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RESUMEN

La presente memoria tiene por objeto analizar la proteccion de los datos genéticos
existente en nuestra legislacion, en base a la comparacion de ésta con la normativa
internacional y el derecho comparado, para asi determinar si nuestro pais se ha
adecuado a las nuevas tecnologias en materia genética, y si entrega una respuesta
apropiada y suficiente a las problematicas que se presentan hoy en dia en este
campo y que seguiran manifestandose con aun mayor frecuencia en el futuro. En
particular analizar si existe una respuesta adecuada por parte del derecho penal
frente a aquellas conductas que vulneran los principios involucrados en el genoma

humano.



INTRODUCCION

El mundo esta continuamente evolucionando, y gracias a la globalizacion esta
transformaciéon es rapida y afecta numerosas areas de la vida de las personas,
implicando cambios culturales, sociales y nuevas tecnologias, que conforman una
realidad diferente a la cual debemos adaptarnos con la mayor rapidez posible. El
desarrollo acelerado de la ciencia en los ultimos afios ha traido consigo una serie de
consecuencias, algunas de ellas buenas y otras no tanto. Lo que debe tenerse claro,
es que debido a estas circunstancias existe una serie de novedosos aspectos a

considerar.

Una de las consecuencias que traen consigo las nuevas tecnologias, es un aumento
del conocimiento del ser humano acerca de su composicidbn genética. A partir de
este se ha generado un gran interés por ampliar las formas de utilizacién de estos
datos y acrecentar aun mas el entendimiento sobre esta materia. Los posibles usos
de la informacién genética son variados, desde su empleo en la determinacion de la
filiacion (con la prueba de paternidad), el tratamiento médico, la investigacion

cientifica, la persecucion de delitos, entre otras areas donde sea pertinente su uso.

El empleo de la informacion genética puede implicar beneficios en mdltiples areas tal
como mejorar el tratamiento de enfermedades, una mayor eficacia en la persecucién
de los delitos, entre otras. Sin embargo cabe preguntarse si asociado a estos
posibles usos positivos o favorables de los datos genéticos, existen nuevos peligros

gue amenazan con vulnerar los derechos de las personas.

Al hablar de genética y sus implicancias, es claro que se tendra que considerar la
bioética, puesto que se presentaran una serie de interrogantes sobre lo que es
aceptable o no de ciertas medidas. En cuanto a esta ciencia o rama del saber y

especificamente sobre los datos genéticos, existen una serie de principios



fundamentales implicados, que seran tratados en esta tesis, para determinar como
se debe proceder cuando lo éticamente aceptable resulta difuso, al presentarse una

colision de principios fundamentales.

Las personas en general se preocupan por mantener resguardada su intimidad, por
lo que es valida la preocupacion de algunas de estas, de que su informacion
genética llegue a ser conocida por individuos que no deberian tener acceso a ella, e
incluso temer la mala utilizacion de estos datos por parte de aquellos sujetos
autorizados para tomar conocimiento de estos, pero que los empleen con una
finalidad distinta a la inicialmente prevista e incluso contraria a la deseada por el
individuo del que se tomd la muestra. Es debido a esto que el resguardo de esta

informacion es importante y merece ser estudiaba adecuadamente.

En cuanto a la genética existen multiples materias a tratar, que son interesantes
desde el punto de vista del derecho, sin embargo la presente tesis se enfocara en la
proteccion de los datos genéticos, debido a sus peculiaridades caracteristicas y a su
gran potencial de afectar la vida de las personas. Se dara especial preponderancia a
las consecuencias penales y sanciones que traeran consigo la utilizacion indebida de
esta informacion, analizandose si la proteccion existente es suficiente para

resguardar adecuadamente estos datos, o si resulta ser deficiente.

En nuestro pais, asi como en el derecho comparado, existen bases de datos de
ADN, que colaboran con la administracion de justicia, siendo la ley 19.970 quien
regula esta materia, la cual sera estudiada en esta investigacion, debido a que se
busca claridad sobre las implicancias de estas y la forma como afectan la vida de las

personas.

Esta investigacion se inici0 bajo el supuesto de que la normativa existente en
nuestro pais sobre genética y especificamente de la proteccion de los datos

genéticos es insuficiente, y posee falencias en esta materia, estando retrasada en



comparacion a la legislacion de otros paises, por lo tanto debe estudiarse con mayor
detalle este campo para resolver los problemas éticos y legales involucrados.

Para determinar la veracidad de este supuesto se indagara en la legislacion existente
en Chile, para establecer si esta es suficiente y eficaz para proteger la informacion
genética. También se dard a conocer la normativa internacional, para establecer
cudles han sido las pautas que a nivel global se han dado en esta materia; y se
realizara una comparacion con la legislacion existente en otros paises, para asi
determinar cual es la situacién de nuestro pais, tratar de encontrar las posibles
falencias de la regulacion chilena y en base a esta identificacion, proponer las
medidas mas idoneas, para lograr una proteccion mas acabada de la informacion

genetica.

Al intentar dilucidar si los datos genéticos se encuentran adecuadamente protegidos,
se estudiara la figura del secreto profesional y las medidas técnicas existentes, para

asi determinar su eficacia en la practica, mas alla de los principios que protegen.

El propdsito de esta investigacion radica en realizar un estudio sistematizado de las
protecciones existentes para la informacion genética, logrando con ello agrupar las
normas dispersas que regulan esta materia, para asi poder realizar un analisis mas
adecuado de la situacion en la que se encuentra nuestro pais, y sobre todo tomar
conciencia de la relevancia de esta materia en el derecho y la vida en sociedad.



CAPITULO 1
DATOS PERSONALES DE LA SALUD E INFORMACION GENETICA

1.1 Datos de salud y datos genéticos

El avance cientifico ha permitido desarrollar nuevas areas del saber, tal como sucede
en el ambito de la salud, donde cada dia se descubren nuevos aspectos del ser
humano, entre ellos un mayor conocimiento sobre el genoma humano. Sin embargo,
estos avances no solo implican mayores posibilidades o beneficios para las
personas, sino que a la vez abre una serie de interrogantes, creando problemas
éticos, donde se requiere la intervencion del derecho para resguardar que no se
vulneren los derechos del individuo, y lograr un equilibrio entre el avance cientifico y
el respeto a los derechos fundamentales. Por lo general el progreso de la ciencia y
los cambios sociales, se producen mucho antes de que el derecho genere una
respuesta adecuada a dichas situaciones, por lo que se producen vacios legales y

peligros que aun no se encuentran regulados de la forma adecuada.

Existe cierta dificultad para determinar la naturaleza de los datos genéticos en
general o encuadrarlos en una rama del derecho, respecto a esto Alvaro Guerrero
Moreno, abogado espafol sefiala “los datos genéticos son datos de caracter
personal, cuyo vinculo con la persona se produce de forma mas estrecha que en otro
tipo de informacién personal™; mas especificamente cae en la categoria de datos
sensibles, esto debido a su vinculacion con informacion concerniente a aspectos
intimos de las personas y sumamente delicados , tales como los componentes

bioldgicos del ser humano .

Se deben precisar conceptos basicos para comprender el tema de la presente

investigacion y caracterizar de forma adecuada los datos genéticos.

1 GUERRERO MORENO, Alvaro. 2008. La regulacion de los datos genéticos y las bases de datos de ADN. [en
linea] Revista Criterio Juridico Santiago de Cali V. 8, No. 2 2008-2 pp. 223-244 <
http://portalesn2.puj.edu.co/javevirtualoj/index.php/criteriojuridico/article/viewFile/313/1144> [consulta: 20 de julio
del 2016] p.225.




En Chile el tratamiento de los datos de caracter personal se efectia por medio de la
Ley 19.628 Sobre Protecciéon de la Vida Privada, que en su articulo 2 f) define a los
Datos de caracter personal o datos personales como “los relativos a cualquier

informacion concerniente a personas naturales, identificadas o identificables”.

