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Prologo

El desciframiento de la secuencia del genoma humano abrié un pano-
rama de alcances insospechados para muchos agentes sociales involu-
crados en el tema. Las implicaciones en amplios sectores de la actividad
humana seran de trascendencia en la medicina y la salud, la academia,
la biologia y, claro, en la politica.

Por mucho tiempo el comportamiento politico, los valores, las prefe-
rencias y las instituciones estuvieron determinados socialmente; sin em-
bargo, los nuevos descubrimientos en el campo de la genética han reo-
rientado estas percepciones hasta consolidarse en lo que se ha llamado
la "genética de la politica” con varias ramificaciones, desde ideolégicas,
actitudinales y practicas sociopoliticas, incluyendo participacién y con-
ducta electoral, para reforzar la importancia tanto del ambiente como de
la biologia en la determinacién del comportamiento politico.

Las implicaciones de la llamada genopolitica abarcan muchos otros
temas fundamentales de interés para la vida, la medicina y las ciencias
sociales; todas ellas se entremezclan de tal suerte que descubren un nue-
vo capitulo de relaciones entre la ciencia politica y la genética. Desde
esta perspectiva, es posible formular algunas inquietudes en torno a los
posibles vinculos de la democracia y la genémica. El asunto del desarro-
llo genético debera inscribirse en las discusiones de la agenda publica,
donde los ciudadanos participen de manera decisiva en su implementa-
cién y de las implicaciones que la manipulacién genética tendra sobre los
individuos y las comunidades.

En efecto, la democracia estd mds estrechamente unida a la genética
que lo pensado, ya que también concita a polemizar en torno a valoracio-
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14 EL DERECHO A LA INTIMIDAD EN LA SOCIEDAD TRANSPARENTE...

nes éticas y morales debido al contenido politico de decisiones como el
campo del mejoramiento genético. La complejidad del tema involucra no
sélo la investigacion cientifica, sino también su relacion con la industria y
el comercio, como es el caso de las aseguradoras.

Las consecuencias relacionadas con el manejo de los datos genéticos
de los individuos tienen varias intersecciones que deben ser consideradas
para su andlisis y reflexion. En principio, los datos personales de indole
genético deben ser tratados por las implicaciones para la preservacion de
la intimidad, el respeto y la dignidad de las personas.

Recientemente, la conformacién de los bancos de datos genéticos tiene
una enorme importancia para determinar con precisién las relaciones de
parentesco de personas desaparecidas o victimas de la delincuencia, para
lo cual la genética forense ha sido invaluable para resolver varios casos.

El manejo de los datos sensibles de indole genético y su relaciéon con
la politica y la democracia es lo que motivé al autor a documentar la
obra que ahora tiene en sus manos. Para ello, se hace un recorrido por
diferentes disciplinas que impactan en la configuracién del habeas data
genético, su desarrollo, importancia, modalidades, tipologias y devenir
en el contexto nacional e internacional, pero concentrado en particula-
ridades que caracterizan su tratamiento en la legislacion tanto federal
como estatal.

Las abundantes referencias bibliograficas dan cuenta de la explora-
cion de la amplitud del tema investigado y de la cantidad de esfuerzo en
sondear los diferentes angulos pertinentes para fundamentar la impor-
tancia del fenémeno del tratamiento de los perfiles genéticos de los indi-
viduos y el derecho a la privacidad y el control de los datos personales.

Dr. Marco Antonio Cortés Guardado
Rector del Centro Universitario de la Costa
Universidad de Guadalajara



Introducciéon

El comportamiento humano es tan complejo y estad tan influido

por tal cantidad de factores que operan en multitud de niveles,
que cualquier pretensién de proporcionar predicciones precisas no
cualificadas estd abocada al fracaso.

Ronald Inglehart

El hombre es cuanto animal mental no ha estado nunca tan expuesto
ni ha sido tan expuesto ni ha sido tan vulnerable como hoy.

Es tal el poder de la tecnologia de las comunicaciones de masas, que
puede llegar a alterar —si se le emplea realmente a fondo—

nuestros mecanismos de defensa mental.

Giovanni Sartori

... en este espacio publico inmenso, el mds amplio
que la humanidad haya conocido, muchas son las oportunidades
democrdticas, y muchas, para que sean utilizadas en la realidad,

requieren la proteccién de los datos personales.
Stefano Rodota

En la actualidad ha cobrado fuerza considerable la lucha ciudadana por
transparentar la informacion de las acciones de gobierno para garantizar
la calidad de la democracia. Esto, junto con la confiabilidad de los pro-
cesos electorales para el acceso al poder politico, ha permitido que los
ciudadanos tengan mayores posibilidades de incidir en las decisiones de
gobierno y vigilar més estrechamente las politicas gubernamentales y
exigir la efectividad de la rendicién de cuentas.

15
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Estas acciones se han visto coronadas con la promulgacién de leyes,
tanto federales, estatales y municipales, asi como en la mayoria de los
organismos e instituciones publicos para reforzar y consolidar la transpa-
rencia de la informacién publica y reforzar la rendicién de cuentas de los
agentes publicos.

Sin embargo, en esta fragosa vordgine por la conquista en la transpa-
rencia de la informacién, quedé fuera de la discusion y la legislacién —en
primera instancia— el manejo de informacion sensible para el individuo;
esto es, sus datos personales, que pasaron a ocupar un segundo plano.
En la actualidad, muchas lagunas legales se han colmado, en las leyes
de transparencia, o aprobando ex profeso leyes de proteccion de datos
personales.

La autodeterminacion de las personas a garantizar la privacidad de
sus datos personales de agentes que poseen, almacenen, usen y trans-
mitan datos personales sensibles, ha devenido en un principio novedoso,
producto del ingreso de lleno a la sociedad del conocimiento y la informa-
cién. En ese sentido, la discusién del asunto de la privacidad es un tema
que ha cobrado relevancia en varios aspectos, tanto filoséficos, sociolégi-
cos, politicos y culturales. De ahi la dificultad para definir el concepto de
privacidad, asunto que se abordara en este texto.

De todos estos datos personales sensibles, el que puede considerarse
mas delicado por las implicaciones que el descubrimiento del genoma
humano tiene para el futuro de la sociedad humana es esencial. El propio
futuro de la democracia en sus raices mismas estd en un serio predica-
mento por lo que tiene que ver en el resurgimiento de la eugenesia (tanto
de masas como individual) programada y no tanto del azar biolégico, sino
desde una programacién social y politica.

Esta investigacion nace de una serie de cuestionamientos surgidos a
partir de dos lecturas que, de alguna manera se contraponen en sus vi-
siones y perspectivas, esenciales para el estudio del tema. Por un lado,
la obra de Jirgen Habermas, EI futuro de la naturaleza humana. ;Hacia
una nueva eugenesia liberal? (2002) y el texto de Francis Fukuyama, EI
fin del hombre. Consecuencias de la revolucion biotecnolégica (2002).
De la lectura de las anteriores obras, surgieron varias preguntas que, si
bien no se daran respuesta a todas ellas, si son puntos de partida y justi-
ficacién para este trabajo. El cuestionamiento mas importante tiene que
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ver con identificar las condiciones sociales, politicas y legales que el go-
bierno mexicano ha tomado para prevenir y adelantarse a los problemas
que vendréan asociados a los descubrimientos genéticos y la proteccion de
dicha informacién personal sensible para las personas.

Sin embargo, dado que el tema debe ser abordado desde una pers-
pectiva multidisciplinar, muchas otras preguntas han surgido durante el
proceso de investigacion: ;Quién tiene el derecho de tener acceso y usar
la informacién genética personal? ;Quién y cémo se controla la informa-
cion sensible? Si los registros médicos son usados para asegurar la salud
comunitaria, ;no deben entonces estar a la disposiciéon de cualquier orga-
nismo de investigacién para beneficio y bienestar de comunidad? ;Qué
implicaciones tiene el uso de nuevas medicinas descubiertas a partir de
estudios genéticos para el beneficio de la comunidad (VIH, ébola, etc.)?
;Puede alguien apropiarse de porciones de nuestro cédigo genético a
partir de registro de patentes o algo similar? ;Se deben permitir los exa-
menes genéticos? ;Como puede ser percibido un sujeto que en sus exdme-
nes genéticos se detectan posibles desérdenes hereditarios? ;Serd posible
que la informacién genética sensible conduzca a casos de discriminacion
en las industrias o en las instituciones, o beneficios en la politica?

Esa es precisamente la intencién de este texto: poner a discusién la im-
portancia que el manejo de la informacion sumamente sensible como es la
de indole genética y la necesidad de reglamentar eficazmente su manejo.
La intimidad genética y el uso inapropiado de dicha informacién estan
intimamente relacionados con los derechos a la autonomia en la toma de
decisiones, ademas de la confiabilidad de los datos y el control riguroso
por parte de los sujetos obligados. Esto es el habeas data genético.

Para ellos, es importante emprender dicho estudio desde una pers-
pectiva transdisciplinar: filoso6fica, histérica, socioldgica, politica, juridica
y cientifica. Para dicho fin, en el primer capitulo se habra de emprender
una descripcion de la importancia de la sociedad del conocimiento, su
definicién y las implicaciones de la ciencia en la sociedad y sus usos poli-
ticos. También se valorard las implicaciones de la ciencia, la tecnologia y
la politica en la conformacién de la sociedad del riesgo.

El capitulo 2 da paso a la discusién de la bioética y la politica del cuer-
po, una desde la 6ptica de la biologia, el derecho y la politica. Se discute
la perspectiva filoséfica de la naturaleza humana y su consideracién des-
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de la perspectiva de la informacién genética y la importancia de la garan-
tia de la informacién genética y los comités de ética en la regulacién de
dicha informacién sensible.

En el capitulo 3 se entra de lleno a la discusién filoséfica, sociolégica y
politica de los conceptos de intimidad, privacidad y lo publico, asi como
sus implicaciones y relaciones con la democracia. Se discute también el
derecho a la privacidad y el cuerpo humano desde una perspectiva socio-
légica y politica, enmarcado en el interés publico y sus alcances.

El capitulo 4 es el mds amplio, pues en €l se discute de forma precisa
y extensa la importancia que tiene la proteccién de los datos personales;
esto es, el habeas data y en particular los datos genéticos de las personas.
Aqui de discute la importancia del derecho a la informacién, ademas la
proteccién de datos personales, su evolucién del tratamiento de la vida
privada y los datos personales desde una perspectiva juridica. Asimismo,
se hace una descripcién del habeas data y su clasificacion. Posteriormen-
te, se discute la trascendencia del habeas data genético y la informacién
genética para las companias aseguradoras, los créditos financieros y la
cuestiona laboral, para concluir con la regulacién del uso de los mismos.

En el capitulo 5 se describe la situacion del habeas data genético en
Meéxico v la legislacion que existe al respecto. Se analiza la Ley federal
de transparencia y acceso a la informacion publica federal, la Ley federal
de transparencia y acceso a la informacién publica gubernamental; y la
Ley federal de proteccion de datos personales en posesion de particula-
res, sus principios, derechos y procedimiento, los sujetos obligados. Se
analiza el tratamiento de los datos genéticos en la ley respectiva y la si-
tuacion de la legislacion en las entidades federativas de la proteccién de
datos, en general, y la informacién genética, en particular.

Por ultimo, se incluye una parte que con algunas notas breves a ma-
nera de conclusién a partir de la discusién de las ideas expuestas en el
presente texto y dejar para el debate el desafio que implica el tema para
el futuro de la democracia y su trascendencia en la salvaguarda de los
datos genéticos individuales.



CAPITULO 1

La sociedad del conocimiento

Vivimos en una sociedad profundamente dependiente de la
ciencia y la tecnologia y en la que nadie sabe nada de estos
temas. Ello constituye una férmula sequra para el desastre.

Carl Sagan

Para Isaiah Berlin, dos caracteristicas distinguieron al siglo XX: una, “las
grandes tormentas ideoldgicas que han alterado la vida de virtualmente
toda la humanidad”;! y la otra, “el desarrollo de las ciencias naturales y
la tecnologia” (2009: 3). En su ensayo, Berlin analiza con detalle los acon-
tecimientos provocados por las luchas ideoldgicas. Sin embargo, en este
trabajo nos enfocaremos al otro problema planteado por el filésofo inglés;
esto es, la huella que ha tenido en el orbe el desarrollo de las ciencias na-
turales y la tecnologia; dicho impacto ha sido de enormes proporciones:
la trascendencia de las acciones de los hombres

...se deja sentir en practicamente todos los sistemas naturales y los cambios
tienen lugar ahora con una mayor velocidad e intensidad que en el pasa-
do con consecuencias impredecibles tanto para los sistemas naturales como
para las sociedades humanas (Gonzdlez, Montes y Santos, 2008: 7).

Peter F. Drucker coincide con Berlin al afirmar que lo ocurrido en este siglo nun-
ca antes "“se habia experimentado tantas transformaciones sociales y tan radicales
como en el siglo veinte... [y puede considerarse] el mas cruel y el mds violento de
la historia, con sus guerras mundiales y civiles, sus torturas masivas, limpiezas ét-
nicas, genocidios y holocaustos” (1994: 55).
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Ya Max Weber discurria esto cuando se preguntaba: “;qué serie de
circunstancias han determinado que precisamente sélo en Occidente ha-
yan nacido ciertos fenémenos culturales, que [...] parecen marcar una
direccién evolutiva de universal alcance y validez?" (2001: 9). Afirma que
esto ocurria en Occidente porque sé6lo ahi hay “‘ciencia’ en aquella fase
de su evolucién que reconocemos como ‘vélida’ actualmente” (idem.).
Ahora bien, también considera que la aparicién del capitalismo no esté
relacionado con el “afan de lucro” o la “tendencia a enriquecerse”, es-
pecialmente a hacerlo “monetariamente en el mayor grado posible, son
cosas que nada tienen que ver con el capitalismo [...] Son tendencias que
se encuentran [...] en all sorts and conditions of men" (ibid.: 12). Como lo
sostiene Berlin, lo que distinguié a Occidente —y al capitalismo moderno
en particular—, fue el desarrollo de “los avances de la técnica”. Y conclu-
ye que “el origen de las matematicas y la mecdnica no fue condicionado
por intereses capitalistas, pero la aplicacién técnica de los conocimientos
cientificos [...] si que estuvo [...] condicionado por el resultado econémico
aspirado en Occidente (ibid.: 20).

Las condiciones tecnolégicas prevalecientes en determinada sociedad,
cualquiera que ellas sean, van a determinar de alguna manera sus con-
diciones econ6micas, sociales, culturales y politicas. En efecto, Giovanni
Sartori afirma que la “revolucion tecnoldgica modifica profundamente
la estructura ocupacional, y [...] esta transformacién modifica a su vez la
estructura social y en definitiva nuestro modo de vivir y de concebir
la vida" (2002: 321).

Por su parte, Ronald Inglehart asevera que el desarrollo econémico
estd enlazado a un “sindrome de cambios” que abarca la urbanizacion,
la industrializacién, la educacion de las masas, la especializacién ocupa-
cional, la burocratizacién y el desarrollo de las comunicaciones, “que a
su vez estan relacionados con cambios culturales, sociales y politicos atin
mas generales” (1998: 9).

De la misma manera, Manuel Castells alega que “la revolucién tecnolé-
gica, centrada en torno a las tecnologias de la informacion, estd modifican-
do la base material de la sociedad a un ritmo acelerado” (1996: 27); y agre-
gaba que estamos viviendo una etapa caracterizada “por la transformacién
de nuestra ‘cultura material’ por obra de un nuevo paradigma tecnolégico
organizado en torno a las tecnologias de la informacién” (ibid.: 56).
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En un documento de la UNESCO publicado en 2005, coincide con esta
argumentacion pues en €l se sehala que “el auge de las nuevas tecnolo-
gias de la informacién y la comunicacién ha creado nuevas condiciones
para la aparicion de sociedades del conocimiento” (2005: 29).

Esto a pesar de que algunos autores afirman que el término es inapro-
piado pues “toda sociedad humana es una sociedad del conocimiento"
(Olivé, 2008: 45); 1o mismo que la UNESCO:

Cabe preguntarse si tiene sentido construir sociedades del conocimiento,
cuando la historia y la antropologia nos ensenan que desde la mas remota
antigtiedad todas las sociedades han sido probablemente sociedades del co-
nocimiento, cada una a su manera (2005: 17).

En este mismo tenor, Drucker establece una clara diferenciaciéon entre
lo que significa el conocimiento de sociedades pasadas y la actual:

El conocimiento de la sociedad del conocimiento serda fundamentalmente di-
ferente de lo que era considerado conocimiento en las sociedades pasadas
y, de hecho, de lo que ain es ampliamente considerado como conocimiento
(1994: 93).

Sin embargo, ya en 1973, Daniel Bell también percibia esto cuando
afirmaba que “el conocimiento ha sido siempre necesario para el funcio-
namiento de cualquier sociedad. Lo que caracteriza a la sociedad post-
industrial es el cambio en el cardcter del conocimiento mismo" (1976: 34).

Si bien ya se ha establecido que la nocién de “sociedad del conoci-
miento” fue utilizada por primera vez en 1969 por el mismo Drucker; es
importante sehalar que, en un famoso articulo del fil6sofo y economista,
Frederik A. Hayek, en 1945, “El uso del conocimiento en la sociedad”,
fue quien vislumbré con mayor acierto la importancia que el conocimien-
to cientifico tiene para el desarrollo econémico de la sociedad:

El problema esencial para cualquier teoria que busque explicar el proceso
econdémico es el de las diversas formas en que se transmite a las personas el
conocimiento en que se basan sus planes, y el problema de cuél es la mejor
forma de utilizar el conocimiento inicialmente disperso entre todas las perso-
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nas es uno de los principales problemas de la politica econémica o del disefio
de un sistema econémico eficiente (1999: 334).

Ahora bien, Hayek analizaba esto para establecer la importancia del
conocimiento en la economia de mercado, pero ya vislumbraba la tras-
cendencia que tendria en el futuro para la sociedad en su conjunto. Pero
otro elemento que puede extraerse del andlisis de este autor es que tam-
bién se debe contemplar la transmisién de este conocimiento; esto es,
como se va comunicar o difundir, pues “el del método que hace posible
que el conocimiento sea lo més disponible posible” (ibid.: 336).

Antes de pasar a definir el concepto de “sociedad del conocimiento”,
debemos establecer qué es el conocimiento y cudles son sus caracteristi-
cas y, ademas, diferenciarlo de “dato"” e “informacion”.

Datos, informacion y conocimiento

Es importante sehalar que, aunque los dos ultimos tienen algunos ele-
mentos que les son comunes (la organizaciéon de enunciados y su comu-
nicacioén), los tres conceptos tienen definiciones diferentes.

El dato representa la unidad semdntica minima y se corresponde con
elementos primarios de informacién de un grupo de hechos objetivos y
discretos que tienen relacion con unos eventos. En la actualidad, los da-
tos se almacenan en algun tipo de sistema tecnolégico, principalmente
magnético, al que se le llama “proceso de digitalizaciéon”.?

En general, los datos carecen de significado; no producen juicios de valor
y no se puede deducir de ellos los suficientes argumentos para conducir a
la accién. Los datos fuera de contexto en si no tienen importancia ni signi-
ficado, pero son esenciales para las organizaciones y los gobiernos (David y
Foray, 2002).

2 "Entendemos por digitalizacion la representacion codificada de una sefial median-
te digitos binarios (conjuntos de 0 y 1). A modo de ilustracién, la representacion de
cualquier tipo de datos de informacién (grafica, audio, video, fotografia, etc.) o
de magnitudes fisicas por medio de digitos binarios. Un digitalizador es un dispo-
sitivo que convierte informacién de naturaleza determinada no digital en informa-
ci6én digital manejable por ordenador” (Tubella y Vilaseca, 2005: 1).
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Por su parte, la informacién puede concebirse como “un conjunto de
datos, estructurados y formateados, pero inertes e inactivos hasta que no
sean utilizados por los que tienen el conocimiento suficiente para inter-
pretarlos y manipularlos” (ibid.: 12). La informacio6n tiene un significado
(relevancia, propoésito y contexto) y, por lo tanto, son de utilidad para
quién debe tomar decisiones. Por otro lado, la informacién es “un mensa-
je, usualmente en la forma de documento o una comunicacién audible o
visible” (Davenport y Prusak, 1998: 3), que tiene emisor y receptor, don-
de la informacién tiene como intencién cambiar la forma como el receptor
percibe algo e impactar en sus juicios o conducta. Debe informar: son los
datos estructurados los que hacen la diferencia.

Los datos adquieren valor o significado y se transforman en informa-
cién cuando los primeros son contextualizados (se conoce el contexto y
el proposito de su generacién); categorizados (se agrupa por unidades
de medida para su interpretacion); calculados (se procesan matemaética
o estadisticamente); se corrigen (se eliminan errores e inconsistencias); y
condensados (se resumen de forma mds sintética).

Por lo que toca al conocimiento, debe destacarse que es fundamen-
talmente una capacidad cognoscitiva. El conocimiento es una combina-
ciéon de experiencia, valores, informaciéon contextual y know-how, que
funciona como escenario para la incorporacién de nuevas experiencias e
informacién y es ttil para la accién. Se origina y aplica en la mente de los
conocedores (David y Foray, 2002: 5).

En efecto, para Olivé, el conocimiento adquiere valor porque “orienta
las decisiones y acciones humanas y porque permite la intervencién exi-
tosa del mundo, de acuerdo con ciertos fines y valores” (2008: 48).

Asi, el conocimiento se puede incorporar a “objetos, procesos y prac-
ticas”, dice el mismo Olivé (idem.); en lo que también coinciden David
y Foray (2002), pues éste no sélo se localiza en documentos o almacenes
de datos, sino que también esta en rutinas organizativas, procesos, prac-
ticas, y normas (idem.).

Drucker resume la relacién entre estos tres conceptos de la siguiente
manera: “la informacién son datos que tienen una relevancia y un propé-
sito. Convertir los datos en informacién requiere, por consiguiente, ‘cono-
cimientos'. Y el ‘conocimiento’ es... especializado” (1994: 304).
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Taxonomia de Bloom
:Coémo llegan los individuos al conocimiento? Las investigaciones rea-
lizadas en torno al aprendizaje dieron como resultado que Benjamin
Bloom, de la Universidad de Chicago, formulara en 1956 una “taxono-
mia de dominios del aprendizaje”, ahora conocida como Taxonomia de
Bloom (tabla 1.1), que bien puede entenderse como “los objetivos del
proceso de aprendizaje”. Como puede observarse, la tultima categoria
del aprendizaje, una vez que se han pasado por otras cinco, es el cono-
cimiento.

Posteriormente, en la década de los noventa, dos alumnos de Bloom,
Lorin Anderson y David R. Krathwohl (2001), revisaron el esquema ela-

Tabla 1.1
Taxonomia de Bloom, 1956

Categoria Descripcion

Conocimiento Observacién y recordaciéon de informacién; conocimien-
to de fechas, eventos, lugares; conocimiento de las ideas
principales; dominio de la materia

Comprensiéon  Entender la informacion; captar el significado; trasladar
el conocimiento a nuevos contextos; interpretar hechos;
comparar, contrastar; ordenar, agrupar; inferir las causas
predecir las consecuencias

Aplicacién Hacer uso de la informacién; utilizar métodos, concep-
tos, teorias, en situaciones nuevas; solucionar problemas
usando habilidades o conocimientos

Analisis Encontrar patrones; organizar las partes; reconocer signi-
ficados ocultos; identificar componentes
Sintesis Utilizar ideas viejas para crear otras nuevas; generalizar

a partir de datos suministrados; relacionar conocimiento
de &reas persas; predecir conclusiones derivadas

Evaluacién Comparar y discriminar entre ideas; dar valor a la pre-
sentacion de teorias; escoger basandose en argumentos
razonados; verificar el valor de la evidencia; reconocer la
subjetividad

Fuente: www.eduteka.org/TaxonomiaBloomCuadro.php3.
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borado por su maestro y cambiaron las categorias de sustantivos a ver-
bos. Ademas de haber modificado la secuencia en que se presentan las
diferentes categorias, ahora la categoria superior ya no es conocimiento,
sino crear: lo significativo es que se describe como la “reunién de cosas
para hacer algo nuevo”, donde los aprendices "generan, planifican y pro-
ducen"; caracteristicas que serdn utilizadas para describir al “trabajador
del conocimiento” en la “sociedad del conocimiento” (tabla 2.1).

Tabla 2.1
Taxonomia revisada de Bloom, 2000

Categoria Descripcion
Crear Nuevo en esta taxonomia. Involucra reunir cosas y hacer
algo nuevo. Para llevar a cabo tareas creadoras, los apren-
dices generan, planifican y producen.
Evaluar Ubicada en la ctspide de la taxonomia original de 1956,
evaluar es el quinto proceso en la edicién revisada. Consta
de comprobacién y critica.

Analizar Descomponer el conocimiento en sus partes y pensar en
como éstas se relacionan con su estructura global.
Aplicar Aplicacién de un proceso aprendido, ya sea en una situa-

cién familiar o en una nueva.
Comprender Habilidad de construir significado a partir de material edu-
cativo, como la lectura o las explicaciones del docente.
Recordar Reconocer y traer a la memoria informacion relevante de la
memoria de largo plazo.

Fuente: www.eduteka.org/TaxonomiaBloomCuadro.php3.

El modelo DIKW
Es evidente que el conocimiento no puede ser pensado exclusivamen-
te como un ejercicio para memorizar la informacién. Si bien, memorizar
y almacenar informacién son actividades similares, el conocimiento re-
quiere, como ya se preciso, de una actividad cognitiva del individuo, el
conocimiento s6lo existe en la mente.

Por lo tanto, almacenar, recuperar y transferir datos o informacién es
posible debido a su naturaleza inmévil. A diferencia de los datos y la in-
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formacion, el conocimiento es muy dindmico, por lo que es mas dificil su
representacién y transferencia.

Russell Ackoff formula el modelo DIKW (data, information, knowledge,
wisdom: datos, informacién, conocimiento, sabiduria) y es uno de los mas
conocidos y aceptados para representar la estructura jerdrquica concep-
tual de la informacién. La teoria més ampliamente aceptada (Sharma,
2005; Bellinger, Castro y Mills, 1994) sostiene que este esquema esta ba-
sado en un poema de T. S. Eliot titulado The Rock,® y fue desarrollado
principalmente por Ackoff (1989). En la figura 1.1 puede verse una repre-
sentacién gréfica de este modelo:

Figura 1.1
Representacion grafica del modelo DIKW
Relacién
A
Sabiduria
Comprension
Conocimienito deprincipios
Comprension

de patrones

Comprensiéon
de relaciones

Dato

\4

Si bien, como ya vimos, Hayek fue el primero que orient6 la eficiencia
de la economia con la incorporacion del conocimiento para hacerla mas
racional; sin embargo, habra que precisar que el autor se referia al cono-
cimiento disperso entre todos los individuos, pues el conocimiento no es

3 ";Doénde esté la vida que hemos perdido viviendo?/ ;Dénde estd la sabiduria que
hemos perdido con el conocimiento?/ ;Dénde esta el conocimiento que hemos per-
dido con la informaciéon?" (“Where is the Life we have lost in living?/ Where is the
wisdom we have lost in knowledge?/ Where is the knowledge we have lost in infor-
mation?” (Eliot, 1990).
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“dado a nadie en su totalidad" (1999: 158). No fue sino hasta 1957 en que
Peter F. Drucker vaticiné la aparicién de una nueva generacion de tra-
bajadores, a los que llamé, “del conocimiento”. Este autor afirmaba que,
en la actualidad, el trabajo productor en la sociedad y en la economia “...
es el trabajo que emplea vision, conocimiento y conceptos; el trabajo que
estd sustentado en la mente en lugar de en la mano” (1957: 120). De la
misma manera, en su obra The age of discontinuity (1968) pronosticaba
el advenimiento de la “sociedad del conocimiento”.

Posteriormente, Daniel Bell también atisbaba la importancia del co-
nocimiento en la sociedad contemporédnea —aunque no us6 el término
sociedad del conocimiento- pues consideraba que “el conocimiento teori-
co se convierte cada vez mas en el recurso estratégico, el principio axial,
de una sociedad. Y la universidad, las organizaciones de investigacion y
las instituciones intelectuales, donde el conocimiento teérico se codifica y
enriquece, son las estructuras axiales de la sociedad que nace" (1976: 44).

La sociedad en red/la sociedad del conocimiento

Antes de entrar en la discusiéon de lo que es una sociedad del conoci-
miento, es importante aclarar otros términos que se han utilizado como
sinébnimos de este concepto y me refiero a lo que se ha dado en llamar
"sociedad de la informaciéon” y “sociedad en red”, que son muy signifi-
cativos para entender el primer concepto que nos interesa.

La nocién de “sociedad de la informacién” es usada principalmente
para referirse a cuestiones tecnolégicas y los efectos en el desarrollo eco-
némico y el empleo. Lo que caracteriza a las sociedades contemporaneas
es la idea de que la generacion, la reproducciéon y la distribucién de la
informacién es su principio determinante. Cambiar el concepto sociedad
de la informacion por el de sociedad del conocimiento involucra la visua-
lizacién del concepto como principio estructurador de la sociedad actual.

La UNESCO establece una diferencia clave entre un concepto y otro:
“La nocién de sociedad de la informacién se basa en los progresos
tecnolégicos. En cambio, el concepto de sociedades del conocimiento
comprende dimensiones sociales, éticas y politicas mucho mas vastas”
(2003: 17).

De la misma manera, Castells establece claramente la diferencia en-
tre ambos conceptos; distingue entre informacién e informacional. Para
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este autor, la informacion; es decir, la comunicacién del conocimiento, ha
sido “fundamental en todas las sociedades (...) En contraste, el término
informacional indica el atributo de una forma especifica de organizacién
social en la que la generacion, el procesamiento y la transmision de la
informacién se convierten en las fuentes fundamentales de la productivi-
dad y el poder, debido a las nuevas condiciones tecnoldgicas que surgen
en este periodo historico” (1996: 47).

Siguiendo al mismo autor, este nuevo paradigma de la tecnologia de
la informacién del mundo contempordneo ha creado estructuras sociales
emergentes organizadas en redes (aunque se reconoce que siempre han
existido): “La presencia o ausencia en la red y la dindmica de cada una
frente al resto son fuentes cruciales de dominio y cambio en nuestra so-
ciedad: una sociedad que, por lo tanto, puede llamarse con propiedad la
sociedad en red” (ibid.: 5095).

De hecho, existe una relacién de reciprocidad y dependencia entre
ambas sociedades que conformaran la nueva fisonomia de la sociedad:

Una de las caracteristicas fundamentales de la sociedad del conocimiento
es que las funciones y los procesos dominantes se organizan en redes, que
constituyen la nueva morfologia social de nuestras sociedades. Su légica de
conexion e interconexién modifica de manera sustancial los procesos de pro-
duccién, la experiencia, el poder y la cultura. Eso provoca que, fortalecido
por el nuevo paradigma de las tecnologias de la informaciéon y de la comu-
nicacién (TIC), el poder de los flujos tenga prioridad sobre los flujos de poder
(Tubella y Vilaseca, 2005: XI).

Pero, ;qué es "sociedad del conocimiento”? Se puede encontrar defini-
cion de muy variada longitud y detalle. Algunos autores le han atribuido a
Taichi Sakaiya (1995) la popularizacién del término “sociedad del conoci-
miento” para describir su visién de la estructura de la sociedad venidera,
en una anticipada historia del futuro. Una conclusién apresurada haria
pensar que Sakaiya se referia exclusivamente al progreso técnico y a su
importancia creciente en la elaboracién de la produccién, mediante la crea-
cién de nuevos productos o la configuracién de nuevos procesos y nuevas
formas organizacionales. Sin embargo, el autor japonés apuntaba mucho
mas lejos y mas arriba al introducir el concepto de “valor-conocimiento”,
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originado en percepciones subjetivas, un concepto que alude tanto al “pre-
cio del saber” como al “valor creado por el saber”; en otras palabras, es el
precio o valor que una sociedad otorga a aquello que la sociedad reconoce
como saber creativo, una especie de "valor de uso” subjetivo.

Para Olivé, la sociedad del conocimiento es “el incremento espectacu-
lar del ritmo de creacién, acumulacién, distribucién y aprovechamiento
de la informacién y del conocimiento, asi como al desarrollo de las tec-
nologias que lo han hecho posible... las tecnologias de la informacién y
la comunicacién... Se refiere también a las transformaciones en las rela-
ciones sociales, econémicas y culturales resultado de las aplicaciones del
conocimiento y del efecto de dichas tecnologias” (2008: 46).

Para este autor, el resultado de la dindmica en la que se encuentra en
la actualidad el conocimiento en esta acumulacién, difusiéon y distribu-
cién de la informaciéon es que se crea lo que se ha dado en llamar “mer-
cado de conocimiento”.* Y de la misma manera como en el mercado de
bienes y servicios tiene como fundamento la busqueda del lucro, “... los
conocimientos... incorporados en las practicas personales y colectivas, y
almacenados en diferentes medios, en especial los informéaticos, se han
vuelto fuentes de riqueza y de poder” (idem.: 46).

La definicién obtenida en la mesa redonda ministerial Hacia las so-
ciedades del conocimiento fue que es la “capacidad para identificar, pro-
ducir, tratar, transformar, difundir y utilizar la informacién con vistas a
crear y aplicar los conocimientos necesarios para el desarrollo humano”.
Y agrega que dichas sociedades se fundamentan en una perspectiva par-
ticular que “propicia la autonomia y engloba las nociones de pluralidad,
integracién, solidaridad y participacién” (UNESCO, 2003: 29).

*  Desde esta perspectiva, de la misma forma que el mercado produce bienes y ser-
vicios, el mercado del conocimiento también “tiene vendedores y compradores,
quienes negocian para lograr precios mutuamente satisfactorios por los bienes
intercambiados. Tienen agentes que retnen a vendedores y compradores, incluso
a empresarios que utilizan sus mercados del conocimiento para crear bases de po-
der interno. Las transacciones en los mercados de trabajo suceden porque todos los
participantes en ellos creen que se beneficiardn de alguna forma en particular. En
la jerga de los economistas, esperan que sus transacciones produzcan ‘utilidades'”
(Davenport y Prusak, 1998: 25).
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De la misma manera, puede asegurarse que los cambios tecnolégicos
de los ultimos anos han hecho posible la entrada de lleno a la era digital.
La trascendencia de esta revolucién tiene que ver sobre todo con las tec-
nologias de la produccién y distribucién de informacion y conocimiento:

Estas nuevas tecnologias, cuyas primeras formas surgen durante los afios 50
y que estallan verdaderamente con la aparicién de Internet, producen unos
espantosos efectos potenciales. Permiten el acceso a distancia a la informa-
cién e incluso al conocimiento. Y no sélo eso, permiten la transmisién de
mensajes escritos y de todo lo que se puede “digitalizar” (musica, imagen),
pero permiten también tener acceso a sistemas de conocimiento sobre los
que se puede actuar desde lejos... y la posibilidad de disponer sobre la mesa
de despacho de cantidades inimaginables de datos, o sea, de una especie de
biblioteca universal (David y Foray, 2002: 7).

De ahi entonces que una sociedad del conocimiento hace especial
hincapié en la capacidad para producir e integrar nuevos conocimientos
y acceder a la informacién, al conocimiento, a los datos y a una vasta
gama de conocimientos practicos (Castells, 1996). Esto es, la informacién
se transforma en valiosa solamente “cuando intervienen agentes inten-
cionales que valoran esa informacion y la incorporan a su acervo de co-
nocimientos, con lo cual se afectan tanto su visiéon del mundo como sus
capacidades para la accién y en especial para la transformacién de
su entorno” (Olivé, 2008: 49).

Con el concepto de sociedad del conocimiento se procura sintetizar las
transformaciones sociales en nuestra sociedad y permiten estudiar, anali-
zar y entender estas transformaciones; pero ademads, permiten vislumbrar
un futuro que oriente normativamente nuestras acciones politicas.’

Sin embargo, existen dudas de que hayamos ingresado en la sociedad
del conocimiento; esto es, de que si mas conocimiento ha llevado a la sabi-
duria (Ackoff, 1989); o en realidad nos encontramos tan sé6lo en la sociedad
de la informacioén, donde es muy probable que, en lugar de trabajadores

> Sibien la nocién de riesgo siempre ha estado presente en la historia de la humani-

dad, ésta habia estado asociada a la idea de riesgo personal; sin embargo, ahora el
riesgo es social y global.
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del conocimiento, en realidad existen “trabajadores de la informacién”. Al-
gunos argumentos establecen que, a pesar que tenemos una teoria basada
en la sociedad del conocimiento y que persiste una brecha metodolégica
en torno a los indicadores empiricos, la idea de una sociedad del conoci-
miento permea al menos las sociedades occidentales (Krings, 2006).

