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CAPITULO I

CONSIDERACIONES PRELIMINARES.
LOS AVANCES GENETICOS EN EL CONTEXTO
SOCIAL ACTUAL

En los dltimos tiempos, y debido a la necesidad de afrontar nuevas ame-
nazas, planteadas especialmente por la tecnologia informadtica y la ciencia
genética, tanto la doctrina como los operadores juridicos se han visto obli-
gados a replantear el concepto de intimidad, el cual ha pasado de ser un dere-
cho clésico de defensa frente a injerencias ajenas no consentidas en su vida
privada, a ser concebido principalmente, como un derecho de control sobre
aquellos datos que se refieren al afectado, de tal manera que éste pueda deci-
dir quién y en qué condiciones accederd a dicha informacién. Estas cir-
cunstancias han dado lugar al nacimiento de un nuevo derecho fundamental
denominado, siguiendo el término acufiado por la jurisprudencia constitu-
cional alemana en una célebre sentencia de 15 de diciembre de 1983, «dere-
cho a la autodeterminacion informativa». En la actualidad no se puede afir-
mar que haya un consenso doctrinal o jurisprudencial para reconocer la
existencia de la autodeterminacion informativa como un derecho auténomo
con respecto al derecho a la intimidad, pues mientras que especialmente la
doctrina constitucionalista alemana e italiana se muestran favorables a con-
siderar el derecho a la autodeterminacién informativa como un derecho auté-
nomo e imprescindible en una sociedad democratica, en otros paises, como
Estados Unidos, se ha optado por tutelar los datos personales de los ciuda-
danos a través de una ampliacién del concepto de intimidad. También en
Espafia se ha producido esta divisién doctrinal y jurisprudencial, siendo
ejemplo de ello la importante sentencia del Tribunal Constitucional
254/1993, de 20 de julio, a lo largo de cuyo texto se pueden encontrar argu-
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mentos favorables y contrarios al reconocimiento de la autonomia del dere-
cho a la autodeterminacién informativa con respecto a la intimidad.

Serd en las dltimas décadas, y muy especialmente a partir de los afios
ochenta, cuando se va a producir una proliferacién de tratados internacio-
nales y legislaciones nacionales que van a abordar la proteccién de datos
personales. Entre los documentos internacionales son significativos, por su
importancia, el Convenio 108 del Consejo de Europa para la proteccién de
las personas con relacion al tratamiento automatizado de datos personales y
la Directiva 95/46/CE del Parlamento Europeo.

Por lo que respecta al ordenamiento juridico espafiol en esta materia,
nuestro pais tarda en contar con una ley especifica en materia de proteccién
de datos, pues habrd que esperar al afio 1992, con la entrada en vigor de la
LORTAD, para llenar este vacio normativo. No obstante, esta ley va a ser
sustituida por la vigente Ley 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de
Datos Personales (en adelante LOPD) que tenia como objetivo principal la
adaptacion de la legislacion espafiola a la pautas marcadas por la Directiva
95/46/CE.

Entre los indudables aciertos de la actual LOPD se puede citar la amplia-
cién de su dmbito de aplicacién a los ficheros no automatizados. No obs-
tante, y sin perjuicio de estos y otros aciertos como la resolucién del viejo
conflicto entre la Ley Organica del Régimen Electoral General y la Ley de
Ordenacién del comercio minorista a través de la creacién del censo pro-
mocional, se podria afirmar que la LOPD de 1999 es una norma legal a la
que se le puede achacar varios defectos como el uso de una terminologia
variable para referirse a un mismo concepto, la regulacién del uso de datos
personales para fines distintos al inicial siempre que sean compatibles o el
tratamiento distinto de la informacién considerada sensible, ya que en este
ultimo aspecto hubiera sido deseable regulacién unitaria de esta clase de
datos.