Davara Rodriguez citado por Barrera, entiende por proteccion de datos personales
“el amparo debido a los ciudadanos contra la posible utilizacion por terceros, en
forma no autorizada, de sus datos personales susceptibles de tratamiento autorizado,
para, de esta forma, confeccionar una informacion que, identificable con él, afecte a

su entorno personal, social o profesional, en los limites de su intimidad.”?

Junto al tratamiento de datos personales debe hacerse alusion a los datos sensibles

los cuales se definen en el articulo 2 g) de la ley 19.628 como “aquellos datos
personales que se refieren a las caracteristicas fisicas o morales de las personas o a
hechos o circunstancias de su vida privada o intimidad, tales como los héabitos
personales, el origen racial, las ideologias y opiniones politicas, las creencias o

convicciones religiosas, los estados de salud fisicos o psiquicos y la vida sexual”.

Melba Barrantes y Gabriel Montoya citando a Diego Gracia, definen informacion
sensible en el ambito de la salud como “cualidad especialmente intima que guarda la
documentacion médica, ya que suele contener una alta densidad de datos sobre la
vida privada de las personas. Este hecho, caracteristico de la informacion biomédica,
justificaria la necesidad de protegerla o “blindarla” de alguna manera “exigiendo el
secreto con mayor severidad y restringiendo al maximo el ambito de las excepciones

que permiten la ruptura.”

2 BARRERA QUINTANILLA, Tania .2013. Estado situacional de la proteccion de datos personales en Chile,
regulacion juridica y alcances. Memoria de Magister en gestidon y politicas puablicas, Universidad de Chile,
Facultas de Ciencias Fisicas y Matematicas. p.13.

3 LOLAS, Fernando; QUEZADA, Alvaro y RODRIGUEZ, Eduardo. 2006. Investigacion en salud. Dimension ética.

Chile, CIEB, Universidad de Chile.p.224.



Susana Alvarez, citando a Lucas Murillo de la Cueva sefiala que tanto Murillo
como Garriga Dominguez, coinciden en sefialar como “datos sensibles aquellas
informaciones relativas a cuestiones extraordinariamente delicadas, intimamente

unidas al ntcleo de la personalidad y la dignidad humana.™

Pérez Lufio respecto a la experiencia espafiola sefiala que han habido intentos de
realizar un catalogo cerrado de datos considerados como sensibles®, pero se ha
rechazado esta idea, pues siempre existe la posibilidad de dejar fuera de la lista a
algunos de ellos, y también porque cualquier informacion podria llegar a ser
considerada sensible en atencion a su uso, por lo que es preferible y necesario
prestar atencion al contexto en que se emplea la informacion, para asi evitar
vulnerar los intereses de los individuos. Por su parte Rodolfo Herrera Bravo, profesor
de la Universidad de Concepcion sefiala “A diferencia del derecho extranjero que
construye listados cerrados y objetivos, numerus clausus apropiados para una
categoria de excepcidbn como ésta, el legislador chileno lo deja abierto con la
desafortunada expresion “tales como” Asi, sobre la base de sus desaciertos en la
regulacion, estimamos que la Ley N° 19.628 ha establecido un régimen subjetivo
para calificarlos, de manera que en Chile podria admitirse que el caracter sensible o
no de un dato depende, en gran medida, de lo que estime como tal el propio titular o

un juez.”®

Considerando lo expuesto por ambos autores, estimo que establecer un
catalogo cerrado de datos sensibles constituiria una traba a la proteccién que debe
darse a esta informacion frente a nuevas infracciones, entrabando con ello la

capacidad de respuesta del derecho.

Los datos sensibles por su naturaleza requieren de un fundamento que justifique su

especial tratamiento, el cual podria ser, que son considerados una manifestacion del

4 ALVAREZ GONZALES, Susana. 2007. Derechos fundamentales y proteccion de datos genéticos. Madrid,
Dykinson. p.52.

5 PEREZ LUNO, Antonio-Enrique.1994. La proteccion de datos personales en Espafia: Presente y futuro. [en
linea] Informatica y derecho Revista iberoamericana de derecho informatico. N°4. p.239.
<http://www.egov.ufsc.br/portal/sites/default/files/24_2.pdf> [consulta: 6 de noviembre 2016].

6 HERRERA BRAVO, Rodolfo. 2011. Cloud computing y seguridad: despejando nubes para proteger los datos
personales. [en linea] Revista de Derecho y Ciencias Penales N° 17 (43-58).Universidad San Sebastian (Chile).
p.53. <https://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/4200372.pdf> [consulta: 6 de noviembre 2016].




derecho a la intimidad de las personas. Razon por la cual existe consenso en dar
mayor proteccion a estos datos. Al respecto Rodolfo Herrera sefiala “Si el legislador
dispone una proteccion reforzada para los datos sensibles, basada en la prohibicion
para su tratamiento, salvo autorizacion legal especifica o consentimiento escrito del
titular, serd necesario que ciertas medidas de seguridad también sean mas rigurosas

para garantizar esos datos.”’

Para determinar el tratamiento de datos genéticos, partiendo de la base de que la
Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos reconoce que la que
la informaciéon genética forma parte del acervo general de datos médicos, primero

debera establecerse que es lo que se entiende por datos médicos o de la salud.

Diversos textos suelen referirse a datos de salud o médicos indistintamente.®Debido
a que estos son términos estrechamente relacionados, y que pueden definirse
como “las informaciones que se refieren a la salud pasada, presente o futura, en
personas sanas o0 enfermas, con enfermedades de caracter fisico o psicolégico, y
qgue incluye la adiccién al alcohol o las drogas. También forma parte de los datos

sobre la salud la informacion de datos genéticos.”

Para Pilar Nicolas no siempre el dato de salud es un dato médico, pues puede
tratarse de informacion en un contexto fuera de la medicina propiamente tal. Para
esta autora debe establecerse una diferenciacién en cuanto a datos sanitarios y
datos médicos, donde el primero se refiere a la estructura de servicios de la salud, y

los segundo a la medicina como una ciencia.*®

7 Ibid.

8 En este sentido la abogada espafiola Maria Mercedes Serrano Pérez, en base a lo dispuesto en diversos
instrumentos internacionales, tal como el Convenio 108 del Consejo de Europa, sefiala que a pesar de los
diversos términos con que se definen los datos sobre la salud, estas expresiones no hacen alusién a alguna
diferencia en cuanto a su contenido, sino que se refieren a realidades semejantes. SERRANO PEREZ, Maria.
La proteccion de los datos sanitarios. La historia clinica. [en linea] <
https://www.uclm.es/actividades0506/seminarios/proteccion_datos/pdf/datos _sanitarios.pdf> [consulta: 7 de
noviembre 2016].p.6

9 AGENCIA DE PROTECCION DE DATOS DE LA COMUNIDAD DE MADRID.2004.Guia de proteccion de datos

personales para Servicios Sanitarios Publicos. Madrid, Thomson-Civitas. p. 69.

10 RIPOL CARULLA, Santiago y BACARIA MARTRUS, Jordi. 2006. Estudios de proteccion de datos de caracter
personal en el &mbito de la salud. Madrid, Ediciones Juridicas y Sociales S.A. p.80.




También debe mencionarse que Javier Sdnchez- Caro y Fernando Abellan siguiendo
al profesor Murillo de la Cueva dan una nocion que comprende tanto datos de
caracter medico como aquellos relacionados con la salud, sefialando que “quedarian
comprendidos, por tanto, todos aquellos datos que tienen que ver con el cuerpo
humano, como la sexualidad, la raza, el cédigo genético, pero ademas los
antecedentes familiares, los habitos de vida, de alimentacién y consumo, asi como
las enfermedades actuales, pasadas o futuras previsibles, bien sean de tipo fisico o
psiquico; y las informaciones relativas al abuso de alcohol o al consumo de
drogas.”™! Sefiala el autor que se incluirian todos los datos que de alguna forma se

refieran a la salud, tanto de los individuos con buena salud, enfermos o fallecidos.