Alcanzar el grado de sabiduria en la sociedad implica tener la ha-
bilidad de usar el conocimiento a los hechos importantes del quehacer
humano; o, como afirma Ackoff, sabiduria es el conocimiento al que se le
incorporan profundos valores éticos; o bien, como establece Luisa Mon-
tuschi, al afirmar que la auténtica sabiduria “... parece tener poco en co-
mun con las nuevas tecnologias con la avalancha de informacion o datos
que hoy amenazan sumergirnos” (2001: 30).

Los usos sociales y politicos de la ciencia

Ya ha quedado claro que el desarrollo tecnolégico cada vez es méas rapido
y acelerado, y también cada vez adquiere un cardcter mds sistematico.
Sin embargo, ;c6mo se relacionan conocimiento y técnica?, ;qué relacion
existe entre la ciencia y la tecnologia? Y, sobre todo, ;co6mo se relaciona
la ciencia, la tecnologia y la politica?

Para dar respuesta a estas preguntas, primero es conveniente estable-
cer la diferencia esencial entre ciencia y tecnologia. Los economistas Par-
tha Dasgupta y Paul Davis sostienen que esta diferencia esencial entre
ciencia y tecnologia estd en que la primera produce conocimiento ptblico
y publicado, mientras que la tltima produce conocimiento privado y a
menudo no publicado. Por ello, se afirma implicitamente que la ciencia
se desarrolla en las universidades y en instituciones publicas de investi-
gacion, mientras que la tecnologia se produce en las empresas privadas
(citado en Moreno Castro, 1999).

En un principio, el desarrollo de las teorias cientificas sucedian a
las innovaciones técnicas; posteriormente, la teoria venia antes que las
novedades técnicas. Sin embargo, en la actualidad se puede hablar de
una interaccién muy cercana de la ciencia con la tecnologia contempo-
ranea. Tal parece que tanto la ciencia, como la tecnologia, junto con la
industria, han llegado a entrelazarse de tal suerte que, en realidad, s6lo
para cuestiones puramente académicas es posible dividirlas como cons-
trucciones culturales.
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Hoy en dia vivimos en un mundo donde la tecnologia ha invadido
todos los rincones de nuestra vida, y sin lugar a dudas que en el futuro
su impacto se dard con mayor vigor. De hecho, en la actualidad su impor-
tancia es de tal magnitud que, afirma Luis Alberto Tarazona Sepulveda,
estamos enfrascados en

... aprender a conocer y a actuar a través de la tecnologia, pues ella, cada vez
mas, representa no sélo un peculiar modo de actuar sino también de conocer
la realidad. En esta tltima peculiaridad, y no s6lo en el conocimiento cienti-
fico que incorpora, descansa gran parte del valor actual de la tecnologia. Es
decir, particularmente su valor para orientar nuestro conocimiento y nuestra
accion (2003: 38-39).

La tecnociencia ha estado presente de forma permanente y dindmica
en el desarrollo de la sociedad y ha marcado de forma decisiva nuestra
cosmovision; sin embargo, el impacto indirecto, a través de la técnica y
de la industria, en nuestra vida cotidiana ha sido contundente. De hecho,
en la actualidad se considera al conocimiento cientifico y a la tecnologia
como agentes primordiales de la produccién y el cambio social.

Jon Elster, en su obra EI cambio tecnolédgico, le da una gran impor-
tancia a la tecnologia, tan es asi que afirma, de forma categorica, que
“el cambio técnico [...] puede haber desempenado un papel importante
en la evolucién de la vida inteligente sobre la Tierra, comparable al del
lenguaje” (2006: 13).

El mismo autor denomina innovaciéon a “la produccién de nuevo cono-
cimiento tecnolégico” y agrega que “en el ritmo del cambio tecnolégico
influye el ritmo del cambio cientifico como el de la transformacién de
invenciones en innovaciones, y parece que ambos son moldeados hasta
cierto punto por los procesos econémicos” (ibid.: 87).

Una posicién similar ha sido adoptada por Tarazona quien asegura que

... la historia nos muestra es que no sélo debe atenderse a los aspectos de las
consecuenciasy efectos de los sistemas cientifico-técnicos, sino a los condicio-
namientos sociales de este proceso, es decir, reconocerlo como un proceso de
construcciéon social que implica conflictos humanos, negociacién, juegos
de poder, compromisos (2003: 50).
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Segun Wiebe E. Bijker, para definir la palabra “tecnologia” habra que
distinguir tres niveles: “En el nivel mads basico, 'tecnologia’ refiere a un
conjunto de objetos fisicos o artefactos [...] En el siguiente nivel, también
se incluyen actividades humanas [...] Finalmente... refiere a conocimien-
to" (2005: 21). De alli, que se ha preferido usar el término de tecnociencia
para referirse a la unién indisoluble y la importancia de ambos términos
para amalgamar un solo concepto.

Tecnociencia, riesgo y politica

En la actualidad, otro aspecto importante de la tecnologia y la actividad
cientifica en la sociedad se ha enfocado en ocuparse de la regulacién de
los riesgos —para la salud publica y la proteccién del medio ambiente- aso-
ciados precisamente a los avances de la ciencia y la tecnologia. En efecto,
segun José Luis Lujan la innovacion tecnoldgica y la industrializaciéon
representan “riesgos para la salud publica y el entorno. La valoracién de
las consecuencias 'positivas’ y ‘negativas’ de la innovacion tecnolégica
y su redistribucién social se convierten entonces en uno de los ejes del
debate politico. Una parte importante de las politicas estan fuertemente
relacionadas con el conocimiento cientifico”. Agrega que gran parte de la
legislacién se fundamenta en evidencias cientificas. Concluye afirmando
que, en la actualidad, la ciencia es "un factor clave de la gobernabilidad”
(2003: 26).

En efecto, el asunto medular, en cualquier periodo en que ocurra, es
;quién estd incluido en el proceso de decisiones? ;Cuan amplias son las
circunstancias, y los intereses de quienes ganaran al final? Cuando surge
este tipo de cuestionamiento se empieza a ver cémo la politica y el desa-
rrollo tecnoldgico estdn entrelazados (Tarazona, 2003).

Por lo tanto, las politicas cientificas, en particular las politicas relacio-
nadas con la biotecnologia y las ciencias de la vida (que son las que nos
ocupan en este trabajo), que suscitan temas relacionados con la identi-
dad, la moralidad y el orden social, se politizan en las sociedades demo-
craticas. Sin embargo, Leigh Turner (2008) alega que, mas que criticar la
politizacién de las politicas de la ciencia, es mas sensato cuestionar los
contenidos sustantivos de politicas particulares:

El investigador holandés especialista en tecnologia, Wiebe Bijker
(20095), afirma que ni la tecnologia ni la politica pueden ser definidas de
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forma sencilla y clara; cada una de ellas tiene significados diferentes en
contextos distintos, aunque sus definiciones sean interdependientes y se
constituyan reciprocamente de manera importante. Agrega este autor
que la tecnologia es importante para muchos aspectos de la sociedad,
pero también lo es para “la elaboracién de politica y para los politicos,
y deberia ser importante para quienes realizan estudios politicos"” (ibid.:
20), debido a que se ha transformado en algo tan altamente politizado
que no puede ser ignorado o cuestionado su dimensién politica. Este mis-
mo investigador considera que la politica es esencial para entender el
desarrollo tecnolégico.

De las consecuencias principales de esta “sensibilizacion” ascendente
de la opinién publica con relacién a los nuevos riesgos ha sido la con-
solidacién de un tipo de ciencia directamente encaminada a la toma de
decisiones publicas. Esta preocupacion se ve traducida en lo que se co-
noce como science for policy (traducible como “ciencia reguladora”). Su
aparicion, derivada en parte del hecho de que los nuevos peligros no
sean directamente perceptibles para el ciudadano —como si sucedia en la
sociedad industrial-, ha implicado, por un lado, que la actividad cientifica
se adentre en la esfera social, y, por otro, que el Estado asuma una mayor
necesidad de proteger a los individuos.

Al respecto, Giovanni Sartori recuerda la visiéon de Daniel Bell, de su
texto La sociedad postindustrial: tecnocracia y politica (1976), donde pre-
vé que la clase dominante del futuro seria una clase tecnolégica dotada
de un elevado saber teérico. Una clase teérica que dominard en el futuro
las instituciones intelectuales en donde se desarrolle y transmita el saber
cientifico: universidades, laboratorios cientificos, centros de investiga-
cion, etcétera. Sin embargo, Sartori no congenia con Bell, pues argumen-
ta que tanto este ultimo, como en general las previsiones de fundamento
socioecondmico y tecnocientifico, “se olvidan de la politica, o la dejan de
lado con demasiada facilidad” (2002: 328).

Por ello, es posible afirmar que, una vez que los nuevos riesgos tec-
nolégicos se han incorporado a la conciencia social, y que la Gnica forma
de identificarlos es a través de la ciencia, también entra en el ambito de
las esferas politica y legislativa y, por tanto, se convierte en un asunto
de controversia publica. Se ha producido, como dice Lujén, “una politi-
zacion explicita de la ciencia y la tecnologia” y que si se deja fuera del
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debate publico la innovacién tecnoldgica, la sociedad estaria renuncian-
do a tratar de determinar la fisonomia de la sociedad deseada (ibid.: 26).

Las politicas publicas que determinan la ciencia y la tecnologia de una
sociedad son factores esenciales en la configuracién de sus formas de
vida y su categorizacién institucién. Las condiciones externas a la activi-
dad cientifica han determinado la forma como las disciplinas dedicadas a
la investigacion han modificado sus criterios dominantes, lo que a su vez
da lugar a nuevos conocimientos que inciden socialmente e influirdn en
la toma de decisiones en las politicas publicas.

Por su parte, Quintanilla trata de establecer una relacién estrecha en-
tre tecnologia y democracia, pues considera que es conveniente llevar
la democracia a este &mbito (en la dimension que llama extension),® al
cual llama "democracia tecnolégica”. Con ello, el autor observa que se
trata de “una propuesta de extension de la democracia a un sector de la
actividad social..., no s6lo en virtud de sus propios merecimientos, por
la importancia que la tecnologia tiene para las sociedades actuales, sino
también como una forma de responder a algunos problemas de legitima-
ci6on y eficiencia social a los que se enfrentan los sistemas democraticos
(2004: 48).

De acuerdo con este mismo autor, es posible establecer tres tipos de
relaciones de la tecnologia con la politica: la primera, la tecnologia como
marco condicionante; la segunda, la tecnologia como instrumento; y
la tercera, la tecnologia como objetivo de la accién politica. En torno a la
primera, se dice que las nuevas tecnologias de la informacién y las co-
municaciones conforman un nuevo paradigma socioeconémico que de-
termina “sistema social con todo lo que ello implica en la esfera cultural,
econdmica, y politica” (idem.). Esta es una visiéon determinista, un tanto
ingenua, que pretende dotar a la tecnologia una existencia auténoma,
fuera de la influencia de la cultura, la economia y la politica.” Lo mismo

6 Para Quintanilla (2004), la democracia presenta tres ejes: extensién (en sentido
espacial y sectorial), legitimacién y eficiencia social.

?  Pretender que la democracia pueda desarrollarse a partir del uso de las Tecnologias
de la Informacién y la Comunicacién (TIC) es pretencioso e iluso. Pueden facilitar
ciertas consultas y, hasta cierto punto, la deliberaciéon; pero la brecha digital es un
elemento persistente, sobre todo en los paises en vias de desarrollo. A decir de
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opina Wim A. Smit cuando arguye que “la idea de la nueva tecnologia,
originada a partir de un desarrollo auténomo, con un impacto de largo
alcance, es una vision distorsionada de la interaccién compleja entre tec-
nologia y desarrollo societal (2006: 734).

En cuanto a la segunda relaciéon, la tecnologia como instrumento
para las politicas, es posible pensar que un sistema democratico exige
arbitrar los medios para que el publico pueda entender las nuevas op-
ciones que se le presentan gracias al desarrollo tecnoldgico, participar
en su evaluacion y contribuir a la formacién de la opinién publica acerca
de estos temas. Aqui seria conveniente pensar en una posibilidad de esta
facultad sea el “derecho de todos los ciudadanos de acceder al conoci-
miento técnico y de contar con el juicio de los expertos” (Quintanilla,
2004: 51), como mecanismo elemental para conformar la opinién publica
y participar en las decisiones politicas en torno a asuntos de complejidad
técnica.

A lo anterior, Quintantilla denomina como “contenido minimo de la de-
mocracia tecnolégica”, pero para que sea posible y funcione de forma ade-
cuada, "es preciso introducir cambios importantes tanto en el entramado
institucional de la democracia, como en la cultura civica de los ciudadanos
y en las practicas y habitos de la participacion politica” (ibid.: 54).

Por ultimo, el tercer tipo de relaciones de la tecnologia y la politica es
que aparece como objetivo de la accién politica. Para Quintanilla, aqui es
donde se ubica el contenido méximo o completo de la democracia tecno-
l6gica, v la cual consiste en el derecho de los ciudadanos a participar en la
toma de decisiones concernientes al desarrollo y control de la tecnologia.

A similares conclusiones llega Ana Delgado al afirmar que “democra-
tizar la ciencia” tiene que con “la inclusién de los ciudadanos en los pro-
cesos de toma de decisiones sobre asuntos cientificos” (2010: 11) y agre-
ga que la ciencia no es un “punto de vista desde ningun lugar” (idem.).

Esta posicion cae necesariamente desde una perspectiva de la demo-
cracia deliberativa, pues involucrar a la ciudadania en discusiones en
torno a democratizaciéon de la ciencia requiere creatividad en la com-
binaciéon de métodos formales e informales, no sélo en la forma en que

Quintanilla, es pretender que el desarrollo del ferrocarril y los viajes aéreos son
responsables del establecimiento de la democracia.
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la ciencia se relaciona con la toma de decisiones publicas, sino con los
mismos fundamentos en que descansa la iniciativa de la ciencia misma
(Wilsdon y Willis, 2004).

No obstante, al entrar en esta dimension acerca de la democratiza-
ci6én de la ciencia y la tecnologia necesariamente debemos tomar en con-
sideracién la participacién de otros dos factores interesados en la toma
de decisiones. Por un lado, esté el poder politico que lo hace al alentar,
apoyar e incentivar los procesos de desarrollo tecnolégico, asi como su
orientacién, evaluacion y control publico. Por otro lado, el mercado que
determina su relacién con el desarrollo tecnolégico desde la perspectiva
de la rentabilidad econémica y la eficiencia, y que reduce al ciudadano a
ser mero consumidor o usuario de la tecnologia.

Pretender que el poder politico o el mercado determinen la orienta-
cién del desarrollo tecnolégico no abona necesariamente al estableci-
miento de una democracia tecnolégica: dejarlo a la 16gica propia de cada
una de ellas y no a la participacién democratica, “conducen necesaria-
mente a una reduccién significativa de la capacidad de los ciudadanos
para hacerse responsables de su propio destino, lo que implica una pér-
dida irreparable de libertad y autonomia” (Quintanilla, 2004: 56).

Esta triada de sectores, Estado, empresarios y ciudadanos, “deben te-
ner una mejor y mas adecuada comprension de los sistemas de ciencia y
tecnologia de un pais, de una regién o del mundo: qué son, cémo funcio-
nan, por qué son importantes y como pueden coadyuvar a la resolucién
de problemas y a satisfacer demandas sociales provenientes de sectores
con distintos intereses” (Olivé, 2008: 41).

Percibir el desarrollo de la ciencia y la tecnologia desde esta perspecti-
va es hablar de una gobernanza® de la ciencia y la tecnologia. Para Agui-
lar Villanueva, la “(nueva) gobernanza® es un concepto descentralizado

8 Aguilar Villanueva define la gobernanza como “el proceso mediante el cual los
actores de una sociedad deciden sus objetivos de convivencia -fundamentales y
coyunturales- y las formas de coordinarse para realizarlos: su sentido de direcciéon
y su capacidad de direcciéon” (2009: 90).

9 Al respecto, Aguilar Villanueva define la nueva gobernanza como “el proceso
social de decidir los objetivos de la convivencia y las formas de coordinacion para
realizarlos se lleva a cabo en modo de interdependencia-asociacién-coproduc-
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de la direccion social. La sociedad ya no puede ser dirigida (controlada)
por un centro de inteligencia (el Estado o el gobierno). Los instrumentos
sociales de control y direcciéon de la naturaleza y la sociedad, comen-
zando por el recurso intelectual de la informacion y del conocimiento
cientifico y tecnoldgico [...], estan dispersos y distribuidos entre una mul-
titud de actores. Dirigir una sociedad es lograr la coordinacién de esta
multiplicidad de unidades y la coordinacién no puede lograrse mediante
mando y subordinacién ni tampoco mediante mano invisible o armonia
preestablecida (como afirman algunos tedricos del ‘orden espontaneo’ de
los mercados)...” (2009: 99).

Ahora bien, Fukuyama y Furger (2007) consideran que los cientificos
(en su calidad de cientificos) no tienen autoridad especial para hacer jui-
cios éticos o politicos con relacién a los fines de su propia investigacién
cientifica. Por otro lado, los politicos tienen sus limitaciones cuando se
trata de regular la actividad cientifica. Fukuyama establece que:

Hay un consenso politico de las bondades de la ciencia y el progreso cienti-
fico y que deberia ser estimulado, y también existe una aceptacién de parte
de los legisladores de que no tienen el conocimiento para intervenir en la
mayoria de los temas cientificos. Esto ha conducido a cierto grado de auto-
restriccién de parte de las autoridades politicas cuando se trata de legislar
sobre la ciencia, y una buena disposicién para delegar un considerable po-
der de legislar directamente a la comunidad epistémica involucrada en la
investigacion cientifica y técnica (2007: 42).

Sin embargo, no puede negarse la importancia que el Estado tiene
en la determinacién de la tecnociencia y su capacidad para estimularla
o frenarla, pues aquél puede ser, y ha sido “... una fuerza dirigente de
innovacién tecnolégica”; pero que también, “cuando cambia su interés
por el desarrollo tecnolégico, o se vuelve incapaz de llevar a cabo en
condiciones nuevas, el modelo estatista de innovacién conduce al estan-
camiento debido a la esterilizacién de la energia innovadora auténoma
de la sociedad para crear y aplicar la tecnologia (Castells, 1996: 36).

cién/corresponsabilidad entre el gobierno y las organizaciones privadas y socia-
les" (ibid.: 99).
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La importancia que la tecnociencia tiene en la sociedad no permite
que ésta quede fuera de la influencia de la politica, a pesar que se puede
asumir que la ciencia o la tecnologia no deben politizarse. Sin embargo,
en sociedades multiculturales y politicamente diversas, los postulados
cientificos no son recursos determinantes para saldar disputas politicas
o conflictos éticos. De hecho, los estudios cientificos son transportados a
conflictos sociales serios v, asi, el significado y la credibilidad de ciertas
proposiciones cientificas se incorporan a debates éticos y a la formulacién
de politicas publicas. De hecho, algunas premisas cientificas son utiliza-
das para dar legitimidad a ciertas reivindicaciones normativas y reco-
mendaciones politicas (Turner, 2008).

De hecho, la decisién de cémo regular ciertas tecnologias particulares
implica reflexiones sobre la seguridad, el riesgo, el dano y los beneficios
con respecto a normas morales fundamentales y a la proteccién del bien
publico. Ello nos conduce a un tema de suma importancia en la discusiéon
de la importancia de la tecnociencia y tiene que ver con el riesgo.

La sociedad del riesgo

Es sumamente dificil que se pueda prever en todas las situaciones que
se presentan en los sistemas técnicos, sobre todo cuando se refiera de in-
novaciones tecnoldgicas, ni se puede pronosticar consecuencias posibles
que su aplicacién y desarrollo producird en las personas, en la sociedad o
en el ambiente (Tarazona, 2003).

La percepcién social de la tecnociencia y los fundamentos de la muta-
cion de su imagen habra que escudrinarla en las mismas transformacio-
nes que se dan en las relaciones reciprocas entre la ciencia, la tecnologia
y la misma sociedad, que a su vez son condicionadas por los aconteci-
mientos sociales, econdémicos y politicos que impactan en todos los ambi-
tos de la sociedad.

En el desarrollo social paralelo e interdependiente de la ciencia y la
tecnologia, se ha venido construyendo una precepcién progresiva de ame-
naza contra la naturaleza y la humanidad en cuanto a las posibles conse-
cuencias futuras, producto de evidencias de los efectos y consecuencias,

10 “Fste [componente futuro] reposa tanto en la prolongacion al futuro de los dafios
ya visibles como en una pérdida general de confianza o en la suposicién de un ‘for-
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pero también del desconocimiento y la especulacién, contrario a las ex-
pectativas de mejor calidad de vida y bienestar de la sociedad. Esto es lo
que se ha dado en llamar la sociedad del riesgo.

En su obra, La sociedad del riesgo, Ulrick Beck afirma que:

En la modernidad avanzada, la produccién social de riqueza va acompanada
sistematicamente por la produccién social de riesgos. Por lo tanto, los proble-
mas y conflictos de reparto de la sociedad de la carencia son sustituidos por
los problemas y conflictos que surgen de la produccién, definicién y reparto
de los riesgos producidos de manera cientifica-técnica” (2006: 29).

Sin embargo, la percepcién que se tienen en las ciencias sociales del
riesgo no es la misma que se percibe en las ciencias naturales, donde
el riesgo es un fenémeno objetivo del cual el conocimiento cientifico y el
célculo son los métodos 6ptimos de andlisis. Esto es, las ciencias sociales
perciben el riesgo como un fenémeno sociocultural.

Y de la misma manera que la tecnociencia tiene sus relaciones de de-
terminacién con la sociedad y con la politica, también puede situarse en
este ambito de controversia y politizacién del riesgo. A decir de Bijker,
“conceptualizar a la sociedad como una sociedad del riesgo... tiene im-
plicaciones para los medios en los cuales los desarrollos tecnologicos son
valorados por la politica” (2005: 43).

Lo mismo coincide Leigh Turner, pues concluye que “la incertidumbre
acerca de las consecuencias éticas, sociales, econémicas y ambientales
de una tecnologia en particular generard diferentes conclusiones politi-
cas” (2008: 44).

De hecho, si quienes toman decisiones politicas fundamentan las re-
gulaciones en la opinion de los expertos (quienes basan sus presunciones
en probabilidades estadisticas), los resultados pueden ser impopulares
o bien subvertidas; pero, si las decisiones se fundamentan en las prefe-
rencias de los ciudadanos se exponen a que las politicas publicas sean
arbitrarias, no cientificas o muy costosas (Bijker, 2005).

talecimiento del riesgo’. Asi pues, los riesgos tienen que ver esencialmente con la
prevision, con destrucciones que aun no han tenido lugar pero que son inminentes,
y que precisamente en este sentido ya son reales hoy" (Beck, 2006: 48).
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Por ello, varios ciudadanos, académicos y algunos politicos han discu-
tido que, para un mejor manejo de los riesgos cientificos, los ciudadanos
deben serincluidos en la toma decisiones tecnocientificas (Delgado, 2010:
13); esto es, “las instituciones deberian tener una actitud mds dialégica
y las opiniones de los ciudadanos deberian influenciar sustancialmente
la toma de decisiones politicas sobre asuntos que comporten riesgos tec-
nolégicos” (idem.). Obvio que esta inclusién dara lugar a soluciones mas
eficientes, mas democraticas o, ambas cosas.

Por otro lado, puede considerarse la incertidumbre como principio
elemental revelador de la forma como la tecnociencia es determinante
para la politica en la sociedad del riesgo; sobre todo, la incertidumbre
referente al conocimiento cientifico, de los riesgos tecnolégicos, de los
parametros socioeconémicos y de las prioridades y los valores culturales
(Bijker, 2005).

El principio precautorio ha sido considerado como indicador para la
elaboracion de politicas publicas donde se contemple la regulacion de los
riesgos tecnoldgicos. Los fundamentos de este principio lo conceptualizan
como una obligacion protectora hacia el medio ambiente o la salud publica.

En esencia, el asunto medular del principio precautorio es la incer-
tidumbre producida por el cambio tecnoldgico. Y la incertidumbre se
puede ver desde tres 6pticas: una, como falta de conocimiento cientifico
fiable; otra, como algo que caracteriza del conocimiento cientifico; y, por
altimo, como caracteristico de los sistemas tecnolégicos complejos (Lujan
y Lopez, 2003: 59).

Para Bijker, el principio de precaucién es obligado para tomar un ca-
mino prudente entre el desarrollo de las relaciones entre tecnociencia
y politica:

... el desarrollo del principio precautorio ofrece un prudente paso adelante
en la evolucién de la relacién entre tecnologia y politica: puede ayudar a
navegar entre el Scylla de la ilusién de una politica racional, tecnocritica, y
el Caribdis'' de una bancarrota politica producida por una incertidumbre pa-
ralizante en torno de los nuevos desarrollos tecnolégicos... puede ayudar a

1 Ta frase, "entre Scylla (Escila) y Charybdis (Caribdis)" significa “estar entre dos
poderes que, al elegir cualquiera, invariablemente se produce un dano”.
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la politica evitar las de la tecnocracia y del determinismo tecnolégico porque
integra perspectivas constructivistas de la ciencia y la tecnologia en aseso-
ramiento tecnolégico, deliberacién politica y toma de decisiones” (2005: 45).

La biotecnologia es percibida como compleja y, por lo mismo, incierta.
La biotecnologia puede rebasar las fronteras de complejidad y por ello
implica una amenaza. Cuatro son los temas que emergen a la hora de
estudiar este fendémeno: “las tecnologias alternativas, la regulacién
de impactos, los sistemas de riesgo y... el principio de precaucién” (Lujan
y Lopez, 2003: 59).

El principio precautorio estd directamente relacionado con la idea de la
ética de las responsabilidades aplicada a las actividades tecno-cientificas
y pudieran plantearse como una obligacién el restringir las actividades
tecnoldgicas que potencialmente fueran daninas para las préximas ge-
neraciones o que pongan en riesgo su bienestar. Su piedra de toque esta
fundamentada en que aconseja tener “evidencias razonables y creibles”
y presumir “consecuencias potencialmente peligrosas” (Tarazona, 2003).

Sin embargo, se considera también que es responsabilidad de los ciu-
dadanos informarse y exigir informacion certera y pertinente para parti-
cipar y opinar en las discusiones que se realicen en torno a proyectos tec-
nocientificos que nos conciernen y, de esta manera, aportar argumentos
a favor o en contra del destino de dichos proyectos. Es importante favore-
cer la participacién de los ciudadanos para que dichos asuntos entren en
una dindmica de debate amplio y abierto.

Con relaciéon al tema que nos compete, los riesgos relacionados con
la ingenieria genética generalmente son irreversibles e invisibles lo que
exige que sean analizados desde una politica de la sociedad del riesgo.

La ciencia y la politica

Mark B. Brown asegura que, de acuerdo con su concepcién de la politi-
ca, los pensadores contempordneos sostienen diferencias en sus visiones
metodoldgicas, sustantivas e institucionalistas. Para este autor, desde la
perspectiva metodologica, los tedricos con orientacién socioldgica in-
sisten en que la politica debe ser definida sélo con relacién a contextos
particulares (tal como lo conciben los comunitaristas); mientras que los
de orientacién filoséfica tienden a percibirla desde una perspectiva de
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conceptos universalmente validos (desde una visién mas liberal). Desde
la vision sustantiva, son diametralmente opuestas, pues la primera (visién
socioldgica) se inclina por reducir la politica a la bisqueda de interés per-
sonal, desde la perspectiva de la eleccién racional o de la teoria conduc-
tista. Por su parte, la vision filoséfica tiende a considerar la politica con
la busqueda de fines comunes a través de la cooperacion, a partir de los
enfoques comunitaristas y las teorias republicanas cldsicas. Por dltimo,
la ciencia politica ha asociado la politica con las instituciones estatales;
aunque ahora muchos teéricos consideran que la politica se da en una
infinidad de ambitos sociales (2009b: 186-187).

Brown afirma que la politizacién de la politica siempre se da en un
contexto particular, y una caracteristica distintiva del contexto actual
es una larga historia de esfuerzos por excluir la politica de la ciencia.
Muchos de estos esfuerzos a su vez se han institucionalizado, lo que ha
conducido a que se den varias asimetrias entre la ciencia y la politica.
Asevera que una asimetria entre ciencia y politica es debido a que ins-
titucionalmente ambas tienen un centro de gravedad diferente. La dife-
rencia clave entre ciencia y politica es que tiene que ver muy poco con
sus atributos cognoscitivos, sus métodos o sus racionalidades respectivas,
si no que principalmente con el uso de los laboratorios por parte de los
cientificos. Al reducir de manera sintética el mundo complejo exterior a
formas mds puras y manejables, los cientificos adquieren control sobre
cosas que los no cientificos nunca podran (idem.).

Otra asimetria entre ciencia y politica percibida por Brown tiene
que ver con lo que él llama “panoramas temporales” (timescapes): a
diferencia de la representacién politica, la representaciéon cientifica
generalmente toma mas tiempo y no esta sujeta a periodos fatales. La
tecnologia depende de la acumulacion gradual de habilidades, recursos
y experiencia.

Una tercera asimetria entre ciencia y politica es que el Estado moder-
no funciona como un centro de gravedad institucional para la politica. El
surgimiento de formas de redes de gobernanza, que moldean e imple-
mentan politicas publicas, sugiere que los Estados nacionales son, por lo
menos, primeros entre iguales. De acuerdo con Brown, la democracia y
la ciencia pueden ser mutuamente dependientes, pero esa dependencia
entre si es de muchas formas. Y concluye este autor: “Sin la participacién
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popular en la politica de la ciencia, una estructura politica para la ciencia
no podra ni protegerla ni promoverla” (ibid.: 199).

Ahora bien, desde la perspectiva de Ulrich Beck, los conceptos de lo
politico y lo no-politico se confunden y es necesario hacer una revisién
sistemaética “...por un lado los derechos usuales establecidos limitan la
libertad de accién dentro del sistema politico y dejan las nuevas deman-
das de participacion politica fuera del sistema bajo la forma de una nueva
cultura politica (grupos de iniciativas ciudadanas y movimientos socia-
les)” (1998: 240).

En este renglén, Wiebe E. Bijker considera que el cambio social no
se discute en el parlamento o que lo determina el Poder Ejecutivo, sino
que es creado en los laboratorios y en las industrias microelectrénica,
nuclear y biogenética. Aunque también afirma que la importancia de la
tecnologia para la politica y la teoria politica es “la relacién [...] entre
la tecnologia y la modernizacion” (2005: 36); y agrega que la tecnocien-
cia es significativa para la politica pues a partir de ella se ha constituido
un Estado moderno con instituciones politicas democraticas, y que la tec-
nociencia “forma bdsicamente el mundo politico, desde el lenguaje y las
metdaforas, a las condiciones econdmicas estructurales y las tecnologicas
de la comunicacién” (ibid.: 37).

En efecto, la industrializaciéon (ligada a la modernizacién) pudo pro-
ducir regimenes democraticos, pero también autoritarios. Sin embargo, la
posmodernizacién (ligada al desarrollo tecnocientifico) ocasiona un “sin-
drome distintivo de cambios que aumenta la probabilidad de que se dé
la democracia” (Inglehart, 1998: 13). Aunque encontr6 que el desarrollo
econdémico en si no produce automdaticamente la democracia, sino que
ésta se ocasiona s6lo cuando ocurre un sindrome especifico de cambios
culturales.

A estas conclusiones también han llegado otros autores como Castells,
quien afirma que “los primeros pasos histéricos de las sociedades infor-
macionales parecen caracterizarse por la preeminencia de la identidad
como principio organizativo”. Para este autor, identidad significa “el pro-
ceso mediante el cual un actor social se reconoce a si mismo y construye
el significado en virtud sobre todo de un atributo o conjunto de atributos
culturales determinados, con la exclusion de una referencia mas amplia
a otras estructuras sociales...”. No obstante, agrega que las relaciones
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sociales se definen frente a los otros, “en virtud de aquellos atributos cul-
turales que especifican la identidad” (1996: 48).

Por otro lado, a pesar de que siempre existié una relaciéon mutua entre
tecnociencia y politica, la tecnopolitica (concepto acuhiado por Gabrielle
Hecht, 1998) ha irrumpido en el siglo XXI en el arduo terreno de la politica
como una encrucijada entre la politica y la tecnociencia, para convertirse
en una practica estratégica consciente para disenar o usar la tecnocien-
cia en la busqueda de objetivos politicos.

La tecnopolitica (o el “régimen tecnopolitico”) son, a decir de Gabrie-
lle Hecht, los “conjuntos vinculados de individuos, préacticas instituciona-
les y de ingenieria, artefactos tecnoldégicos, programas politicos e ideolo-
gias institucionales que actian de manera simultdnea para gobernar el
desarrollo tecnolégico y perseguir tecnopoliticas” (1998: 56-57 citado en
Bijker, 2005: 38).

Esta simbiosis entre ciencia y politica ha estado presente desde la
Ilustracién, orientada a promover la democracia y el desarrollo de nue-
vas tecnologias con el fin de impulsar el progreso y la modernidad. Las
nuevas tecnologias de comunicacién siempre se han identificado con
los terrenos borrascosos de la lucha ideolégica, pero también con la bus-
queda de oportunidades para que la sociedad cuente con ciudadania mas
informada con la idea de mejorar el debate politico. Agrega Bijker que
“la tecnologia forma basicamente el mundo politico, desde el lenguaje y
las metéforas, a las condiciones econémicas estructurales y las tecnolo-
gias de la comunicacién” (2005: 37).

Los ciudadanos acceden al conocimiento de las innovaciones cientifi-
cas y técnicas a través de los medios de comunicacién: “es en el proceso
de la divulgacién de la ciencia y de la tecnologia donde hay que comen-
zar el analisis y la reflexién en torno a qué se difunde a través de los
medios, como se difunde y por qué se difunde”, y la mayoria de veces “la
imagen social que se vende de la ciencia y la tecnologia se hace desde
una perspectiva de absoluto logro politico” (Moreno Castro, 1999: 98-99).

De hecho, contintia Moreno, los fundamentos del periodismo cienti-
fico como instrumento democratizador y socializador del conocimiento
pueden contribuir, entre otras cosas, a la divulgacién de la informacién
tecnocientifica para lograr una mayor participacién politica, pero ademas
debe buscar que los ciudadanos puedan tomar decisiones en torno a as-
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pectos relacionados con el progreso cientifico, y, lo que es mas destaca-
do para los objetivos de la presente investigaciéon: debe advertir “en las
sociedades democréticas sobre las desigualdades sociales que pueden
causar las nuevas tecnologias de la informacion, la ingenieria genética v,
especialmente, los trabajos de ADN recombinante” (ibid.: 99-100).

Los medios de comunicacién deben estar enfocados a que la ciudada-
nia amplie sus conocimientos en torno a los problemas tecnocientificos
que les afectan “con la menor ambigiiedad posible y, por tanto, informar
al publico sobre los riesgos de dependencia tecnologica” (idem.).



CAPITULO 2

La bioética y la politica del cuerpo

El primer ser humano que fije a su gusto el ser asi de otro ser humano,
sno tendrd también que destruir aquellas libertades que, siendo las
mismas para todos los iguales, aseguran la diversidad de éstos?
Jirgen Habermas

La verdadera libertad es la libertad de las comunidades politicas
para proteger los valores que mas aprecian, y es esa libertad la que
necesitamos ejercer con respecto a la revolucion tecnolégica actual.

Francis Fukuyama

Dice Nikolas Rose que la existencia biol6gica de los seres humanos se
ha vuelto politica de formas novedosas. La vida se ha convertido en una
politica publica:

Las autoridades politicas... se han dado a la tarea de administrar la vida en
el nombre del bienestar de la poblacién como una orden vital y de cada uno
de los sujetos vivos. La politica ahora se encarga del proceso vital de la exis-
tencia: el tamano y la calidad de la poblacién; la reproduccién y la sexuali-
dad humana; las relaciones conyugales, paternales y familiares; la salud y la
enfermedad; nacimiento y muerte (2001: 1).

Desde la perspectiva de la salud también es posible determinar la
esencia y los alcances de los derechos humanos fundamentales y el fun-
cionamiento de las instituciones, incluso conocer el significado de perte-
nencia a una comunidad politica. Esto es, las necesidades y problemas de

47
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la salud exhiben, de algtin modo, las posibilidades de algunas institucio-
nes y la viabilidad del otorgamiento del servicio distributivo a la comu-
nidad. Aqui no s6lo se determina la calidad de vida de los ciudadanos,
sino también la calidad de las instituciones de salud mismas. Es por ello
que los temas de salud y de enfermedad tienen “un significado social y
politico de primer orden” (L6pez de la Vieja, 2009: 71).

