten su al te ra ción, pér di da, trans -
mi sión y ac ce so no au to ri za do.38
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3. To da trans mi sión de da tos per so na les de be rá con tar con el con -
sen ti mien to del ti tu lar de los da tos, mis mo que de be rá otor gar se en
for ma li bre, ex pre sa e in for ma da.39

4. El tra ta mien to de da tos per so na les pa ra fi nes es ta dís ti cos de be -
rán efec tuar se me dian te di so cia ción de los da tos.40

5. Cuan do se con tra te a ter ce ros pa ra que rea li cen el tra ta mien to
de da tos per so na les, de be rá es ti pu lar se en el con tra to res pectivo la
im ple men ta ción de las me di das de se gu ri dad y cus to dia de bi das.41

6. La in for ma ción re ser va da es aque lla que se en cuen tra tem po ral -
men te su je ta a al gu na ex cep ción y por es ta ra zón no se pue da dar a
conocer.

7. Los su je tos obli ga dos no po drán di fun dir, dis tri buir o co mer cia -
li zar los da tos per so na les con te ni dos en los sis te mas de in for ma ción
de sa rro lla dos en el ejer ci cio de sus fun cio nes, sal vo que ha ya me dia -
do el con sen ti mien to ex pre so, por es cri to o por un me dio de au ten ti -
ca ción si mi lar, de los in di vi duos a que ha ga re fe ren cia la in for ma -
ción.42

8. No se re que ri rá el con sen ti mien to de los in di vi duos pa ra pro -
por cio nar los da tos per so na les en los si guien tes casos:

a) Los ne ce sa rios por ra zo nes es ta dís ti cas, cien tí fi cas o de in te rés
ge ne ral pre vis tas en ley, pre vio pro ce di mien to por el cual no pue dan
aso ciar se los da tos per so na les con el in di vi duo a quien se re fieran.

b) A ter ce ros, cuan do se con tra te la pres ta ción de un ser vi cio que
re quie ra el tra ta mien to de da tos per so na les. Di chos ter ce ros no po -
drán uti li zar los da tos per so na les pa ra pro pó si tos dis tin tos a aque llos
pa ra los cua les se les hu bie ren trans mi ti do.43

V. CONCLUSIÓN

Con tra ria men te a otras opi nio nes ya men cio na das al ini cio de es ta 
ex po si ción, sos te ne mos que la pri va ci dad y la con fi den cia li dad no só -
lo im por tan a los paí ses con ideo lo gía li be ral, pues si en otras la ti tu -
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des no se le re co no ce la mis ma im por tan cia, lo cier to es que a tra vés
de la pri va ci dad y la con fi den cia li dad se pro te gen otros va lo res uni -
ver sal men te re co no ci dos co mo la dig ni dad, igual dad, se gu ri dad, au to -
de ter mi na ción y libertad, todos necesarios para el desarrollo de la
personalidad.

Con vie ne re co no cer que por el pro pio con tex to téc ni co en el que
se de sen vuel ve la ge né ti ca no es fá cil pa ra el su je to per ca tar se de que su 
in for ma ción ge né ti ca es tá sien do co no ci da o tra ta da sin su con sen ti -
mien to. Y si no co no ce la vul ne ra bi li dad de su de re cho, di fí cil men te
pue de re cla mar con tra una po si ble le sión. Este ries go tor na ne ce sa rio 
in cre men tar el ni vel de pro tec ción de su in ti mi dad y no es pe rar a im -
po ner un cas ti go a quien ha ya pro du ci do una le sión. En to do ca so, es 
me jor pre ve nir pa ra que no se lle ve a ca bo una vio la ción del de re cho 
a la pro tec ción de la pri va ci dad.

Co mo ha se ña la do Alber to Are lla no, “las ga ran tías del de re cho a
la in ti mi dad ge né ti ca en el mar co ju rí di co me xi ca no no son ine xis ten -
tes pe ro si son in su fi cien tes”.44 Me dian te la in ter pre ta ción de la Cons -
ti tu ción, la apli ca ción de con ve nios, el au xi lio de los instru men tos in -
ter na cio na les y la ley ci vil y pe nal se es ta ble cen de fi ni cio nes y
san cio nes pa ra aque llos su je tos que vio len la in ti mi dad ge né ti ca de
un in di vi duo. Admi nis tra ti va men te se ha avan za do con la Ley Fe de -
ral de Trans pa ren cia y Acce so a la in for ma ción, su Re gla men to y los 
Li nea mien tos de Pro tec ción de Da tos per so na les, pe ro to dos es tos
tex tos le ga les sólo se refieren a los poderes públicos del Estado
Federal.

Se re quie re que en Mé xi co se im plan te una le gis la ción de apli ca -
ción ge ne ral, la cual acepte, por una par te, la li ber tad de in ves ti ga -
ción cien tí fi ca —la cual ha re por ta do y pue den re por tar gran des be -
ne fi cios a la es pe cie hu ma na—, y por la otra, to me en cuen ta que
esos ade lan tos de ben pro cu rar el bie nes tar de ca da in di vi duo, fa mi lia, 
gru po o co mu ni dad y el de la especie hu ma na en su con jun to. Ade -
más, que re co noz ca la im por tan cia de la dig ni dad de la per so na hu -
ma na, del res pe to uni ver sal y la ob ser van cia de los de re chos hu ma -
nos y las li ber ta des fun da men ta les, in clui dos des de lue go, los re lacio
na dos con la privacidad y confidencialidad.
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44 Are lla no Mén dez, Alber to, op. cit., no ta 15, p. 47.