Los datos de salud al estar relacionados con aspectos de la personalidad de los
individuos, deben contar con un especial tratamiento, y no ser considerados como

meros objetos de transaccion comercial.

Javier Sanchez-Caro y Fernando Abellan siguiendo a Enrique Collado Garcia-Lajara,
seflalan que se distingue entre los datos médicos y los genéticos, en cuanto los
primeros hacen referencia a los datos de caracter personal relativos a la salud de la
persona, y los datos genéticos hacen alusion caracteres hereditarios de un individuo
gue forman el patrimonio genético de un grupo de personas emparentadas, y todos
los datos relativos a intercambio de informacién genética de un individuo o linea
geneética, relacionado con algun aspecto de la salud o alguna enfermedad, ya sea

que posea 0 no un caracter identificable. *?

Para hacer referencia a los datos genéticos propiamente tal, es necesario

anteriormente dar ciertas definiciones esenciales, para la comprension del tema a

tratar:

11 SANCHEZ-CARO, Javier. y ABELLAN, Fernando. 2002. Telemedicina y proteccién de datos sanitarios:
(aspectos legales y éticos). Granada, Editorial Comares. p.44.
12 Ibid. p.46.



* El ADN (El acido dexorribunucluico): es “el material genético basico de la mayoria

de los organismos vivos.™?

* Gen: “Es una seccion lineal de una molécula de ADN que incluye toda la
informacion para la estructura de una determinada proteina o molécula de &cido
ribonucleico (ARN)"** Los genes son como “diminutos paquetes heredables de
informacion bioldgica y cada uno de ellos gobierna un rasgo particular del ser vivo,

tanto a nivel fisonémico como a nivel funcional o metabdlico”*®

* Genoma: “Es el conjunto de todos los genes de un organismo.”®Siendo el total de

la informacién genética de una especie.

* Genoma humano: “El conjunto de genes humanos alojados en veintitrés pares de

cromosomas distintos, localizados en el nicleo celular.™’

El articulo 1 de la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos de 1997 sefala: “El genoma humano es la base de la unidad fundamental
de todos los miembros de la familia humana y del reconocimiento de su dignidad
intrinseca y su diversidad. En sentido simbdlico, el genoma humano es el patrimonio

de la humanidad”.

*Genética: “Parte de la biologia que estudia la herencia de los caracteres. Abarca
diversos campos Yy constituye una especialidad en constante avance, con
importantes repercusiones econémicas.” *® Otra definicién sefiala que “estudia la

forma como las caracteristicas de los organismos vivos, sean éstas morfologicas,

13 MESSINA DE ESTRELLA GUTIERRES, Graciela.1998. Bioderecho. Buenos Aires, Abeledo-Perrot. p.79.

14 Ibid, citando a PLANETA VIVO, 1995. “Genética y herencia”. La Nacion, p.114.

15 HERNANDEZ YAGO, José. El Proyecto del genoma humano. Cuaderno de bioética.1994. Espafia. 4°.p.286
16 Ibid

17 YANKOVIC NOLA, Bartolomé. 2007. El genoma humano al alcance de todos. Santiago, RIL editores.p.29

18 DICCIONARIO ENCICLOPEDICO PIRAMIDE COLOR PARA EL SIGLO XXI. 1998. Colombia, Editorial
Norma. p.603.



fisiol6gicas, bioquimicas o conductuales, se transmiten, se generan y se expresan,

de una generacion a otra, bajo diferentes condiciones ambientales™®.

El termino genética proviene de la raiz griega gene, que significa raza, nacimiento u
origen y el sufijo —ikos que significa “relativo a “, por lo que genética podria

entenderse como aquello que es relativo al nacimiento u raza de un ser.?

* Datos genéticos: La declaracion internacional sobre datos genéticos de octubre

del 2003 en su articulo 2 i) definié los Datos genéticos humanos como “informacién

sobre las caracteristicas hereditarias de las personas, obtenida por analisis de acidos

nucleicos u otros andlisis cientificos.”

De esta forma a través de los datos genéticos se puede conocer ciertas
caracteristicas de las personas, como la inclinacibn a ciertas enfermedades,
supuestas aptitudes fisicas, entre otros aspectos, por esto son considerados datos
sensibles. Y es que todo dato genético por su potencial uso discriminador y al ser
manifestacion de la intimidad de las personas requiere una especial proteccion en su
tratamiento, aunque atendiendo a los diversos usos de esta informacién, pueden

existir diferencias en su regulacion.

Javier Sanchez-Caro y Fernando Abellan citando a José Antonio Rodriguez Seoane,
sefialan que la informacion genética posee ciertas caracteristicas que es necesario

destacar:?*

a .-Es permanente e inalterable, ya que es parte del individuo durante toda su vida,

independiente de su voluntad, salvo en caso de mutaciones genéticas.

19 BARAHONA ECHEVARRIA, Ana y PINERO, Daniel. 1994. Genética: la continuidad de la vida. [en linea]
México, Fondo de Cultura Econdmica, p.4
<http://iespoetaclaudio.centros.educa.jcyl.es/sitio/upload/continuidad_vida.pdf >[consulta: 30 julio del 2016].

20 PEREZ PORTO, Julian y MERINO, Maria. 2012. Definicion.de. [En linea] < http://definicion.de/genetica/>
[consulta: 11 de noviembre 2016].

21 SANCHEZ-Caro, Javier y ABELLAN, Fernando. 2004. Datos de Salud y datos genéticos su proteccién en la
Unién Europea y en Espafia. Granada, Editorial Comares. p.105-106.
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b.- Su caracter Unico o singularidad, dado que los seres humanos son irrepetibles,

salvo los gemelos monocigéticos.

c.- Es indestructible, por estar presente, en practicamente todas las células del

organismo, incluso después de la muerte.

d.- Establece vinculacién biologica con los demas miembros de la familia, pudiendo

revelar relaciones de parentesco.

e.- Tiene capacidad predictiva, para conocer eventuales enfermedades futuras o
predisposicion a ellas, asi como también un conocimiento probabilistico del estado
de salud del sujeto, teniendo presente que existen otros factores que también

influyen en este.

f.- Es informacion no voluntaria, puesto que las personas no pueden elegir sus

propios genes, no dependiendo estos de nuestra voluntad.

También se podrian agregar como caracteristicas:

g.- Utilizable con fines de identificacion, “Permite identificar al sujeto, vivo 0 muerto,

y/o relacionarle con otros sujetos vivos o muertos.”??

h.- Los datos genéticos pueden ser extraidos de muestras biolégicas con facilidad,

aunque a veces la calidad es dudosa.?®

|.- “El propio portador desconoce a menudo la informacién genética.”*

22 REBOLLO DELGADO, Lucrecio y GOMEZ SANCHEZ, Yolanda. 2008. Biomedicina y proteccién de datos.
Madrid, Dykinson.p.202.

23 GRUPO DEL ARTICULO 29 SOBRE PROTECCION DE DATOS. 2004. Documento de trabajo sobre datos
genéticos. [En linea] < http://ec.europa.eu/justice/policies/privacy/docs/wpdocs/2004/wp91_es.pdf> [consulta: 12
de noviembre 2016].p.5.

24 \bid.

11



j.- Los usos de la informacion genética son diversos y aln desconocidas todas sus
variables, por lo que el conocimiento que en el futuro se puede adquirir de estos

puede ampliarse.?