El Parlamento Europeo, en su Informe sobre las repercusiones éticas,
juridicas, econémicas y sociales de la genética humana de la Comision
temporal sobre genética humana y otras nuevas tecnologias de la medi-
cina moderna, del 8 de noviembre de 2001, establece que “con el progre-
so tecnolégico y cientifico en el campo de la genética humana cada vez
son mas los intereses econ6émicos, financieros y comerciales, mientras se
ponen en peligro valores y principios fundamentales de la sociedad civil.
Esta evolucion exige a los investigadores, las autoridades politicas, los
6rganos decisorios en materia econémica e industrial y los ciudadanos
encontrar nuevas soluciones a nuevos problemas. Se percibe, pues, la
exigencia de una nueva relacién entre ciencia, tecnologia y sociedad”
(Parlamento Europeo, 2001: 46).

En otras palabras, y en especial con el desarrollo de las ciencias biol6-
gicas, pero sobre todo, a los descubrimientos en torno al genoma huma-
no y las implicaciones sociales, politicas, econémicas vy filoséficas, entre
otras. Como afirma Maria Casado Gonzdlez, "la necesidad de contemplar
las implicaciones éticas, juridicas, sociales y politicas de la biotecnologia
es generalmente aceptada ya que representan las diversas caras de un
prisma y de unos planteamientos que hemos dado en llamar bioéticos”
(2002: 183).

Ahora bien, ;qué relacién existe entre las nuevas tecnologias de la
informacién y los descubrimientos genéticos actuales? De acuerdo con
Castells, también se incluyen en este campo la ingenieria genética, con
sus desarrollos y aplicaciones en progreso. Castells afirma que esto se
debe, en primera instancia, “a que la ingenieria genética se centra en
la decodificacién, manipulacién y reprogramacion final de los codigos
de informacion de la materia viva. Pero, también, porque en la década
de 1990 la biologia, la electrénica y la informatica parecen estar conver-
giendo e interactuando en sus aplicaciones, en sus materiales y... en su
planteamiento conceptual...” (1996: 56).
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De la misma forma, en la actualidad es posible observar una asocia-
cién poderosa entre gobierno, mercado y ciencia que impulsa a la so-
ciedad a una nueva era donde los seres humanos poseerdn una mayor
comprension de las funciones mads basicas de todas las formas de vida.
Con este entendimiento llegard un control sin precedentes sobre todos
los seres vivos, incluyéndonos a nosotros mismos. El conocimiento cien-
tifico del accionar de los genes hard posible el empoderamiento del ser
humano para curar y prevenir enfermedades.

Aunado a lo anterior, otro elemento que ha distinguido la época actual
es lo que se ha dado en llamar la sociedad del conocimiento y la informa-
cién. Es precisamente en este vértice donde convergen estos dos temas
trascendentales para la vida moderna: la sociedad del conocimiento y el
desarrollo biotecnoldgico. De acuerdo con Taichi Sakaiya, quien popula-
riz6 el término “sociedad del conocimiento”, denotada como una “revo-
lucién tecnolégica centrada en la innovacion y la creciente popularidad
de las comunicaciones informaticas” (1995: 237).

A partir de estos nuevos descubrimientos, la biotecnologia emergié
como nueva disciplina en las ciencias bioldgicas. El efecto en varias dreas
del quehacer humano fue tal que la politica y la filosofia dieron origen a
dos disciplinas: la biopolitica y la bioética.

La materia prima de la biotecnologia es el acervo genético, ademas
de otros productos de la biodiversidad integradora de nuestro planeta, lo
que posibilita una variedad extensa de oportunidades alimenticias, me-
dicinales, energéticas, industriales.

Durante la primera parte del siglo XX, la ciencia que mas destacé fue la
fisica. Después de la década de los sesenta, los descubrimientos de las cien-
cias bioldgicas y los avances tecnologicos conformaron el nuevo paradigma
que afect6 a todos los campos del saber humano: la biotecnologia. Las
transformaciones provocadas por el hombre a partir de la revolucién indus-
trial han sido de tales dimensiones que ciertos autores han caracterizado
estos cambios nombrando la actual época geoldgica como el antropoceno.!

! "Vivir en el antropoceno significa desarrollarse en un contexto de cambios inten-
sos, rdpidos y globalizantes que delimitan un horizonte de gran incertidumbre e
impredecibilidad que, por lo general, ni los individuos ni las instituciones estan
preparados para afrontar (Gonzdlez, Montes y Santos, 2008: 7).
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Estas nuevas esperanzas y peligros ha provocado que la ética reaccio-
nes —de acuerdo con José Rubio Carracedo- dos acercamiento al proble-
ma: por un lado, han mostrado un rechazo global a las nuevas tecnologias
y, por el otro, “nueva busqueda de refugio en el humanismo clésico (...)
con una actitud mads positiva, aunque critica, ante sus retos” (2006: 60).

Bioética y derecho

Esta profusién de nuevos descubrimientos y aplicaciones han produci-
do transformaciones en todas las esferas de la actividad humana. Esto
también se ha reflejado en la intencién de regular lo relacionado con la
informacién genética.

Si bien cuando se regula legal o juridicamente algo tal vez se limiten
también su desarrollo, se piensa que una excesiva regulaciéon de la bio-
medicina ahogaria la innovacion y el desarrollo de muchas areas criticas
para la salud y el bienestar de las personas. Sin embargo, para Fukuyama
y Furger, "las regulaciones disenadas de forma adecuada pueden tener
un efecto opuesto: pueden promover la investigaciéon y los avances cien-
tificos al establecer un marco regulatorio preciso que permita la innova-
cién y que asegure a la sociedad en general que la investigacion se estd
realizando sin riesgos y bajo principios éticos (2007: 37).

Esta claro que, mientras mas avance una generacion en tecnologia bio-
médica, se enfrenta a desafios éticos mayores y mds persistentes que los
surgidos de otras areas de la investigacion cientifica. Desde sus inicios, la
biotecnologia estimulé a todo un nuevo campo de bioética; por otro lado,
la informacién tecnol6gica no ha conducido a las universidades a entrenar
profesionales en “ética de la informacién”. La recombinacién del ADN,
clonacién, drogas psicotrépicas y genética conductual han generado con-
troversias morales y politicas debido a las formas en que potencialmente
afectan el bienestar humano, tanto para bien como para mal” (ibid.: 37).

La informacién genética

La posibilidad de recopilar, almacenar y transmitir informacién genética
ocasiona nuevas y preocupantes cuestiones con relaciéon a la privacidad.
Muchas de esas inquietudes pueden localizarse en el enorme potencial
de los usos de la informacion genética y del temor de que la proliferacién
de tal informacién pudiera repercutir en un estigma social, una pérdida
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de oportunidades econdémicas y sociales, y el quebranto de la libertad
personal. Debido a que el uso potencial de la informacion genética es
vasta y variada, el inventario de beneficios y peligros potenciales depen-
dera del contexto donde se obtenga, y la mejor estrategia para la protec-
cién y promocion de la privacidad estara condicionada por las diferencias
contextuales (Powers, 2002).

El desarrollo de las tecnologias de la informacién y las posibilidades
de almacenamiento y procesamiento de datos personales estan propi-
ciando transformaciones significativas en numerosos sectores de nuestra
realidad, sobre todo en el &mbito de la vida privada de las personas y en
la tarea del Estado como regulador de las relaciones sociales. La capaci-
dad de generar y almacenar informacién (debido principalmente al gran
poder de procesamiento de las maquinas como a su bajo costo de al-
macenamiento) ha evolucionado de manera exponencial. Cada vez mds,
la vida privada de los ciudadanos esta siendo escudrinada por intrusos.
Internet estd presente con mayor fuerza en todas las actividades del que-
hacer humano. Esta creciente intromisién en el ambito de lo privado y la
intimidad se traduce en transformaciones significativas en las relaciones
sociales, en el &mbito laboral, en la comunicacién interpersonal y en los
mismos procesos de socializacion.

En efecto, el desarrollo de medios de vigilancia, con intenciones de
asegurar la seguridad nacional, mds intrusivos de la informacién personal
al alcance de instituciones estatales tienen la posibilidad de desestimular
la participacién ciudadana al amenazar la esfera privada y la autonomia
individual, y, con ella, la sociedad democratico-tecnoldgica del siglo XXI
(Saldana Diaz, 2007).

Por otro lado, estas nuevas modalidades de vigilancia propician no-
vedosos géneros de control social, tanto en el ambito publico como el
privado, a partir del monitoreo de las actividades y las huellas dejadas
por los usuarios en el espacio virtual o ciberespacio. Al realizar pagos
en linea con tarjeta de crédito y al dejar nuestros datos en paginas en
internet que nos los solicitan para darnos ciertos servicios, se almacenan
para crear bases de datos? que posteriormente son manipulados para

2 Las bases de datos creadas han sido clasificadas en once categorias basicas: infor-
macioén personal, financiera, laboral, judicial, educativa, seguros, servicios sociales,
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dar lugar a fenémenos como el data mining® y data storage (almacena-
miento de datos).

Datos genéticos

También, los avances y descubrimientos cientificos relacionados con la
genética es uno de los que ha propiciado la emergencia de nuevas cues-
tiones, anhelos y preocupaciones, que es necesario considerar y analizar.
La elaboracién del mapa del genoma humano ha inaugurado una nueva
perspectiva para la humanidad, centrada en una mejor calidad de vida
de millones de personas, y ligada a la lucha y a la posibilidad de conquis-
ta sobre enfermedades y padecimientos considerados incurables.

La desinformacion con relacién a las reales posibilidades de las prue-
bas genéticas, la viabilidad de control y discriminacién sobre grandes
sectores de poblacion ponderando sélo el dato de su constitucién genéti-
ca, ademads de las inquietudes relacionadas con la proteccién de datos, es
especial con respecto a las pruebas genéticas y la manipulacién de datos
genéticos, son asuntos que deben tomarse en consideracién y encontrar
mecanismo de control social y politico de forma imperiosa.

Se dice que la préxima etapa social, después de la sociedad de la
informacién, ya estd en etapa de gestacion. Las biociencias, la biotecno-
logia, la terapia genética, etcétera, estan teniendo mds y mas influencia
en la investigacién, en la tecnologia, en la vida diaria y en el desarrollo
social. Se piensa que en el futuro sera probable hablar de biosociedad, es
lugar de sociedad de la informacion y del conocimiento, principalmente
en los paises més desarrollados (Mannermaa, 2003: 14).

Las cualidades emergentes cualitativas de la biosociedad —continta
Mannermaa— probablemente estaran relacionadas con nuestro conoci-
miento de caracteristicas genéticas de seres humanos, como las plantas,
los animales vy, claro estd, de los seres humanos como una sola especie

servicios domésticos, propiedades inmobiliarias, ocio y consumo (Whitaker, 1999:
155-156). Esta practica también es usada para encontrar patrones sospechosos para
prevenir ataque terroristas, sobre todo en Estados Unidos propiciado por los ata-
ques del 11 de septiembre (Risen y Lichtblau, 2005).

3 Data mining o mineria de datos, es una actividad de extraccién cuyo objetivo es el
de descubrir hechos contenidos en las bases de datos (Han y Kamber, 2001).
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de animal. Afirma que también estardn relacionados en cémo utilizar
este conocimiento en la prevencion y cura de enfermedades graves, en
la manipulacién del c6digo genético de los seres vivos, en la produccién
de comida genéticamente modificada y, quiza, en la alteracién fisica, e
incluso de los atributos mentales, de los seres humanos vy, finalmente, de
los procesos industriales (idem.).

De la misma manera, Anette Braun, confirma que los nuevos conoci-
mientos, en especial los que se refieren a los avances en genética, “tie-
nen implicaciones éticas, legales o religiosas que conciernen a la mayoria
de la ciudadania” y que los temas con relacién a la opinién publica y la
propiedad intelectual “estan estrechamente relacionados con la biotec-
nologia y campos afines” (2007: 23).

En efecto, Alvaro A. Séanchez Bravo afirma que “"debe abordarse la
regulacion de este sector capital, de tal forma que puedan extraerse
las méximas ventajas de los avances tecnolégicos en este campo sin me-
noscabo de los derechos de los ciudadanos” (2005: 82).

La visién que ha despertado la nueva genética* (en contraposicion a
la genética clasica)® ha conducido de manera natural a visualizarla -se-
guin Launism (2008)- desde una perspectiva interdisciplinaria y multidi-
mensional, lo que al mismo tiempo se ha visto beneficiada en el debate
controvertido en torno a la genética.

Naturaleza humana

Sin hacer referencia directamente a la manipulacién genética, pero si a
la influencia de la tecnologia en el futuro del hombre, Giovanni Sartori
establece que se debe distinguir entre

Término introducido por David Comings, editor del American Journal of Human
Genetics, en el lenguaje médico. Tiene que ver con una verdadera revolucién en la
genética que ha desarrollado numerosos métodos que permiten el aislamiento de
genes, la determinacién de su fina estructura y el estudio de sus funciones en los
seres vivos sanos y enfermos. Comings afirma que el futuro de la “nueva genética”
apunta a un mayor acercamiento a la medicina preventiva y a la terapia definitiva
de una numerosa variedad de enfermedades que afectan a la humanidad.

La genética clasica se basa en técnicas y métodos anteriores al surgimiento de la
biologia molecular; en particular, basada en los planteamientos de Mendel para
la genética de la herencia.
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la tecnologia de la produccién y una verdadera ‘tecnologia del hombre’, una
tecnologia que termina por generar un ‘hombre nuevo'; nuevo |...] en el sen-
tido de que no se asemeja a sus predecesores, no en el sentido de que sea un
hombre mejor, deliberadamente regenerado (2002: 322).

Para algunas personas, la manipulacién genética puede representar
un peligro. Si bien en la actualidad parece poco realista que las nuevas
biotecnologias sean capaces de alterar nuestro cédigo genético de forma
sustancial, probablemente en el futuro podrén ser usadas para curar al-
gunas enfermedades congénitas, pero en esencia poco cambiard en dé-
cadas (Nida-Rtumelin, 2007).

Sin embargo, la biologia, que en algun tiempo fue una ciencia décil
y descriptiva, estd llamada a develar los misterios del gen de la misma
forma como los cientificos de la fisica desataron los poderes del dtomo. Y
surge la pregunta si las consecuencias de la investigaciéon genética serdn
tantas consecuencias como las producidas por la investigacion atémica.
Si es asi, entonces, “los ciudadanos deberan estar bien informados” (Ste-
vens, 2007: 61).

De hecho, dado que el campo de la biotecnologia se nos presenta
con un poder para alterar activamente a los seres humanos, deberd ser
tratado con los mayores niveles de sensibilidad. Nadie se beneficiara si
se prohibe la investigaciéon genética y su aplicacion en el desarrollo de
la medicina, debido a que la tecnologia genética ofrece nuevas posibili-
dades en el alivio del dolor y en la bisqueda de cura de enfermedades
genéticas (Sorgner, 2007).

Pero también la manipulaciéon genética puede alterar irreversible y
daninamente nuestro lote genético. Por esta razén, la biotecnologia re-
quiere la mayor atencion sensible, dado que el ser humano podra al-
terarse genéticamente a si mismo. Por primera vez en la historia de la
humanidad, nuestra libertad creativa e innovadora permitird alterar el di-
seno genético de una manera prevista (Schipanski, 2007). Es por ello que
resulta de la mayor importancia que el conocimiento cientifico se haga
publico y se discuta de una manera oportuna. Estas discusiones publicas
no deberdn esperar hasta que la sociedad se enfrente con consecuencias
irreversibles o catastroficas.
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El mismo Schipanski (idem.) agrega que la investigacién en tecno-
logia genética y el tratamiento subsecuente de sus resultados siempre
deberan ser conducidos éticamente dentro del proceso cientifico. Se re-
quiera la cooperacion interdisciplinaria dado que los descubrimientos de
la investigacién actual repercuten mds alla de las disciplinas cientificas.
En particular, acercar la ciencia a las humanidades en una necesidad
indiscutible. Es trascendental que quienes se encuentran en el campo de
las humanidades sostengan didlogos entre pares cuando se discutan los
cuestionamientos sociales y éticos de la ciencia moderna. Agrega que la
universidad es el mejor lugar para esto debido a que en ellas confluyen
varias disciplinas (biologia, fisica, matemaéticas, quimica, teologia, psico-
logia, filosofia y ciencia politica).

Por su parte, Stevens razona que, si se exponen argumentos en proy
en contra para considerarse, la ciudadania podria suponer que apoyar
con fondos publicos estos experimentos pudiera conducir a alterar el
desarrollo biolégico humano, incluyendo la reproduccién por clonacién,
modificaciones genéticas hereditarias y quimerismo.® Agrega el autor
que esconder tales procedimientos tecnoldgicos estdn atados por una
idea parcial de promesas de cura pudiera resultar en la aceptaciéon, por
parte de los ciudadanos, sin considerar su contenido (Stevens, 2007: 67).

Por mas de una generacion, se ha establecido que los avances en tec-
nologia biomédica plantean desafios éticos mas profundos y duraderos

6 El concepto de quimerismo en medicina puede ubicarse en los origenes de los tras-
plantes de 6rganos: un paciente trasplantado se convierte en una quimera porque
posee 6rganos de dos seres vivos genéticamente diferentes. Como la quimera de
Arezzo (monstruo enorme, cruel e invencible, que desolaba la regién; con cabeza
de leén, cuerpo de cabra y cola de serpiente, de su horrible boca vomitaba llamas
espantosas con las que quemaba y reducia a cenizas a quien se le acercaba), con
partes de diferentes animales vivos, el paciente trasplantado vive con partes de
por lo menos dos diferentes seres vivos: donador y receptor. Sin embargo, no s6lo
los pacientes trasplantados de érganos son quimeras; hay situaciones en las que el
quimerismo puede explicar el origen de una enfermedad. Para que las células de
un individuo permanezcan en el otro genéticamente diferente, se requiere que el
huésped no rechace el material ajeno, lo que las mas de las veces, ocurre cuando
hay cierto grado de inmunosupresién en el huésped (Ruiz-Argtelles et al., 2004).
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que los surgidos en otras dreas de la investigacion cientifica. Desde sus
inicios, la biotecnologia propicié un nuevo espacio en la bioética. Por su
parte, la informacién tecnolégica no ha conducido a las universidades a
entrenar profesionales en “ética de la informaciéon” (Fukuyama y Furger,
2007: 37).

Para Pellegrino (2006) la ética es una rama de la filosofia que se ocu-
pa del estudio formal, sistematico y critico de la conducta buena y mala,
junto con el idioma, la l6gica y las presunciones involucradas en el razo-
namiento moral.

Para el mismo autor, la bioética es el estudio de la ética de una amplia
gama de temas morales en torno a la aplicacion de las ciencias biomédi-
cas a las actividades humanas y a toda la biosfera; es un estudio interdis-
ciplinario que involucra todas las ciencias sociales y las humanidades, al
igual que las ciencias fisicas, y se concentra en la busqueda de lo correcto
y lo bueno de los asuntos humanos (ibid.: 571).

Sin embargo, Fukuyama y Furger (2007) proponen que las discusio-
nes y debates bioéticos permanecen criticos y que hay muchas preocupa-
ciones éticas que no tienen necesariamente respuestas “blanco y negro”;
y tampoco pueden ser determinadas por regulaciones legales. Este par
de autores consideran que ha llegado el momento de ir més alla de la
bioética y empezar a considerar un sistema regulatorio diferente para
la biomedicina humana que vaya mas alld de las consideraciones actua-
les de seguridad y eficiencia, que tome en consideracion preocupaciones
éticas y normativas.

De hecho, la bioética es eminentemente contextual: depende de con-
textos materiales, culturales, econémicos, sociales y politicos especificos,
bien como de las historias de vida de quienes los construyeron (Sotolongo,
20035).

La politica y la bioética
Las discusiones y deliberaciones que la bioética trae consigo necesaria-
mente obligan a analizar la relacion entre bioética y politica. Una vez
definido el campo de la bioética, nos vemos precisados a definir ahora el
concepto de politica.

Al revisar la literatura sobre el estudio de la politica (sin pretender
hacer una descripcién exhaustiva del concepto), se da uno cuenta de que
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la mayoria de los politélogos modernos contemporéaneos (Weber, 1998;
Sartori, 2002; Bobbio, 2001; Sodaro, 2006; Easton, 1956) no se detienen
en definir ampliamente el concepto, y en general se ocupan, l6gicamen-
te, de asociarlos con poder politico; o pasar directamente a su estudio;
esto es, como objeto de la ciencia politica.

No obstante, en las siguientes lineas trataremos de obtener, a partir
de estos y otros autores, una definicion de politica, porque serd necesario
para lograr los objetivos fijados en este trabajo, pues se intenta relacionar
la politica con los temas referentes a la bioética y, especificamente, a la
genética.

En principio, Weber considera que el concepto es muy amplio y abar-
ca cualquier género de actividad directiva auténoma. Agrega que por
politica “entenderemos solamente la direccién o la influencia sobre la
direccién de una asociacion politica, es decir, en nuestro tiempo, de un
Estado"”; pero también significa “la aspiracion a participar en el poder o
a influir en la distribucion del poder entre los distintos Estados o, dentro
de un mismo Estado, entre los distintos grupos de hombres que lo com-
ponen” (1998: 82). Si bien, Weber aqui se refiere al poder politico, la
palabra “distribucién” es la que nos interesa, pues en las discusiones en
torno al tema que no ocupa tiene relevancia este concepto.

Para Bobbio, el término politica se deriva del adjetivo polis, que signi-
fica todo lo que se refiere a la ciudad, y en consecuencia ciudadano, civil,
publico, y también sociable y social (2001: 1215).

Por su otro lado, la politica es una actividad dirigida a la toma de de-
cisiones que, “de manera vinculante involucra la busqueda del bienestar
de la colectividad”, y representa “aquella actividad especifica que se re-
laciona con la adquisicién, la organizacién, la distribucién y el ejercicio
del poder... representa el conjunto de relaciones entre individuos que
luchan por la adquisicién de un bien escaso, como lo es el poder (Cisne-
ros, 2000: 554).

La politica se encuentra, entonces, invariablemente relacionada con
el poder, por ello, cuando hablamos de poder politico, y éste aparece
cuando se emplea la capacidad para influir, condicionar o determinar el
comportamiento de otros sujetos... y se construye siempre en “una com-
binacién variable entre consenso y conflicto, entre cooperaciéon y con-
frontacién” (idem.).
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Edmund D. Pellegrino (2006) identifica dos propuestas contrapuestas.
La primera, desde la 6ptica maquiavelana, afirma que la politica perderia
su “efectividad prédctica” si estuviera determinada por principios éticos;
mientras que la ética perderia su base moral si fuera requerida para justi-
ficar necesidades politicas. La segunda -la platénica y socratica— asevera
que la politica es la via por medio del cual se podréa lograr el bien comun;
esto es, politica y ética son complementarias.

Para diferentes especialistas, en la actualidad la bioética ha entrado en
un proceso de politizacién. En efecto para Brown (2009b) “la bioética se
ha politizado, o al menos asi lo dice la gente"; al igual que Rob Irvine, para
quien "hay considerable discusion en la bioética estos dias acerca de la
condicion politico de la disciplina, en particular en torno a la idea de que
la 'politizacién’ se ha convertido en un problema"” (2009: 63); al igual
que Arthur Caplan, quien afirma que es “un debate acerca de cudl rol de-
bera jugar la ideologia y la religiéon en determinar las politicas y practicas
de la biomedicina en el mundo” (2005: 12), pero que “la politizacién de
la bioética puede ser muy desafortunado, pero inevitable"” (idem.); Jeffrey
P. Khan asevera que “la bioética siempre ha estado involucrada en temas
de politica y las controversias que la rodean” [...] “la evidencia de que la
politizacion se ha apoderado de las bioéticas estd por todos lados” (2006:
12); y que "los debates en torno a la bioética que pretenden influir en las
politicas publicas nunca pueden liberarse de la politica” (AAAS, 2005:
58). Por su parte, Pellegrino sostiene que, “en las dos dltimas décadas, la
comprension del impacto de la biologia en todos nosotros ha impulsado la
bioética a la arena publica donde la ley, la politica y la adjudicacién de los
conflictos ocurren: “asi, la bioética se ha ‘politizado’” (2006: 570).

Leo Kass, quien fuera presidente del Consejo Presidencial en Bioé-
tica’” durante el gobierno de George Bush, afirmaba que “las personas

# El Consejo Presidencial en Bioética (The President's Council on Bioethics) congre-
gaba a un grupo de especialistas designados por el presidente George W. Bush.
Fue establecida el 28 de noviembre de 2001 para asesorar al presidente en te-
mas de bioética que pudieran surgir como consecuencia de adelantos en ciencias
biomédicas y tecnologia (Executive Order 13237). Este Consejo sustituy6 a la Co-
misién Nacional Asesora en Bioética (National Bioethics Advisory Commission),
establecida por el presidente Bill Clinton en 1996.
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que han acusado a nuestro Consejo de politizar las ciencias y la bioética
tienen razon, pero no en el sentido que ello pretenden” (2005: 247).

De hecho, la bioética se encuentra tan enredada en tal discusién que
ha quedado sujeta a intereses politicos. En la actualidad, de acuerdo con
Rob Irvine (2009), los debates extensos en el &mbito de la bioética en
torno a la importancia de mantener neutralidad moral, objetividad e in-
dependencia de las arbitrariedades de un juicio e ideologia de politica
partidista son las visiones de la disputa originada por la politizacién. Ge-
neralmente el término estd cargado de connotaciones negativas.

Mark B. Brown (2009a) concibe la bioética ptblica como una delibera-
cién y debate dirigidos a determinar cémo la sociedad debera responder
a los dilemas éticos asociados con la ciencia biomédica y la tecnologia,
y destaca que "puede ser muy util preocuparse menos acerca del grado
en que la bioética se ha politizado; en su lugar, deberia considerarse los
méritos de las diferentes formas de politizaciéon” (ibid.: 43).

Ahora bien, algo que se "politiza” necesariamente significa que antes
no era asi. La politizacién responde a relaciones de poder previamente
no cuestionadas, lo que re-direcciona dichas relaciones al &mbito de la
politica suprimida a la esfera politica activa. La politizacién es un paso
necesario hacia la supresion de las injusticias. La politizacién involucra
un esfuerzo de apoyo a la respuesta colectiva a las relaciones de conflicto,
no solo con relaciéon a dilemas bioéticos sustantivos, sino también al inte-
rior de las instituciones y practicas de la bioética publica”.

Para Mark E. Warren, la politica es un subconjunto de relaciones so-
ciales donde las personas se enfrentan a presiones para llevar a cabo
acciones colectivas en el contexto de conflictos en torno a medios, metas
o ambitos de su actividad, donde al menos una parte busca resolver el
conflicto a través del ejercicio del poder. El poder puede ser fisico, econé-
mico o cultural. Puede ser ejercitado directamente a través de 6érdenes o
indirectamente a través de la estructuracion de las decisiones, intereses e
identidades de las personas (1999: 217-218).

Dada las dimensiones conflictuales y coercitivas de las relaciones po-
liticas y las instituciones, con frecuencia vemos la expansién de “lo
politico”, como amenazas a las relaciones voluntarias con diversos va-
lores asociados como solidaridad, intimidad y libertad (idem.). Para este
autor, lo que estd en juego es la concepcién de politica, los valores aso-
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ciados con la democracia. Considera que, ahora, la politica estd institu-
cionalmente desligada. La politica es menos centrada en el Estado que en
el pasado reciente: se esta desplazando cada vez hacia la sociedad civil y
la economia, y hacia las interacciones globalizadas.

Ian Shapiro (1996) afirma que en lugar de buscar infructuosamente el
lugar esencial de la politica, se deberia considerar que la politica no estd en
ningin lugar y estd en todos lados. No estda en ningin lado porque no
existe un reino especifico de la politica; y estd en todos lados porque
no existe un espacio de la vida social que sea inmune a las relaciones de
conflicto y poder.

De hecho, puede decirse que la politizaciéon de la sociedad se refiere,
en parte, al hecho de que las personas estan menos dispuestas a aceptar
sin discutir las tradiciones, rutinas, habitos y costumbres heredados.

Esta constelacion de actividad gubernamental sefiala el nacimiento de
un nuevo campo de la bioética: la bioética publica, que estd dirigida a la
gobernanza de la medicina, la ciencia y la biotecnologia, en nombre del
bien ético” (Snead, 2009: 869). Estos temas son ahora temas recurrentes
tanto de campanas politicas y de acciones concretas de las instancias po-
liticas gubernamentales.

Dado que los dilemas bioéticos con frecuencia estan entrelazados con
el poder, y debido a que generalmente involucran conflictos de valor,
interés, opinién o cosmovisiones, en la actualidad, la bioética se politiza
con facilidad (Brown, 2009a: 44). Algunos especialistas en bioética recu-
rren a Michel Foucault para sugerir que todas las relaciones sociales in-
volucran poder disciplinario o productivo, que moldea el comportamiento
y la auto-comprensién de las personas y, por lo tanto, la bioética siempre
ha sido una biopolitica (Bishop y Jotterand, 2006).

De hecho, muchos dilemas, especialmente en la bioética clinica, se
resuelven mejor en lo privado, a través de relaciones no politicas en-
tre los pacientes y sus familias, amigos y médicos. De la misma manera,
los conflictos de opinién se pueden entender como no politicos cuando
pueden ser resueltos a través de una discusién abierta que conduzca a
un acuerdo voluntario. En muchos ambientes académicos, la discusion y
el debate permanece no politico, siempre y cuando los participantes no
sean sancionados por no lograr acuerdos, y mientras que los acuerdos lo-
grados no sean impuestos en otros. El marco institucional y legal de tales
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relaciones no politicas, sin embargo, facilmente se convierte en politicos,
y en ocasiones de forma justificada (Brown, 2009a: 44).

Jeffrey P. Kahn (2006) afirma que la bioética siempre ha estado invo-
lucrada en temas de politicas publicas y de politica. Considera que mu-
chos de quienes fueron atraidos a este campo en parte fue por el rol en
la realpolitik y su habilidad para establecer la diferencia en las politicas
publicas presentes. La bioética se enfrenta constantemente a circunstan-
cias cambiantes. Anteriormente, muchos de los debates sobre las politi-
cas donde participaba la bioética eran acertijos biomédicos esotéricos:
mucha politica publica, pero poca politica. Ahora nos encontramos en un
acalorado debate politico.

Quienes estan mas involucrados en los estudios respecto de la bioé-
tica, son quienes deberan participar con mayor decision y peso en las
discusiones publicas sobre el tema. De hecho, para algunos académicos
involucrados en la bioética, lo dspero y lo complicado del debate politi-
co significa una actividad poco atractiva y claramente riesgosa. Caplan
(2005) considera que quienes se dedican al estudio de la bioética creen
que no es apropiado para ellos involucrarse en la politica ni en discursos
ideolégicos, y peor dado que la politizacién es fundamentalmente dahina
para el futuro de la bioética misma.

Sin embargo, el mismo Kahn considera que esto no parece ser un lla-
mado a ignorar los temas politicos actuales y esconderse detrds de sus
escritorios. La amalgama entre bioética y politica llegé para quedarse,
y la bioética y sus representantes pueden -y deben- jugar un rol en la
discusién de temas bioéticos. Pero, a diferencia de otros académicos, que
pueden hacer la distincién entre su investigacion y sus roles de activistas,
los académicos de la bioética tienen dificultades para distinguirse del
activismo politico.

Arthur L. Caplan supone que la bioética es un campo que ha debido
encarar el poder, de forma inesperada, en los principios del siglo XXI.
Pero el poder trae aparejado no s6lo deberes, responsabilidades y pre-
ocupaciones, sino también, inevitablemente, politica; y que la bioética
no puede fingir indiferencia hacia la ideologia o mantener un campo de
estudios neutral de cara a las controversias donde las apuestas son altas,
y las pasiones, intensas. Concluye afirmando que “la bioética ha tomado
un camino que no tiene retorno” (2005: 13).
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De hecho, para Fatima Oliveira, defender y divulgar la idea de que la
ética es apolitica es de extremada mala fe pues, agrega, “la ética es el
consenso posible, temporal y mutable entre las diferentes moralidades”.
Asimismo, recuerda que consenso no es unanimidad, y que en el esta-
blecimiento de un consenso ético “las relaciones de poder politico son
explicitas, podemos afirmar que quien puede més, aunque no lleve todo,
isiempre lleva méas!” (2006: 64).

Si bien las prdacticas bioéticas se dan en un contexto multidimensional,
de acuerdo con Sotolongo, “desde las propias ética y politica... sus rela-
tos mas fructiferos y enriquecedores... han tenido lugar en las situaciones
en que ambas se han articulado coherentemente: cuando la politica se ha
eticizado y la ética se ha politizado” (2005: 134).

Por otro lado, al establecer la relacién entre genética y democracia,
Helena Sippi (2008) ha acunado el concepto de "democracia genética”
para referirse al hecho de que, en un Estado democrético, de la investi-
gacion, el desarrollo y la aplicacion de las nuevas tecnologias genéticas,
ocurren de acuerdo con el ideal democratico.? Para tal efecto, la autora
considera que deberan llenarse al menos cuatro requisitos indispensa-
bles en la concepcién de la democracia genética:

1. Participacién efectiva y compromiso civico: el énfasis es en el proceso
democratico de deliberacién e interaccién. Se destaca la importancia
de la informacién, pues a mayor informacion sobre la tecnologia ge-
nética no necesariamente conduce a mayores acuerdos en torno a su
asentimiento moral. Los ciudadanos también deberan tener la posibi-
lidad de conocer la manera en que las nuevas tecnologias son usadas
y desarrolladas. La democracia no sélo supone la posibilidad de parti-
cipar en la implementacién de politica publicas, sino también en la fa-
cultad para determinar los asuntos en las que se toman las decisiones
y en las soluciones alternas que se determinen para dichos asuntos.
En el contexto de la democracia genética, la posibilidad de participa-
cién efectiva se expresa en la posibilidad de que los ciudadanos y los

8 Por su parte, Yvonne Rydin (2006) se ha dedicado a estudiar la participacién de los
ciudadanos en la toma de decisiones en torno a temas ecoldgicos.
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grupos tengan libertad para expresar sus opiniones en temas relacio-
nados con las nuevas tecnologias genéticas.

2. Igualdad y no discriminacién: en la democracia genética, el ideal de
igualdad pude ser definida como no discriminacion de intereses y va-
Iores, lo que implica que todos los ciudadanos, grupos y valores sisté-
micos relacionados con la tecnologia genética deberd ser considerada
con la debida atencion. En la democracia genética puede darse una
discusién multidimensional, animada, puiblica y académica en torno a
la tecnologia genética. Este requisito determina las interrogantes con
relacién a como deberdn ser aplicadas en términos practicos de toma
de decisiones.

3. Autonomia y libertad de eleccién: en el contexto de una democracia
genética, la autonomia y la libertad de eleccién significan que el ciu-
dadano no debera ser forzado a usar la tecnologia genética en su per-
sona contra su voluntad; también, los ciudadanos tienen la libertad de
decidir si participan o no en debates publicos relacionados con temas
de tecnologia genética.

4. Transparencia y rendicién de cuentas: los ciudadanos deberdn tener
acceso a informacién veridica y relevante en temas que son temas
para las tomas de decisiones publicas y, en ocasiones, privadas. La
ciudadania tiene el derecho a conocer qué se planea y sus consecuen-
cias en el drea de ciencia y tecnologia.

De acuerdo con esta posicidn, la autora concluye que los ideales de-
mocraticos estan intimamente relacionados con los requisitos de la demo-
cracia genética, aunque admite que estos requisitos son muy genéricos
para determinar la accién correcta en condiciones concretas (idem.).

Sin embargo, para algunos autores, como Leila Mir Candal, este ideal
democratico se ve afectado en Latinoamérica principalmente por “la falta
de participacion de la sociedad en los sistemas de regulacién ética junto al
escaso conocimiento que tiene la ciudadania de los temas involucrados en
ética en investigacion...” (2009: 14). En efecto, la European and Latin Ame-
rican Systems of Ethics Regulation of Biomedical Research® concluye que

°  Sistemas Europeos y Latinoamericanos de Regulacién Etica de Investigacién Bio-
médica.
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la mayor parte de los paises, a la excepcién de Brasil, responde que la parti-
cipacioén de la sociedad civil en el sistema de regulacién es mediana, baja o
nula. De la misma manera la mayor parte de los paises responde que la falta
de participacién de la sociedad civil es un problema, con la excepcion de
Brasil que senala que la participacién no es un problema puesto que dicha
participacién en su sistema de regulacion existe (EULABOR, 2006: 16).

Este mismo reporte considera que la tecnociencia es tan importan-

te como para que los ciudadanos “no tengan el derecho a la palabra vy,
eventualmente, al veto, en el nombre de necesidades sociales y comunes
mas legitimas y urgentes” (ibid.: 30).