Ya centrdndonos en lo que va a constituir el objeto més especifico de
nuestro estudio, que no es otro que el reto que plantea la nueva genética para
los juristas, podemos decir que es precisamente en este dmbito del derecho
a la intimidad donde adquieren especial trascendencia los nuevos descubri-
mientos en la ciencia genética, en especial desde que en el afio 2000 se anun-
ciara que el genoma humano habfa sido descodificado, abriendo la posibili-
dad de obtener una cantidad ingente de datos sobre la persona sometida al
andlisis y por consiguiente incrementar el riesgo de producir situaciones
injustas de discriminacién hacia aquellas personas que no cuentan simple-
mente con un patrén genético que se pueda considerar «normalizado».

No obstante, y sin perjuicio de lo anteriormente dicho, lo que cabria pre-
guntarse es si realmente cualquier dato genético, por el simple hecho de
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serlo, seria merecedor de una proteccién reforzada, pues hay que tener en
cuenta que hay numerosa informacion que se podria catalogar como gené-
tica y sin embargo no puede considerarse como privada al ser perfectamen-
te visible para cualquier persona que mantenga un contacto superficial con
el afectado, lo que podria ser el caso de la estatura o el color de piel de una
persona. Asi pues, se hace necesario llegar a un consenso sobre aquellos datos
genéticos merecedores de especial proteccion y aquellos que no lo son, ya
que delimitarlos de forma clara tiene importantes repercusiones no sélo ted-
ricas sino también practicas, pues de ello va a depender la protecciéon nor-
mativa que se dé a dichos datos. Sin embargo, la definicién que se dé al res-
pecto no debe ser ni excesivamente estricta ni demasiado amplia, pues acotar
de una forma excesiva el concepto de dato genético merecedor de protec-
cion reforzada por el ordenamiento juridico significaria dejar fuera del ambi-
to de proteccién reforzado sectores muy significativos para el ciudadano,
mientras que si por el contrario optdramos por una interpretacion demasia-
do amplia, se correria el riesgo de obstaculizar relevantes actividades cien-
tificas.

Es indudable que el acceso a una informacion completa sobre la gené-
tica humana puede abrir las puertas a un futuro esperanzador en el campo
médico, al facilitar la diagnosis de enfermedades aiin cuando éstas ni siquie-
ra se han manifestado todavia en el paciente, aumentando por consiguiente
las posibilidades de curacién de aquél. Pero no es menos cierto que existe
un riesgo real de que dicha informacidn se utilice para justificar sutiles poli-
ticas eugenésicas, o para excluir de ciertos &mbitos a minorias étnicas por-
que se constate que una determinada raza tiene mayores posibilidades de
contraer una enfermedad. Es en esta cuestion de potenciales situaciones dis-
criminatorias donde principalmente centraremos nuestro andlisis, haciendo
especial hincapié, por su enorme repercusion juridica, y por lo que supone
para la persona que se le excluya de esos dmbitos, en el sector laboral y sobre
todo en el de seguros de asistencia sanitaria y de vida, pero sin olvidar otros
aspectos como la investigacion de delitos y la determinacién de la filiacion,
en donde la prictica de andlisis genéticos estd teniendo gran predicamento
y que necesitan de un tratamiento homogéneo y claro por parte del legisla-
dor que busque el equilibrio entre los derechos e intereses implicados en
cada caso.

Asimismo, instituciones tan importantes en el ejercicio de la medicina
como el secreto médico, que resulta de indudable relevancia para mantener
la confianza del paciente en su doctor, podrian igualmente verse seriamen-
te afectadas por la posibilidad de predecir con bastante antelacién la apari-
cién de una enfermedad genética de cardcter hereditario; piénsese que es
posible que se plantee para el facultativo un serio conflicto entre el deber de
guardar secreto por un lado, y el derecho de los familiares del paciente a
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conocer que debido al caricter hereditario de muchas enfermedades genéti-
cas podrian tener igual predisposicién a padecer esa misma enfermedad, todo
ello en el supuesto de que el paciente se niegue a hacerlo él directamente.