El proyecto Genoma Humanos nace en Estados Unidos como un esfuerzo
multinacional donde también participan Alemania, Australia, Brasil, Canad4, China,
Corea, Dinamarca, Francia, Holanda, Inglaterra, Israel, Italia, Japon, México, Rusia y

Suecia.?®

Dentro de los objetivos del proyecto genoma humano se encuentran: El cartografiar
el mapa genético humano, determinando cuales son los genes comunes de todos los
seres humanos y los que son propios de cada persona que le permiten
caracterizarlo como individuo en particular y fijar las funciones de cada gen, para lo
cual se debe identificar los 100.000 genes que posee al ADN humano y determinar la
secuencia de 3.000 millones de pares bases quimicos que forman el ADN humano;
utilizar la tecnologia para almacenar la informacion, analizarla y obtener muestras
comparativas que permitan comprender el funcionamiento de los genes humanos; y
finalmente estudiar los aspectos juridicos, sociales y éticos que se vean

involucrados.?’

De esta forma, esta investigacion cientifica y antropoldgica “es un esfuerzo cientifico
internacional que pretende localizar y secuenciar todos los genes que constituyen el
genoma de los humanos y algunos otros organismos. Con esto, se adquirira un
conocimiento completo de la organizacion, estructura y funcion de los genes en los

cromosomas humanos.”?®

Los datos genéticos sin duda son datos sensibles, no por ser datos de salud (en

base a sus finalidades no todos lo son), sino que debido al peligro que implicaria la

25REBOLLO DELGADO, Lucrecio y GOMEZ SANCHEZ, Yolanda. Loc. Cit.

26 CHOMALLI, Fernando. 2009. Bioética: El valor de la vida humana a la luz de la razén humana y la fe. Santiago,
El Mercurio Aguilar. p. 151.

27 MESSINA DE ESTRELLA GUTIERRES, Graciela. Op cit. 80-81.

28 GUTIERREZ ESPELETA, Gustavo. GeoSalud. [en linea] <
http://www.geosalud.com/Genoma%20Humano/gen_alcances.htm> [consulta: 12 de noviembre de 2016].
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falta de intimidad biolégica, que hace a las personas vulnerables a especulaciones y
a la discriminacién, en diversos campos, ya sea por las empresas que ofrecen
puestos laborales, las compaiiias de seguro, entre otros peligros. Ademas de que no
solo afecta al individuo, sino que también a los miembros de su familia, teniendo el
potencial de impactar en gran medida en el estilo de vida de las personas, por
ejemplo determinando sus opciones reproductivas. Es por todo esto que los datos

genéticos merecen una proteccion reforzada.

1.2. - Derechos fundamentales implicados

Con el desarrollo de la tecnologia y el avance cientifico se ha permitido obtener la
informacion genética de los individuos, la que si bien puede tener diversos usos
provechosos, también implica una amenaza para ciertos derechos fundamentales
gue deben ser protegidos. Es debido a esto y a su naturaleza, que los datos
genéticos, son considerados datos sensibles, estando ligados a  aspectos

sumamente delicados de la persona misma.

Siempre que se produce un cambio tecnolégico se produce la necesidad de un
cambio juridico, que regule la nueva realidad existente. En este sentido es claro que
con la obtencion de datos genéticos surge la obligacion de otorgar una mayor
proteccion a este tipo de informacion, por sus peculiares caracteristicas, haciendo
necesario considerar una serie de derechos implicados, con sus limitaciones y

posibles colisiones entre ellos.

En cuanto a la informacion genética son varios los derechos de las personas
involucrados, los que han sido reconocidos en diversos tratados internacionales,
entre ellos cabe mencionar la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos de 1997 y la Declaracion Internacional sobre los Datos
Genéticos Humanos, del 2003. Entre los derechos y valores involucrados se

encuentran los siguientes:

13



1.2.1 El derecho a la intimidad

Para tratar este principio, debe iniciarse con la distincion efectuada por el profesor
Vivian Bullemore y Jonh R. Mackinnon R, entre privacidad e intimidad, quienes
sefialan “creemos que no debe confundirse la privacidad con la intimidad, que es un
concepto mucho mas restringido, y que para nosotros es el derecho de una persona
a que se preserve el entorno fisico y la informacion de sus actividades corporales;
afectivas y sexuales frente a otros ya sea frente a extrafios o incluso frente a su
entorno familiar. La intimidad, por lo tanto, como un ambito mucho mas restringido
que la privacidad, goza de una mayor proteccion, casi irrestricta, en normas penales
(...) El ambito de la privacidad, en cambio, o “lo privado” deriva de la libertad de la
persona para restringir a otros el conocimiento, tanto de las actividades que realiza
como que dice. En Chile este &mbito ha sido restringido espacialmente a los recintos
particulares y lugares que no sean de libre acceso publico, por lo que existe un doble
requisito para que se configure el merecimiento y necesidad de proteccion del bien
juridico: el ambito espacial sefialado por la ley y la ausencia de consentimiento del

titular del bien juridico.”®

Para conocer este derecho, debe partirse por comprender que se entiende por
intimo, Manuel Iglesia Cubria, catedratico civil de la Universidad de Oviedo sefiala
gue “Intimo es lo reservado de cada persona, que no es licito a los demas invadir, ni
siquiera con una toma de conocimiento. Forma parte de mi intimidad todo lo que yo

puedo licitamente sustraer al conocimiento de otras personas.”*

El derecho a la intimidad es definido por Jaime Gonzalez Sepulveda, citado por
Barbara Ramos como como “el derecho que permite al individuo desarrollar su

propia vida privada con el grado minimo de interferencia, libre de perturbaciones que

29 BULLEMORE GALLARDO, Vivian y MACKINNON ROEHRS, John. 2007. La proteccion de la vida privada y
los articulos 161-A y 161-B del cédigo penal chileno. Revista procesal penal, Santiago, Chile No. 57 (mar. 2007):
p.12-26.

30 IGLESIA CUBRIA, Manuel. 1970. El derecho a la intimidad. Oviedo, Grossi.p.21
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le ocasionen las autoridades publicas y otros individuos estén o no investidos de
autoridad”.®

El fundamento del derecho a la intimidad se encuentra en la dignidad de las
personas,® la que constituye uno de los pilares mas importantes en cualquier
orden social, derecho que ha sido reconocido en diversos textos internacionales y
nacionales. Asi como también este derecho se deriva del deseo de los individuos
de buscar un espacio propio.

El articulo 12 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos sefiala “Nadie sera
objeto de injerencias arbitrarias en su vida privada, su familia, su domicilio o su
correspondencia, ni de ataques a su honra o a su reputacion. Toda persona tiene
derecho a la proteccion de la ley contra tales injerencias o ataques”. Por su parte el
Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (1966) posee casi idéntica
disposicion, en su articulo 17 que sefiala “1. Nadie sera objeto de injerencias
arbitrarias o ilegales en su vida privada, su familia, su domiciio o su
correspondencia, ni de ataques ilegales a su honra y reputacion.
2. Toda persona tiene derecho a la proteccion de la ley contra esas injerencias o

esos ataques”.

En nuestra legislacion el derecho a la intimidad esta reconocido en el articulo 19 N°4
de la Constitucion Politica de la Republica de Chile donde se sefiala la proteccion a
la vida privada y a la honra de las personas y su familia. Este derecho ha sido

entendido por la doctrina constitucional de nuestro pais como “un derecho de la

31 RAMOS ARRUE, Béarbara. 2001. El derecho a la intimidad frente a la investigacion genética. Memoria de
Prueba para optar al Grado de Licenciado en Ciencias Juridicas y Sociales. Santiago, Universidad de Chile,
Facultad de derecho. p.9.