Ahora bien, en esta relacién de politica con tecnociencia pueden esta-

blecerse al menos tres consideraciones:

. La regulacién de la tecnociencia conduce a cuestionarse sobre las

prioridades de una comunidad y al desarrollo de un conflicto donde
los consumidores de la tecnociencia denuncian la asimetria entre los
productores de ésta y los ciudadanos, consumidores pasivos de un mun-
do que no figura en ninguna agenda politica o eleccién democrética;
El Estado asegura la regulacién entre los intereses de la mayoria y los
intereses de algunos sectores; v,

. El Estado asume una regulacién para asegurar el desarrollo de expe-

rimentos e investigaciones multi-céntricas, que deben cumplir con las
normas de los paises desde donde provienen las investigaciones y
los capitales que las permiten (idem.).

Pues bien, si el asunto es que la ciudadania esté enterada de los temas

que se deberan discutir en el terreno de la tecnociencia, y especificamen-
te en el de la bioética, pero también al mismo tiempo participar en las
discusiones y en la toma de decisiones, la pregunta es: ;como se podra
lograr esto? Leila Mir Candal propone la creacién y habilitacién de

espacios democréaticos de participaciéon donde se convoquen y articulen a los
actores sociales en debates bioéticos y deliberaciones, se socialice la infor-
macién y se promueva una construccién colectiva publica e informada que
permita el esclarecimiento de los temas y la definicién de investigaciones
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prioritarias [...] En definitiva, la apropiaciéon de la ética significa que el con-
texto cultural en el cual se llevan a cabo las investigaciones no sea ignorado
(2009: 89).

Ahora bien, Fatima Oliveira considera que tener conocimientos basi-
cos de genética en la actualidad es “una condicién indispensable para el
ejercicio de la ciudadania en el siglo XXI, incluso porque nos da serenidad
para enfrentar la ignorancia y el analfabetismo genético y las distorsiones
ideoldgicas y politicas que prosperan en esta area” (2006: 75).

Para algunos expertos en este campo, en la actual correlaciéon de
fuerzas politicas y econémicas en el mundo globalizado, existe un auge
de la concepcién reduccionista seguin la cual las variaciones genéticas
entre los individuos pueden explicar las disparidades de salud y pueden
ser la base de la prevencién y el tratamiento de las enfermedades comu-
nes (Baird, 2001; Beckwith, 2002). En efecto, para Victor Penchaszadeh,
si persiste esta idea, seguramente, “impulsarda aiun mas la conversién del
cuidado de la salud, de una responsabilidad social, a una cuestién indivi-
dual, y se alejard todavia mds la atencién de los efectos de la inequidad
social y la concentracion de la riqueza sobre la salud” (2006: 90).

Algunos autores consideran que la forma de prevenir riesgos es no
impidiendo la investigacion ni interponer obstaculos al conocimiento
cientifico; en todo caso, habra que

enfrentar con decisién y claridad los problemas éticos mencionados arriba.
Esto requerira la accién concertada de los académicos de todas las discipli-
nas involucradas (biomedicina, genética, salud publica, sociologia, ciencias
politicas, bioética, antropologia, etc.), la sociedad civil en su conjunto (es-
pecialmente las comunidades y poblaciones actualmente excluidas de los
beneficios del conocimiento cientifico y del desarrollo social y econémico) y
los gobiernos (ibid.: 108).

Es entendible que la participacion de la ciudadania como derecho no
serd suficiente con solo enunciarla. Serd necesario llevar a cabo un cam-
bio profundo para que la problematica de la ética de la investigacion se
cimente considerando los grupos sociales pertinentes. La ciudadania no
debe ser llamada como simple “colaboradora en actividades programa-



66 EL DERECHO A LA INTIMIDAD EN LA SOCIEDAD TRANSPARENTE...

das, coordinadas y decididas desde otras instancias” (Mir Candal, 2009:
295). Si bien se puede constatar que la participacién de la poblacién no es
tan amplia, “no por ello debera dejar de tender a la participacion en la
toma de decisiones” (ibid.: 28).

Pero debe tenerse presente que la participaciéon ciudadana es aun
incipiente. Por ello, la antropéloga médica, Leira Mir Candal cree que
"la complejidad de las situaciones abordadas en el escenario de la salud
requiere, por un lado, de equipos cuyas visiones y acciones reformulen
el enfoque univoco como rasgo hegemonico para que sea parte de una
perspectiva general que lo incluya. Y por otro, de la participacién de la
sociedad civil, es decir, de la sociedad entera en las decisiones de su vida
y de su cuerpo (idem.).

Por su parte Adela Cortina sostiene que, en materia de bioética, la
participacién ciudadana se ve encuadrada por cuatro dimensiones:

1. Los profesionales de la bioética como ciudadanos. Los profesionales
de la salud buscan, por un lado, la excelencia profesional, pues “se
esfuerza por adquirir esas virtudes”, lo que los convierte en “ciudada-
nos activos”; y, por el otro, al involucrarse en los comités de ética don-
de delibera con los demdés miembros. Los expertos en bioética tienen
la responsabilidad de hacer posible que la opinién publica tengan ac-
ceso a sus reflexiones y deliberaciones, de tal suerte que la ciudadania
pueda contar con opiniones reflexionadas y debatidas de expertos.

2. Los investigadores como ciudadanos. Estos actores sociales deberén
llevar a la opinién publica sus conclusiones y argumentos, pues esto
permite que los ciudadanos se formen juicios a partir de los mismos.

3. La ciudadania sanitaria. Los ciudadanos, ademéas de los derechos
como pacientes, tienen un conjunto de obligaciones: llevar una vida
sana para evitar saturar el sistema de salud. Ademas, el compromiso
de participar en los comités de bioética y en otros foros donde se dis-
cutan cuestiones de salud.

4. La bioética como motor de la ciudadania econémica. La empresa sa-
nitaria debe contemplar los intereses de los usuarios de sus servicios,
que asuma su responsabilidad social y que observe una ética que arti-
cule a los diferentes sectores y que responsa a las expectativas de los
afectados por ella (2005: 343-348).
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Los ciudadanos tienen unos derechos bdsicos en la sensibilizacién, la
informacion, la divulgacion, la formacién y la participacién en cuestiones
tecnocientificas. Se deberd alfabetizar de forma critica como requisito in-
dispensable para la “democratizacion de la tecnociencia”, de tal suerte
que resulte en una mejor distribucién del conocimiento y acciones mas
plurales y participativas: “En definitiva, hacernos participes de la divul-
gacion tecnocientifica es hacernos ciudadanos instruidos y mds involu-
crados en la accién sociopolitica para dirimir el proceso de democratiza-
cion que debe afectar tanto a la comunidad cientifica como al resto de los
ciudadanos que recibimos el impacto de la ciencia y de la tecnologia. La
divulgacién no es un simple acto tedrico: es el primer requisito en la pra-
xis democratizadora de la ciudadania” (Ayestaran y Ursua, 2002: 366).

La bioética, al considerar y reivindicar los valores relativos a la vida
y favorecer la sustentabilidad de los de la vida como tal, no puede ale-
jarse de la realidad social, con la que se encuentra estrechamente rela-
cionada mediante la critica social y la reconstrucciéon y promocion del
cambio social, sobre todo a lo relacionado con las politicas de la vida.
De hecho, a decir de Pedro L. Sotolongo, “... la constatacién [...] de las
enormes desigualdades, inequidades e injusticias sociales [...] hace [...]
que cualquier conclusién que nos lleve a separar la bioética de la politica
parezca, desde su dimension y alcance practico-cotidianos, al menos in-
genua y riesgosa, cuando no francamente irresponsable” y agrega que,
esta separacion merece “una sospechosa mirada y/o un suspicaz examen
epistemoldgicos” (2005: 134).

Para este autor, el poder es algo que se ejerce, es inmanente a la prac-
tica social, y no deja vacios sociales. Por ello, las practicas sociales no son
extranas al poder. Se caracterizan por poner en juego cuotas de poder y
de contrapoder bioético. Y agrega que los circuitos locales de poder “re-
quieren y propician la construccién de un saber bioético que las legitime,
profiriéndose y tramédndose en enunciaciones de un discurso bioético que
les tributa y difunde intersubjetivamente” (ibid.: 137).

Este mismo autor distingue dos sentidos “diferenciales y diferencia-
bles"” de lo bioético: por un lado, “una bioética del consenso social, con-
comitante con una politica bioética dirigida a conciliar intereses dentro
del status quo social, obviando contradicciones sociales insalvables”; v,
por otro lado, “una bioética de las contradicciones sociales, concomitan-
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te con una politica bioética orientada a revelar las contradicciones de
intereses y a subvertirlas en aras de promover la justicia y la equidad
sociales” (ibid.: 143).

Se debera mejorar las relaciones entre ciudadanos, cientificos y poli-
ticos. Esto contribuira decididamente a recobrar la confianza y la credibi-
lidad en el sistema cientifico, fundamental en una sociedad basada en la
informacién y el conocimiento, que incluso puede contribuir “a aplicar de
la mejor manera posible una adecuada politica de ciencia y tecnologia”
(Ayestaran y Ursua, 2002: 368).

Patente de datos genéticos

Un nicho de oportunidad para los empresarios de la ciencia es buscar el
lucro a través de patentes en el area de cribado genético (genetic scree-
ning). El registro de patentes ha sido un negocio monopolizado que, en
algunos casos, ha conducido a tal punto que los exdmenes genéticos se
han convertido en prohibitivos para la mayoria de los consumidores (Ste-
vens, 2007).

Sin lugar a dudas la propiedad del material genético humano es un
tema muy controvertido. Desde el punto de vista técnico juridico exis-
ten graves objeciones, en tanto la descripcion de la secuencia de un gen
constituye en el mejor de los supuestos un descubrimiento —excluido del
privilegio— y no una invencién patentable.

La patentabilidad del material genético humano puede tener conse-
cuencias adversas para el futuro de la investigacién médica, a la par que
entidades académicas e investigadores consideran que la apropiacién
del gen es contraria al reparto equitativo de los beneficios derivados de
la investigacion.

Por otro lado, practicamente tan solo un pufiado de corporaciones
cientificas multinacionales, institutos de investigacién y gobierno podrian
apropiarse de las patentes de practicamente cada uno de los cien mil ge-
nes que constituyen el mapa del género (genoma) humano y de las células,
6rganos y tejidos que el cuerpo humano comprende (Rifkin, 2009: 24).

Comités de ética
En este rengldn, los comités de ética (o de bioética) son de enorme tras-
cendencia para la conformacién de una ética civica, dado que
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sociedades moralmente pluralistas como las nuestras, en las que no hay una
sola instancia socialmente legitimada para tomar decisiones morales, son las
decisiones tomadas en el ambito de los comités y comisiones las que van
construyendo la moral social (Cortina, 2005: 343).

En efecto, es preciso reconocer que los comités bioéticos no intentan
promulgar los moralmente correctos, si no genera “paulatinamente los
contenidos de una ética civica que es [...] cada vez mas transnacional”
(ibid.: 344).

... el funcionamiento de los comités de Etica estéd orientado a la consulta y a
la deliberacion sobre cuestiones éticas que surjan en la practica de la inves-
tigacion vy en la practica clinica, a fin de mejorar su calidad vy, en todo caso,
para garantizar la proteccion y el respeto por las decisiones de los individuos
(Lopez de la Vieja, 2009: 73).

De acuerdo con Lopez de la Vieja, dichos comités deberan responder a

criterios de gobernanza —en especial, a la apertura y a la participacién-, al
mismo tiempo, como 6rganos de deliberacién, estan sujetos a reglas de pro-
cedimiento y a un marco normativo previo [...] la practica de la deliberacién
es mas compleja y esta mds articulada de lo que podria parecer. Lo cierto es
que el procedimiento se realiza dentro de ciertos margenes y tiene limitacio-
nes, normativas y practicas, Son, tal vez, las mismas limitaciones que afectan
a la democracia deliberativa, como forma de organizacién politica. Lo im-
portante es que el proceso de deliberacion —a cualquier nivel, en cualquier
esfera— no llegue a resultados contrarios a lo ya acordado en convenios, le-
gislacion y cédigos, propuestos y adoptados con toda legitimidad. En suma,
los comités de Etica no estan por encima del marco normativo que regula los
temas de salud y de investigacién... Por lo tanto, la deliberacién es una prac-
tica bien valorada —aporta transparencia, legitimidad, calidad democratica—,
s6lo que tiene limites normativos y, también, pragmaticos (idem.).

Con relacién a la composicién de estos comités, Mir Cortina argumen-
ta que si es integrado por puros profesionales, alejados de la poblacién
en general,
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... anula al sujeto convirtiéndolo en un individuo carente de libertad de pen-
sar y decidir, desprovisto de la dignidad en su condicién de persona... los
genes humanos estan en las personas y no en los tubos de ensayo o en un
vacio existencial que niega lo antropolégico, lo personal, lo familiar, lo social
y lo ético (2009: 25).

La importancia de los comités de bioética estriba en que en las demo-
cracias contemporaneas se fundamentan en el principio de que el poder
debe ejercerse con el consentimiento de los gobernados. Por su parte, la
doctrina del consentimiento informado responde a la intencién de llevar
este a los estudios de orden genético, y las personas deben tener la ga-
rantia de su consentimiento y su participacién decidida en las investiga-
ciones de esta indole.

Los comités estardn integrados por varios expertos, con un caracter
multidisciplinario y sus miembros deberan mostrar diversos planteamien-
tos con la intencién de resolver disputas y problemas de corte bioético,
en particular conflictos morales relacionados con la bioética. Esto con la
intencién de que sus miembros se agencien con conocimientos teéricos
y practicos fundamentales para enfrentar los problemas con mayor efi-
cacia. Uno de ellos es el de la privacidad de los datos genéticos, lo que
habremos de ver en el siguiente capitulo.



CAPITULO 3

La intimidad, la privacidad y los datos personales

Lo que convierte, sélo desde el momento del nacimiento, a un
organismo en una persona en el pleno sentido de la palabra es el acto
socialmente individualizador de acogerlo en el contexto publico de
interaccién de un mundo de la vida compartido intersubjetivamente.
Jurgen Habermas

Lo intimo, lo privado y lo piblico

Definir de forma categérica el concepto de privacidad se torna un asunto
sumamente dificil. El motivo de dicha contrariedad es porque el término
esta puntualizado por condiciones y perspectivas multiples. Es de desta-
carse que la privacidad estd definida por cuestiones histéricas, sociales,
econodmicas, politicas, culturales, entre otras. Dice Graeme Laurie que la
privacidad es un problema que origina problemas: para sociélogos, psi-
c6logos, antropélogos, filésofos, politicos, doctores, abogados, gobernan-
tes, estados, comunidades, grupos e individuos. El problema producido
estd relacionado con su definicién, su funcién, su naturaleza, su utilidad,
su valor y su proteccion (2002: 1).

Para fines de este trabajo, discutiremos tan sélo dos perspectivas: por
un lado, el aspecto mds general de su definicién, sobre todo del aspecto
filosofico; y por el otro, desde la 6ptica de la politica y el derecho; esto es,
de la privacidad como derecho; o como un derecho a la privacidad.

La primera consideracién en torno a la privacidad es la reflexién filo-
sofica. Desde este enfoque, intentar una definicién comprensible y abar-
cadora resulta una tarea espinosa, pues el término es ambiguo y contra-
dictorio de inicio.

71
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Sin embargo, antes de entrar de lleno al analisis de la privacidad,
serd conveniente que se delibere en torno a dos conceptos que van apa-
rejados con el concepto que discutimos. Por un lado estd la intimidad;
y por el otro, un concepto que se liga con una dicotomia: lo publico. El
entendimiento de ambos términos evitard la confusion en su relacién con
el concepto de privacidad.

La intimidad

La intimidad se ha visto envuelta en una confusién en su definicién exac-
ta. Al hablar de lo que corresponde a la esfera de lo intimo, habremos de
seguir a Ernesto Garzon Valdés para establecer su esfera:

... lo intimo es... el &mbito de los pensamientos de cada cual, de la formacién
de decisiones, de las dudas que escapan a una clara formulacién, de lo repri-
mido, de lo atin no expresado y que quizas nunca lo serd, no sélo porque no
se desea expresarlo sino porque es inexpresable... (2003: 15).

Para Maria Luisa Pfeiffer, el concepto de intimidad esta asociado his-
téricamente al de soberania sobre un territorio cerrado: “Este territorio
cerrado es el del yo, el de la identidad que implica al propio cuerpo, con
una ‘cierta cantidad’' de espacio que permita los movimientos y la res-
piraciéon” (2008: 14). Esto es, la intimidad es la facultad de individuo a
reservar informacion sobre si mismo frente a los otros.!

Cuando hablamos de intimidad, nos estamos refiriendo al espacio
donde la persona “ejerce plenamente su autonomia personal; es el re-
ducto ultimo de la personalidad, es alli ‘donde soy lo que soy'. En él, el
individuo es soberano” (Garz6n Valdés, 2003: 17). Por ello es que, cuando
se interviene en la intimidad del individuo, se afecta su autonomia y, por
ende, su dignidad como ser humano. Desde la 6ptica de la filosofia politi-
ca liberal, especialmente en su relacion con el concepto de libertad, sobre

Existe un especio interior “oscuro, sorprendente, incluso para el mismo individuo,
lugar de afectos, sentimientos, pasiones, ademas de las ideas, imaginaciones y de-
seos. Este mundo es el que 'no se muestra’, el que es preservado por el pudor. Ese
interior que es donde estan depositados todos los secretos del individuo, sé6lo es
conocido por el sujeto” (Pfeiffer, 2008: 17).
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todo con el acunado por Isaiah Berlin, con el término de “libertad nega-
tiva", para quién esta libertad seria conceptualizada en términos de que

Normalmente se dice que yo soy libre en la medida en que ningin hombre
ni ningtn grupo de hombres interfieren en mi actividad. En este sentido la
libertad politica es, simplemente, el &mbito en que un hombre puede actuar
sin ser obstaculizado por otros. Yo no soy libre en la medida en que otros me
impiden hacer lo que yo podria hacer si no me lo impidieran; y si, a conse-
cuencia de lo que me hagan otros hombres, este &mbito de mi actividad se
contrae hasta un cierto limite minimo, puede decirse que estoy coaccionado
0, quizd, oprimido (2008: 208).

Lo publico?
Con relacion a lo publico, este se caracteriza por la libre accesibilidad de
los comportamientos y decisiones de los individuos en sociedad. Mientras
que la intimidad estd caracterizada por una completa opacidad, lo publi-
co se caracteriza por la transparencia. “Entre estos dos extremos cabria
ubicar el &mbito de lo privado como aquél en donde impera una transpa-
rencia relativa” (Garzon Valdés, 2003).

En el espacio publico los individuos intentan resguardar su intimidad
y su privacidad, pues ambas son intimidadas por la injerencia de terceros
que pudieran invadir la vida privada, pero también por prescripciones

2 "Los primeros usos registrados de la palabra ‘ptblico’ en inglés identifica lo ‘pt-
blico’ con el bien comtn en sociedad. En 1470... Malory hablaba del ‘emperador
Lucio... dictador o administrador de la voluntad publica de Roma'. Alrededor de
70 anos mas tarde, se le agreg6 un sentido ‘publico’ a aquello que es manifiesto
y abierto a la observacién general. Hall escribi6é en su Crénica de 1542: ‘su rencor
interno no podia contenerse sino que debia vocearse en lugares publicos y también
privados'. ‘Privado’ se utilizaba aqui para significar privilegiado, a un alto nivel de
gobierno. A fines de siglo XVII, la oposicién entre ‘publico’ y ‘privado’ fue menos
clara que la forma en que se utilizan los términos en la actualidad. 'Pablico’ signi-
fica abierto a la consideracion de cualquiera, mientras que 'privado’ significa una
region de la vida amparada y definida por la familia y los amigos... Actualmente,
no estan enteramente perdidos los antiguos sentidos en inglés, pero su uso en el
siglo XVIII estableci6 los términos modernos de referencia” (Sennett, 1978: 26).
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juridicas que intentan “controlar el impulso egoistamente expansivo de
la privacidad” (ibid.: 19).

De hecho, cuando contrastamos lo publico con lo privado, esta distin-
cién publico-privado, de acuerdo con Nora Rabotnikof, es “una familia
compleja de oposiciones, no carente de vinculacién pero tampoco mu-
tuamente reductibles” (2000: 604). Para esta autora, se pueden distinguir
tres “criterios heterogéneos” en la distincion publico-privado, a saber:

1. Referencia al colectivo o a la dimensién individual. Publico alude a lo
que es de interés o utilidad comun a todos, lo que atane al colectivo,
lo que concierne a la colectividad, en oposiciéon a lo privado, entendi-
do como aquello que se refiere a la utilidad e interés individual.

2. La visibilidad versus el ocultamiento, a lo que es ostensible y mani-
fiesto versus lo secreto. Publico designa aqui los que es visible y se
despliega a la luz del dia en oposicién a lo privado, entendido como
aquello que se sustrae a la mirada, la comunicacién y el examen y que
se relaciona histéricamente con lo sacro.

3. La apertura-clausura. “Publico” designa lo que es accesible, abierto
a todos, en oposicién a lo “privado”, entendido lo que se sustrae a la
disposicién de los otros... publico es aquello que al no ser objeto de
apropiacién particular se encuentra abierto, distribuido (idem.).

Por su parte, Norberto Bobbio considera que ambas categorias se de-
terminan y se delimitan mutuamente: “aumentando la esfera publica,
disminuye la privada; aumentado la esfera privada, disminuye la publi-
ca" (2004: 13).

La dicotomia privado-publico entra también en la discusién de otra
dicotomia: Estado minimo-Estado social.® En el primero se caracteriza por

3 Independiente de esta concepcién dicotomica de la funcion estatal, Pfeiffer consi-
dera que "El espacio publico comienza siendo el espacio de todos. A medida que
avanza la separacion individuo comunidad en desmedro de esta dltima, el espacio
publico comienza a ser de nadie. Es un espacio sin duefo, un espacio ‘objetivo’,
medible, calculable, reconocible como lugar ajeno del que nadie se ocupa como
si fuera propio y del que termina apropiandose ‘el Estado’, esa extrana entidad
sin identidad que nos domina cada vez mads. Asi, el uso del espacio publico por la
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realizar una defensa firme de la privacidad individual, en el sequndo debe-
ra sacrificarla para privilegiar lo publico (Garzon Valdés, 2003: 19). Esto se
traduce también en una dicotomia —desde la esfera filosofica-liberalismo-
comunitarismo. De hecho, a decir de Pfeiffer, cuanto mas comunitaria es la
cultura, mas se reduce este espacio hasta sus minimas manifestaciones; en
algunos casos, lo tinico intimo serdn los pensamientos (2008: 17).

La privacidad
En principio, la privacidad es uno de los temas mas controversiales y polé-
micos de nuestros dias. Para Perri 6, la privacidad constituye un “detonante
de conflictos politicos, industriales y culturales” de la actualidad (1998: 21).
Para este autor, el advenimiento de la privacidad debe considerarse desde
la 6ptica de los cambios histéricos en la cultura de lo que se valora y percibe
como un riesgo a la vida privada y, en particular, en la expansién al final de
la Tlustracion de una cultura liberal que eventualmente se resquebrajoé en el
siglo veinte, particularmente al final de la posguerra (ibid.: 25).

Antonine Prost define de forma clara la naturaleza del concepto de
privacidad:

La vida privada no es algo que se da en la naturaleza desde el principio
de los tiempos. Es una realidad histérica, que diferentes sociedades la han
construido de formas diferentes. Los limites de la vida privada no estan dis-
puestas de manera permanente: la division de la actividad humana entre las
esferas publica y privada esta sujeta a cambios. La vida privada tiene sentido
s6lo con relacién a la vida ptblica; su historia es en primera instancia la his-
toria de sus definiciones (1991: 3).

Efectivamente, el concepto de privacidad, como se entiende en la
época actual, tiene su origen en el Estado liberal,* con la aparicién de

comunidad debe ser ‘autorizado’ por su dueno, el Estado. El tinico uso del espacio
publico no autorizable es la deambulancia individual y la permanencia en los lu-
gares en que estd permitido permanecer porque esa es su funcién: plazas, parques,
predios feriales, hasta que son ‘cerrados'” (2008, n.p.p. 9).

* Esto es una concepcién constante en varios autores: "la necesidad de privacidad
individual arrib6 a la par con la evolucién de la democracia liberal occidental”
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la burguesia y el individualismo, y posteriormente se desarrolla con ma-
yor amplitud a lo largo del siglo XX. A medida que aumenta el poder del
Estado sobre la vida privada del individuo, surge la necesidad de pro-
teger el derecho a la intimidad como un conjunto de poderes y faculta-
des para garantizar la exclusién del Estado en el &mbito mas secreto del
individuo. De hecho, Roger Chartier afirma que "“... la construccion del
Estado moderno no sélo condujo a delimitar, por diferencia, un territorio
para lo privado, sino que, a menudo, procur6 la garantia y salvaguarda
de este espacio” (2007: 2).°

En la literatura, Marcel Proust, en su obra En busca del tiempo per-
dido, retrata de forma magistral las relaciones entre la moribunda aris-
tocracia, restringida de poder politico y econémico, si bien no la social,
y la advenediza burguesia, que le disputaba el protagonismo social. Asi,
su vision del siglo XX puede concebirse como un periodo durante el cual
la diferenciacién entre publico y privado, en primera instancia reservado
a la burguesia, paulatinamente se extendio a la poblacion. Asi, en algun
sentido la historia de la vida privada es la historia de la democratizacién.

Etizioni agrupa el desarrollo del concepto de privacidad en tres tiem-
pos histoéricos: el primero, que corresponde al periodo comprendido antes
de 1890, cuando se usé como principio derivado de los derechos de pro-
piedad para proteger la privacidad; segundo, de 1890 a 1965, considera-
do generalmente el periodo durante el cual se desarroll6 el derecho a la
privacidad; y, por ultimo, el periodo que va de 1965 a la fecha, caracte-
rizado por una expansion importante del derecho a la privacidad, parti-
cularmente con relacién a su fundamento constitucional (1999: 188-189).

(Laurie, 2002: 6). Algo similar afirma Prost, cuando afirma que, en algtun sentido,
“la posibilidad de gozar de una vida privada era un privilegio de clase, limitada a
quienes vivia generalmente de ingresos privados, en un esplendor suntuoso relati-
vo. Quienes trabajaban para vivir inevitablemente experimentaron alguna mezcla
de vida publica y privada, inicialmente limitada a la burguesia, que lentamente se
esparci6 a la poblacién. Asi, en alguna forma, la historia de la vida privada es la
historia de la democratizacién” (1991: 7).

> Perri 6 establece una conexion entre privacidad y dignidad, pues considera que
este nexo se puede observar en el desarrollo de la modernidad de los modales, de
la cortesia y la civilidad (1998: 27).
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Por su parte, Perri 6 considera que, en torno a la perspectiva histérica
del problema de la privacidad, se observan tres temas que la condicio-
nan: primero, la creciente demanda de privacidad es consecuencia del
desarrollo de una cultura del individualismo.® Agrega que la experiencia,
la autoconsciencia, el comportamiento, la posicién en la red social y el
papel en el desarrollo del individualismo son comunes a todos los seres
humanos: el individualismo como un constructo social enfatiza el valor de
la libertad individual, la autonomia y la eleccién.” El segundo tema resal-
ta el urbanismo y alega que, en las sociedades agrarias, la proximidad y
la interaccién de las personas hacia practicamente imposible que flore-
ciera la privacidad vy, por lo tanto, impensable, ya no digamos deseable.
El dltimo tema destaca el peligro de la privacidad a partir del desarrollo
de las técnicas de recoleccion, almacenamiento, seleccién, combinacion,
analisis, divulgacién y publicacién de la informacién (Perri 6, 1998: 21-
22), que es el tema que se discutird en el siguiente capitulo.

Para Solove, la privacidad no se puede reducir a una sola esencia; por
el contrario, es una pluralidad de cosas diferentes que no comparten un
solo elemento en comun, pero que, sin embargo, guardan una semejanza
entre ellas (2007: 756).

En efecto, al hacer referencia a la privacidad, Judith Jarvis Thom-
son dijo que lo més sorprendente es que “nadie tiene una idea clara de
qué es” (1975: 295). Amitai Etzioni dice que “no existe una concepcion
ampliamente aceptada, ya no digamos definicién, de privacidad” (1999:
196). Por su parte, la Comisién Calcuta (1991) concluyé que no encontréd
en ninguna parte una definicién legal completamente satisfactoria del
concepto de privacidad. La misma percepcién tiene Raymond Wacks, al

6 Al respecto, Charles Taylor (1994) considera el individualismo como una forma de
malestar del modernismo.

* En efecto, Pfeiffer argumenta que "el sujeto moderno es fundamentalmente un
individuo solo y se autoconstruye casi exclusivamente desde las variables de este
atributo del hombre que es su individualidad, es decir su caracter de tnico. Es por
ello que el sujeto es pensado como solo, dominador del medio que habita, duefio
de si mismo y capaz de transformar todo lo que no sea él en objeto por la reflexién.
El sujeto es libre y racional y no puede ejercer una de sus cualidades sin la otra, sin
perder su condicién de tal” (2008: 15).
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afirmar que “el concepto permanece problematico” y ha producido un
debate que en ocasiones es “estéril y, en definitiva, frivolo” (2000: 213-
214). En el mismo sentido, Graeme Laurie establece que “la privacidad
es excepcionalmente dificil de definir” (2002: 11) y que “... las posibili-
dades de la privacidad son tan diversas que no se puede hacer un intento
razonable para analizar el concepto en todas sus facetas y formas” (ibid.:
2); y sostiene que esta discusién es estéril por cuatro razones principales:
primero, porque la premisa en que se fundamenta la definicién es ma-
terialmente diferente;® segqundo, porque los objetivos de los argumentos
tienden a diferir. Para Perri 6, la privacidad no puede ser definida a satis-
faccion (1998: 32).

De la misma manera, para Arthur R. Miller, el concepto de privacidad
es "exasperantemente vago y evanescente” (1971: 25). Hyman Gross dijo
que el concepto de privacidad esta infectado de “ambigliedades perni-
ciosas” (1967: 34-35). También Colin J. Bennett afirma que todos los in-
tentos por definir el concepto de privacidad “generalmente no han tenido
éxito" (1992: 25). Robert Post manifiesta que la privacidad es un valor tan
“complejo, tan enredado en disputas y dimensiones contradictorias,
tan congestionado con varios y distintivos significados, que algunas ve-
ces pierdo las esperanzas de si se puede definir del todo"” (2001: 2087). Y
para Solove “no existen fronteras claras de lo que deberiamos o no debe-
riamos como ‘privacidad’” (2007: 759).

Esto puede enmarcarse, como ya se mencion6, en la nocién de conce-
bir la imagen en la modernidad de un hombre dual,

que puede llegar a su plenitud sea en soledad o en comunidad, que es por-
tador de una exterioridad y una interioridad, un hombre que puede realizar
actos denominados privados que tienen que ver con su ‘interioridad’ y consi-
go mismo y actos publicos que tienen que ver con su exposicion frente a los
demads (Pfeiffer, 2008: 17).

8 La privacidad aqui es vista como un derecho o como una condicién, estado, es-
fera de la vida, etc., dependiendo del cémo se interprete. Cuando es vista como
derecho, se reafirma como un postulado normativo dependiendo del interés del
legislador; mientras que cuando se ve como una condicion tan sélo se hace una
declaracién descriptiva (Wacks, 2000).
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El dmbito de lo privado estd determinado por que es el espacio don-
de imperan exclusivamente los deseos y preferencias individuales: “Es
condicién necesaria del ejercicio de la libertad individual”, y agrega que
los limites de la privacidad estan determinados por el contexto cultural y
social (Garzén Valdés, 2003: 17-18).

Para Philippe Aries y Georges Duby, la vida privada no estd dada en la
naturaleza; es una realidad histérica, que ha sido edificada de formas di-
versas por las diferentes sociedades. Los limites han sido fijados a lo largo
de la historia; esta sujeta a cambios, y siempre estd relacionada con la vida
publica: “La vida privada tiene sentido s6lo con relacién a la vida publica:
su historia es la primera de las historias de su definiciéon"” (1994: 3).

Siguiendo a Garzén Valdés, cuando la informacién fluye de la inti-
midad y se comparte con otra persona, se da paso a la privacidad. Es
necesario que al menos dos personas compartan sus intimidades y estés
se dan en el plano privado; de hecho, “es la interaccién entre ellos lo
que impide la adopciéon de una total opacidad, ya que ella volveria im-
posible toda comunicacién”. En el ambito de lo privado, la discrecién
es sustituida por reglas de comportamiento muchas de ellas validas
s6lo dentro del ambito privado pero cuya calidad moral no depende de
la capacidad de imposicién por parte del legislador privado ni del con-
senso de sus destinatarios. La moral privada no es una moral diferente
de la publica sino que ambas son manifestaciones de una tinica moral”
(2003: 18).

En efecto, para Amitai Etzioni,

las sociedades benévolas equilibran cuidadosamente los derechos indivi-
duales y las responsabilidades sociales, autonomia y bien comtn, privacidad
y preocupacién por la seguridad y salud publicas, en lugar de permitir que
valores o principios personales sean dominantes (1999: 184).

Etzioni establece cuatro criterios desde los cuales se puede analizar
la privacidad. Primero, que la privacidad necesita mayor proteccion; se-
gundo, que se puede lograr el bien comun sin recalibrar la privacidad,
aunque en algunas instancias se deberdn establecer medidas ptblicas
mas severas; tercero, senala los méritos de la minima intervencién indis-
creta; y, cuarto, que si los cambios sugeridos en la legislacién deberan
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incluir consideraciones especiales necesarias para proteccién de los efec-
tos secundarios.® Para este autor, “los correctivos para el desarrollo de la
sociedad son necesarios y no excesivos" (ibid.: 185-186).

Por su parte, Graeme Laurie concibe la privacidad desde una serie de
perspectivas, que presentamos a continuacién. En principio, este autor
considera a la privacidad como un estado inaccesible a ser fisico o psi-
colégico del individuo: lo que se puede decir “privacidad espacial”. La
privacidad puede ser vista como un estado donde la informacién personal
acerca del individuo se encuentra en un estado inaccesible a otros: lla-
mada “privacidad informacional”: una definicién unificadora puede ser
entendida como “un estado de separacién de otros” (2002: 6).

Esto es para Laurie, la privacidad deberia ser tomada para hacer re-
ferencia a un estado donde un individuo estd apartado de los demas, ya
sea corporea o psicolégicamente o mediante su inaccesibilidad a ciertos
apéndices intimos a su individualidad, tal como la informacién personal,
dado que el individuo necesita privacidad por los siguientes aspectos:
primero, es necesario un estado de separacion fisica de los deméas para
permitir que las relaciones personales inicien y se desarrollen. Los nive-
les de intimidad que tipifican las relaciones personales modernas sélo
pueden lograrse al garantizar y proteger la separacioén de los demés. La
confianza, que es esencial para el establecimiento y mantenimiento de
todas las relaciones, ansia no s6lo un grado de intimidad para desarrollar-
se, sino también un elemento de intercambio. Una parte importante de
estos elementos de intercambio es la informacién personal: los individuos
intercambian informacién tanto como una senal de confianza y con base
en la confianza (ibid.: 6-7).

Segundo, un grado de separacién permite a la personalidad del in-
dividuo reflexionar acerca de experiencias y aprender de ellas. Tercero,
se ha dicho que la estructura cognitiva actual de los individuos es tal
que se requiere un grado de separacion para asegurar que los individuos
mantienen un grado de estabilidad mental. Por tltimo, puede hacerse un
dano tangible a un individuo a quien no se le proporciona cierto grado de

®  Argumenta Etzioni que estas medidas requieren tanto la proteccion de las personas

de danos innecesarios y preservar el apoyo de los ciudadanos para las politicas pu-
blicas necesarias (1999: 186).
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privacidad; la invasién no autorizada del cuerpo es irrespetuoso para el
individuo y pudiera causar dano fisico (ibid.: 6-8).

Desde luego que la invasion de la privacidad de la informacién per-
sonal también puede producir danos a los individuos. La informacion de
la condicién, comportamiento o hébitos de una persona que otros consi-
deran desagradable puede ocasionar que el individuo sea aislado por la
comunidad o que sea objeto de violencia y discriminacion'® (ibid.: 8).

En definitiva, es importante para entender el concepto de privacidad
considerar que su cardcter esencial esta orientado en la exploracion de
condiciones e instrumentos para determinar la relacién entre las esferas
publica y privada de las personas, en virtud de que la vida de las perso-
nas no se desenvuelve en un vacio social: “la privacidad también estd
articulada con la regulacién de la relacién entre un individuo y su socie-
dad donde vive... el doble involucramiento de individuos e instituciones:
nosotros creamos la sociedad como somos creados por ella” (ibid.: 4-5).