Otra fuente de conflicto al que el jurista deberd enfrentarse lo constitu-
ye asimismo la regulacion del derecho del ciudadano a no saber los resulta-
dos que se desprenden de andlisis genéticos que se hayan practicado con
anterioridad, pues el conocimiento de que se va a padecer una enfermedad
grave e incurable en el futuro puede ocasionar serios trastornos en el desa-
rrollo vital de la persona; asi, ante estas circunstancias, es perfectamente posi-
ble que el afectado manifieste su voluntad de no querer saber esa predispo-
sicién genética.

Igualmente conflictiva resulta la utilizacién de las denominadas huellas
genéticas en el ambito de la investigacién de delitos con fines identificati-
vos, lo que también podria entrar en colisién con algunos de los derechos
fundamentales reconocidos en la Constitucién espafiola, especialmente con
el derecho a la intimidad. No obstante, en lineas generales se puede afirmar
que el derecho a la intimidad no es un derecho absoluto, y menos atin en el
ambito del proceso penal, donde estdn en juego intereses publicos bastante
relevantes, por lo que serfa admisible permitir ciertas injerencias en la esfe-
ra privada de la persona siempre y cuando se cumplan los requisitos de per-
secucién de fin legitimo, que la medida esté prevista legalmente, que Uni-
camente pueda ser acordada por jueces y tribunales mediante resolucion
motivada y redactada en términos claros, ademds deben resultar proporcio-
nadas y necesarias con relacion al objetivo que se pretenda conseguir.

Especialmente controvertida resulta la creacion y utilizacién de bancos
de datos genéticos para fines de investigacion criminal, pues un mal uso de
estos bancos de datos genéticos supondria un serio peligro para derechos tan
importantes en un Estado democrético como el derecho a la intimidad o el
derecho a la presuncién de inocencia, pues por lo que respecta a este dltimo
derecho de presuncién de inocencia cabria pensar que la utilizacion de estos
bancos de datos genéticos en el dmbito de la investigacién criminal podria
conllevar una inversién en la carga de la prueba, pues seria la persona ana-
lizada la que se veria obligada a demostrar que la informacién que en dichos
ficheros genéticos se contiene sobre €l, adolece de algtn tipo de error para
poder fundamentar su inocencia. En definitiva, se hace necesaria una regu-
lacién para la creacion de este tipo de banco de datos que evite que se den
situaciones abusivas y que limitaran la informacién que se contenga en
dichos ficheros a la estrictamente necesaria para poder identificar a los posi-
bles autores o complices de un acto delictivo, y en todo caso circunscri-
biéndolos a aquellos tipos de delitos en que esté justificado por su naturale-
za y gravedad, asi como por la posibilidad de reincidencia del delincuente.
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En el ambito de la determinacién de la paternidad, también resulta cada
vez mds comun acudir a la realizacién de pruebas genéticas por su alta fia-
bilidad. No obstante, en este sector también dicha prictica constituye una
fuente de conflicto por la colisién que se produce entre el derecho del hijo
a saber su filiacién, reconocido en el art. 39.2 de la Constitucién espafiola y
el derecho a la intimidad del afectado. A este respecto serd conveniente acu-
dir a la jurisprudencia asentada por nuestro Tribunal Constitucional, espe-
cialmente significativa es la sentencia 7/1994, de 17 de enero de 1994, donde
se establece literalmente que «prevalece el interés social y de orden publi-
co que subyace en las declaraciones de paternidad, en las que estan en juego
los derechos de alimentos y sucesorios de los hijos, objeto de especial pro-
teccion por el art. 39.2 CE..., sin que los derechos constitucionales a la inti-
midad y a la integridad fisica puedan convertirse en una suerte de consa-
gracion de la impunidad», asi pues habrd de prevalecer el derecho de los
hijos a conocer su filiacién y por tanto serdn pertinentes los reconocimien-
tos bioldgicos, siempre y cuando la demanda venga acompaiiada de un prin-
cipio de prueba de los hechos alegados y que dichas intervenciones no resul-
ten impertinentes o indtiles.