32 NOGUEIRA ALCALA, Humberto. Dignidad de la persona, derechos fundamentales, bloque constitucional de
derechos y control de convencionalidad. [en linea] < http://www.crdc.unige.it/docs/articles/Dignidad.pdf >
[consulta: 14 noviembre 2016].p.2.
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personalidad que no puede ser vulnerado en caso alguno o por persona o autoridad

alguna, incluyendo aquellos que gocen de inviolabilidad.”*

José Maria Alvarez-Cienfuegos considera que la intimidad es una especie de
garantia del derecho de reserva, por lo que se proyecta sobre todos derechos como
la libertad de expresion, politica, sindical, etc.** De modo que la intimidad al
vincularse a los datos mas sensibles de la personalidad constituye un espacio de
especial proteccion, que permite asi lograr el desarrollo adecuado de otros derechos,
y es por esto que este autor sefala que en este sentido el derecho a la intimidad es
un derecho de caracter instrumental y basico al ser un derecho fundamental
generador del desarrollo arménico de otros derechos fundamentales, otorgandole un
lugar privilegiado de especial proteccion en el orden de los valores materiales que

inspiran el ordenamiento.

En materia de proteccion de los datos genéticos, es necesario considerar el derecho
a la intimidad genética, el cual segun la doctora Evelyn Rivera citada por Beatriz
Paniagua Caudrillero “es el derecho o facultad con la que cuenta el paciente a fin de
mantener su bioautonomia libre de intromisiones, restringiendo el acceso a este tipo
de informacion. Es un derecho que protege la intangibilidad de su patrimonio
genético.” De este modo la intimidad genética es aquella que permite al sujeto
controlar el uso de su informacion genética y las circunstancias en que decide

trasmitir esta informacion.

El derecho a la intimidad constituye un derecho personalisimo que se ve lesionado
por el acceso de terceros a los datos que forman parte de la vida privada de los
individuos sin autorizacién de estos, pudiendo ocasionar un gran impacto psicolégico

en las personas al ver vulneradas su privacidad, o incluso informandose ellas

33 AROS CHIA, Rodrigo. 2001. El derecho a la intimidad frente a la sociedad de informacion. [en linea] Revista
de Derecho de la Universidad Catolica de Valparaiso XXII
<http://www.rdpucv.cl/index.php/rderecho/article/download/478/447> [consulta: 14 noviembre 2016]. p.210.

34 ALVAREZ-CIENFUEGOS SUAREZ, José. 1999. La Defensa de la Intimidad de los Ciudadanos y la
Tecnologia Informatica. Espafia, Arazandi.p.22.

35 PANIAGUA CUADRILLERO, Beatriz. 2015. Libertad de conciencia y derecho a la intimidad genética. Memoria
de grado en derecho. Espafia, Universidad de Valladolid, Facultad de derecho. p.7.
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mismas de datos que quisieran desconocer, afectando de este modo su libertad y
dignidad. El problema se agrava cuando de la vulneracion de la esfera intima de las
personas, se generan efectos discriminatorios, no solo en el individuo afectado, sino

también en su familia.

1.2.2 EIl Derecho a confidencialidad

En ocasiones se utiliza indistintamente los términos de intimidad, privacidad vy
confidencialidad. Sin embargo existen ciertas distinciones entre estos conceptos, por
una parte la intimidad se refiere a lo relacionado con aquella parte mas profunda del
ser, lo mas intimo y personal del individuo; mientras que la privacidad se refiere a
una capa menos profunda de la persona, a datos no tan sensibles, pero que aun asi
pertenecen a su vida particular, siendo lo privado mas amplio que lo intimo; y
finalmente la confidencialidad se refiere a aquella obligacién por parte de aquel que
conoce un dato o hecho de la intimidad o privacidad de la persona de mantener en
secreto la informacion proporcionada, sin revelarla sin permiso de la persona que la

proporciono.®

El principio de confidencialidad es de gran importancia en el &mbito de salud, basado
en la confianza depositada por parte del paciente en el médico, en las posibilidades
gue tiene con su tratamiento, en la limitacion del acceso de los datos solamente a los
profesionales que efectian el tratamiento médico y a aquellos terceros legalmente

autorizados para ello, y en el amparo del secreto médico.*’

En cuanto al contenido de este derecho se han dado varios conceptos, entre ellos el
de Lucrecio Rebollo y Yolanda Gomez citando a Sanchez- Caro para quien “la
confidencialidad concierne a la comunicacién de informacion previa y personal de
una persona a otra, cuando se espera que la persona que recibe la informacion,

como puede ser un profesional de la salud, no revelara habitualmente la informacion

36 GARCIA SANZ, Judit. El secreto profesional en el &mbito sanitario. [en linea] <
https://www.unifr.ch/ddp1/derechopenal/articulos/a_20080630_02.pdf> [consulta: 16 noviembre 2016].
37 SERRANO PEREZ, Maria. Op. Cit. p.17.
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confidencial a una tercera persona: en otras palabras, otras personas tienen un

acceso limitado.”%®

De esta forma para garantizar este derecho a las personas, se deben establecer una
serie de limitaciones en cuanto al tratamiento de estos datos, tanto por parte del
personal médico, asi como por los terceros autorizados para acceder a esta

informacion, lo cual se vincula directamente con el concepto de secreto profesional.

1.2.3 Derecho a la autodeterminacion informativa

El término de autodeterminacion informativa proviene del derecho comparado,
especificamente de una sentencia del Tribunal Constitucional Aleman del afio 1983
sobre la ley del Censo donde se considerd que la entidad y el nimero de preguntas

que contenia importaban una lesion a la libertad personal.®

La autodeterminacion informativa es definida como “La capacidad de decidir acerca
de los datos personales informatizados, distinto, aunque a veces confluyente, con el

derecho a la intimidad.”*°

Lucas Murillo de la Cueva citado en la revista chilena de derecho informéatico sefiala
“el derecho a la autodeterminacion informativa se construye a partir del derecho a la
intimidad, tanto como éste lo hizo sobre la base del derecho de propiedad; y, en que,
a diferencia de cuanto ocurre con el derecho a la intimidad, la autodeterminacion
informativa no se circunscribe a amparar a la persona frente al tratamiento de datos
personales que le conciernan y que revelen circunstancias personales que merezcan

permanecer en la esfera privada, sino que, en general, se extiende a todo dato que

38 REBOLLO DELGADO, Lucrecio y GOMEZ SANCHEZ, Yolanda.Op.cit.p.188.

39 CENTRO DE ESTUDIOS EN DERECHO INFORMATICO DE LA FACULTAD DE DERECHO DE LA
UNIVERSIDAD DE CHILE. 2003. Autodeterminacion informativa y leyes sobre proteccién de datos. [en linea]
Revista chilena de derecho informatico. N°3 diciembre, 2003. <
http://web.uchile.cl/vignette/derechoinformatico/CDA/der_informatico_simple/0,1493,SCID%253D14337%2526ISlI
D%253D507%2526PRT%253D14331,00.html> [consulta: 14 noviembre 2016].

40 NICOLAS JIMENEZ, Pilar. 2006. La proteccion juridica de los datos genéticos de caracter personal. Granada,
Comares.pl64.
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se predica de determinada persona.”*'De manera tal que este derecho protege datos
gue van mas alla se la esfera intima de los individuos, abarcando un aspecto mas
amplio, el cual puede llamarse privacidad en general, ya que contiene datos que
pueden individualmente considerados parecer que carecen de gran significado, pero
gue en su conjunto pueden revelar caracteristicas de la personalidad del sujeto, que
esté puede desear que no sean divulgados.

Yolanda Gémez Sanchez catedratica espafiola, sefiala que la autodeterminacion
informativa se ha vinculado jurisprudencialmente con la libertad informatica, que a su
vez ha sido entendida como como, un derecho autbnomo que permite al individuo
controlar la obtencién, uso y divulgacion de los datos que le conciernen. Esto basado
a su vez en jurisprudencia alemana quien comprende la autodeterminacion
informativa, como la facultad de la persona de persona de decidir hasta qué punto
puede divulgarse la informacién de su vida privada y protegerse contra la publicidad

que pudieran tener estos datos.*?