Etzioni define la privacidad como “una licencia social que exenta una
constelacién de actos (incluyendo pensamientos y emociones) del escru-
tinio comunitario, publico y gubernamental” (1999: 196). Sin embargo,
agrega que la privacidad no es un valor absoluto que esta por encima de
otros derechos o preocupaciones para el bien comun"”. De hecho, afirma
que la sociedad generalmente triunfa cuando sus intereses se enfrentan
a los del individuo. Etizioni ve la tarea de los comunitaristas como un
equilibrio entre derechos individuales con responsabilidades sociales, e
individualidad con comunidad (ibid.: 196-198).

A diferencia de Etzioni, John Dewey propone una relacion diferente
entre individuo y comunidad. Considera que la relaciéon entre estos dos
no puede ser tan rigida. Plantea que el individuo es moldeado por la so-
ciedad y que, por lo general, el bien de ambos con frecuencia se ve inte-
rrelacionado, mdas que opuesto; esto es, son ambas caras de una moneda.
Afirma que

10 De acuerdo con Greenawalt, una razén de la importancia del control de la informa-
cién "porque la sociedad es tan intolerante como puede ser, precisamente porque
existen tantas actividades que estdn sujetas a regulaciones gubernamentales con-
cretas, o a sanciones informales como la pérdida de un trabajo y una reputacion”
(citado en Laurie, 2002: 8).
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no podemos pensar en nosotros mismos sino como seres sociales. Por ello, no
podemos separar la idea de uno mismo y nuestro propio bien de la idea de
otros y de su propio bien (1978: 268).

El mismo Dewey sostiene que el valor de proteger los derechos in-
dividuales surge de su contribucién a la sociedad. Esto es, los derechos
individuales es una proteccién en la intromisién de la sociedad. La so-
ciedad crea estos espacios de proteccién para los beneficios sociales del
individuo. Dewey afirma que los derechos deben valorarse en razéon de
que “las libertades civiles contribuyen al bienestar de la comunidad”
(ibid.: 373).

Solove, al igual que Dewey, sostiene que:

el valor de proteger al individuo es un valor social. La sociedad implica una
enorme cantidad de friccién, y continuamente estamos en conflicto con otros.
Algo que hace la sociedad un buen lugar donde vivir es el grado de libertad
de las personas que restringe la intromisién de otros. Una sociedad sin la
proteccién de la libertad seria asfixiante y no seria un lugar muy atractivo
para vivir en ella. Cuando se protege las libertades individuales, la sociedad
en su conjunto decide contenerse para recibir los beneficios al establecer
las condiciones de libertad para que las personas se desarrollen (2007: 762).

Para lograr un grado de orden en la comunidad, la privacidad debe
ser protegida por la sociedad. La privacidad no debe entenderse como
algo contrario a los intereses de la sociedad; debe protegerse de acuerdo
con las mismas normas y valores sociales. Al protegerse la privacidad no
se desatiende el control social de las personas, pues dicha proteccién es
una forma de proteccion social producto de las mismas normas sociales.
Por ello, la privacidad es un valor social.

La privacidad y la democracia

Existe, de acuerdo con la bibliografia revisada, una relaciéon importante
y decisiva entre la privacidad y la democracia. Para Ruth Gavison, la pri-
vacidad es importante para los gobiernos democraticos porque “estimu-
lan y fomentan la autonomia moral de los ciudadanos, como un requisito
central de la democracia” (1984: 369).
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En torno a la posibilidad de que se disenen tecnologias y procedi-
mientos para vigilar, también se han visualizado futuros totalizadores
y amenazas a la privacidad y a la intimidad. “La eficacia coercitiva de
cualquier tecnologia o procedimiento de observacion de los individuos
—afirma José Luis Dader- ha ido asocidndose cada vez mads a la terrible
posibilidad de maquinarias totalitarias de dominacién y destruccion de la
libertad” (2001: 151).

La idea de un ente todopoderoso (el pandptico), que observe hasta
lo mas intimo de los ciudadanos se traduce, de acuerdo con Michel Fou-
cault, en una opinién publica abarcadora y amenazante de la privacidad,
como “una especie de mirada inmediata, colectiva y anénima. Un poder
cuyo resorte principal fuese la opinién no podria tolerar regiones de som-
bra" (1979: 16).

Considerar la posibilidad de que un poder, del Estado o de la opinién
publica, pudiera penetrar las entranas de la intimidad y la privacidad
para ejercer su control supremo y constrenir las libertades de los indivi-
duos es hasta cierto punto desatinado pues no considera la posibilidad de
autonomia de la sociedad civil y su capacidad de buscar el control y la
conservacién de sus libertades. Una de las caracteristicas distintivas de
las democracias liberales es precisamente la férrea defensa de los indivi-
duos frente las instituciones y la proteccioén de las libertades individuales:
“La proteccion de la privacidad y la intimidad son (...) derechos democra-
ticos tan fundamentales e irrenunciables como la libertad de expresién
y asociacion o los derechos a la informacion y la transparencia politica”
(ibid.: 157).

Sin embargo, lo que si es discutible es advertir la posibilidad de que
las instituciones, privadas y gubernamentales, puedan utilizar de manera
selectiva los datos personales. La proteccién de la informacién personal
por parte del Estado es condicién esencial para la salvaguarda de la in-
tegridad de la persona y los valores democréticos, donde la participacion
de los ciudadanos siempre deberd tener un papel decisivo para estable-
cer los limites de lo privado y lo publico. Dice Dader que, de no hacerlo...

... no dejaremos de incurrir en un cruzado ejercicio de categorias por el que
la protecciéon de la corrupcién pueda revestirse de respeto a la intimidad
y la transparencia e inspeccién critica del interés general sean tildadas de
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fascismo policial... De forma bien distinta, aquel espacio publico sin el cual
no cabe imaginar una democracia no es otra cosa ni tiene otros componentes
que lo que los clasicos denominaban los asuntos de la res publica. ;0 es que
acaso el desorden panoéptico que percibimos podria dar lugar a una demo-
cracia sin reptblica?” (ibid.: 161).

En efecto, para Solove “el uso potencia futuro de cualquier trozo de
informacién es vasto, y sin limites o accountability en c6mo esa informa-
cion se use, es dificil para las personas evalten los peligros del uso de la
informacion en manos del gobierno” (2007: 767).

La privacidad, como un concepto exclusivamente en términos abs-
tractos, sélo puede definirse de forma significativa en término de la cul-
tura de normas de una sociedad particular y la posiciéon del individuo
dentro de ella. En el siguiente apartado, se explorard la privacidad en
términos de su tratamiento juridico como un derecho.

El derecho a la privacidad
Cuando la privacidad no se respeta, la sociedad en general puede su-
frir danos. Si el elemento de confianza, tan decisivo para el bienestar de
las relaciones, no se podrd comunicar informacion valiosa e importante,
dado que no se puede garantizar a las personas la secrecia de dicha in-
formacion (Laurie, 2002: 10).

De acuerdo con Perri 6, la privacidad no puede considerarse un dere-
cho absoluto, pero supone que permanecera como un valor de importan-
cia medular (1998: 2); y agrega que “cualquier exploracién de posibles
futuros para la privacidad debe iniciar con un esfuerzo para entender
como el valor de la privacidad para las personas ha cambiado a través de
la historia y como difieren entre sociedades” (ibid.: 21).

1 Afirma Rodota que "los datos asi recogidos pueden ser utilizados para distintos

fines, elaborando, por ejemplo, perfiles de ciudadanos ‘activos’ o fichando opinio-
nes, preferencias, orientaciones. Si este conjunto de informaciones es utilizado para
actividades de control o de simple interferencia en la esfera privada, o asilo percibe
el ciudadano, existe el riesgo de desincentivar la participacién al objeto de evitar
consecuencias no deseadas” (2003: 19).
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En perspectiva, el derecho a la privacidad ha tenido una evolucién
singular como garantia individual. En términos generales, se puede
afirmar que las revoluciones suscitadas a finales del siglo XVIII propicia-
ron la aparicién de derechos que procuraban proteger la privacidad en
el ambito domiciliario y en el de las comunicaciones. Luego, a finales
del siglo XIX, se inicia un movimiento por proteger el espacio de lo pri-
vado v la delimitaciéon de dmbito de lo intimo como consecuencia de la
proliferacion de la prensa escrita amarillista.

Posteriormente, a mediados del siglo XX, el problema en torno a los li-
mites a la intrusién en la esfera de lo intimo se vigoriza. Por un lado, las
instituciones publicas y privadas emprenden mecanismos para seleccionar
a sus miembros con base en pruebas psicolégicas, exdmenes médicos y
estudios socioecondémicos; v, por el otro, el avance tecnolégico fortalece el
procesamiento masivo de la informacién de datos, y su respectivo analisis.

Otros de los aspectos relacionados con el desarrollo de la tecnologia
y nuevas formas de invasién de la privacidad es el auge de dispositivos
electrénicos de vigilancia a través de video, audio e internet, que ha per-
mitido transgredir el domicilio, las comunicaciones privadas y el derecho
a la imagen personal. Si a lo anterior le sumamos los adelantos en la
capacidad para almacenar y manipular la informacién, la injerencia en
la vida privada de las personas obliga a encontrar mecanismos de protec-
ci6én de los datos de indole personal.

Por otro lado, los avances en la biotecnologia a partir del descifra-
miento del genoma humano han propiciado la necesidad de modificar los
términos de la intrusién en la vida privada de las personas y han obligado
a replantear el concepto de lo privado, asi como las dreas de proteccién y
los principios de determinacion con relacién a otros derechos ya ampara-
dos por legislaciones locales, nacionales e internacionales.

El derecho a la inviolabilidad del domicilio fue reconocido en el
Petition of rights de 1628 y en Bill of rights de Virginia (1776). En los dos
textos se precisa la inviolabilidad del domicilio, de conformidad con lo
que se establece en la Carta Magna de 1215,'2 como una consecuencia

2 El rey John firmé la Carta Magna, en la cual prometi6é que ninguna persona "sera

arrestado, o detenido en prisién o desposeido de sus bienes, proscrito o desterrado,
o molestado de alguna manera; y no dispondremos sobre él, ni lo pondremos en
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de la libertad y la seguridad personal, como instrumento para evitar de-
tenciones arbitrarias e ilegales.

Posteriormente, en la cuarta enmienda de la Constitucion de los Es-
tados Unidos de Norteamérica, se establecieron garantias frente a las
incursiones arbitrarias. Por su parte, la Asamblea Nacional Francesa
proclamé en 1790 la inviolabilidad de la correspondencia y, un ano maés
tarde, fueron eliminados los controles institucionales.

En la Declaracién de derechos del buen pueblo de Virginia, de 12 de
junio de 1776, se precisa el derecho a la inviolabilidad del domicilio en
su articulo X:

Que los actos judiciales generales en los que se mande a un funcionario o al-
guacil el registro de hogares sospechosos, sin prueba de un hecho cometido,
o la detencién de una persona o personas sin identificacién o sus nombres, o
cuyo delito no se ha especificado claramente y no se demuestra con pruebas,
son crueles y opresores y no deben ser concebidos (Soberanes, 2009: 207).

A finales del siglo XIX, la mecanizacién de la imprenta y la consi-
guiente capacidad de transmitir con prontitud la informacién a amplios
sectores de publico, propici6 que, en 1890, los abogados Louis Brandeis y
Samuel Warren publicaran su histérico articulo, “The right to privacy”,™
ante la necesidad de la proteccién del ambito de lo privado y exigir la
capacidad de reaccionar ante el dafio emocional que la invasion de este
ambito vedado suponia donde argumentaban “de manera simple y con-

prision, sino por el juicio legal de sus pares, o por la ley del pais” (Soberanes, 2009:
171-172).

3 La motivacién para escribir este articulo fue debido a que la sefiora Warren (a su
vez hija del senador Bayard de Delaware), quien habitualmente hacia una vida so-
cial intensa y los periédicos locales publicaban las cronicas de estos encuentros en
su casa de Boston, hecho que le molestaba de sobremanera. La gota que derramé el
vaso fue suscitado por la publicacién de los detalles de la boda de una de sus hijas.
Samuel Warren, quien se gradu6 de la Universidad de Harvard en segundo lugar;
invité a su condiscipulo, Louis Brandeis, quien se gradu6 en primer lugar y poste-
riormente seria nombrado ministro de la Suprema Corte de Justicia de los Estados
Unidos, a escribir tan memorable texto en el Harvard Law Review.
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vincente la fundamentaciéon de un derecho a la privacidad siempre en
tension con la libertad de expresién. Con el anglicismo ‘derecho a la pri-
vacidad' se designa un derecho a la soledad, a una facultad de ‘to be let
alone' o derecho a que a uno lo dejen en paz, garantia de la persona y su
familia frente a intromisiones ilegitimas, a partir de la Cuarta Enmienda
a la Constitucién norteamericana” (Zuniga, 1997: 289).

Si bien, Brandeis y Warren determinaron la privacidad como el dere-
cho a la intimidad de las personas a “no ser molestadas"” (the right to be
left alone), no como un derecho absoluto, pues mencionan seis limitacio-
nes, a saber:

1. El derecho a la privacidad no prohibe las publicaciones de aspectos
que son de interés publico o general.

2. El derecho a la privacidad no prohibe la comunicacién de algtn tema,
basada en su naturaleza privada, cuando la publicacién se realice bajo
circunstancias que pudieran representar un privilegio.

3. El derecho probablemente no garantice algun tipo de reparacién por
la invasion a la privacidad por publicaciones orales en ausencia de un
dano especial (puesto que los danos causados por las comunicaciones
orales se consideran insignificantes para el derecho).

4. El derecho a la privacidad se suspende en caso de que la publicacién
de los hechos se realice por el propio individuo o con su consenti-
miento.

5. La verdad sobre el contenido de lo publicado no significa una defensa
(puesto que lo que se protege es el hecho de la divulgacién, mas no la
verdad o falsedad de los hechos).

6. La ausencia de “malicia” en la publicacién no representa una defensa
(Puente de la Mora, 2006).

El derecho a la privacidad supone que no se revelen ni se difundan
datos o hechos de la vida privada, el reconocimiento de la intimidad cor-
poral, que se reconozca un espacio de autonomia personal donde los
demas no puedan entrar, y la autodeterminacion informativa. En este
contexto, hay que entender el derecho a la privacidad no sé6lo como un
derecho que debe ser protegido frente a invasiones, sino como una esfera
de autonomia y de autodefinicién personal.
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En el mismo sentido se expresaban la Declaracién de derechos y
normas fundamentales de Delaware, del 11 de septiembre de 1776; la
Constitucién de Pensilvania de 1766 y la Constitucién de Massachusetts,
de 1780, asi como la Enmienda 1v de la Constitucion Federal de 1787.

En 1967 se llev6 a cabo la Conferencia Nordica de Juristas!® en la ciu-
dad de Estocolmo, Suecia, y el tema planteado fue el derecho a la intimi-
dad. Dicha reunién tenia como objetivo “elaborar el contenido conceptual
y real de los diversos derechos que son inherentes a la personalidad de
cada individuo" y para ello se dio a la tarea de definir "las fronteras
del sector reservado a la intimidad y fijando las normas que habrian de
ser generalmente aplicables en esta materia con vistas a garantizar el
respeto debido, el ejercicio peculiar de un Estado moderno” (Comisién
Internacional de Juristas, 1967: 676).

Los trabajos de la Conferencia pueden ser resumidos en tres conclu-
siones. La primera tiene que ver con la naturaleza del derecho a la inti-
midad y se pide su reconocimiento para que se proteja al individuo de
las “injerencias en su vida privada y familiar; en su integridad mental y
fisica o en su libertad moral o intelectual; de ataques a su honra o a su re-
putacién; a unos de su nombre, identidad o semejanza; a las violaciones
en su correspondencia; al abuso de sus medios de comunicacién, escritos
u orales, etcétera” (idem.).

La segunda conclusién tuvo que ver con las limitaciones al derecho
a la intimidad. Aqui se determiné que el interés publico puede permitir
que las autoridades intervengan en la esfera privada, pero tuteladas por
la Convencién europea para la proteccion de los derechos humanos y
las libertades fundamentales, que “se hace necesaria en una sociedad
democrética [...] ‘para defender los intereses de la seguridad nacional,
la seguridad publica o el bienestar econémico de la nacion; para impedir

4 Aqui se establece en su articulo 10 que "Todo miembro de la sociedad tiene dere-
cho a ser protegido en el disfrute de su vida..."”

> La Conferencia fue organizada por la Comisién Internacional de Juristas, una orga-
nizacién no gubernamental con sede en Ginebra y creada en 1952, y funciona como
entidad consultiva de la Organizacién de las Naciones Unidas y de la UNESCO, y
tiene como objetivo la promocién y defensa del Estado de derecho y la denuncia de
las violaciones a los derechos humanos.
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el desorden o el crimen; para proteger la salud o la moral publica o para
proteger los derechos y las libertades de los demas'" (idem.).

La tercera conclusion tiene que ver con la recomendaciéon de reforzar
o modificar las disposiciones legales para proteger el derecho a la intimi-
dad, que contemple, entre otras cosas, la proteccién contra “la intrusiéon
en la soledad, retraimiento o intimidad de una persona; de las graba-
ciones de sonido y tomas de vistas fotograficas y cinematogréficas; de
la intercepcion de instalaciones telefonicas y micréfonos disimulados,
del uso de material obtenido con intrusiones ilegales (informaciones, fo-
tografias, grabaciones), de la utilizacién de material no obtenido por la
intrusion legal (explotacién del nombre o identidad de una persona sin su
consentimiento, publicacién de nombre o identidad de vista falsamente
atribuidos a una persona, etcétera...) (idem.).

En mayo de 1989, se formé el Comité Calcutt'® al interior del Parla-
mento inglés con el propésito de considerar las medidas para facilitar la
proteccion de la vida privada, y en junio de 1990 present6 los resultados
de sus indagaciones. Esta comisién lo define como “el derecho del indi-
viduo a ser protegido de intromisién en su vida personal o en sus asun-
tos, ya sea mediante medios fisicos directos o mediante la publicacién de
una informacién” (Comision Calcutt: 29). El Comité argumenté que el
derecho a la privacidad deberia ser protegido en un contexto donde
“el derecho a la libertad de expresiéon deber ser predominante” (ibid.:
18). En este sentido, puede afirmarse que la privacidad, para Calcutt
siempre es secundaria.

Por su parte, Martin Cloonan afirma que, “si bien el ejercicio del de-
recho a la privacidad puede ser benéfico para la democracia si mejora
la libertad individual, puede ser perjudicial si propicia la secrecia en el
ejercicio publico pues se vulnera el derecho de los ciudadanos de saber
céomo se comportan funcionarios puiblicos” (1998: 63). En efecto, Laurie
complementa esta idea al afirmar que una protecciéon efectiva de la pri-
vacidad puede servir para fines tanto publicos como privados (2002: 10).

16 Este Comité fue conocido asi en honor a su presidente, David Calcutt, pero su ver-
dadero nombre era Comité sobre la Intimidad y Cuestiones Afines (The Committee
on Privacy and Related Matters).
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En este contexto, es posible vislumbrar dos posiciones respecto a la
privacidad, Mientras que algunos consideran que debera buscarse en
todo momento la posibilidad del ciudadano a gozar de este derecho, otros
afirman que la busqueda de la privacidad responde a la necesidad de las
élites terratenientes. La privacidad se ha transformado en una ruptura en
las relaciones sociales que ha producido a un descenso en la responsabi-
lidad social y que pudiera ser usada para ocultar fechorias en la iniciativa
privada y en el gobierno (Cloonan, 1998: 69).

El derecho a la privacidad advierte la existencia de una esfera de pro-
teccién frente a los otros, que se traduce en derecho abstracto con la
intencién de reservar el &mbito méas préoximo de la vida privada y familiar
que se consagra como respuesta al desarrollo de las tecnologias de la
informacién.

Muchos teéricos de la privacidad consideran que la privacidad es un
derecho individual: Thomas Emerson, asevera que la privacidad estd
sustentada en premisas individualistas, que la sociedad existe para pro-
mover el valor y la dignidad individuales. Agrega que “el derecho a la
privacidad (...) es esencialmente el derecho a no participar en la vida
colectiva; es el derecho a aislarse de la comunidad” (1970: 545, 549); eso
es, la privacidad es, en esencia, personal: es el derecho a reconocer la
soberania del individuo.

Por otro lado, los derechos que tradicionalmente servian como limite
a la libertad de imprenta, el derecho al honor, en cuanto a la capacidad
de reaccién frente al menoscabo de la reputacion, y el derecho a la pro-
piedad intelectual, en cuanto al derecho de las personas a que sus crea-
ciones literarias y cientificas no sean difundidas sin su consentimiento,
no eran suficientes para garantizar la proteccion frente a la invasién del
dmbito de lo privado.

En efecto, el derecho a la privacidad engloba varios otros derechos,
entre los que se encuentran: el derecho a la inviolabilidad de la vida pri-
vada (privacidad), que es la facultad de los individuos para no ser inter-
feridos o molestados por persona o entidad alguna en el espacio vital de
las actividades intencionalmente conservadas fuera del &mbito ptblico.

El derecho a la inviolabilidad de la vida familiar puede tornarse vul-
nerable ante la presion social, econémica y politica. La legislacién que
protege los derechos humanos busca impulsar la unidad de la familia de-



CAPITULO 3. LA INTIMIDAD, LA PRIVACIDAD Y LOS DATOS PERSONALES 91

terminando las obligaciones del Estado para conservarla fusionada y reu-
nirla cuando se vean separadas, por fenémenos sociales y poblacionales.

El derecho a la inviolabilidad del domicilio es el derecho por medio
del cual el titular del mismo exige la intangibilidad e intimidad de los
recintos en los que acostumbra a desempena su vida personal.'?

El derecho a la inviolabilidad de la correspondencia es el derecho
por virtud del cual se prohibe a los poderes del Estado la detencién y la
apertura ilegal de la correspondencia.

El derecho a la privacidad frente a las escuchas telefénicas, o derecho
a impedir que se realicen interceptaciones telefénicas ilegales, es cual-
quier acto de interferencia en las comunicaciones telefénicas ajenas, ya
con la finalidad de impedirlas, o con la intencién de tener conocimiento
de ellas.

Para Perri 6, el meollo del tema del derecho a la privacidad estriba en
la progresiva capacidad de las empresas, el gobierno y los medios para
recolectar, manipular y divulgar informacion personal a escala industrial
(1998: 21).

Sin embargo, para Daniel J. Solove existe un problema de concep-
tualizar este derecho, pues aduce que, cuando se trata de la recoleccién
y andlisis de la informacién personal, muchas personas sostiene que
s6lo se perjudica la privacidad si no existen ‘esqueletos en el closet’; y
agrega que cuando se discute si la vigilancia y el data mining'® guber-

Para Norbert Elias, el dormitorio se convirtié en uno de los &mbitos mas privados y
mas intimos del proceso civilizatorio: “Sus muros visibles e invisibles arrebatan a
la mirada de los otros seres humanos los aspectos mas ‘privados’, méas ‘intimos’ de
los otros, esto es, la parte irreprimiblemente ‘animal’ de estos”; y agrega que en la
sociedad medieval esta funcién no se habia privatizado tanto, si se habia excluido
de la vida social (1989: 203).

Es la extracciéon de informacién oculta y predecible de grandes bases de datos.
Es una poderosa tecnologia nueva con gran potencial para ayudar a gobiernos y
empresas a concentrarse en la informacion mas importante de sus bases de infor-
macién (data warehouse). Las herramientas de data mining predicen futuras ten-
dencias y comportamientos, permitiendo en los gobiernos y a las empresas tomar
decisiones proactivas y conducidas por un conocimiento acabado de la informacién
(knowledge-driven).
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namentales, muchas personas senalan que no tienen nada que ocultar
(2007: 747-748).

Se considera que la recoleccién de grandes cantidades de informa-
cion, principalmente a través de medios electronicos, puede conducir a la
invasién de la privacidad de la persona. Sin embargo, Richard A. Posner
(2005) considera que esto no es asi, porque dado su volumen, la informa-
cién es tamizada por las computadoras para buscar nombres, direcciones,
numeros telefénicos, etcétera, que pudiera tener un valor de inteligencia.
Este tamizado inicial, lejos de invadir la privacidad, “evita que los datos
mads privados sean vistos por cualquier agente de inteligencia”.

De hecho, la recoleccién y el uso de la informacién personal en bases de
datos presentan una serie problemas mayores que la vigilancia guberna-
mental. Para Solove, el verdadero problema estriba en el almacenamiento,
uso o analisis de la informacién. Esta situacion —agrega este autor— afecta
las relaciones de poder entre las personas y las instituciones del Estado
moderno, pues no sélo frustra a los individuos al producir una sensacién
de impotencia e indefensidn, sino que también afecta la estructura social al
trastornar el tipo de relacién que los individuos tienen con las instituciones
que toman decisiones importantes en sus vidas (2007: 756-757).

En la siguiente tabla se presenta la propuesta de taxonomia de Daniel
J. Solove, que divide en cuatro categorias con 16 diferentes subcategorias:

Tabla 3.1
Taxonomia de la privacidad

Recoleccion de Procesamiento de Diseminacion de la Invasion

la informacién la informacién informacién
Vigilancia Agregacién Violacién de Intrusién
Interrogacién  Identificacion confidencialidad Inferencia
Inseguridad Revelacion decisional
Uso secundario Exposicién
Exclusién Mayor accesibilidad
Chantaje
Apropiacién
Distorsién

Fuente: Solove, 2007.
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En la primera categoria puede presentarse un problema de privacidad
si una actividad de una persona, una empresa 0 un gobierno ocasionan
un dano al perturbar actividades valiosas de otras personas. Dichos da-
nos no necesariamente deben ser fisicos o psicologicos: pueden limitar el
comportamiento socialmente benéfico (libertad de expresion o de asocia-
ci6én) o producir a un desequilibrio de poder que afecte negativamente la
estructura social (poder ejecutivo excesivo).

En la segunda categoria, Solove incluye “inseguridad” porque incre-
menta la vulnerabilidad de las personas al abuso potencial de su informa-
cién; la exclusion estd relacionada con la incapacidad de las personas de
acceder o modificar la forma en que se utiliza su informacion.

La tercera categoria, diseminacién de la informacién, esta relacionado
con las formas en que ésta se transmite (o se amenaza en transmitir). Por
altimo, la Gltima categoria corresponde a “invasion”, donde se interviene
directamente con el individuo, tanto en la forma en que regula su vida
como en las decisiones que toma (Solove, 2007: 758-759).

De hecho, desde esta perspectiva se puede entender la dificultad para
definir la privacidad como “auto-propiedad de la informacién”, si esto
se entiende como la idea de control de los derechos de propiedad para
controlar la informacién personal en las manos de otras personas (Perri
6, 1998: 35).

En resumen, la informacién personal se refiere a los datos, comunica-
ciones u opiniones relacionadas con el individuo, que razonablemente
pueden ser considerados como intimos y sensibles, y por ellos se desea
ocultar, restringir su recoleccién, uso o difusion.

El cuerpo humano como ente socioldgico y politico

Para Laurie, el arribo de la democracia liberal occidental ha concebido
una “sociedad egocéntrica y, para la mayoria, la vida privada personal
es primordial sobre asuntos sociales o comunitarios (2002: 11). En par-
ticular, Prost argumenta que no hay mas signo mas ilustrador acerca de
la primacia de la vida individual que el culto moderno del cuerpo”; y
agrega que el cuerpo se ha transformado en el punto primordial de la
identificacién personal... el cuerpo es la verdadera esencia de ser. Por
lo tanto, “el cuerpo estd involucrado en todos los aspectos de la vida
privada” (1991: 93).
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Rodota afirma que el cuerpo ha adquirido una nueva y mayor im-
portancia, dado que “se transforma en fuente de nuevas informaciones,
objeto de un nuevo data mining, realmente una mina abierta de donde
extraer datos sin parar. El cuerpo en si mismo se estd transformando en
un password, el cardcter fisico sustituye a las abstractas claves de acceso”
(2003: 22).

La mejor evidencia del culto al cuerpo en nuestros dias es la mayor
preocupacion de la higiene personal, la condicién fisica y la alimentacién
saludable. Una mayor preocupacion por el cuerpo significa también una
inquietud por las enfermedades que amenazan persistentemente al cuer-
po. En palabras de Laurie, “la enfermedad —especialmente si es severa— es
un asunto personal en el sentido que tiene que ver con aspectos funda-
mentales de la persona del ser humano: el potencial para el desarrollo fisi-
co, el dolor, el sufrimiento y, en dltima instancia, la muerte” (2002: 13). En-
tonces, estar en posibilidad de pronosticar las propias enfermedades es un
elemento determinante en la relacién de la persona con su propio cuerpo.

De hecho, es aqui donde los aspectos intimos y privados se ven en-
frentados al establecerse una relacién obligada con los médicos, pues de-
talles de historias clinicas y familiares deben ser revelados para diagnos-
ticar y enfrentar las enfermedades; asi “el individuo ha revelado su ser
interior a otros, habrd descubierto informacién y conocimiento personal y
su cuerpo ha sido expuesto a examen (idem.).

Sin embargo, la misma discusion de la relacion entre privacidad e
interés publico se da en este el campo de la salud. Para Prost “la enfer-
medad, una preocupacién central de la vida privada, se ha convertido el
centro de muchas politicas publicas. Nada es tan privado como la salud;
sin embargo, nada estd tan disponible con tanta facilidad que la respon-
sabilidad de las autoridades publicas. La salud es ahora tanto un asunto
publico como privado” (Prost, 1991: 98). Este debate lo sintetiza Laurie
de la siguiente manera:

El interés del Estado en asunto de salud conlleva consecuencias para la pri-
vacidad de los pacientes en al menos dos formas. Primero, en aquellos paises
con sistemas estatales de salud, la naturaleza publica de la empresa arrebata
al paciente individual el control del medio ambiente. Si bien tal sistema fa-
cilita al individuo acceder al sistema de salud, no evita la preocupaciéon por
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la privacidad individual que se ve involucrada aqui. Segundo, los estados
asumen la intervenciéon en las vidas de los individuos en condiciones donde
la intrusién se justifica con base en la salud publica (usualmente invocando
el argumento del interés 6ptimo) o cuando el individuo es percibido como
una amenaza a la salud de la comunidad en general (usualmente invocando
un argumento del interés publico)” (2002: 16-17).

Ademaés de lo anterior, el arribo de la genética moderna y los estudios
genéticos han propiciado la aparicion de otros problemas relacionados
con la salud de los individuos, algunos ciertamente reales, pero otros de-
finitivamente imaginarios. Pero una cosa que es posible afirmar es que
la informacién genética personal es capaz de revelar una serie de posi-
bilidades ocultas en el vasto equipaje genético. Y es aqui precisamente
donde radica uno de los problemas suscitados por esta situaciéon que nos
ocupa en este momento, pues se complica el acceso y el control de tal
informacion.

ParaLaurie, “laobligacién de confidencialidad sélo esta concentrada en
mantener la informacién confidencial fuera de la esfera publica” (ibid.: 3).
En este sentido, la privacidad puede concebirse como una proteccién
contra algunas clases de riesgos de injusticias: prejuicios absurdos, pér-
dida de control de la informacién personal y peligros de humillacién y
verglienza a partir de revelaciones intimas (Perri 6, 1998: 2). Es importan-
te que las personas tengan la posibilidad de determinar qué informacién
sobre ellas puede ser conocida por otras. Sin embargo, hay que reconocer
que es obligacién de las personas a informar a las autoridades sanitarias
cuando algun individuo sea portador de alguna enfermedad contagiosa
o alguna infeccién que potencialmente pudiera extenderse a la comuni-
dad. En efecto, Ingeborg Carvajal Freese afirma que:

En general, las epidemias graves han tenido que ver con el desarrollo de-
mografico de los hombres y han ayudado a configurar nuestros valores cul-
turales y nuestras practicas politicas. Pero, igualmente, suelen impactar las
economias, han desatado guerras y puesto a temblar imperios. Dado que
siempre constituyen amenazas agudas a la salud, convierten la vida y la
libertad en asuntos cientificos, éticos, politicos, legales y sociales (2010: 100,
cursivas en el original).
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Por ello, la informacién precisa de la condicién de salud de los indivi-
duos de una comunidad resulta de suma importancia para el bienestar de
la comunidad (en especial cuando se trate de una epidemia potencia;'® y
enseguida se discute precisamente lo que corresponde al interés publico.

Interés publico
Para el Comité presidido por Calcutt, el interés publico debe estar confi-
nado a asuntos relacionados con la prevencién del crimen, la proteccién
de la salud y seguridad publicas, o impedir que los ciudadanos sean en-
ganados a través de acciones o declaraciones de los individuos. De la
misma manera, Laurie (2002) considera que el interés publico estd em-
patado con el interés de la sociedad, pues ésta valora el individuo para
reducir o minimizar el dano potencial a los individuos de una comunidad.
Pues bien, este desarrollo del interés ptblico? con la idea de propor-
cionar bienestar a los individuos de una colectividad ha probado ser una
amenaza para la privacidad misma de las personas. El Estado benefactor
se ha tornado en un Estado interventor en este aspecto, pues al concen-
trar los servicios estatales de salud ha sido una caracteristica distintiva de
las sociedades democraticas occidentales.

19 Para Balint et al. (2006) los temas morales, politico, sociales y de politicas puiblicas
en torno a las epidemias pueden clasificarse en cuatro areas: (1) el choque entre la
libertad y la autonomia individuales con la seqguridad ptblica; (2) la responsabilidad
gubernamental en torno a la planeacién, la educacién y la construccién de confi-
dencialidad y confianza; (3) las responsabilidades y los deberes de los profesionales;
los limites del altruismo de los médicos, enfermeras y otro tipo de personal sanitario
durante la epidemia; (4) los asuntos éticos, sociales, econémicos y de infraestructura
surgida durante la realizacién de investigaciones clinicas en paises en desarrollo,
que con frecuencia resultan los més afectados por la diseminacién de las enfermeda-
des infecciosas y, con frecuencia, son los menos preparados para encararlas.

20 Lamentablemente, con relacién a considerar el conocimiento cientifico un bien so-
cial y de interés publico, “la investigacion médica, la farmacoldgica, la biogenética
y la biotecnologia en general, tienen por encima de su cardcter cientifico un cardc-
ter comercial que convierte en mercaderias sus resultados y, como productos co-
merciales, son consideradas como cualquier otra mercaderia para cuya produccién
puedo mantener el secreto (Pfeiffer, 2008: 23).
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En la actualidad existen dos enfoques en torno al interés publico,
las que se concretan en las perspectivas de las democracias liberal
y deliberativa. En la primera se le otorga mds importancia al interés
personal y en la sequnda se destaca un mayor peso al interés publico.
Definitivamente esto crea una tension en la interseccién entre la esfera
privada y la publica, por eso se debe establecer una clara distincién en-
tre ambos dmbitos lo mejor posible. De acuerdo con Laurie (idem.), es
precisamente la privacidad que tiene como funcién esencial proveer los
mecanismos que aseguren (garantizan) el aseguramiento de los limites
entre ambas esferas y también que obliguen el reconocimiento que, en
cierto momento, algunas areas de la vida deben quedar separadas de la
esfera publica.

El futuro de la privacidad estard determinado por la primacia de la
confianza de los consumidores en el manejo de la informacién personal
que hagan las companias comerciales, el grado de integracién con el go-
bierno y las alianzas estratégicas que se construyan en empresas que se
involucren en el manejo de la informacién personal. Y agrega que en
cualquier sociedad, el papel de la privacidad dependerda menos de arre-
glos tecnoldgicos y organizacionales que de la cultura; esto es, la idea
que las personas tengan de la privacidad y la forma como la valoren, pues
es muy dificil predecir las multiples formas como la cultura de la privaci-
dad puede evolucionar (Perri 6, 1998).

Por su parte, José Luis Dader (2001) nos recuerda que la democracia
ideal se asienta en el principio de la soberania popular, cristalizada en
una opinién publica. Esta opinién publica ha intentado ejercer una fun-
cion de vigilancia critica. Por otro lado, los ambitos de la vida privada y
publica han logrado mantenerse estructuralmente diferenciados. Para el
autor, se ha establecido una interpenetracion progresiva entre ambas es-
feras. En la actualidad —contintia—, el espacio publico se entiende como el
condensador de la atencién publica de una sociedad. En este marco, las
nuevas tecnologias han potenciado un “fisgoneo popular” de los medios,
y han propiciado condiciones en las que esta en juego la intimidad de los
ciudadanos. Sin embargo, nuevas herramientas también posibilitan un
nuevo periodismo de investigacién y de rastreo informatico de datos que
tienen que ver con la necesidad democrética de una vigilancia ciudadana
del gobierno.