Por lo que se refiere al ambito laboral, es indudable que el empleador
tiene un claro interés en contratar s6lo con trabajadores que no estén enfer-
mos o respecto a los que se prevea que puedan estarlo en un futuro, y por
ello, los datos genéticos del solicitante de empleo serdn muy valiosos para
el empresario, que asi tiene una oportunidad de seleccionar «una plantilla
sana». Esta situacion acarrearia intolerables discriminaciones que impedi-
rian a muchos sectores de la poblacién acceder a un empleo simplemente
por el hecho de tener cierta predisposicion a padecer una enfermedad, sin
tomar en consideracion la existencia de factores medioambientales que influ-
yen de forma relevante en su aparicion.

Del principio que se debe partir es que el empresario tiene la obligacién
de respetar la intimidad del trabajador y la de aquellos que soliciten empleo,
por lo que no podrdn formular preguntas ni realizar investigaciones sobre la
esfera privada de éstos, incluida la salud, que no guarden relacién directa
con el trabajo de que se trate.

Por otro lado, también es importante poner de relieve que incluso en aque-
llos casos en que esté justificada la realizacion de pruebas genéticas, éstas
deberdn circunscribirse a un futuro relativamente préximo y limitdndose a la
recopilacién de aquellos datos estrictamente necesarios y que estén vincula-
dos al trabajo de que se trate. Ademds y como medida adicional serfa conve-
niente limitar el acceso a la informacién genética al personal médico y a las
autoridades sanitarias competentes, prohibiendo que otras personas o insti-
tuciones accedan a tales datos sin el consentimiento expreso del trabajador.
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Otro ambito donde el uso de los datos genéticos resulta especialmente
polémico es en el de la contratacién de aquellos seguros que recaen sobre
las personas, especialmente los de asistencia sanitaria y de vida.

No obstante, el tratamiento debera ser diferente segun se trate de segu-
ros de asistencia sanitaria o de seguros de vida, pues la falta de asistencia
sanitaria adecuada puede provocar serios e irreparables perjuicios a la salud
o incluso a la vida del afectado, mientras que en el caso de los seguros de
vida, los perjuicios que podria acarrear su falta son meramente econémicos,
por lo que en este dltimo supuesto los intereses de las compaiiias asegura-
doras deberdn ser tenidos en cuenta en mayor medida que en el caso de los
seguros de asistencia sanitaria, donde la discriminacién genética que impi-
da el acceso a cuidados sanitarios serfa ademds menos justificable social-
mente. En el caso de los seguros de vida, por el contrario, la solucién qui-
z4s no pase por prohibir de una forma absoluta a las compafifas aseguradoras
el acceso a informacién genética ya conocida por los asegurados o los que
pretendan contratar una pdéliza, sino mas bien crear normas encaminadas a
evitar practicas abusivas determinadas.

Como vemos, la nueva ciencia genética plantea miltiples problemas cuya
solucién pasard, en la mayoria de los casos, por buscar un punto de equili-
brio entre los intereses legitimos de los empleadores y aseguradores por un
lado, y el de los solicitantes de un empleo o una pdliza por otro, y siempre
teniendo en cuenta que el derecho a la intimidad es un derecho fundamen-
tal y estrechamente vinculado con la dignidad humana, por lo que siempre
serd merecedor de una mayor proteccién en aquellos supuestos de conflic-
to irreconciliable.

Es este desafio de la genética, sin duda, un importante reto que los pro-
fesionales del Derecho no podrén eludir; sin embargo, esta situacion no es
ni mucho menos novedosa, pues en varias ocasiones ya el Derecho ha teni-
do que dar una respuesta a los problemas que venian planteando los nuevos
adelantos cientificos-tecnolGgicos !. Asi, frente al objetivo de eficacia y ren-
tabilidad que domina el pensamiento econémico técnico, al Derecho le
corresponde en definitiva ver estas nuevas realidades desde el punto de vista
de los fines, permitiéndose s6lo aquellos que sean licitos o admisibles y pro-
hibiendo aquellos otros que resulten abusivos o contrarios a los derechos de
las personas.

! Piénsese por ejemplo en los problemas planteados entre otros supuestos por la fabricacién de
gases venenosos o de bombas atémicas.
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