Tania Barrera se refiere al criterio de La Sala de lo Constitucional de la Corte
Suprema de Justicia de El Salvador, donde se sefiala en la sentencia definitiva del
tres de marzo de dos mil cuatro, emitida en el proceso de Amparo con referencia
118-2002 que “el derecho a la autodeterminacion informéatica o derecho a la intimidad
informatica es aquel que tiene por objeto preservar la informacion individual que se
encuentra contenida en registros publicos o privados, especialmente la almacenada
a través de los medios informaticos, frente a su utilizacion arbitraria. De modo que a
partir del acceso a la informacion, exista la posibilidad de solicitar la correccion,

actualizacién, modificacion y eliminacion de los mismos.™?

En relacion con la informacion genética, este principio tiene clara incidencia, pues las

personas tienen derecho a decidir quién tendra acceso a sus datos genéticos, asi

41 CENTRO DE ESTUDIOS EN DERECHO INFORMATICO DE LA FACULTAD DE DERECHO DE LA
UNIVERSIDAD DE CHILE. 2003. Loc.cit.

42 GOMEZ SANCHEZ, Yolanda. 2008. La proteccion de los datos genéticos: el derecho a la autodeterminacion
informativa. XVI Congreso «Derecho y Salud». Vol 16. Espafia .p.71.

43 BARRERA QUINTANILLA, TANIA. Op. Cit.p.12.
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como también establecer el grado de conocimiento que desean tener sobre esta
informacion. El articulo 5 inciso c) de la Declaracién Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos, de 1997, expresa “Se debe respetar el derecho
de toda persona a decidir que se le informe o0 no de los resultados de un examen
genético y de sus consecuencias.” Al respecto Eduardo Rodriguez, Carolina
Valdebenito, Fernando Lolas siguiendo a Patricia Kuyumdjian de Williams, abogada
argentina, sefialan que se involucran el derecho a saber de la persona referido a
sus datos de salud (que abarca su constitucion genética) y el derecho a no saber,
ejemplo del cual podria presentarse en caso de que el sujeto posea una
enfermedad o predisposicién a ella, que no tenga tratamiento, siendo la informacién
solo causa de ansiedad, depresion, temor u otro impacto psicolégico que se podria
evitar. Y siguiendo a Roberto Arriberre, concluyen que si bien la informacion
gendmica (genética) es patrimonio de la humanidad, los datos genéticos de un
individuo en particular son propiedad de este y solo él puede decidir acerca de su

tratamiento.**

En Chile a diferencia de otros paises no se reconoce este derecho explicitamente en
nuestra constitucioén, dejandose su reconocimiento a la Ley 19.628 sobre Proteccion
de la Vida Privada, lo que constituye una deficiencia al no darsele la relevancia
debida e este principio, el cual a su vez resguarda el derecho a la intimidad y a la
honra de los individuos, derechos que si se encuentran constitucionalmente

reconocidos.
1.2.4 El derecho a la informacién
La autodeterminacion informativa se asocia a la libertad de decidir de la persona

(sobre si aceptan o no intromisiones externas en ciertos ambitos de su vida privada,

tal como sus datos genéticos), sin embargo “no existe libertad sin alternativas y a

44 RODRIGUEZ, Eduardo; VALDEBENITO, Carolina y LOLAS, Fernando. El problema del manejo de la
informacion genética en Latinoamérica [en linea] Universidad de Chile <
http://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:XbQtHoiQ1glJ:www.uchile.cl/documentos/el-problema-
del-manejo-de-la-informacion-genetica-en-latinoamerica_76961 9 5837.pdf+&cd=1&hl=es-419&ct=cInk&gl=cl>
[consulta :28 de agosto].p.3.
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estas se accede a través de la informacion, la cual debe ser, entre otras
caracteristicas, previa, clara, objetiva, suficiente y apropiada al tipo de decisiones

racionales que se deben tomar.”*

J. Carlos Lara, Carolina Pincheira & Francisco Vera, sefalan que de la Historia de la
Ley 19.628, en el segundo informe de la Comisidn de Constitucién de la Cadmara de
Diputados se da cuenta de una definicion derecho a la informacién como “Aquel que
tiene cualquier persona para conocer que sus datos son objeto de tratamiento
automatizado, la finalidad de los mismos y el responsable de la base; por su parte, el
derecho de acceso es caracterizado como el que tiene el afectado para solicitar y
obtener informacién de sus datos de caracter personal incluidos en las bases de

datos.”®

En el &mbito de la salud el conocimiento que tenga el paciente sobre su condicion es
de vital importancia. En Chile el parrafo 4° de la Ley 20.584 que Regula los
Derechos y Deberes que tienen las Personas en Relacion con Acciones Vinculadas a
su Atencioén en Salud, trata el derecho a la informacion. Y dentro del parrafo 6° trata
sobre el consentimiento informado, elemento clave, a través del cual el individuo
puede decidir si acepta o rechaza un procedimiento o indicacion médica, el articulo
14 inciso 1 y 2 de la ley 20.584 sefiala “Toda persona tiene derecho a otorgar o
denegar su voluntad para someterse a cualquier procedimiento o tratamiento
vinculado a su atencion de salud, con las limitaciones establecidas en el articulo 16.

Este derecho debe ser ejercido en forma libre, voluntaria, expresa e informada, para
lo cual sera necesario que el profesional tratante entregue informacion adecuada,
suficiente y comprensible, segun lo establecido en el articulo 10”. Por lo que esté

derecho no solo se refiere a la informacién que reciba el paciente sobre el

45 GOMEZ CORDOBA, Ana.2010. Principios éticos y juridicos del derecho genético en las declaraciones
internacionales relacionadas con las intervenciones sobre el genoma humano. [en linea] Revista Vniversitas.
Bogota (Colombia) N° 120: 141-168, enero-junio de 2010. <https://revistas-
colaboracion.juridicas.unam.mx/index.php/vniversitas/article/viewFile/298/264> [consulta: 3 de diciembre
2016].p.151.

46 LARA, J. Carlos; PINCHEIRA, Carolina y VERA, Francisco. 2014. La privacidad en el sistema legal chileno. .

[en linea] Santiago, ONG Derechos Digitales < https://derechosdigitales.org/tipo_publicacion/publicaciones/>
[consulta: 10 agosto 2016]. p.35.
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tratamiento de sus datos personales, sino que también a aquella informacién
otorgada por parte de profesionales de la salud y que le permita tomar decisiones

concernientes a su tratamiento médico.

1.2.5 Derecho a la identidad genética

Antonio Ruiz de la Cuesta siguiendo a Ignacio Nufiez de Castro define el derecho a
la identidad genética como: “Un derecho anterior a la vida, es el derecho a recibir un
patrimonio genético no manipulado, es el ‘derecho a poseer el propio patrimonio

genético (derecho al genotipo).” ™’

Un sector de la doctrina ha entendido el derecho a la identidad genética, como el
derecho a conocer a los progenitores genéticos. Vinculado a la identidad filiatoria,
aplicable a aquellos sujetos nacidos de técnicas de reproduccién asistida y en
general al derecho a la identidad segun lo dispuesto en la Convencién sobre los
nifos de 1990, que en su articulo 8 N°1 sefala “l. Los Estados Partes se
comprometen a respetar el derecho del nifio a preservar su identidad, incluidos la
nacionalidad, el nombre y las relaciones familiares de conformidad con la ley sin
injerencias ilicitas.”*® Constituyendo uno de los argumentos en que se justifica el
derecho a investigar sobre el origen biolégico de un individuo. En el caso de las
técnicas de reproduccion asistida, las personas que surjan de estas formas de
reproduccion, pueden intentar indagar sobre los individuos que aportaron el material
genético, sin embargo faltan normas que regulen exhaustivamente  estas
situaciones en nuestro pais, y que consideren todos los principios Yy objetivos

involucrados.