CAPITULO 4

La proteccion de datos personales,
habeas data e informacion genética

...una relacién genética entre el interés individual y/o social en la
privacidad y la creaciéon de su proteccién juridica, hay entonces
también que admitir que cuando aquél cambia habrdn también

de cambiar las medidas protectoras.
Jurgen Habermas

Ante el advenimiento avasallante de la era digital y la informacién que se
genera de forma exponencial, la sociedad contempordnea se ve precisa-
da a garantizar el derecho a la libertad informatica del individuo y a que
la informacién de cardcter intimo o privado no sea manipulada ni trans-
mitida por terceras personas sin su consentimiento, y que tenga la posibi-
lidad de ser rectificada o actualizada cuando asi lo determine. El derecho
alalibertad informatica representa un avance en el fortalecimiento de los
derechos fundamentales, en especial en el contexto de la sociedad de la
informacién y el conocimiento.

De esta manera, es posible que al individuo se le otorgue la facultad
de controlar la informacién personal automatizada en manos de terceros.
Este derecho pretende establecer un equilibrio entre la libertad de infor-
macién y comunicaciéon en una sociedad que cada dia demanda mayor
transparencia, y el respeto a la informaciéon personal.’

! "Datos de cardcter personal” significa cualquier informacién relativa a una persona
fisica identificada o identificable. No se considerara identificable a una persona fisi-
ca si la identificacién en si requiere plazos y actividades al margen de lo razonable.
Cuando una persona fisica no sea identificable, los datos se considerardn anénimos.
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En la actualidad, el derecho a la intimidad es percibida bajo dos con-
diciones: por un lado, un derecho de defensa de la persona vy, por el otro,
el poder controlar las informaciones que afectan a la persona; esto es, un
derecho de intervencion.

Con el advenimiento de las nuevas tecnologias de la informacién es
posible acceder a informacién personal desconocida que atenta contra
la privacidad de los datos personales del individuo. Las personas deben
tener garantizada que esta informacién no se hara publica.

En efecto, para Pfeiffer,

Los individuos tienen derecho a no ser avasallados en su intimidad, tienen de-
recho a tener una vida privada en la que nadie se inmiscuya, a guardar secre-
tos. Tienen derecho a espacios privados: su casa, su habitacién, su ‘secreter’,
su diario intimo. Tienen derecho a la intimidad de sus cartas, de sus mensajes,
de sus comunicaciones telefénicas, de los datos sobre su salud, su patrimonio,
su identidad, sus ideas, sus creencias, sus gustos sexuales (2008: 17).

Como se mencioné en el capitulo 2, las nuevas tecnologias han im-
pactado la vida cotidiana de las personas, de donde surge la necesidad
de promover la proteccién de la intimidad y la privacidad “frente a una
innumerable cantidad de violaciones a dichos derechos que se producen
por la falta de una proteccién clara y precisa” (ibid.: 11).

Para Ernesto Villanueva, vida privada es “el derecho fundamental
de la personalidad consistente en la facultad que tienen los individuos
para no ser interferidos o molestados, por persona o entidad alguna, en el
nucleo esencial de las actividades que legitimamente deciden mantener
fuera del conocimiento publico” (citado en Pfeiffer, 2008: 19). Este dere-
cho es considerado como un derecho fundamental de la personalidad,
por lo que también se reconoce como un derecho esencial del individuo
y, por ello, inherente a la persona por el sencillo hecho de existir; es in-
transmisible, irrenunciable, imprescriptible e inembargable.

La lucha por la transparencia y el derecho a la informacién publica de-
sat6 una avalancha de acciones que encontraron eco en la aprobacién
de varios ordenamientos juridicos para la afirmacién de este derecho
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(Lopez-Ayllén, 2000). Se considera que este derecho fundamental tam-
bién es un elemento esencial para el desarrollo y consolidacién de la de-
mocracia, pues “la falta de la tutela y proteccién de estos derechos por
parte de los poderes publicos representa un grave déficit democratico”
(Lopez y Morrillo, 2005: 18). De la misma manera, Rodota afirma que
“una tutela efectiva de la privacidad se transforma... en elemento bésico
para que una ‘sociedad’ pueda seguir llamandose ‘democratica’” y que la
transparencia es “un elemento fundamental del proceso democrético, de
la correccién de la vida publica en su conjunto” (2003: 15-16).

De lo anterior se desprende que existe una relacion estrecha entre dere-
cho a la informacion y calidad de la democracia, pues “... sila informacién
que reciben los ciudadanos a través de los medios de comunicacién es de
mala calidad; si los poderes ptublicos no dotan de suficientes y bien equipa-
das bibliotecas a sus ciudadanos; si los ciudadanos tienen dificultades para
acceder a los documentos conservados en los archivos, nos encontramos
ante una democracia 'de baja intensidad'" (ibid.: 16).

Es de suma importancia que las democracias constitucionales contem-
pordneas garanticen, ademds de derechos politicos esenciales, un ejer-
cicio transparente de la funcién publica, de tal forma que la ciudadania
pueda advertir y evaluar la gestién de sus gobernantes y el desempeno
de la burocracia. Sin embargo, en este desenfreno por reconocer el de-
recho a la transparencia y el acceso a la informacién publica, los datos
personales de los individuos se ven en medio de esta feroz lucha. Stefano
Rodota se hace una pregunta: “;Es posible que la defensa de la privaci-
dad conviva con esta idea de democracia?” (ibid.: 15).

Entonces, es importante establecer, de acuerdo con la UNESCO, las di-
ferencias entre la informacién de dominio ptblico y la considerada como
confidencialidad, o en todo caso un control de sus posibles usos, dado
que “por motivos relacionados con la proteccién de la vida privada (pri-
vacy), la seguridad nacional o el secreto en negociaciones comerciales.
A diferencia de esta segunda categoria de informacion, la primera -la de
dominio publico- tiene por finalidad su difusién” (2005: 197).

De acuerdo con la UNESCO, las sociedades en redes son lo que se conoce
como “sociedades de la clasificaciéon” con el manejo de la informacién
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a partir de la recoleccién de bases de datos. Advierte que se deberd
tener cuidado con la forma en que se sistematizan, porque su uso inde-
bido podria propiciar la emergencia de nuevos poderes que “ejercerian
un control ‘panéptico’... pues los medios y conductos de extracciéon de
datos personales son multiples y fértiles en recursos ingeniosos... [y] El
trafico de datos personales facilita el establecimiento de clasificaciones
sociales”. A partir de esta atencidn, surgen varias interrogantes en tor-
no a los peligros si no se protegen los datos sensibles de las personas,
dado que:

Un exceso de conocimiento puede ser fuente de perjuicios... hoy en dia se
observa una confusién cada vez mayor entre los conocimientos de indole
privada y los de indole publica. El derecho a no saber —en lo que respecta a
la circulacién de conocimientos sobre la persona- tiene como reciproco un
derecho a que los otros no sepan, restringido a esa categoria reducida de
conocimientos sobre la intimidad (2005: 52).

La proteccién de datos personales es un asunto propenso a mostrar
percepciones falaces con relaciéon a su contenido, dado que no tiene
como proposito resguardar los datos en si, sino que es un elemento im-
portante del derecho a la privacidad individual. De acuerdo con Susana
Alvarez Gonzélez, el dato personal, “entendido como cualquier infor-
macién concerniente a personas fisicas identificadas o identificables,
[...] permita ampliar o precisar el conocimiento sobre un individuo..."
(2006: 5).

La recopilacién, almacenamiento y circulacién de datos personales no
son actividades recientes. Antes del advenimiento de las computadoras
y los programas informaticos para la recoleccion de datos personales, ya
se conformaban manualmente ficheros donde se registraban datos per-
sonales de los ciudadanos con propdsitos diversos, entre ellos el de con-
trol politico (Aguayo Quezada, 2001), mismos que han sido superados
con amplitud por las nuevas tecnologias electrénicas e informaéticas. Esto
permite procesar y almacenar cantidades enormes de informaciéon de los
individuos de todos los aspectos de su vida cotidiana.

Los ordenamientos juridicos que tutelan el derecho a proteger los da-
tos personales de las personas hacen posible que los individuos tengan
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derecho a, por ejemplo, ser informado de los datos personales que se red-
nan; acceder y corregir dichos datos, y negar su circulacién. No obstante,
de acuerdo con Escudero y Galindo,

... existen aspectos muy importantes por legislar respecto del tipo de infor-
macién que debe tener un cardcter reservado o confidencial y hasta qué
punto. Uno de los limites més importantes lo determina el respeto a la dig-
nidad de los individuos, que se relaciona de forma directa con temas como
el derecho individual a la vida privada, la protecciéon de datos personales y
el manejo de los archivos de la informacién clasificada como confidencial o
reservada (2007: 65).

De acuerdo con Stefano Rodota (2003), todo dispositivo de proteccién
de la confidencialidad de los datos personales debe descansar en cuatro
principios fundamentales: derecho de oposicién, derecho a no saber, de-
recho a cuestionar la finalidad de los conocimientos y derecho al olvido,
pero antes pasaremos a esbozar el desarrollo de la legislacion a la vida
privada y los datos personales.

La evolucion de la proteccion de

la vida privada y los datos personales

Si bien la proteccién del derecho de las personas a salvaguardar su inti-
midad y su vida privada no aparece tacitamente en la Declaracion de los
derechos del hombre y del ciudadano de 1789, al menos si se asientan las
bases de un derecho que posteriormente aparecera. Como se mencioné
en el capitulo anterior, el derecho a la privacidad es una garantia que
nace y evoluciona con la modernidad misma.

Legislacion que protege la vida privada

Las declaraciones internacionales de derechos se hacen eco en la necesi-
dad de proteccién del &mbito de lo privado. La Declaracién universal de
derechos humanos de 1948, establece en su articulo 12 que “nadie sera
objeto de injerencias arbitrarias en su vida privada, su familia, su domici-
lio o su correspondencia...”. Por su parte, la Declaracién americana de los
derechos y deberes del hombre, aprobada en la IX Conferencia Interna-
cional Americana, en Bogotd, Colombia, en 1948, instituye en su articulo V
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que todos los individuos “tiene derecho a la proteccién de la ley contra
los ataques abusivos... a su vida privada”.

Posteriormente, la Convencion europea de derechos humanos, firma-
da en Roma el 4 de noviembre de 1950. En su articulo 8. Derecho al res-
peto de la vida privada y familiar, establece que:

1. Toda persona tiene derecho al respeto de su vida privada y familiar, de su
domicilio y de su correspondencia.

2. No podra haber injerencia de la autoridad publica en el ejercicio de este
derecho sino en tanto en cuanto esta injerencia esté prevista por la ley y
constituya una medida que, en una sociedad democratica, sea necesaria
para la seguridad nacional, la seqguridad publica, el bienestar econémico
del pais, la defensa del orden y la prevencién de las infracciones penales,
la proteccién de la salud o de la moral, o la proteccién de los derechos
y las libertades de los demas.

Por otro lado, el Pacto internacional de los derechos civiles y politicos,
aprobado en 1966, establece en su articulo 17 que “nadie estara sujeto a
injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada"”. Asimismo, la Con-
vencion americana de derechos humanos, aprobada en San José, Costa
Rica en noviembre de 1969, decreta en el articulo 11.2, que “nadie puede
ser objeto de injerencias arbitrarias o abusivas en su vida privada”.

Porotrolado, el Convenio sobre los derechos humanosy la biomedicina,?
adoptado en 1997, establece en su capitulo 1T denominado: Vida privada
y derecho a la informacién, que toda persona tendré derecho a “que se
respete su vida privada cuando se trate de informaciones relativas a su

2 Magdalena M. Martin Martinez hace una evaluacién del conocido como Convenio
de Oviedo: afirma que, si bien “... el Convenio... estd actuando como un factor de
armonizacién y como motor del debate publico en torno a los problemas legales y
éticos que plantean la biomedicina”. Sin embargo —agrega— “... su principal de-
ficiencia radica en que no hay un mecanismo internacional de control del cum-
plimiento, sino que solo [sic] se exige a los Estados partes que informen sobre la
medidas que estuvieran adoptando para asegurar su aplicacién. Por tanto el cum-
plimiento del tratado depende de la voluntad politica estatal y de los respectivos
derechos internos” (2002: 1).
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salud. 2. [...] conocer toda informacién obtenida respecto a su salud. No
obstante, deberd respetarse la voluntad de una persona de no ser infor-
mada. 3. De modo excepcional, la ley podra establecer restricciones, en
interés del paciente, con respecto al ejercicio de los derechos menciona-
dos en el apartado 2".

En el ano 2000 fue aprobada la Carta de los Derechos Fundamentales
de la Unién Europea® (CDFUE), que establece, en el articulo 7. Respeto de
la vida privada y familiar: “Toda persona tiene derecho al respeto de su
vida privada y familiar, de su domicilio y de sus comunicaciones”. El arti-
culo II-67, de la Constitucién Europea establece en cuanto al “Respeto de
la vida privada y familiar” que “Toda persona tiene derecho al respeto
de su vida privada y familiar, de su domicilio y de sus comunicaciones”.

Datos personales
En 1978, al interior de la Organizacién para la Cooperaciéon y Desarro-
llo Econémicos (OCDE): se formé un grupo de expertos que elabor6é un
conjunto de directrices, referentes a la intimidad personal y a las trans-
misiones internacionales de datos, que fueron adoptadas por el Consejo
de Ministros de la OCDE, en forma de recomendacioén a los Estados miem-
bros, el 23 de septiembre de 1980. Las recomendaciones se centran en
torno a normas juridicas o principios basicos que deberan ser respetados
en las transmisiones internacionales de datos personales.

Segun la Declaracién sobre la regulacién de datos personales
automatizados,* adoptada por la Asamblea General de la Organizacion

3 La Carta fue elaborada por una convenciéon compuesta por un representante de
cada pais de la UE y de la Comisién Europea, asi como por miembros del Parlamento
Europeo y de los Parlamentos nacionales. Fue formalmente proclamada en Niza
en diciembre de 2000 por el Parlamento Europeo, el Consejo y la Comisién. En
diciembre de 2009, con la entrada en vigor del Tratado de Lisboa, la Carta adquirié
el mismo cardcter juridico vinculante que los Tratados. A tal efecto, la Carta fue
enmendada y proclamada por segunda vez en diciembre de 2007.

* En términos generales, tiene como propésito garantizar a las personas fisicas, sin
considerar su nacionalidad o residencia, el respeto de sus derechos y libertades fun-
damentales, en particular el derecho a la vida privada con relacién al tratamiento
automatizado de los datos de cardcter personal.
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de las Naciones Unidas en su 45° sesion ordinaria, fueron aprobadas
mediante resoluciéon de la Asamblea General, el 29 de enero de 1991,
bajo el nombre de “Directrices para la regulacién de ficheros automa-
ticos de datos personales” los datos sensibles son ciertos tipos de datos
personales cuya utilizaciéon puede dar lugar a “discriminaciones ilegales
o arbitrarias”. Entre los datos que no deben ser recogidos se menciona
explicitamente los que hacen referencia a raza, origen étnico, color, vida
sexual, opinién politica, religion, filosofia y otras creencias, asi como el
ser miembro de asociaciones o uniones sindicales.

El 4 de abril de 1997 se sign6 en Oviedo el Convenio del Consejo de
Europa relativo a los Derechos Humanos y la Biomedicina® que en su ar-
ticulo 10 establece que:

1. Toda persona tendré derecho a que se respete su vida privada cuando se
trate de informaciones relativas a su salud.

2. Toda persona tendrd derecho a conocer toda la informacién obtenida res-
pecto a su salud. No obstante, debera respetarse la voluntad de una per-
sona de no ser informada.

3. De modo excepcional, la ley podra establecer restricciones, en interés
del paciente, con respecto al ejercicio de los derechos mencionados en el
apartado 2.

El 28 de enero de 1981, en Estrasburgo, se firmé el Convenio 108 del
Consejo de Europa para la Proteccién de las Personas con respecto al
tratamiento automatizado de datos de cardcter personal. donde en su
Predmbulo establece que:

... es deseable ampliar la proteccién de los derechos y de las libertades fun-
damentales de cada uno, concretamente el derecho al respeto de la vida

> El Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser hu-
mano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina, conocido también
como Convenio sobre derechos humanos y biomedicina o Convenio de Oviedo, es
un tratado impulsado por el Consejo de Europa y que relaciona la bioética con la
defensa y promocion de los derechos humanos, especialmente en ambitos nuevos
como la biomedicina (Martin Martinez, 2002).



CAPITULO 4. LA PROTECCION DE DATOS PERSONALES... 107

privada, teniendo en cuenta la intensificacién de la circulaciéon a través de
las fronteras de los datos de cardcter personal que son objeto de tratamientos
automatizados.

Por su parte, el Parlamento Europeo aprobé la directiva 95/46/CE el
24 de octubre de 1995 relativa a la proteccién de las personas fisicas en lo
que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacién de
estos datos. En su articulo 1.1, objeto de directiva, establece que:

Los Estados miembros garantizardn, con arreglo a las disposiciones de la
presente directiva, la proteccién de las libertades y de los derechos funda-
mentales de las personas fisicas, y, en particular, del derecho a la intimidad,
en lo que respecta al tratamiento de los datos personales.

Esta directiva establece los principios que debe contemplar la legisla-
cién en el tratamiento de los datos personales:

« La proteccién de datos;

o Lacalidad de los datos: Los datos de caracter personal podrdn ser some-
tidos a tratamiento siempre y cuando sean adecuados, pertinentes y no
excesivos de acuerdo con la finalidad para la cual han sido recabados;

o El derecho a la informacién en la recopilacién de datos: Los interesa-
dos a los que se soliciten datos personales deben estar informados de
manera expresa, precisa e inequivoca;

« El consentimiento del afectado: Consentimiento inequivoco del afec-
tado;

« Los datos especialmente protegidos: Ideologia, afiliacién sindical, reli-
gion, creencias, origen racial, salud, vida sexual;

« Los datos relativos a la salud: Potestad que tienen las instituciones,
centros sanitarios publicos y privados y los profesionales respecto de
la cesion de datos correspondientes a la salud;

o La seguridad de los datos: Obligaciones del responsable y del encar-
gado del tratamiento del fichero;

« Eldeber de secreto: El responsable del fichero y quienes intervengan
en cualquier fase del tratamiento de datos personales deben guardar
el secreto profesional respecto de los datos contenidos en los ficheros;
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o La comunicacién de los datos: La comunicacién de los datos a un ter-
cero debe contar con la previa autorizacién del titular de los datos; y
« Elacceso a los datos por cuenta de terceros.

Asimismo, debe establecer mecanismos de control que garanticen la
efectividad de la norma, mecanismos que protejan los derechos de las
personas y que le permitan hacer uso de sus derechos de acceso, modi-
ficacién, cancelacion y rectificacion con relacion a sus datos personales.

Posteriormente, el 11 de marzo de 1996, el mismo Parlamento aprobé
la directiva 96/9/CE sobre la protecciéon juridica de las bases de datos
que tiene por objeto armonizar la protecciéon juridica a las bases de
datos.

Por ultimo, la directiva 97/66/CE del Parlamento Europeo y del Con-
sejo de 15 de diciembre de 1997 relativa al tratamiento de los datos per-
sonales y a la proteccién de la intimidad en el sector de las telecomuni-
caciones, tiene como finalidad la armonizaciéon de las disposiciones de
los Estados miembros necesarias para garantizar un nivel equivalente de
proteccién del derecho a la intimidad, en lo que respecta al tratamiento
de los datos personales en el sector de las telecomunicaciones.

La Constitucién Europea,® en su articulo I-51. Proteccién de datos de
cardcter personal, asienta que:

1. Toda persona tiene derecho a la proteccién de los datos de cardcter per-
sonal que le conciernan.

2. La ley o ley marco europea establecera las normas sobre proteccién de
las personas fisicas respecto del tratamiento de datos de caracter personal
por las instituciones, 6rganos y organismos de la Unién, asi como por los
Estados miembros en el ejercicio de las actividades comprendidas en el
ambito de aplicacién del Derecho de la Unidén, y sobre la libre circulacion
de estos datos. El respeto de dichas normas estard sometido al control de
autoridades independientes.

6

El proyecto fue aprobado el 18 de junio de 2003, y firmado en Roma: Los jefes de
gobierno de los paises que forman la Unién Europea a 29 de octubre de 2004.
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Datos sensibles

Si bien no existe unanimidad en la definicién de este concepto, se puede
afirmar que mantiene ciertos criterios minimos para su identificacién, co-
munes a las mayorias de leyes de proteccién de datos consultadas. Como
afirman Rebollo y Serrano,

en materia de protecciéon de datos no existen informaciones neutras o ino-
cuas, por lo que la calificaciéon del dato como reservado, intimo, secreto o
publico no altera la necesidad de proteccion. Eso significa que en el contexto
de su uso toda informacion de caracter personal puede convertirse en deli-
cada y danar los aspectos méas vulnerables de las personas. Pese a la certeza
de esta probabilidad hay que reconocer que, junto al peligro potencia que
todos los datos incorporan, existen otros datos que conllevan en si mismo un
riesgo innato, por afectar a aspectos de nuestra vida o de nuestra conducta
especialmente sensibles. Ni siquiera la publicidad y notoriedad que tienen
algunas de esas informaciones harian perder al dato su especial sensibilidad,
pues la proteccion de los datos alcanza también los publicos... (2006: 154).

Los datos sensibles pueden clasificarse en datos materiales y formales.
Los primeros son los datos que se refieren a las cualidades de la persona
relacionadas con su dignidad, con aspectos que afectan a su personali-
dad, que dibujan su forma de ser y de comportarse. Los datos formales se
refieren a los que requieren garantias de especiales y reforzadas de uso
que alcanzan a su recopilacién y tratamiento y que sopesan especialmen-
te la voluntad de la persona (idem.).

No obstante, ni siquiera los datos sensibles constituyen siempre infor-
macién intima o secreta de la persona, el origen racial, o determinadas
enfermedades son tan evidentes y recognoscibles [sic] externamente que
de ellas poco permanece reservado en la intimidad del individuo”, sin
embargo, agrega que “no puede dudarse de su cardcter sensible como
informaciones personales” (Herrdn Ortiz, 2002: 59).

Los datos sensibles se refieren a condiciones como la salud; estén liga-
dos al nucleo de la personalidad y de la dignidad humana y tienen una
incidencia especial en la vida privada, en el ejercicio de las libertades o
riesgo de practicas discriminatorias: “La sensibilidad de los datos relativos
a la salud se justifica por su especial incidencia en la intimidad y el riesgo
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de précticas discriminatorias a través de su utilizacién” (Alvarez Gonzélez,
2006: 10). De hecho, algunos datos relacionados con la salud, especial-
mente la mental y lo relativo al consumo de drogas, pueden ser utilizados
para confeccionar “censos negros”, con los cuales se pudieran adoptar
decisiones sobre las expectativas y derechos de las personas (idem.).

La definicién de dato relativo a la salud contenida en la memoria del
Convenio 108 del Consejo de Europa, de 28 de enero de 1981, para la pro-
teccién de las personas con respecto al tratamiento automatizado de datos
de cardcter personal’ establece que es toda informacion concerniente a la
salud pasada, presente y futura, fisica o mental, de un individuo. Puede
tratarse de informacion sobre un individuo de buena salud, enfermo o
fallecido. Debe entenderse que estos datos comprenden igualmente las
informaciones relativas al abuso del alcohol o al consumo de drogas.

Fue el Convenio 108 del Consejo de Europa, para la proteccion de
las personas con respecto al tratamiento automatizado de datos de ca-
racter personal de 28 de enero de 1981, y su Protocolo adicional de 8 de
noviembre de 2001, el que introdujo la categoria de dato sensible o dato
especialmente protegido.

Los esfuerzos para inhibir la obtenciéon y uso de su informacién médi-
ca® relativa a su persona tienen como propoésito tutelar de modo efectivo
el derecho fundamental a la protecciéon de sus datos personales. Dicho
derecho es de mayor trascendencia cuando se refiere a datos sensibles
dado que la pérdida de control del uso de dicha informacién requiere un
tratamiento més delicado y requiere un tratamiento més delicado.

Habeas data

El derecho a la intimidad y a la salvaguarda de la informacion personal se
materializa en la figura de habeas data. En pocas palabras, esta instituciéon
es concebida como el derecho a la autodeterminacién informativa de las
personas.

#  Aqui se introdujo por primera vez la categoria de “dato sensible” o “dato especial-
mente protegido”.

8 Los "datos médicos" hacen referencia a todos los datos de caracter personal relati-
vos a la salud de una persona. Afecta igualmente a los datos manifiesta y estrecha-
mente relacionados con la salud, asi como con las informaciones genéticas.
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Elevar a rango constitucional de la figura del habeas data como ins-
trumento para asegurar la vigencia efectiva del derecho a la privacidad
frente a la intromisién y mal uso de la informacién personal.

El derecho de habeas data se considera como un derecho humano de
tercera generacion. Se trata de un derecho llamado troncal,® constituido
por otros derechos que constituyen las raices que dan vida al primero: a)
el derecho a conocer (right to know), el derecho de acceso (right to ac-
cess) y el derecho a rectificar (right to correct).'®

El habeas data aparece a finales del siglo XX como la acciéon mas eficaz
de proteccién del derecho a la intimidad frente al poder de los archivos
de entidades publicas y privadas que recogen datos e informacién acerca
de las personas y no los actualizan y/o hacen uso indebido de los mismos
en perjuicio de tales personas.

El habeas data, ademas de ser una garantia constitucional, es una ac-
cién'! y no un recurso'? (Pérez Ordénez, 2001: 133). El habeas data no estéa
destinado s6lo a la protecciéon del derecho a la intimidad o privacidad,
sino que ademads se extiende a la proteccién al derecho a la identidad;
es decir la forma en que una persona (fisica o juridica) desea presentarse
ante la sociedad o frente a terceros.

Ekmekdjian y Pizzolo definen a la accién de habeas data como “el
derecho que asiste a toda persona —identificada o identificable- a solici-
tar judicialmente la exhibicién de los registros —puiblicos o privados— en

La troncalidad consiste en una estrecha relacién que se establece entre los bienes
troncales y la familia que los posee. Son bienes troncales aquellos bienes inmuebles
que, por haber pertenecido a una misma familia a lo largo de varias generaciones,
se someten a un sistema especial de devolucién sucesoria llamado sucesién troncal,
regido por el deseo de impedir su salida de la familia de procedencia.

El término habeas data tiene diferentes denominaciones, pero todas se refieren a
lo mismo: “libertad informética”, “intimidad informatica”, "derecho a la autode-
terminacién informativa (o informadtica)”, “information control”, “data protection”,
“datenschutz”, o “derecho a la proteccién de datos” (p. 10).

11 Es el ejercicio efectivo de un derecho planteado en los tribunales, para hacer valer
los mismos y evitar su prescripcion.

Es considerado como la apelaciéon a instancias superiores para hacer valer derechos
que se consideren afectados en una sentencia de primera o en segunda instancia.
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los cuales estdn incluidos sus datos personales o los de su grupo familiar,
para tomar conocimiento de su exactitud; a requerir la rectificacién, la
supresion de datos inexactos u obsoletos o que impliquen discriminacién
(v.gr., la confesion religiosa, si el registro no tiene por objeto constatar
tal situacion). Esta herramienta tiende a proteger a la persona contra ca-
lificaciones sospechosas incluidas en registros (especialmente estatales,
aunque también pueden serlo privados) que, —sin darle derecho de con-
tradecirlas—- pueden llegar a perjudicarle de cualquier modo"” (1995: 1).

El término habeas data se forma por la conjuncién de dos palabras,
una en latin y la otra en inglés. El nombre se ha tomado parcialmente de
la accién del hdbeas corpus, en el cual el primer vocablo, habeas significa
“conserva o guarda tu...” en latin; y el otro, data, del inglés, sustantivo
plural que significa “informacién o datos”. Una traduccién literal seria
“conserva o guarda tus datos”, “que tengas los datos" o “que vengan
los datos"”; o sea, tomar conocimiento de datos propios en poder de otro.

La accién del habeas data tutela la identidad, la intimidad, el honor
y la imagen que puede ser archivada y truncada, teniendo en cuenta todo
lo que la informdtica estd en condiciones de recopilar y expandir en lo
que hace a las personas en cuanto tales.

Se considera que existen posibilidades de lesién de los derechos in-
dividuales o patrimoniales de la persona afectada, por ejemplo, por la
inexactitud de la informacién. Esta inexactitud puede tener como antece-
dentes el error, la desactualizacion o incluso la mala fe, sobre todo cuan-
do ha sido manipulada la informacién o su obtencién ha sido ilegitima
(Pérez Ordonez, 2001: 133).

El fin del habeas data es evitar que, por medio del uso incorrecto de
la informacién, se pueda lesionar la intimidad y otros derechos de la per-
sona como consecuencia de la difusiéon de datos erréneos, incompletos o
inexactos con referencia a ella o a sus bienes.

Se reconoce la existencia de cinco objetivos principales del habeas data:
1. que una persona pueda acceder a la informacién que sobre ella conste
en un registro o banco de datos; 2. que se anadan omitidos o se actualicen
los datos atrasados; 3. que se rectifiquen los inexactos; 4. que se asegure
la confidencialidad de cierta informacién legalmente obtenida para evitar
su conocimiento por terceros, 5. supresion en los procesos de obtencién de
informacién del requisito de la llamada informacion sensible entre la que
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cabe mencionar la vida intima, ideas politicas, religiosas o gremiales, con
contenido discriminatorio o que induzca a la discriminacioén.

Tipos y subtipos de habeas data

El habeas data tiene dos fases: una primera, que se traduce en la toma de
conocimiento, en el ejercicio del derecho de acceso al banco o base de da-
tos, que permite que todos los habitantes puedan acceder a sus constancias
de los archivos y por tanto puedan controlar su veracidad; otra, que tiene
por objeto la modificacién del registro (Colautti, 1996; Bergel, 1994).

Figura 4.1
Versiones, tipos, subtipos y subespecies de habeas data
en el derecho latinoamericano

— Localizador
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Propio: Esta destinado a actuar sobre datos de caracter personal con-
tenidos en base o bancos de datos.

Informativo: es aquel que no estd destinado a operar sobre los datos
registrados, sino que solamente procura recabar la informacién necesaria
para permitir a su promotor decidir a partir de ésta —si es que la informa-
cién no la obtuvo antes por via extrajudicial- si los datos y el sistema de
informacién esta funcionando legalmente o si, por el contrario no lo esta
y por lo tanto solicitara operaciones sobre los asientos registrados o sobre
el sistema de informacién en si mismo. Se subdivide en tres subtipos:

a) Localizador: destinado a indagar sobre la existencia y ubicacién de
bancos y bases de datos, y encuentra su razén légica en que, para
poder ejercer los derechos reconocidos por las normas protectoras de
datos de cardcter personal, resulta necesario previamente localizar las
fuentes potencialmente generadoras de informacién lesiva (Espana y
Argentina)

b) Finalista: reconocido con el objeto de determinar para qué se creé el
registro, lo que permitird luego a su promotor establecer si las catego-
rias de los datos almacenados se corresponden con la finalidad decla-
rada en el acto de su creacion.

c) Exhibitorio: dirigido a conocer qué datos de caracter personal se en-
cuentran almacenados en determinado sistema de informacién y veri-
ficar el cumplimiento de los demds requisitos que le exige la ley para
proceder a la registraciéon de aquellos (por ejemplo, consentimiento
informado del interesado).

d) Autoral: cuyo propésito es inquirir acerca de quien proporcioné los
datos con que cuenta la base o banco de datos.

Reparador
Aditivo: tiene por finalidad agregar al sistema de informacién de caracter
personal no asentados en este. En este subtipo confluyen tres subespecies:

a) Actualizador: es disenado para actualizar datos vetustos pero ciertos
(Argentina, Brasil, Colombia, Ecuador, Paraguay y Venezuela)

b) Aclaratorio: es el destinado a aclarar situaciones ciertas pero que pue-
den ser incorrectamente interpretadas, y
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¢) Inclusorio: cuya finalidad es la de operar sobre un registro que ha omi-
tido asentar los datos del interesado, quien se encuentra perjudicado
por dicha omisién (v.gr., el titular de un establecimiento hotelero cuyo
dato no figura en un banco de datos de la Secretaria de Turismo de la
Nacién destinada a los turistas en los aeropuertos).

Rectificador o correctorio: el objetivo de este subtipo es corregir tanto
datos falsos (aquellos que no se corresponden siquiera minimamente con
la realidad) como a los inexactos o imprecisos (Argentina, Brasil, Colom-
bia, Ecuador, Guatemala, Paraguay y Venezuela).

Exclusorio o cancelatorio: este subtipo estda disenado para eliminar
total o parcialmente los datos almacenados respecto de determinada
persona, cuando por algun motivo no deben mantenerse incluidos en el
sistema de informacién de que se trate. Se refiere a la denominada “in-
formaci6n sensible”, concerniente a ideas politicas, religiosas o gremia-
les, a las preferencias sexuales, a ciertas enfermedades, genéticos o ra-
ciales, potencialmente discriminatorios o lesivos del honor o la privacidad
del afectado.

Reservador: este subtipo tiende a asegurar que un dato correcta y le-
gitimamente almacenado sea mantenido en confidencialidad y en con-
secuencia so6lo se comunique a quienes se encuentran legalmente auto-
rizados y exclusivamente en los supuestos en que tales sujetos han sido
habilitados para ello (Argentina y Perd).

Disociador: Ordinariamente, las normas sobre protecciéon de datos
personales (v también otras, como las que regulan el secreto estadisti-
co), prevén la posibilidad de que uno o mas datos referidos a una perso-
na determinada pueda ser valorado dentro de determinados parametros
(v.gr., pertenencia grupal, ubicacion social, sexo, edad, estado de salud,
etc.), pero sin que quien opera sobre los mismos tenga acceso a conocer
la identidad de la persona a la cual se refieren esos datos. Esto se hace
a partir de la desvinculacién del dato mediante técnicas de disociacion,
que como regla no deben permitir la identificacién de quien fue regis-
trado. La falta de cumplimiento de estas normas habilita al perjudicado
a plantear un habeas data disociador, precisamente para que ese dato
sea sometido a las técnicas correctas que aseguren el cumplimiento de la
finalidad legal (Argentina).



116 EL DERECHO A LA INTIMIDAD EN LA SOCIEDAD TRANSPARENTE...

Encriptador: mas alla del derecho a que determinados datos sean re-
servados o disociados, en algunos supuestos, y a fin de brindar mayor
seguridad y agilidad a la operacién sobre determinados datos, puede ser
necesario acudir a técnicas de encriptacién, lo que implica en definitiva
otra perspectiva, donde el dato estd de algin modo oculto, y sélo puede
ser conocido por quienes cuenten con la clave para descifrarlos.

Bloqueador: muy emparentado al habeas data reservador y al exclu-
torio se presenta un subtipo ligeramente distinto, que pretende “trabar”
el tratamiento generalmente en lo relativo a la transmision- de los datos
asentados en un registro (Argentina).

Asegurador: uno de los mas importantes principios relativos al trata-
miento de datos es el que indica que, para que un tratamiento sea legal,
debe garantizarse la seguridad de los datos, pues de nada sirve que se
reconozcan los derechos a operar sobre los bancos de datos si los pro-
cedimientos técnicos utilizados para dicho tratamiento permiten fugas o
alteraciones ilegales de la informacion almacenada.

Impugnativo: las normas sobre proteccién de datos suelen prever el
derecho del registrado a impugnar las valoraciones que de sus datos rea-
lice el registrador, como asimismo a que se adopten decisiones judiciales
o administrativas con tnico fundamento en el resultado del tratamien-
to informatizado de datos personales que suministren una definiciéon del
perfil o personalidad del interesado (Argentina).

Resarcitorio: Este subtipo se vincula con lo que los iusprivatistas de-
nominan actualmente derecho a la reparacién, entre habeas data pre-
ventivos y reparadores— tiende, precisamente, a lograr la satisfaccién de
indemnizaciones, y donde ello es factible —en la mayoria de los ordena-
mientos que regulan el habeas data o las acciones procesales constitu-
cionales por las que se vehiculiza el derecho a la proteccion de datos no
pueden articularse pretensiones resarcitorias—, suele utilizarse conjunta-
mente con otras pretensiones conexas, como la rectificaciéon o exclusion
de los datos (Ecuador, Espana, Argentina y Chile).

Impropio: El habeas data impropio, como se adelanté, no estd dirigido
a la protecciéon de datos de caracter personal asentados en bases o bancos
de datos, sino a obtener informacion publica que le es indebidamente
negada al legitimado activo, o replicar informacién de caracter personal
difundida a través de los medios de difusién tradicionales.
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De acceso a informaciéon publica (publico): algunos autores rotulan
este tipo de habeas data impropio como habeas data ptblico (Perq, Es-
pana y Argentina).

Replicador:

Toda persona afectada por informaciones o agraviada en cualquier medio de
comunicacién social, tiene derecho que éste se rectifique en forma gratuita,
inmediata y proporcional, sin perjuicio de las responsabilidades de ley.