47 RUIZ DE LA CUESTA, Antonio.2005. Bioética y derechos humanos: implicancias sociales y juridicas. Sevilla,
Universidad de Sevilla. p. 151.

48 ESCAJEDO SAN EPIFANIO, Leire.2013. Identidad genética y libertad de ciencia. [en linea] Anuario de la
facultad de derecho de la Universidad Autonoma de Madrid 17 <
https://www.uam.es/otros/afduam/pdf/17/escajedo.pdf> [consulta: 16 noviembre 2016]. p.58-59.
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Los genes que forman parte del ser humano constituyen parte de su patrimonio,
siendo aquellos que permiten individualizar a la persona en relacion al resto de los
sujetos. Cuando anteriormente se sefalaron las caracteristicas de la informacion
genética, se menciond su caracter anico o singular, lo que hace que los seres
humanos sean irrepetibles. Sin embargo, si bien es cierto que los datos genéticos
son un importante bien de las personas, debe considerarse que tal como lo sefiala el
articulo 3 de la Declaracién Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos
referido a la identidad de la persona, esta no debe reducirse a su composicion
genética, sino que también se deben considerar una serie de factores adicionales,
tales como la educacion, el entorno social, familiar, cultural, el ambiente en el cual se

desarroll6 el individuo, entre otros.

1.2.6 Igualdad y prohibicion de la discriminacion

La igualdad y la no discriminacion son dos conceptos estrechamente vinculados. La
negativa a el uso de la informacion genética con fines discriminatorios es manifiesta
muestra del respeto al principio de igualdad de las personas. La Procuraduria de los
Derechos Humanos en el Estado de Guanajuato, siguiendo a Juan Maria Bilbao
Ubillas, sefiala que podria considerarse que existe una relacion género-especie entre
el principio de igualdad y la no discriminacion, puesto que si bien no toda vulneracion
al principio de igualdad es un acto discriminatorio, si toda vulneracién al derecho a la

no discriminacién es una trasgresion al principio de igualdad.*®

Estos principios han sido reconocidos por distintos instrumentos internacionales,
entre ellos: La Convencion Americana sobre Derechos Humanos suscrita en la
Conferencia Especializada Interamericana sobre Derechos Humanos, que en su
articulo 24 trata de la igualdad ante la ley “Todas las personas son iguales ante la
ley. En consecuencia, tienen derecho, sin discriminacion, a igual proteccién de la

ley”. El articulo 7 de la Declaracion Universal de Derechos Humanos también

49 PROCURADURIA DE LOS DERECHOS HUMANOS EN EL ESTADO DE GUANAJUATO. Principios de
igualdad y no discriminacion. [en linea]
<http://www.derechoshumanosgto.org.mx/index.php?option=com_content&view=article&id=269%3Aprincipios-de-
igualdad-y-no-discriminacion&catid=40%3Acriterios-con-la-letra-p&Itemid=19> [consulta: 16 de noviembre 2016].
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resguarda la igualdad ante la ley. También el articulo 7 de la Declaracion
Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos establece la no discriminacion y la

no estigmatizacion.

En cuanto a la normativa nacional, el articulo 1 inciso 1° de la Constitucién Politica
de Chile establece “Las personas nacen libres e iguales en dignidad y derechos”,
constituyendo un principio base de la institucionalidad. Y a propdsito de la libertad de
trabajo en el articulo 19 N°16 inciso 2 se establece “Se prohibe cualquiera
discriminacion que no se base en la capacidad o idoneidad personal, sin perjuicio de
qgue la ley pueda exigir la nacionalidad chilena o limites de edad para determinados
casos”. Por su parte la Ley 20.120 sobre la Investigacion Cientifica en el Ser
Humano, su Genoma, y Prohibe la Clonacion Humana establece en su articulo 4
“Prohibese toda forma de discriminacion arbitraria basada en el patrimonio genético
de las personas.

En consecuencia, los resultados de examenes genéticos y analisis predictivos de
la misma naturaleza no podran ser utilizados con ese fin”. Por lo de estas normas se
deduce que se busca evitar que la informacién genética se emplee con fines
politicos o discriminatorios desvirtuando los usos mas favorables de estos, atentando

asi contra la dignidad de las personas.

De esta manera la manifestacion de la igualdad entre los individuos, en torno al
tratamiento de los datos genéticos se presenta en varias aristas, tales como la
igualdad de oportunidades, ya sea al momento de conseguir empleo o acceder a un
seguro médico, donde podria existir discriminacion en base a esta informacion; la
incorporacion de determinadas personas (imputado y condenado) a registros de ADN
contra su voluntad en contraste con las victimas y otras personas que pueden
negarse a incorporar sus huellas en estas bases de datos, entre otras posibles

situaciones.

Herndn Acufia Lépez siguiendo a John Roemer, profesor de Yale, sefiala que la
igualdad de oportunidades “significa garantizar el desarrollo de las capacidades de

24



las personas, de tal manera que circunstancias como el género, la etnia, el lugar de
nacimiento, o el entorno familiar, que estan fuera del control personal, no ejerzan
influencia sobre las oportunidades de vida de una persona ni sobre los resultados de
los esfuerzos que realiza.”® Los datos genéticos son potencialmente peligrosos al
generar riesgo de estigmatizacion no solo del individuo, sino también de sus familias

o0 comunidades, y ciertamente estan fuera del control de la persona.

1.2.7 Libertad de investigacion

En cuanto a este principio Marcela Ahumada Canabes seifala que “La libertad de
investigacion cientifica, en términos generales, garantiza la realizacion sin trabas de
todas las actividades destinadas a la busqueda del conocimiento, en cualquier
ambito del saber, sea que se desarrolle de manera individual o colectiva,
particularmente o dentro de instituciones publicas o privadas, sin perjuicio de

respetar otros derechos, bienes juridicos y valores constitucionalmente valiosos.”™*

A nivel internacional la Declaraciéon Universal sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos en su articulo 10 expresa “Ninguna investigacion relativa al
genoma humano ni sus aplicaciones, en particular en la esfera de la biologia, la
genética y la medicina, podran prevalecer sobre el respeto de los derechos humanos,
de las libertades fundamentales y de la dignidad humana de los individuo o, si
procede, de los grupos humanos”. De esta manera, el investigador posee la libertad
de buscar el saber cientifico, de ejercer la ciencia en favor de lograr ampliar el
conocimiento y lograr nuevos descubrimientos. Sin embargo esta libertad no es
absoluta, sino que se encuentra limitada por el respeto que debe guardarse a la
dignidad de las personas. De tal forma que los cientificos adquieren cierta
responsabilidad social en el ejercicio de su profesion, que se traduce en trabajar

50 ACUNA LOPEZ, Hernan. Igualdad de Oportunidades y Desigualdad de Ingresos en Chile: El Caso de los
Pueblos Indigenas y de las Personas con Discapacidad. [en linea] <
http://www.economiaynegocios.uahurtado.cl/wp-content/uploads/2010/08/iguald.oport-desiguald.ingr_.pdf>
[consulta: 16 noviembre 2016]. p.2.