Claro esta que un habeas data puede ser mixto, dependiendo del ob-
jetivo ya sea exhibitorio o se pretenda actualizar, rectificar, reservar o
excluir datos que se aloje en un registro.

Habeas data genético

En el ano 2000, el gobierno de Islandia aprobé una ley que crea una base
de datos nacional sobre salud. De la manera propuesta inicialmente, el
proyecto de ley requeria solamente la inclusion de registros médicos e
historias familiares en la base de datos. La oposicién al proyecto de ley
aument6 cuando el gobierno decidié incorporar informacién genética.
Una organizacién compuesta por cientificos, doctores y ciudadanos in-
teresados mostré su rechazo al proyecto de ley, pues consideraban que
dicho ordenamiento infringia los estandares médicos, cientificos y comer-
ciales aceptados.

A raiz del proyecto de creacién, en Islandia, de una base de datos
centralizada a escala nacional de los expedientes médicos con fines de
investigacién genética, con el objeto inicial de elaborar una planificacién
sanitaria ajustada a los intereses de la poblacién atanida, se despert6 en
Europa la alarma por el manejo de la informacién genética humana y sus
efectos.

Tales preocupaciones se vieron reflejadas en el dictamen 6/2000 del
Grupo de trabajo sobre el genoma humano vy la vida privada, adoptado
el 13 de julio de 2000, en el sentido de apuntar la necesidad de acompa-
nar las nuevas tecnologias genéticas con garantias adecuadas para pro-
teger el derecho a la intimidad.
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La correcta proteccion de los datos genéticos™ puede considerarse hoy
como una condicién para garantizar el respeto del principio de igualdad.
Como hemos visto, los instrumentos internacionales sobre la cuestion
prohiben de hecho cualquier discriminacién basada en datos genéticos
e intentan garantizar la privacidad de tal informacién. Sin embargo, la
eficacia de estas prohibiciones estd sujeta a la existencia —en el &mbito
interno- de normas estrictas que limiten las ocasiones de utilizar los datos
genéticos sin autorizaciéon expresa de los individuos.

Las consecuencias de las pruebas genéticas en los individuos y la
sociedad deberan ser ponderadas con cuidado. Dada las caracteristicas
peculiares de los datos genéticos, pudieran ser violados los derechos
fundamentales. Tanto la salud como la confidencialidad de los datos de
la salud de los individuos pudieran estar en peligro. La publicidad de las
pruebas genéticas tiende a convertirlas en mercancia, y a elevar la de-
manda de pruebas genéticas que pudiera conducir a generar conflictos
sociales y personales (European Group on Ethics in Science and New
Technologies, 2003).

De acuerdo con Ludvig Beckman (2005), el caracter intimo de la in-
formacion genética y el potencial para su uso discriminatorio ha causado
una gran preocupacion, dado que existen temores de que la intimidad de
las personas se ve amenazada por el uso de pruebas genéticas en entor-
nos no relacionados con la salud o la ciencia. Considera que empleado-
res, companias aseguradoras, y otras instancias con intereses econémicos
en la salud de los individuos pudieran requerir pruebas genéticas o acce-
so a la informacién genética de exdmenes anteriores. Y agrega que, ante
estas condiciones, los gobiernos, las legislaturas y las organizaciones de
la sociedad civil deben actuar para proteger el derecho a la intimidad del
individuo en la sociedad.

En este sentido, los legisladores deberan justificar este derecho en
términos de la “razén publica”, pues hay razones que pueden ser com-
partidos por ciudadanos razonables, desde la perspectiva del “consenso

3 Como se senal6 en el capitulo anterior, “datos genéticos” se refiere a todos los da-
tos, de cualquier tipo, relacionados con los caracteres hereditarios de un individuo
o que, vinculados con dichos caracteres, compongan el patrimonio de un grupo de
individuos emparentados.
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traslapado” (Rawls, 2002). No obstante, si bien la privacidad genética se
justifica cuando se recurre a valores que parecen ser importantes para
la vida en general: privacidad y autonomia personales. Estos valores
son fundamentales para muchas personas y, tal vez, de ellos se deriva
la preocupacién con la privacidad genética. Sin embargo, para algunos
autores, a pesar que son razones poderosas para proteger la privacidad
genética, no son temas de razéon publica (Beckman, 2005); en todo caso
- agrega- la privacidad genética tendria importancia por razones y valo-
res politicos que todo ciudadano razonable pudiera compartir.

Es precisamente en este momento de la exposicién y discusiéon del
presente trabajo del tema que nos ocupa, y de la importancia que se le
debe dar al asunto de la informacién genética. Por un lado, Beckman
argumenta que el tema de la privacidad genética no es motivo de razén
publica; sin embargo, considera que ésta sirve para “proteger las condi-
ciones previas que caracterizan a la ciudadania democrética” (ibid.: 98).

Beckman concluye que “la proteccion de la privacidad genética tiene
que ver menos con la proteccién de informacién genética y més con la
proteccién del cuerpo, pues la integridad del cuerpo deberia ser la preo-
cupacion primaria para determinar la importancia para la democracia de
la privacidad genética” (idem.).

Privacidad genética

Al igual que en el capitulo anterior explicdbamos la dificultad para en-
contrar una definicién unificadora de privacidad, lo mismo ocurre con el
concepto de “privacidad genética”. En efecto, Pamela Sankar concluye
que no existe “una sola definicién de privacidad genética” (2003: 393).
En realidad, de acuerdo con Sommerville y English (1999), la privacidad
tiene que ver con la preocupacion del individuo, dado que los genes nun-
ca son individualmente tnicos, toda la idea de la privacidad genética se
considera como un “oximoron”.

Patrimonio de la informacion genética

¢A quién pertenece la informacién obtenida del ADN? ;Tiene una perso-
na, una familia o un grupo social derecho a controlar el uso de su infor-
macion genética o es de dominio exclusiva de los cientificos?
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Es muy dificil calcular el potencial de la informacién emanada del ADN.
En una sociedad democratica, sélo es posible vislumbrar los peligros y las
ventajas provenientes de la informacién revelada por el genoma a través
de la participacion de los involucrados en un debate publico. A partir de
este didlogo se podran determinar los paradigmas necesarios para que
dicha informacién sea benéfica para las personas y no se traduzca en
mecanismos de inseguridad.

Al respecto, el 8 de noviembre de 2001, la Comision temporal sobre
genética humana y otras nuevas tecnologias de la medicina moderna, del
Parlamento Europeo, propone, “con objeto de evitar que el debate social
sobre genética humana y sus aplicaciones tome cuerpo de manera casual
y, @ menudo, con retraso respecto de la evolucién cientifica en curso, y
con el fin de permitir el desarrollo de las orientaciones éticas existentes
en Europa, considera necesario”:

a) Reafirmar los principios éticos fundamentales que [...] sirven de base
para una valoracion general del desarrollo y de la utilizacién de la ge-
nética humana y para la normativa juridica necesaria en la materia;

b) Fomentar el didlogo entre los investigadores, los empresarios, los or-
ganismos normativos, los expertos en ética y los interlocutores sociales
sobre las nuevas tecnologias avanzadas ya desde las primeras fases de
su desarrollo, para adoptar opciones responsables acompanadas de las
oportunas politicas de apoyo;

¢) Organizar un debate publico sobre el desarrollo y la utilizacién de los
conocimientos y las técnicas genéticas moleculares antes de que se
apliquen a gran escala (2001: 16-17);

Finalmente, ante la preocupacion de la sociedad de la vulnerabilidad
de datos genéticos sensibles en los bancos correspondientes, la UNESCO
elabor6 en 2003 una Declaracién internacional sobre los datos genéticos
humanos, cuyo objetivo y alcance es (articulo 1):

a) Los objetivos de la presente Declaracion son: velar por el respeto de la
dignidad humana y la proteccién de los derechos humanos y las liber-
tades fundamentales en la recoleccion, el tratamiento, la utilizacion y
la conservaci6on de los datos genéticos humanos, los datos proteémi-
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cos' humanos y las muestras biolégicas de las que esos datos proven-
gan, en adelante denominadas ‘muestras bioldgicas’, atendiendo a los
imperativos de igualdad, justicia y solidaridad y a la vez prestando
la debida consideracién a la libertad de pensamiento y de expresion,
comprendida la libertad de investigacién; establecer los principios por
los que deberian guiarse los Estados para elaborar sus legislaciones y
politicas sobre estos temas; y sentar las bases para que las institucio-
nes y personas interesadas dispongan de pautas sobre practicas id6-
neas en estos ambitos.

b) La recoleccion, el tratamiento, la utilizacién y la conservacién de da-
tos genéticos y datos proteémicos humanos y de muestras biolégicas
deberan ser compatibles con el derecho internacional relativo a los
derechos humanos.

c) Las disposiciones de la presente Declaracién se aplicardn a la recolec-
cion, el tratamiento, la utilizacién y la conservacion de datos genéticos,
datos proteé6micos humanos y muestras biologicas, excepto cuando se
trate de la investigacién, el descubrimiento y el enjuiciamiento de de-
litos penales o de pruebas de determinacién de parentesco, que esta-
ran sujetos a la legislacién interna que sea compatible con el derecho
internacional relativo a los derechos humanos.

Por su parte, el articulo 14, de esta Declaracioén, que hace referencia a
la “Privacidad y confidencialidad”, afirma que los Estados deberian es-
forzarse por "proteger la privacidad de las personas y la confidencialidad
de los datos genéticos humanos asociados con una persona, una fami-
lia o, en su caso, un grupo identificable, de conformidad con el derecho
interno compatible con el derecho internacional relativo a los derechos
humanos” y que los datos genéticos humanos, los datos proteé6micos hu-
manos y las muestras biolégicas asociados con una persona identificable
“no deberian ser dados a conocer ni puestos a disposicién de terceros,
en particular de empleadores, companhias de seguros, establecimientos
de ensenanza y familiares de la persona en cuestion, salvo por una razén

4 Protedmica es el estudio a gran escala de las proteinas, en particular de su es-

tructura y funcién. La palabra “proteoma” es la fusién de “proteina” y “genoma”.
El proteoma es la dotacién completa de proteinas.
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importante de interés publico ... relativo a los derechos humanos o cuan-
do se haya obtenido el consentimiento previo, libre, informado y expreso
de esa persona... Deberia protegerse la privacidad de toda persona que
participe en un estudio en que se utilicen datos genéticos humanos, datos
proteémicos humanos o muestras biolégicas, y esos datos deberian reves-
tir cardcter confidencial” (UNESCO, 2003)."

Se debe tener presente que estos principios éticos fundamentales se
recogen en la Carta de los derechos fundamentales de la Unién Europea
y los correspondientes convenios internacionales, tales como la Declara-
cién de Helsinki adoptada en Edimburgo en octubre de 2000, el Conve-
nio del Consejo de Europa relativo a los derechos humanos y la biome-
dicina, firmado en Oviedo el 4 de abril de 1997, y el Protocolo adicional
sobre la prohibicién de clonacién de seres humanos, firmado en Paris el
12 de enero de 1998, asi como la Declaracion universal sobre el genoma
humano y los derechos humanos, adoptada por la UNESCO.

De hecho, la proteccién de derechos tales como el derecho a la salud,
el derecho al trabajo, a la integridad personal, a la intimidad (incluso la
familiar), depende de la seguridad de que ningun dato genético pueda
revelarse a terceros, que podrian utilizarlo para discriminar o estigmati-
zar a la persona originante de los datos.

Los datos genéticos y las companias de seguros
En el &mbito de los seguros, la utilizacion de los datos genéticos podria ge-
nerar una discriminacién contra el asegurado o los miembros de su familia
debido a su perfil genético y ser considerados no asegurables, sobre la base
de un riesgo de enfermedad, la cual incluso podria no declararse nunca.
Se observa que las compaiias de seguros no deben tener derecho a
pedir, antes o después de la negociacién de un contrato de seguro, que
se lleve a cabo un andlisis genético, ni a que se comuniquen los resulta-
dos de los analisis genéticos ya realizados. También, se afirma que los
analisis genéticos no deben convertirse en una condicioén previa a la ne-
gociacién de un contrato de seguro: las companias de seguros pueden
pretender que se les informe acerca de los datos genéticos que conozca el

5 Aprobada, por unanimidad y por aclamacién, por la 32° sesién de la Conferencia

General de la UNESCO, el 16 de octubre de 2003.
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asegurado cuando se trate de asegurar cantidades significativas y existan
sospechas de que el asegurado actiia sobre la base de esta informacién
privilegiada.

De acuerdo con el Parlamento Europeo, la cuestién de la puesta a
disposicién de las companias de seguros de andlisis genéticos efectuados
antes de la celebracién de un contrato no estd regulada por la legislacién
comunitaria y que las legislaciones y practicas nacionales difieren entre
si. Por ello, propone iniciativas legislativas pertinentes que incluyan la
prohibicién de utilizar informaciones médicas nominales, tales como la
tipologia genética, y que prevean la posibilidad de aplicar, en casos es-
pecificos, un limite de seguro (Parlamento Europeo, 2001: 24).

Los datos genéticos y los créditos financieros

Los datos podrian ser usados asimismo en el &mbito crediticio, cuando el
otorgamiento de los préstamos (especialmente los destinados a vivienda)
estd imbricado con seguros de vida a favor de las entidades financieras.

Los datos genéticos y la cuestion laboral

Un empleador podria recurrir al conocimiento de los datos genéticos an-
tes de la contratacion con el fin de determinar si un candidato no es apto
para un empleo especifico; por ejemplo, en el caso de sufrir una enfer-
medad declarada o si puede padecer alguna enfermedad, y decidir no
contratar a este candidato por tales motivos. Desde el punto de vista del
trabajador, las pruebas genéticas podrian permitir determinar si un am-
bito laboral puede poner en riesgo su salud en el futuro y las medidas de
proteccién que podria adoptar (o exigir) para mejorar ese entorno.

Regulacion de los datos genéticos

En estos casos la proteccion sé6lo es viable por via reactiva aludiendo a
normas constitucionales y de cardcter general que protegen la privaci-
dad. No obstante, seria mds saludable una regulacién proactiva que dis-
pusiera una participacién informada, responsable tanto de funcionarios
y cientificos como de individuos y pacientes, disponiéndo sistemas de
colecta an6nima en los examenes clinicos y pruebas obligatorias en los
programas de investigacion biologica y en el manejo de archivos de ma-
terial sensible.
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El documento del Parlamento Europeo senala que “hay motivos para
proteger en particular a los trabajadores de cualquier exigencia de que
faciliten informacién genética; considera que, puesto que los trabajado-
res se hallan en una posiciéon mds expuesta, se les debe proteger median-
te disposiciones legislativas” (ibid.: 22).

Para Grame Laurie (2002), el concepto se usa en dos contextos distin-
tivos: la dimension espacial y la dimensién informativa de la privacidad
genética. La primera estd relacionada con la proteccién del espacio fisico
que consideramos privado, que incluye la nocién de integridad corpdrea;
esto es, la idea de que nuestros cuerpos, vivos o muertos, tienen un esta-
tus especial y merecen ser tratados con un respeto especial. El derecho a
la integridad corpoérea incluye la proteccién del individuo de dano fisico;
el sometimiento a tratamientos dolorosos; la extraccion de muestras cor-
poéreas; v, hasta cierto punto, de ser tocado por y para exponerse a otros,
e incluyendo el derecho a no ser torturado.

Por otro lado, la dimensién informativa del derecho a la privacidad
genética se refiere con la proteccién de la publicitacién de hechos priva-
dos de nuestras vidas: hdbitos sexuales, convicciones politicas y religio-
sas, y condicién médica y genética de los individuos, pero también de la
recoleccién, almacenamiento y transmisién de datos computarizados de
récords médicos (idem.).

Por su parte, las pruebas genéticas ponen en riesgo la informacién ge-
nética, pues podria revelar secretos de salud del presente y del futuro de
importancia, no s6lo para los individuos sino también para los familiares. El
mal uso de la informacién genética podria atentar contra la privacidad de
datos del individuo, sin bien no atenta contra la integridad fisica como tal.

La proteccién del cuerpo humano pudiera ser un medio efectivo a tra-
vés del cual se puede evitar otros danos asociados con las pruebas ge-
néticas. Por ello, una proteccién decidida del derecho a la integridad del
cuerpo pudiera prevenir la intromision a la privacidad de la informacién
y pudiera reducir el riesgo de que la informacién genética sea utilizada
para fines discriminatorios.

El status de los derechos relacionados con la integridad del cuerpo es
mayor que el derecho concerniente a la proteccién de los datos persona-
les. Es posible que los malos usos de los datos personales pudieran cau-
sar mucha mayor afectacién del que pudiera infligirse mediante dafos al
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cuerpo. Para Beckman, “la idea bdésica es que el disefno de las institucio-
nes vy los derechos fundamentales deberian estar determinadas, en la me-
dida de lo posible, por razones que sean aceptadas por todos (2005: 99).

La informacién genética es un tema muy personal y estd relacionado
con asuntos de familia; por ello, la intromisién en la privacidad genética
pudiera causar malestar y vergienza entre sus integrantes. Las viola-
ciones de la privacidad genética podrian en peligro la habilidad de las
personas para construir su relaciéon mds intima. La violacién a la priva-
cidad genética se describe como “altamente ofensiva” para la persona
(Beckman, 2005: 100). De esta manera, el derecho a la privacidad gené-
tica puede argumentarse con base en la proteccion de la intimidad de las
relaciones y de la intimidad de la identidad personal.

La complejidad v la sensibilidad de la informacién genética hacen que
sean grandes tanto el riesgo de abuso como el de reutilizacién con dis-
tintos fines por el responsable del tratamiento o por terceros. Los riesgos
de reutilizacion existen, por ejemplo, en el caso del uso de la informacion
genética ya obtenida o de analisis complementarios del material inicial
(por ejemplo, muestra de material biolégico). Por ello, debe quedar pro-
hibida la formacién de archivos, bancos o registros que almacenen infor-
macién que directa o indirectamente revele datos sensibles y aventarse
cualquier oportunidad de almacenamiento fraudulento; obviamente si
podrén ser obtenidos con finalidades estadisticas o cientificas cuando no
puedan ser identificados sus titulares y se hayan establecido las medidas
de salvaguardia adecuadas.

Por otra parte, debe tenerse presente que, si bien la informacién genéti-
ca es Unica y distingue a un individuo de los demas, también puede revelar
informacion sobre la persona y tener implicaciones para sus consanguineos
(familia biolégica), incluidas las generaciones anteriores y siguientes.

Las autoridades nacionales (y locales) deben ser cada vez mas cons-
cientes de los riesgos vinculados con el tratamiento de los datos genéti-
cos, y cabe prever iniciativas reglamentarias a escala incluso locales que
garanticen en todos los casos que las muestras biolégicas sean anénimas
para conjurar cualquier peligro de discriminacién de los individuos o un
uso no deseado y/o no consentido de los datos e informaciones obtenidas
u obtenibles.
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Por ejemplo, deberia adoptarse la identificaciéon de los sujetos origi-
nantes de pruebas clinicas (con entrega de material biolégico) mediante
el sistema de "doble ciego” (tal como sugieren Pérez Schweiger, Santa-
maria, Solari y Velazco, 2007).

Asimismo, la autoridad de registro y conservacion de datos biolégico-
genéticos masivos (tales como el Registro de huellas digitales genéticas)
deberia explicitar la proteccién dada a los datos colectados, en especial
su uso en investigaciones no relacionadas con el objeto primario de los
exdmenes para los que originariamente sean obtenidos los materiales
biolégicos y la estricta confidencialidad del personal a cargo.

A partir de lo expresado por el Grupo Europeo de Proteccién de Datos,
Sénchez Bravo sintetiza de la siguiente manera las peculiaridades de los
datos genéticos:

o Sila informacién genética es tnica y distingue a un individuo de otros
individuos, puede simultdneamente revelar informaciones sobre y tener
implicaciones para los consanguineos de la persona concernida (familia
biolégica) comprendiendo a las generaciones anteriores y posteriores. Por
otra parte, los datos genéticos pueden caracterizar a un grupo de perso-
nas (comunidades étnicas).

« Los datos genéticos pueden revelar relaciones de parentesco y de familia;

o Lainformacién 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 mate-
rial originario, aunque estos datos pueden, a veces ser de calidad dudosa;
si se toma en consideracién la evolucion de las investigaciones, los datos
genéticos podrén en el futuro revelar mas datos y ser utilizados por un
numero creciente de organismos con fines diversos (2005: 84).

Es importante sefialar que, aunque los datos genéticos sean exclusivos
de cada persona, no es posible que las personas sean reducidas exclusi-
vamente a sus caracteristicas genéticas; en la identidad de un individuo
influyen una serie de multiples factores: educativos, ambientales y hist6-
ricos, asi como vinculos afectivos, sociales, espirituales y culturales con
otras personas, y ademas de una dimensioén esencial: la de libertad.
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La Declaraciéon internacional sobre los datos genéticos humanos
(UNEsScO, 2003), en su articulo 4, establece acerca de la singularidad de
los datos genéticos:

Articulo 4: Singularidad

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 pertenezca la persona en cuestion, consecuen-
cias importantes que se perpetiien durante generaciones;

III.pueden contener informacién cuya relevancia no se conozca necesaria-
mente en el momento de extraer las muestras biolégicas;

IV.pueden ser importantes desde el punto de vista cultural para las personas
o los grupos.

b) Se deberia prestar la debida atencién al caracter sensible de los datos
genéticos humanos e instituir un nivel de proteccién adecuado de esos
datos y de las muestras bioldgicas.

Ante este panorama, se puede concluir que el tratamiento de los da-
tos genéticos de los individuos debera considerarse en la legislacion del
ambito que se trate, y que tenga como finalidad la proteccion juridica
de la informacién genética. En efecto, el Parlamento Europeo conside-
ra, que los andlisis genéticos que sean utilizados con fines predictivos
y “cualquier reflexion sobre las enormes consecuencias a nivel médico,
ético, psicolédgico y juridico de un resultado erréneo plantea la necesidad
de elaborar un marco juridico y normativo [...] encaminado [entre otras]
a..."

a) garantizar la calidad y la seguridad de los anélisis genéticos...;

b) garantizar [...] el acceso a la informacion relativa a la disponibilidad, el
valor y los limites de los andlisis genéticos;

¢) garantizar el respeto de los valores fundamentales de la genética huma-
na, basados en la autonomia del individuo (consentimiento voluntario e
informado, ausencia de presiones personales o sociales, fomento de la
capacidad de tomar decisiones de manera independiente, prioridad de
los derechos e intereses individuales por encima de los bienes colectivos,
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respeto de la vida privada, derecho del paciente y de sus familiares a sa-
ber o no saber);

1) promover la participacion de las autoridades competentes para la protec-
ci6én de los datos personales [...];

Entonces, es necesario que los legisladores emprendan con mayor in-
sistencia el tema de la informacién genética en el marco de la protecciéon
de datos personales, o a partir de una ley especifica en la materia. Para
Susana Alvarez, tal normatividad

... deberia especificar, en todo caso, los sectores en los que pueden ser utili-
zados los datos genéticos, los requisitos para su tratamiento, los mecanismos
de proteccién especificos, las medidas de seguridad particulares y los de-
rechos de los interesados para su control. Mientras dicha elaboracién no se
produzca, el respeto estricto a los derechos fundamentales del individuo se
presenta como limite a la utilizacién de la informacién genética” (2006: 93).

En la Comisién temporal sobre genética humana y otras nuevas tec-
nologias de la medicina moderna, en el apartado Uso de los datos perso-
nales relativos a las caracteristicas genéticas obtenidas mediante analisis
genémico directo o indirecto, en su punto 31 insiste en que el uso de la
informacién genética personal y el acceso a ella por parte de terceros
“sean objeto de un debate con vistas a una futura legislacién que debe
esencialmente proteger la integridad personal del individuo y estar ba-
sada en la necesidad de obtener su consentimiento libre e informado a
efectos de proteccion de su salud o de la salud de sus descendientes (o de
investigacion médica), excluyendo cualquier otra finalidad"” (Parlamento
Europeo, 2001: 22).

Posteriormente, el apartado vil acerca del uso de la informacién ge-
nética aclara que la disponibilidad genética conlleva el riesgo de nuevas
formas de discriminacién.

Los aspectos que determinan el cardcter particular de la proteccién de
los datos genéticos pueden establecerse en tres aspectos generales: a) la
licitud de tratamiento; b) la calidad de los datos y derecho de los afecta-
dos; v, c) la determinacién de la finalidad.



El habeas data genético en México

Frente al peligro derivado del uso incontrolado de los datos
genéticos, el derecho a la autodeterminacién informativa otorga
una proteccion juridica del individuo consistente en la posibilidad
de control y disposicion de estas informaciones...

Ley federal de proteccion de datos personales

en posesion de los particulares

El derecho a la informacién en México se incorporé al texto constitucio-
nal en 1977, mediante la reforma del articulo 6° de la Constitucién Politi-
ca de los Estados Unidos Mexicanos.

La Carta Magna mexicana no establece ni aparece en su redacciéon
el término de habeas data; no obstante, algunos juristas consideraban
que se podia interpretar este derecho en el articulo 16 Constitucional,
pues senala que: “Nadie puede ser molestado en su persona, familia,
domicilio, papeles o posesiones, sino en virtud del mandamiento escrito
de la autoridad competente, que funde y motive la causa legal del proce-
dimiento”, donde se puede concluir que también abarcaba la proteccién
de datos personales y la intimidad.

En la primera reforma constitucional al articulo 16, publicada el 3
de febrero de 1983, se agreg6 un parrafo que a la letra dice: “La corres-
pondencia que bajo cubierta circule por las estafetas estara libre de todo
registro y su violacién serd penada por la ley".

Posteriormente, en la reforma del 3 de julio de 1996 se adiciona el
siguiente parrafo al articulo 16 Constitucional: “Las comunicaciones pri-
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vadas son inviolables. La ley sancionard penalmente cualquier acto que
atente contra la libertad y privacidad de las mismas...".

Ley Federal de Transparencia y Acceso
a la Informacion Publica Federal
Por otro lado, el Diario Oficial de la Federacion publico, el 11 de junio
de 2002, la Ley Federal de Transparencia y Acceso a la Informacién Pa-
blica Federal (LFTAIPF). Este ordenamiento juridico tiene como finalidad
garantizar el acceso de toda persona a la informacion en posesion de los
Poderes de la Unién, los 6rganos constitucionales auténomos o con au-
tonomia legal y cualquier otra entidad federal. Entre sus objetivos esta
el de promover la transparencia de la gestiéon publica mediante la difu-
sién de informacién que generan los sujetos obligados. Por otro lado, s6lo
se asientan algunos limites relacionados con el tratamiento de los datos
personales.

Los “sujetos obligados” son:

a) El Poder Ejecutivo Federal, la Administracién Publica Federal y la Procu-
raduria General de la Republica.

b) El Poder Legislativo Federal, integrado por la Camara de Diputados, la Ca-
mara de Senadores, la Comisién Permanente y cualquiera de sus 6rganos.

c) El Poder Judicial de la Federacién y el Consejo de la Judicatura Federal.

d) Los érganos constitucionales auténomos.

e) Los tribunales administrativos federales, y

f) Cualquier otro érgano federal.

Como puede observarse, las entidades privadas y otros sujetos no
contemplados en los especificados en dicho ordenamiento, no estaban
legalmente regulados y acotados respecto al uso de datos personales al-
macenados en sus bases de datos.

Posteriormente, el 20 de julio de 2007 se publicé en el Diario Oficial
de la Federacion (DOF) el decreto donde se adiciona un segundo pérrafo
con siete fracciones al articulo sexto de la Constitucion, en el cual se es-
pecifican los principios y las bases para el ejercicio del derecho de acceso
a la informacién. Sin embargo, lo que es de interés de esta investigacién
sin duda alguna estd establecido en el inciso 1I, que a la letra dice: “La
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informacién que se refiere a la vida privada y los datos personales serd
protegida en los términos y con las excepciones que fijen las leyes”, con
lo cual se eleva a rango constitucional el derecho a la privacidad y la pro-
teccion de datos personales.

El 30 de abril de 2009 se publicé en el Diario Oficial de la Federacion
el decreto que establece la reforma al articulo 73 Constitucional cuyo tex-
to adiciona la fraccién XxX1x-0 mediante el cual se le otorgan facultades
al Congreso mexicano para legislar en materia de proteccion de datos en
posesion de los particulares.!

El 1 de junio de 2009 se publica en el Diario Oficial de la Federacién
una nueva modificacién articulo 16 al adicionarse un segundo péarrafo:

Toda persona tiene derecho a la protecciéon de sus datos personales, al ac-
ceso, rectificacion y cancelaciéon de los mismos, asi como a manifestar su
oposicion, en los términos que fije la ley, la cual establecera los supuestos de
excepcion a los principios que rijan el tratamiento de datos, por razones
de seguridad nacional, disposiciones de orden ptblico, seguridad y salud
publicas o para proteger los derechos de terceros.

Esta adicién al texto constitucional contempla, por fin, plenos derechos
ARCO (acceso, rectificacion, cancelacién y oposicién), donde se establece
que toda persona tiene derecho a la proteccion, el acceso, la rectificacion
y la cancelacién de sus datos personales.

Ley Federal de Transparencia y Acceso a la

Informacion Pablica Gubernamental

La Ley Federal de Transparencia y Acceso a la Informacién Pablica Gu-
bernamental define los datos personales como

La informacién concerniente a una persona fisica, identificada o identifica-
ble, entre otra, la relativa a su origen étnico o racial, o que esté referida a las

Lo singular de esta reforma es que el articulo segundo transitorio de dicho decreto
obliga al propio Congreso de la Uni6n a expedir la ley en la materia en un plazo
no mayor a 12 meses, contados a partir de la entrada en vigor del decreto; es decir,
antes del 30 de abril de 2010.
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caracteristicas fisicas, morales o emocionales, a su vida afectiva y familiar,
domicilio, namero telefénico, patrimonio, ideologia y opiniones politicas,
creencias o convicciones religiosas o filoséficas, los estados de salud fisicos o
mentales, las preferencias sexuales, u otras andlogas que afecten su intimi-
dad (LFTAIPG, 2002: 1).

Sin embargo, con la reforma publicada en el Diario Oficial de la Fe-
deracion, el dia 5 de julio de 2010, dicha fraccién quedé tan solo como:
“Cualquier informacién concerniente a una persona fisica identificada o
identificable" (idem.).?

En lo que a esta investigacion compete, dicho ordenamiento también
obliga a garantizar la proteccion de los datos personales en posesion de
dichos sujetos. Esta regulacion establece en el capitulo 1v, denominado
Proteccién de datos personales, lo siguiente:

Articulo 20. Los sujetos obligados serdn responsables de los datos personales

II.

II.

y, en relaciéon con éstos, deberan:

Adoptar los procedimientos adecuados para recibir y responder las soli-
citudes de acceso y correccion de datos, asi como capacitar a los servido-
res publicos y dar a conocer informacién sobre sus politicas en relacién
con la proteccion de tales datos, de conformidad con los lineamientos que
al respecto establezca el Instituto o las instancias equivalentes previstas
en el Articulo 61;

Tratar datos personales s6lo cuando éstos sean adecuados, pertinentes
y no excesivos en relaciéon con los propédsitos para los cuales se hayan
obtenido;

Poner a disposicién de los individuos, a partir del momento en el cual
se recaben datos personales, el documento en el que se establezcan
los propésitos para su tratamiento, en términos de los lineamientos que
establezca el Instituto o la instancia equivalente a que se refiere el Arti-
culo 61;

IV. Procurar que los datos personales sean exactos y actualizados;

2

Al expedirse en esta fecha la Ley Federal de Proteccién de Datos Personales en

Posesion de los Particulares, se modificé dicha fraccion.
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V.

Sustituir, rectificar o completar, de oficio, los datos personales que fueren
inexactos, ya sea total o parcialmente, o incompletos, en el momento en
que tengan conocimiento de esta situacion, y

VI. Adoptar las medidas necesarias que garanticen la seguridad de los da-

tos personales y eviten su alteracién, pérdida, transmisiéon y acceso no
autorizado.

El articulo 21 se refiere a que los sujetos obligados “no podran di-
fundir, distribuir o comercializar los datos personales contenidos en los
sistemas de informacién, desarrollados en el ejercicio de sus funciones,
salvo que haya mediado el consentimiento expreso, por escrito o por un
medio de autenticacion similar, de los individuos a que haga referencia
la informacion”.

Por su parte, el articulo 22 advierte que se requerird el consentimiento
de las personas para proporcionar datos personales en los siguientes casos:*

II.

II.

Iv.

VL

Los necesarios por razones estadisticas, cientificas o de interés general
previstas en ley, previo procedimiento por el cual no puedan asociarse los
datos personales con el individuo a quien se refieran;

Cuando se transmitan entre sujetos obligados o entre dependencias y
entidades, siempre y cuando los datos se utilicen para el ejercicio de fa-
cultades propias de los mismos;

Cuando exista una orden judicial;

A terceros cuando se contrate la prestacién de un servicio que requiera
el tratamiento de datos personales. Dichos terceros no podran utilizar los
datos personales para propositos distintos a aquéllos para los cuales se
les hubieren transmitido, y

En los demas casos que establezcan las leyes.

El articulo 23 establece que “los sujetos obligados que posean, por
cualquier titulo, sistemas de datos personales, deberan hacerlo del co-

La fraccién I fue derogada de acuerdo con el Diario Oficial de la Federacién, pu-

blicado el 11 de mayo de 2004. Dicha fraccién establecia: “"Los necesarios para la

prevencion o el diagnostico médico, la prestacion de asistencia médica o la gestion

de servicios de salud y no pueda recabarse su autorizaciéon”.
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nocimiento del Instituto? o de las instancias equivalentes previstas en el
articulo 61, quienes mantendran un listado actualizado de los sistemas de
datos personales”.

A suvez, el articulo 24 dispone que “... sélo los interesados o sus repre-
sentantes podran solicitar a una unidad de enlace o su equivalente... que
les proporcione los datos personales que obren en un sistema de datos per-
sonales”; y agrega que "“la entrega de los datos personales sera gratuita”.

El articulo 25 determina que los individuos podran solicitar que se
modifiquen sus datos personales de cualquier sistema de base de datos
antes las instancias correspondientes. Por 1ltimo, en caso de negativa de
entrega o correccion de datos personales, mismo que se establece en el
articulo 26 obliga interponga un recurso de revision “ante el Instituto o
ante la unidad de enlace que haya conocido el asunto” (articulo 50).

Ley Federal de Proteccion de Datos Personales

en Posesion de Particulares

Después de mucha discusion y varias iniciativas presentadas en el Con-
greso de la Unioén, el 27 de abril de 2010 se aprob6 en el pleno del Senado
la Ley Federal de Proteccién de Datos Personales en Posesion de Parti-
culares (LFPDPPP), y el 5 de julio de 2010 se publicé en el Diario Oficial de
la Federacién (DOF).° Este ordenamiento tiene como objeto proteger los
datos personales en posesién de los particulares y regular su tratamiento
legitimo, controlado e informado, a efecto de garantizar la privacidad y el
derecho a la autodeterminacién informativa de las personas.

El ordenamiento establece una distincién entre “datos personales” y
“datos personales sensibles”. En los primeros incluye la informacién re-
lativa a una persona fisica, identificada o identificable; y en los sequndos,
datos personales sensibles, los que afectan a la esfera mds intima de su
titular o cuya utilizacién indebida pueda dar origen a la discriminacién

*  Se refiere al Instituto Federal de Acceso a la Informacién y Proteccién de Datos
(IFAI)

> El 13 de abril de 2010 fue aprobado el dictamen y se orden6 remitir el expediente
relativo a esta iniciativa. Dos dias después, la Cdmara de Senadores recibi6 la mi-
nuta y el dia 27 del mismo mes, la Camara de Senadores aprob6 el decreto que crea
la LFPDPPP.
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o conlleve a un riesgo grave para éste, tales como aquellos que puedan
revelar aspectos como origen racial o étnico, estado de salud presente
y futuro, informacién genética, creencias religiosas, filoséfica y morales,
afiliacién sindical, opiniones politicas, preferencia sexual.

Estructura de la LFPDPPP
La LFPDPPP estd integrada por 69 articulos, organizados en once capitulos,
como a continuacién se especifica:

Figura 5.1.
Estructura de la LFPDPPP
1. Disposiciones II. Los principios III. Los derechos IV. Ejercicio de los
generales de proteccién de de los derechos de acceso,
datos titulares de datos rectificacion,
personales personales cancelaciéon

y oposicién

V. De la VL. Las VII. Del VIIIL. Del
transferencia autoridades procedimiento procedimiento de
de datos verificacién

IV. Del procedimiento X. De las XI. De los delitos
de imposicién de infracciones y en materia de tratamiento
sanciones sanciones indebido de datos
personales
Transitorios

Fuente: www.magazcitum.com.mx/
Esta Ley estd agrupada de la siguiente manera:

1. Principios: que definen los pilares en los que se basa la proteccion de
datos personales, los cuales son:
o Licitud: prohibe la obtencién de datos personales por medios ilici-
tos, enganosos o fraudulentos.
. Consentimiento: manifestacion de la voluntad del titular de los da-
tos mediante la cual se efectta el tratamiento de los mismos. El
consentimiento debe ser tacito, expreso y por escrito.



136

EL DERECHO A LA INTIMIDAD EN LA SOCIEDAD TRANSPARENTE...

Informacién: el titular tiene derecho a conocer quién trata su infor-
macién personal y qué se hace con ella.

Calidad: los datos personales deben ser pertinentes, correctos y
actualizados.

Finalidad: establece que la obtencién y tratamiento de los datos
debera estar relacionada con la finalidad del tratamiento previsto
en el aviso de privacidad documento que establece lo que se hara
con la informacién del titular y establece los derechos ARCO.
Lealtad: respetar la expectativa razonable de privacidad.
Proporcionalidad: el responsable s6lo debe tratar la minima cantidad
de informacion necesaria para conseguir la finalidad perseguida.
Responsabilidad: establece que el responsable debe velar por el
cumplimiento de los principios y rendir cuentas al titular en caso
de incumplimiento.

Derechos: definen cémo el titular de los datos personales puede ejer-
cer unos derechos que concretan los principios teéricos en los que se
basa la ley y que son:

Acceder: a sus datos personales y al aviso de privacidad para co-
nocer qué datos son objeto de tratamiento y con qué objetivo son
tratados.

Rectificar: inexactitudes en los datos personales del titular.
Cancelar: sus datos personales, esto obedece al bloqueo de los da-
tos por un periodo en el que el responsable deberd conservarlos
bajo su custodia y, cumplido tal periodo, se deberan suprimir.
Oponerse: al tratamiento de los datos personales cuando exista
una causa legitima, si este derecho resulta procedente el responsa-
ble excluira los datos del tratamiento.

Procedimientos: de los que se tienen dos tipos: el procedimiento de
proteccién de datos y el procedimiento de verificacién. El primero es-
tablece el mecanismo mediante el cual el titular podré reclamar la
proteccién de los derechos ARCO ante el Instituto Federal de Acceso
a la Informacién. El procedimiento de verificacién tiene por objetivo
comprobar el cumplimiento de la ley y de la normativa que se desarro-
lle para lo cual el IFAI tendra acceso a la informacién y documentacién
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que considere necesaria y, en caso de incumplimiento, la ley prevé
sanciones que van desde una llamada de atencién hasta la imposi-
cién de multas entre 100 mil y 320 dias de salario minimo vigente en
el Distrito Federal, con doble imposicién por reincidencia. Ademas,
estas penas y sanciones se duplicaran en los casos relativos a datos
personales sensibles y, de acuerdo a la gravedad del delito, podran
existir responsabilidades civiles y penales.

Los sujetos obligados

La ley es de orden publico y de observancia general en toda la Republica,
y son sujetos regulados por esta ley los particulares, sean personas fisicas
o morales de cardcter privado que lleven a cabo el tratamiento de datos
personales, con excepcion de:

1. Las sociedades de informacién crediticia en los supuestos de la ley
para regular las sociedades de informacién crediticia.®

2. Las personas que lleven a cabo la recoleccién y almacenamiento de
datos personales, que sea para uso exclusivamente personal, y sin fi-
nes de divulgacioén o utilizacién comercial.”

Los actores que deberdn coadyuvar en la implementacion de medi-
das administrativas, técnicas y fisicas para proteger la seguridad de los
datos, son los siguientes:

« Responsable: persona fisica o moral de caracter privado que decide
sobre el tratamiento de datos personales.

o Encargado: persona fisica o juridica que sola o conjuntamente con
otras trate datos personales por cuenta del responsable.

o Titular: persona fisica a quien corresponden los datos personales.

5 Esta excepcion se debe a que las sociedades de informacién crediticia estdn regu-
ladas por una ley especifica que considera el tratamiento de datos personales por
parte de éstas.

* Seria conveniente que el legislador ahondara en la definicién de "uso exclusiva-
mente personal y sin fines de divulgacio6n..."”
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« Tercero: persona fisica o moral, nacional o extranjera, distinta del titu-
lar o del responsable de los datos.

o Secretaria de Economia: tendré como funcién difundir el conocimiento
delas obligaciones en torno a la protecciéon de datos personales entre la
iniciativa privada nacional e internacional con actividad comercial en
territorio mexicano; promovera las mejores practicas comerciales
en torno a la proteccién de los datos personales como insumo de la
economia digital, y el desarrollo econémico nacional en su conjunto.

o IFAIL tendra como funcién el difundir el conocimiento del derecho a la
proteccién de datos personales, promover su ejercicio y velar su cum-
plimiento. Algunas de sus funciones seran:

» Vigilar y verificar el cumplimiento de la LFPDPPP.

« Proporcionar apoyo técnico a los responsables que lo soliciten.

« Emitir recomendaciones y normas técnicas para el cumplimiento de
la ley.

» Dar capacitacion a los objetos obligados al cumplimiento de la ley.

Los plazos para el cumplimiento de la LFPDPPP son como se muestra
en la siguiente figura:

Figura 5.2
Fechas de cumplimiento de la LFPDPPP
05/07/2010 05/07/2011
Publicacién de la Lrpoppp ~ Designacion de persona o
en el DOF Depto. de danos personales 05/01/2012
27/04/2010 Emisién de avisos de Ejercicio de derechos arco
Proyecto de derecho privacidad a titulares l
I |
¢ | | K | |

Agosto 2011/Emisi6én del Reglamento

Fuente: www.magazcitum.com.mx/

Los datos genéticos en la LFPDPPP
Con relacién al tratamiento de los datos personales de indole genético, la
LFPDPPP contempla, en su articulo 3, parrafo vi, donde se definen los “da-
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tos personales sensibles”, como aquellos datos personales que “afecten a
la esfera mds intima de su titular, o cuya utilizacién indebida pueda dar
origen a discriminacion o conlleve un riesgo grave para éste. En particu-
lar, se consideran sensibles aquellos que puedan revelar aspectos como
origen racial o étnico, estado de salud presente y futuro, informacién
genética, creencias religiosas, filosé6ficas y morales, afiliacién sindical,
opiniones politicas, preferencia sexual” (LFPDPPP).

Sin bien lo anterior significa el primer paso para controlar la informa-
cion de datos personales en general, y de orden genético en particular,
que obre en poder de los particulares, algunos expertos no estdn muy
seguros de su eficacia. Ernesto Villanueva Villanueva, investigador en
derecho a la informacién y proteccion de datos personales adscrito al Ins-
tituto de Investigaciones Juridicas de la Universidad Nacional Auténo-
ma de México, considera que no hay una coincidencia efectiva entre la
LFPDPPP y el articulo 16 de la Constitucién Politica de los Estados Unidos
Mexicanos establece que: “toda persona tiene derecho a la proteccién de
sus datos personales”.

El experto considera que no se han tenido grandes avances: pues ni
en las instituciones publicas o privadas, ni en la sociedad mexicana misma
existe un conocimiento amplio sobre la importancia de proteger los datos
personales. “En el IFAI hay un desconocimiento del alcance de la ley. Hay
que homologar criterios, pues hoy tenemos una gran laguna. Cada quien
entiende lo que quiere entender”, afirmé (Contralinea.mx, 2012).

La LFPDPPP —agrega el investigador— “no estd bien elaborada y pre-
senta deficiencias que mds tarde serdn notorias”, y advierte: “primero, es
una ley mal elaborada que no tiene los instrumentos para hacerse cum-
plir; segundo, el IFAI no tiene atribuciones constitucionales para aplicar
la ley; y tercero, no ha habido problema porque no ha habido un caso
en donde el IFAT intente poner una sancién a alguna entidad privada. En
cuanto lo haga, habré problema"” (idem.).

En efecto, la LFPDPPP México es una ley reciente. Por lo tanto, es muy
poco probable que vaya a ser una ley que permita el buen control de
los datos en manos privadas. Alejandro del Conde, secretario de datos
personales del IFAI, afirma que en Espana, “donde luego de 20 afnos s6lo
25 por ciento de las pequenas y medianas empresas estdn cumpliendo
cabalmente con la ley que protege estos datos. No obstante, se espera
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que la experiencia de otros paises sirva para que México pueda avanzar
a mayor velocidad en esta materia”.?

No hacer efectiva esta ley y la ausencia de una cultura de protecciéon
de datos favorece la practica de trafico de datos personales con fines tan-
to comerciales como delictivos. En México atin no existe suficiente certi-
dumbre en los mecanismos de comercio electrénico. Esto se debe a que
la LFPDPPP obedece a razones ajenas al interés publico; s6lo es un intento
poco adecuado v fallido para tratar de regular el comercio electrénico.

En el 2003 circul6 una nota periodistica donde se afirmaba que una
empresa norteamericana adquiria bases de datos personales de varios
paises latinoamericanos para a su vez hacérselas llegar a la administra-
cién Bush. Dicha empresa era Choice Point,° la que adquirié el padrén
electoral de una compania mexicana (Soluciones mercadolégicas en base
de datos).

A pesar de que la empresa aseguraba que la venta era “legal”, en
2006, el Segundo Tribunal Unitario en Materia Penal del Primer Circuito
acordo clasificarlo como “delito continuado de revelaciéon de secreto”;
esto es, considerado como un delito no grave, dado que se trataba de in-
formacion publica exclusiva del Estado mexicano vendida a una empresa
privada extranjera, pero no podia ser considerada como delito de caréc-
ter electoral y de traicién a la patria, cargos que fueron senalados por el
IFE (El Universal, 21 de abril de 2010).

De esta manera, los datos personales de millones de mexicanos han
sido sustraidos por dependencias publicas y empresas privadas para ser
puestas a la venta a través de internet. Aqui se puede conseguir peque-
nos listados en 500 pesos; algunas bases de datos en 10 mil pesos o in-
formaci6n especializada y a detalle por 50 mil d6lares. También se ofrece
listados clientes, nimero de las companias telefénicas e informacién de

8 Consideran que el principal obstaculo para implementar acciones concretas para
cumplimentar la ley, es el desconocimiento parcial y total en la materia, con 41y 22
por ciento, respectivamente (Contralinea.mx, 2012).

9 El 5 de mayo de 2003, The Guardian publicé un articulo donde afirma que esta
empresa "... is obtaining extensive personal data about millions of citizens in the
region [América Latina] and selling it to the Bush administration”, disponible en:

www.guardian.co.uk/world/2003/may/05/colombia.usa.
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tarjetas de crédito nacionales con los movimientos financieros efectuados
por el usuario (EI Universal, 21 de abril de 2010).

Oftra informacién disponible incluye datos de las policias del pais,
con fotografia de sus elementos, nimero de placa y el lugar donde estan
adscritos. También se puede conseguir identificacién de todo el parque
vehicular del Servicio Federal, incluyendo el transporte de carga, donde
se detallan marca, modelo, placas y tipo de carga que transportan, inclu-
yendo las rutas (EI Universal, 19 de abril de 2010).

Por otra parte, la visiéon de los sujetos obligados esta limitada por la
poca informacién que ellos tienen respecto a este nuevo ordenamiento.
Una encuesta elaborada por la Asociacion Mexicana de Internet, revel6
que 28 por ciento de las empresas evaluadas no pudieron definir lo que
es un dato personal. Por otro lado, 81 por ciento de las mismas empresas
afirmaron “guardar o almacenar algun tipo de dato personal”.'?

Cuando a estas empresas se les inquirié sobre el conocimiento de la
LFPDPPP, 44 por ciento de ellas neg6 poseer el conocimiento necesario
sobre la ley, lo que, sin lugar a dudas, mantiene en riesgo la informacién
en manos privadas pues sélo tres de cada diez empresas evaluadas afir-
maron NO saber qué acciones realizar para el cumplimiento de la legis-
lacién en la materia.

Con relacién a los datos personales sensibles, el ordenamiento juridi-
co pretende protegerlos a través de la demanda de mayor participaciéon
del titular en su administracion, seria conveniente que se modificara el
criterio subjetivo que se refiere a “aquellos que pudieran causar discri-
minacién”, pues con base en ello podrian incluirse como datos sensibles
incluso algunos evidentes, como género o podrian excluirse datos que
a criterio del titular sean sensibles, pero de acuerdo con el encargado o
responsable de la base de datos no lo sean.

Por otro lado, es posible que el IFAI no tenga la capacidad para garan-
tizar la proteccién de los datos personales como se establece en la legisla-
cion. Tal vez una accion posible seria la creacién de un érgano de control
autéonomo e independiente, que tutele los derechos de privacidad, pero
que involucre a los ciudadanos para dar mayor certeza a la vigilancia y
control de los datos personales.

10 Estudio de proteccién de datos personales entre usuarios y empresas (AMIPCI, 2012).
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Ademaés, se deberé recurrir a campanas publicitarias con la idea de
fortalecer las acciones para difundir al interior de las instituciones del Es-
tado mexicano el conocimiento de normas juridicas, criterios y resolucio-
nes que divulguen el derecho de las personas al acceso a la informacién
publica y a la proteccién de datos personales.

La proteccion de datos personales en las entidades federativas

En nuestro pais, a nivel nacional y en la mayoria de las entidades federa-
tivas, no se cuenta ain con una legislacién especial sobre el ejercicio del
habeas data o proteccién a los datos personales; mucho menos especifi-
ca sobre datos personales genéticos; no obstante, diversas legislaciones
secundarias han suplido esa ausencia, que de un modo u otro, tutelan el
ejercicio del habeas data y protegen los datos personales.

En principio, del conjunto de leyes de referencia, en primer término
se mencionan las leyes de transparencia y/o de acceso a la informacién
publica, que cada entidad federativa ha emitido con sus distintas deno-
minaciones. Desde 2002 cuando se aprobé la primera ley de acceso a la
informacién en Sinaloa, todas las entidades federales han incorporado
a su legislacién un ordenamiento legal respecto. Como puede verse en la
tabla 5.1 y en la gréfica 5.1, en todas las entidades federativas de la Re-
publica Mexicana ya se han aprobado leyes de transparencia y acceso a
la informacién. La primera ley de transparencia y acceso a la informacién
que se aprob6 en el pais fue el 26 de abril de 2002 en Sinaloa; ese mismo
ano, pero en septiembre, se aprob6 también en Querétaro. De entonces
a la fecha los congresos locales de cada una de las entidades federativas
han aprobado leyes similares. Asi, en 2003, tres estados mds lo hicie-
ron: Colima, Guanajuato y Morelos; en 2004, Estado de México, Yucatan,
Quintana Roo; en 2005, Jalisco, Sonora, Baja California y Chihuahua; en
2006, Aguascalientes, Chiapas, Campeche e Hidalgo; en 2007, Tabas-
co, Veracruz, Tamaulipas, San Luis Potosi y Nayarit; en 2008, Oaxaca,
Distrito Federal, Durango, Nuevo Le6n, Coahuila y Michoacdn; en 2011,
Zacatecas; y, por ultimo, en 2012, Tlaxcala.

Ahora bien, de todas esas leyes estatales, la mayoria consideran algun
capitulo para dedicarlos a la proteccién de los datos personales. En 28 en-
tidades se incluye en su ley de transparencia y acceso a la informacién un
capitulo destinado a proteger los datos personales. Solo la legislacién de
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Tabla 5.1.
El habeas data en las entidades federales

Estado Leyes de Transparencia y Acceso Fecha de
a la Informacién creacién

Aguascalientes Ley de Transparencia y Acceso a la 22-05-
Informacion Publica del Estado de 2006
Aguascalientes.

Baja California Ley de Transparencia y Acceso a la 12-09-
Informaciéon Publica para el Estado de 2005
Baja California.*

Baja California Ley de Transparencia y Acceso a la 12-03-

Sur Informacién Publica para el Estado de 2010
Baja California Sur.

Campeche Ley de Transparencia y Acceso a la 22-12-
Informacién Puablica del Estado de 2006
Campeche.

Chiapas Ley que Garantiza la Transparencia y el 12-10-
Derecho a la Informacion Pdblica para el 2006
Estado de Chiapas.

Chihuahua Ley de Transparencia y Acceso a la 15-10-
Informacion Publica del Estado de 2005
Chihuahua.

Coahuila Ley de Acceso a la Informacion Publica 02-09-
y Proteccién de Datos Personales para el 2008
Estado de Coahuila.

Colima Ley de Transparencia y Acceso a la 01-03-
Informacién Publica del Estado de Colima. 2003

D.E Ley de Transparencia y Acceso a la 28-03-
Informacién Publica del Distrito Federal. 2008

Durango Ley de Transparencia y Acceso a la 13-07-
Informacién Publica del Estado de Durango. 2008

*

El 1 de octubre de 2010 fue abrogada la Ley de Acceso a la Informacién Publica
para el Estado de Baja California.
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Estado

Estado de
México

Guanajuato
Guerrero

Hidalgo

Jalisco

Michoacan

Morelos

Nayarit
Nuevo Leén

Oaxaca

Puebla
Querétaro
Quintana Roo

San Luis Potosi
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Leyes de Transparencia y Acceso Fecha de
a la Informacién creacién

Ley de Transparencia y Acceso a la 30-04-
Informacién Publica del Estado de México y 2004
Municipios.
Ley de Acceso a la Informacién Publica para 29-07-
el Estado y los municipios de Guanajuato. 2003
Ley de Transparencia y Acceso a la 15-06-
Informacion Publica del Estado de Guerrero. 2010
Ley de Transparencia y Acceso a la 29-12-
Informacién Publica Gubernamental para el 2006
Estado de Hidalgo.
Ley de Transparencia e Informacién Publica 06-01-
del Estado de Jalisco. 2005
Ley de Transparencia y Acceso a la 07-11-
Informacién Puablica del Estado de 2008
Michoacén de Ocampo.
Ley de Informacién Publica, Estadistica y 27-08-
Proteccién de Datos Personales del Estado de 2003
Morelos.
Ley de Transparencia y Acceso a la 22-12-
Informacién Publica del Estado de Nayarit 2007
Ley de Transparencia y Acceso a la 19-07-
Informacién del Estado de Nuevo Ledn. 2008
Ley de Transparencia y Acceso a la 15-03-
Informacion Publica para el Estado de 2008.
Oaxaca.
Ley de Transparencia y Acceso a la 16-08-
Informacién Publica del Estado de Puebla 2004
Ley Estatal de Acceso a la Informacion 27-09-
Gubernamental en el Estado de Querétaro. 2002
Ley de Transparencia y Acceso a la Informa- 31-05-
cién Publica del Estado de Quintana Roo. 2004
Ley de Transparencia y Acceso a la 18-10-
Informacién Publica del Estado de San Luis 2007

Potosi.
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Estado
Sinaloa
Sonora
Tabasco

Tamaulipas

Tlaxcala

Veracruz

Yucatan

Zacatecas
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Leyes de Transparencia y Acceso Fecha de
a la Informacién creacion

Ley de Acceso a la Informacion Publica 26-04-
del Estado de Sinaloa. 2002
Ley de Acceso a la Informacion Publica 25-02-
del Estado de Sonora. 2005
Ley de Transparencia y Acceso a la 10-02-
Informacién Publica del Estado de Tabasco. 2007
Ley de Transparencia y Acceso a la 05-07-
Informacion Publica del Estado de 2007
Tamaulipas.
Ley de Acceso a la Informacion Pablica para  22-05-
el Estado de Tlaxcala. 2012
Ley de Transparencia y Acceso a la 27-02-
Informacién ptublica para el Estado de 2007
Veracruz de Ignacio de la Llave.
Ley de Acceso a la Informacion Pablica para  31-05-
el Estado y los municipios de Yucatén. 2004
Ley de Transparencia y Acceso a la 29-06-
Informacién Publica del Estado de Zacatecas. 2011

Fuente: Elaboracién propia.

Graéfica 5.1
Leyes de transparencia y acceso a la

informacién aprobadas en los estados, 2002-2012

2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2010 2011 2012

Fuente: Elaboracion propia.
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Baja California Sur,!* Campeche, Colima y Querétaro no contemplan en
su articulado la proteccién de estos datos.

Tabla 5.2
El tratamiento de los datos personales en las Leyes
de transparencia y acceso a la informacién estatales

Estados Capitulo  Mencién Datos Ley de Proteccién
dedicado de Habeas genéticos de Datos Personales
PDP data

Aguascalientes Si No Si* No
Baja California Si No No No
Baja California No No No No
Sur

Campeche No No No No
Chiapas Si No No No
Chihuahua Si Si No Si
Coahuila Si No Si No
Colima No No No Si
DF St No Si Si
Durango Si No No No
EdoMex Si No No No
Guanajuato Si No No Si

* Se incluye en la definicion de “Datos personales” en la reforma del 09 de agosto de 2011.

11 Este estado aprob6 su primera LTAIP el 23 de febrero de 2005 y en ésta s6lo se definen
los "datos personales” y la "informacién confidencial” y en su articulo 17 se asienta
que "“se considera informacién confidencial la compuesta por los datos personales,
en los términos previstos por el articulo 3°., fraccién vii de esta ley” y agrega que “la
informacion relativa a los sueldos, salarios, bonos, compensaciones, remuneraciones
o cualquier tipo de ingreso, percepcién o beneficio econémico o en especie, o cual-
quier privilegio percibidos con motivo del ejercicio de cargos, empleos o comisiones
de cardcter publico”. Por su parte, su nueva ley aprobada el 12 de marzo de 2010, se
define con mayor amplitud el término “datos personales” e "informacién confiden-
cial”, y en sus articulos 26, 27 y 28 la responsabilidad de entidades de interés puiblico
y su modificacién por parte de los titulares de los datos personales.
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Estados Capitulo  Mencién Datos Ley de Proteccién
dedicado de Habeas genéticos de Datos Personales
PDP data
Guerrero Si No Si No
Hidalgo Si No No No
Jalisco Si* No No No
Michoacéan Si No Si No
Morelos Si Si No No
Nayarit Si No No No
Nuevo Ledén Si No Si No
Oaxaca Si No No Si
Puebla Si No Si Si (iniciativa)
Querétaro No No No No
Quintana Roo Si No No No
San Luis Potosi Si No Si No
Sinaloa Si Si No No
Sonora St No Si No
Tabasco Si No No No
Tamaulipas Si St No No
Tlaxcala Si No No No
Veracruz Si No No No
Yucatan Si No No No
Zacatecas Si No No No

* En el estado de Jalisco, la Ley de Transparencia e Informacion Publica establece que los titulares
de la informaciéon confidencial tienen el derecho de acceso a esa informacién, asi como a su rectifi-
cacion, sustitucién o complementacion cuando la misma sea inexacta o incompleta, total o parcial-
mente. De igual manera, se tiene el derecho a conocer los destinatarios cuando esa informacién sea
transmitida.

Fuente: Elaboracion propia.

Tan solo en la legislaciéon de Chihuahua, Morelos y Tamaulipas se
hace referencia en su ordenamiento del derecho de habeas data; por otro
lado, la ley respectiva de Aguascalientes, Coahuila, el Distrito Federal,
Guerrero, Michoacén, Nuevo Leo6n, Puebla, San Luis Potosi y Sonora ha-
cen mencién de los “datos genéticos” como parte de los datos personales
sensibles.
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Por su parte, los estados que han aprobado leyes exclusivas para el
tratamiento de datos personales son: Chihuahua, Colima, Distrito Fede-
ral, Guanajuato, Oaxaca y Puebla (todavia como iniciativa). Por dltimo,
las leyes particulares que regulan los datos personales en dichas entida-
des son las siguientes:

Tabla 5.3
Las leyes de protecciéon de datos personales
en las entidades federativas

Estado Legislacion
Colima Ley de Proteccion de Datos Personales del Estado de
Colima.
Chihuahua Ley para la Proteccion de Datos Personales del Estado

de Chihuahua.*
Distrito Federal Ley de Proteccién de Datos Personales para el Distrito

Federal.

Guanajuato Ley de Proteccién de Datos Personales para el Estado
y los Municipios de Guanajuato.

Oaxaca Ley de Proteccién de Datos Personales del Estado de
Oaxaca.

Puebla Ley de Proteccién de Datos Personales para el Estado

de Puebla.**

* Iniciativa presentada el 31 de enero de 2013.

** Iniciativa presentada el 17 de abril de 2012.

Fuente: Elaboracién propia.

La proteccion de datos genéticos en las entidades federativas

Por 1ltimo, el Gnico estado de la Reptblica Mexicana que ha incorpo-
rado a su legislacién una ley de avanzada que contemple la proteccién
de los datos personales genéticos es Chihuahua, cuando public6 en el
Periédico Oficial del Estado ntim. 26 del 1 de abril de 2009 la Ley regu-
ladora de la base de datos genéticos para el estado de Chihuahua. Es
entendible que sea precisamente en este estado dado la cantidad de
desapariciones y cuerpos de mujeres asesinadas encontradas sobre todo
en Ciudad Juarez.
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Con la entrada en vigor de esta ley se pretende principalmente faci-
litar las labores policiales en materia de identificacién de cuerpos. Con
esta ley se regula un Sistema Estatal de Registros de ADN, constituido
sobre la base de huellas genéticas determinadas con ocasién de una in-
vestigacién penal, asi como para los procedimientos de determinacién
de parentesco biolégico, identificacion de cadaveres, restos 6seos, 6bitos
fetos o de averiguacion de personas desaparecidas.

Por otro lado, también se pretende regular todo lo relacionado con
los registros (segun las personas, fines, y obtencion de los mismos), asi
como la reserva custodia, conservacion y destrucciéon del material biol6-
gico que se maneja, y desde luego la administraciéon del Sistema Estatal
de Registros de ADN.






Conclusiones

Es indiscutible que el desarrollo de la tecnologia y la ciencia ha colocado
al ser humano en un conflicto singular, pues es portador de una infor-
macioén genética que desconoce y que le es dificil conocer y entender su
potencial. Construir, a partir del conocimiento de los datos almacenados
en nuestros genes (y la de todos los seres vivos), un banco de datos e
informacién sui géneris representa un enorme reto para la humanidad y
la ciencia.

Esta novedosa “genoteca”, ademds de contribuir a sondear los vas-
tos misterios que encierran nuestros cuerpos, sus patologias, sus poten-
ciales y sus limitaciones, también presenta un desafio para controlar,
preservar y garantizar el buen manejo de dicha informacién sensible de
cada individuo.

El recorrido que se ha hecho en esta investigacién intenta iluminar
un poco el serio problema que representa la preservacion de la identidad
de la persona a través de la informacién genética tanto para el paciente,
el asegurado, el cliente pero sobre todo para el ciudadano. En este esce-
nario, cobra singular importancia tanto la legislacién respectiva como la
bioética, cimientos imprescindibles para garantizar el derecho a la confi-
dencialidad de los datos genéticos de los individuos y el consentimiento
a su uso.

Los dilemas éticos surgidos desde dos perspectivas encontradas; por
un lado la liberal, que exige la garantia a la privacidad individual de los
datos genéticos, y la vision comunitaria, que en realidad el lote genético
individual es tan solo una porcién de un conjunto genético mayor alojado
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en la comunidad. Conocer el contenido genético individual garantiza el
bienestar del conjunto de sujetos agregados en la colectividad.!

Por lo tanto, debe garantizarse el derecho de los sujetos a acceder a
la informacién genética pues con ello logra al sujeto afianzar su calidad
de vida, en el marco de un decidido respeto a dignidad. De ahi la impor-
tancia de preservar principios éticos fundamentales para la persona. El
respeto a la dignidad de los individuos y, en consecuencia, a su acervo
genético deben considerarse como parametros que limiten y regulen la
experimentacion en el campo genético humano. Esto es, en todo momen-
to, el individuo como titular de sus propios datos genéticos debe mante-
ner invulnerable su derecho de habeas data.

Esta cuestion deberd plantearse como una defensa frente al posible
acoso de quienes desean tener acceso a tales datos y usarlos para obte-
ner beneficios de diferente indole. De esta forma, se habrd de pensar en
los empleadores que acosan con exigencias de exdmenes genéticos a los
solicitantes de un empleo, a los investigadores de corporaciones y que
asedian a poblaciones nativas para obtener datos de sus poblaciones o
del medio que habitan. Las companias aseguradoras que condicionan sus
servicios a que el potencial asegurado presente una muestra de sus datos
genéticos para cerciorase de la ausencia de enfermedades congénitas o
posible desarrollo de ellas.

Por otro lado, se debe reconocer que el desarrollo de la ciencia de los
genes estard dando la pauta cada vez mdés por sus descubrimientos en
torno al genoma humano; sin embargo, las politicas ptblicas y las gestio-
nes especificas estaran dictadas por las medidas que decrete el Estado,
pero éstas deberdn estar encuadradas en un marco ético encaminadas al
beneficio de la comunidad. Se debera buscar una férmula efectiva que
equilibre el derecho de los individuos a la confidencialidad de su capital
genético y el derecho a la informacién cuando dichos datos sean consi-

! El 11 de noviembre de 1997 la UNESCO, en su declaracién sobre el genoma y los
derechos humanos, reconoce la dignidad fundamental de los individuos y la afir-
macién de la diversidad, por lo que declara al genoma humano como patrimonio
de la humanidad. Por ello, se prohibe reducir a los individuos a sus caracteristicas
genéticas y se exhorta a la prudencia y a la integridad intelectual en las investiga-
ciones, asi como la presentacién y el uso de los resultados.
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derados de primordial importancia para definir su propia supervivencia,
junto con el interés estatal para buscar el bienestar y la salud de la po-
blacién futura.

Por ejemplo, ;deberan, ambos integrantes de un futuro matrimonio
heterogéneo con intenciones (o no) de procrear descendencia, conocer el
aporte genético con el que cada quien contribuird en caso de concretarse
la descendencia? Este dilema es el argumento de una pelicula futurista,
Cédigo 46 (2003)? de Michael Winterbottom donde el Estado controla y
determina la procreaciéon. En nuestro medio, si un médico descubre que
el lote genético de un individuo tiene potencialmente algunas enferme-
dades que pudieran transmitirse a su descendencia, ;deberd informar
quién vaya a ser su futuro cényuge sin considerar la confidencialidad
médico-paciente? ;O serd el Estado, a quien le corresponde, recabar y
organizar los datos e informes de enfermedades transmisibles por he-
rencia que representen un riesgo para la salud publica, que impida la
celebracion del matrimonio?

Asimismo, deberd tomarse en consideracién en la elaboracién de po-
liticas publicas genéticas, debido a que la manipulacién genética no ne-
cesariamente garantiza la salud de las futuras generaciones; ademas que
los genes no son nocivos o benéficos en términos absolutos, sino relacio-
nados con un medio ambiente especifico, en el cual el cientifico puede
intervenir con una modificacién con la intencién de beneficiar a una po-
blacién determinada.

Los encargados de elaborar las legislaciones correspondientes debe-
ran considerar que “cada persona es mucho mads que su proyecto genético
individualizado” (Peces-Barba, 1993-1994: 323). Que el Estado pretenda
la salud de la poblacién garantiza el desconocimiento el derecho a la pri-
vacidad o a la integridad de los individuos. De no tomar en consideracién
estos principios fundamentales abriria las puertas a posibles excesos un
Estado autoritario.

2 Esta cinta narra un futuro distopico en el que el Estado tiene la capacidad de es-
tablecer cudntas personas han de ser concebidas con el mismo cédigo genético.
Como consecuencia de la proliferaciéon de personas que comparten buena parte de
su informacién genética, se crean una serie de normas que regulan con quién se
puede tener descendencia y con quién no.
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Por ultimo, otro de los desafios significativos del desarrollo de la bio-
tecnologia en el campo de la genética tiene que ver con las posibles ame-
nazas a la democracia. El principio bédsico de la democracia es la igual-
dad. Eso es, si bien existen diferencias individuales y unicas, todos los
individuos tienen el mismo valor, independientemente de su condicién,
sexo, origen o capacidades. Sin embargo, la manipulacién genética, en
especial las tecnologias genéticas de mejora, pudieran, en un futuro no
muy lejano, modificar el precepto basico de igualdad de la democracia.

Con la terapia genética seria posible introducir genes nuevos en las
personas; esto es, las células reproductoras, con lo cual las modificacio-
nes se heredarian a las futuras generaciones. Esto es, con las tecnologias
genéticas de mejora pudiera estimular la creaciéon de una nueva desigual-
dad (genética) social que daria lugar a una potencial discriminacién, que
pudiéramos llamar “eugenocracia” (un gobierno de las personas genéti-
camente mejoradas). Ante ello, seria practicamente imposible utilizar los
argumentos filosoficos, morales y politicos con los cuales en la actualidad
empleamos para enfrentar a las discriminaciones afrentosas o absurdas.

Lo que aqui se argumenta es que las tecnologias genéticas con pro-
poésitos de la mejora o el perfeccionamiento de las personas alterardn
la visién tradicional de la ética y la politica. Habermas, en EI futuro de
la naturaleza humana, argumenta que esta nueva naturaleza del hom-
bre modificara su propia autocomprensién moral; esto es, su identidad
moral. Advierte que las alteraciones genéticas quebrantan la identidad
como elementos de la propia especie, dado que la manipulacién genética
transforma la identidad misma de la especie humana.®

Al igual que Habermas, creo que habra sin lugar a dudas nuevas
autopercepciones y alteraciones en la identidad de los seres vivos, tanto
los modificados genéticamente, como de los no alterados, y al igual que
se modificaran las relaciones entre si, en términos de lo que llamo efecto
X-Men.*

3 Para Habermas, “la autocomprensién del ser humano como perteneciente a una
especie también conforma el lecho de nuestras representaciones legales y morales”
(2002: 37).

*  Los protagonistas de X-Men son un grupo de una nueva especie con grandes pode-
res y capacidades (mutantes) que se caracterizan porque han adquirido superpo-
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El problema estriba en que, dado que las tecnologias biogenéticas en
la actualidad son muy caras, la gran mayoria de las personas no tendrian
acceso a ellas y s6lo quienes tienen una capacidad econémica desahoga-
da podran recurrir a las terapias genéticas para eliminar enfermedades
o modificar su componente genético potencial para tener cualidades no
natas o determinadas por herencia. Esto predispone que dichas personas,
al incursionar en la politica y el gobierno, serdn quienes integraran la
futura “eugenocracia”.

Entonces, siguiendo a Habermas, en efecto habra una modificacién
en la autocompresiéon moral del individuo, por un lado; pero por el otro,
habra también una pérdida de la comprensién de la igualdad. Esto es, las
desigualdades ya no estaran marcadas por la educacién, el poder econé-
mico (aunque si al inicio como se argument6 arriba) o el ambiente. Ahora
las ventajas genéticas ya no estaran determinadas por el azar, sino por el
acceso a las terapias genéticas. El principio social de igualdad de oportu-
nidades es un activo de toda sociedad democrética y justa.

Pero lo mismo ocurre con la igualdad politica, fundamentada en el
principio de todos nacemos libres e iguales de acuerdo con los fil6sofos
modernos (Hobbes, Rousseau, Tocqueville). La igualdad politica se fun-
damente en la conviccién de que las diferencias naturales entre los suje-
tos no son lo suficiente grandes como para que alguien deba ser excluido
de la participacién politica por razén exclusiva de talento.

Ahora bien, definitivamente la genética no puede hacer milagros,
para realizar mejoras en los individuos que los trasmute en una nueva
naturaleza humana (“mutante"”), pero si afectard los ideales de igualdad
de oportunidades y de igualdad politica, porque ya no se dejara a la natu-
raleza (azar) las potencialidades de obtener talentos naturales. También,
este nuevo panorama abre la posibilidad de inaugurar una nueva forma
de discriminacién.

Hasta ahora, la aceptacién de que las diferencias individuales no son
lo suficientemente grandes para renunciar a los ideales de igualdad se
pudiera resquebrajar con el surgimiento de individuos genéticamente
mejorados, con lo cual reclamarian mejores cargos, mejores empleos y

deres gracias a las radiaciones causadas por los experimentos de la sequnda guerra
mundial, causando cambios en su estructura genética.



156 EL DERECHO A LA INTIMIDAD EN LA SOCIEDAD TRANSPARENTE...

mejores oportunidades. Y eso es también un desafio para uno de los pila-
res fundamentales de la democracia contempordnea.
Por ultimo, concluyo con lo expresado por Victoria Camps:

La condicién humana es maleable y transformable, pero no debe ser trans-
formada en su contrario que seria lo inhumano. Lo que nos hace falta es un
criterio de humanidad que sirva de pauta para distinguir las manipulaciones
genéticas aceptables de las que no lo son (2002: 70).

Mucho se tiene que discutir, deliberar, publicar, para llegar a con-
sensos que permitan tomar las mejores decisiones con relacién no sélo
al control de los datos personales genéticos, sino las implicaciones que
tienen para determinar la calidad y el futuro de nuestra democracia.
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