51 AHUMADA CANABES, Marcela.2012. La libertad de investigacion cientifica. panorama de su situacion en el
constitucionalismo comparado y en el derecho internacional. [en linea] Revista Chilena de Derecho, vol. 39 N° 2,
pp. 411 - 445 [2012] < http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0718-34372012000200008>
[consulta: 16 noviembre 2016].
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respetando los derechos y la integridad de los individuos. En nuestro pais este limite
se muestra en el articulo 2 de la ley 20.120 donde se sefiala “La libertad para llevar a
cabo actividades de investigacion cientifica biomédica en seres humanos tiene como
limite el respeto a los derechos y libertades esenciales que emanan de la naturaleza
humana, reconocidos tanto por la Constitucion Politica de la Republica como por los
tratados internacionales ratificados por Chile y que se encuentren vigentes”.

El articulo 12 b) de la misma declaracion sefala “La libertad de investigacion, que es
necesaria para el progreso del saber, procede de la libertad de pensamiento. Las
aplicaciones de la investigacion sobre el genoma humano, sobre todo en el campo
de la biologia, la genética y la medicina, deben orientarse a aliviar el sufrimiento y
mejorar la salud del individuo y de toda la humanidad”. De esta manera si bien este
principio se vincula con la libertad de expresion, es importante que se trabaje en
favor de los seres humanos, particularmente en el ambito de la medina donde
existen una serie de aspectos éticos a considerar, y donde debe velarse porgue no
se efectlen experimentos e investigaciones que se alejen del fin de lograr beneficios

para el ser humano, sancionando dichas practicas.

El investigador puede causar un gran impacto en la vida de las personas y de sus
familiares, la informacién que pueden revelar los estudios, tiene el potencial de
causar ansiedad al sujeto o afectar sus planes a futuros, es mas, a veces el propio
investigador no conoce el real alcance que tendra su investigacion. Por esto es tan
importante respetar la intimidad de las personas y la voluntad de estas, no
debiendo sometérseles a estudios sin su consentimiento, el cual debe prestarse
por escrito con las correspondientes formalidades, tal como lo sefiala el articulo 11
de la Ley 20.120 sobre la Investigacion Cientifica en el Ser Humano, su Genoma, y
Prohibe la Clonacion Humana.
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1.2.8 Dignidad humana

La palabra dignidad proviene del adjetivo latino dignus, que significa valioso, por lo
que aplicada al ser humano la dignidad importa reconocer el valor o importancia de la
existencia y vida humana.>?Es por ello que constituye un atributo innato del ser

humano, que guarda relacién con el resto de los derechos fundamentales.

Existen distintas formas de conceptualizar este importante principio, “El concepto de
dignidad se ha ido completando desde la nocién negativa del derecho a no sufrir
vejaciones con elementos positivos como las nociones de autodisponibilidad
humana y autodeterminacion que se concreta en la afirmacion positiva del pleno

desarrollo de la personalidad.”?

La presencia de este principio es claramente sefialado en diversos ambitos, tal como
la Ley 20.584 que Regula los Derechos y Deberes que tienen las Personas en
relacion con Acciones Vinculadas a su Atencion en Salud, que en su articulo 5°
expresa “En su atencion de salud, las personas tienen derecho a recibir un trato

digno y respetuoso en todo momento y en cualquier circunstancia”.

En cuanto a la genética, la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los
Derechos Humanos, establece en su articulo 2 “a) Cada individuo tiene derecho al
respeto de su dignidad y derechos, cualesquiera que sean sus caracteristicas
genéticas. b) Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos a sus
caracteristicas genéticas y que se respete su caracter unico y su diversidad”. Por lo
que debe respetarse la dignidad del ser humano en todo momento, ya sea al recibir
tratamiento médico, en investigaciones cientificas, en el tratamiento de los datos

genéticos, y cualquier otro ambito que involucre esta valiosa informacion.

52 DORN GARRIDO, Carlos. 2011. La dignidad de la persona: limite a la autonomia individual. [en linea] Revista
de Derecho, N° 26, 2011. pp. 71 — 108 <https://www.cde.cl/wps/wcm/connect/a2afd5f8-b399-4eeb-80da-
eb299807758a/rev+26_7+lat+dignidad+de+tlatpersonatlimite+a+latautonomia+tindividual.pdf?MOD=AJPERES>
[consulta: 16 noviembre 2016.] p. 73.

53 ALVAREZ GONZALES, Susana. Op. cit. p.18.
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1.2.9 Colision de Principios

Al tener conocimiento de los principios involucrados en el tratamiento de datos
personales, dentro de los cuales se encuentran los datos genéticos, se puede
apreciar la existencia de una serie de conflictos entre estos , tal como el derecho a la
intimidad (valor que resguarda la esfera intima del individuo), frente al derecho a la
informacion; o el de solidaridad (reconocido en el articulo 17 de la Declaracion
Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos), que implican
beneficios colectivos asociados a determinada informacion. De igual forma colisionan
el derecho a la intimidad con el derecho a conocer la filiacion de las personas, asi
como también se enfrentan el derecho a la confidencialidad e intimidad de las

personas con el interés de justicia de la sociedad en general, entre otros.

De este modo, las limitaciones que se efectlien a los derechos fundamentales se
justifican en la medida en que se realicen para resguardar el ejercicio de otros
derechos de esta misma categoria, para lo cual debera efectuarse una ponderacion

de principios que determine cual interés prevalecera en determinado caso.

Existe consenso en que los derechos no son absolutos, sino que poseen
limitaciones, en bioética existen dos criterios que se emplean para determinar estos

limites:>*

a.-La colision de deberes: Que implica analizar aquellos casos donde el médico
tiene que lidiar con obligaciones contrapuestas y diferentes que se presentan en un
mismo tiempo, debiendo favorecer una en desmedro de otra. Esto se lograra
valorando adecuadamente la importancia de estos deberes en la situacion
analizada. Antonio Cuerda Riezu siguiendo a Strafrecht Maurech-Zipf otorga una
definicion de colisidon de deberes expresando que “existe cuando el titular de dos

deberes se encuentra en una situacion en la que mediante el cumplimiento de un

54 SANCHEZ-CARO, Javier y ABELLAN, Fernando. Datos de salud y datos genéticos su proteccion en la Unién
Europea y en Espafia. Op.cit. p. 128-1209.
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deber tiene que lesionar forzosamente el otro, y por tanto cometer una accién u

omisién conminada con una pena.”>

b.- Estado de necesidad: En este caso se debe elegir entre priorizar el deber del

médico para con el paciente que trata, o evitar lesionar un bien juridico de otra(s)
persona(s) con la cual no tenga con vinculo directo, pero a la cual puede afectar.
Como por ejemplo deber de confidencialidad contra el deber de informar a terceras
personas que podrian tener la enfermedad del paciente tratado. Este criterio también

implica ponderar los intereses en conflicto.

En el Cddigo Penal chileno, se sefiala como una exencidon de responsabilidad
criminal lo dispuesto en el articulo 10 N°11 “El que obra para evitar un mal grave
para su persona o derecho o los de un tercero, siempre que concurran las

circunstancias siguientes:

12, Actualidad o inminencia del mal que se trata de evitar.
28, Que no exista otro medio practicable y menos perjudicial para evitarlo.
32 Que el mal causado no sea sustancialmente superior al que se evita.
43, Que el sacrificio del bien amenazado por el mal no pueda ser razonablemente
exigido al que lo aparta de si o0, en su caso, a aquel de quien se lo aparta siempre
gue ello estuviese o pudiese estar en conocimiento del que actia.” Esta disposiciéon
constituye el reconocimiento de una situacion especial donde se contraponen
intereses, y se justifica no sancionar una conducta en la medida que existe un peligro

de un determinado bien juridico.

Al respecto Victor Vidal Montoya sefala que “Si el mal causado es menor que el que
se evita, estamos frente a una causal de justificacion, conducta tipica no prohibida

por el derecho. Si el mal causado es igual o mayor al que se evita, estamos frente a

55 CUERDA RIEZU, Antonio. 1984. La colision de deberes en el derecho penal. Madrid, Tecnos S.A.p.35-36.
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una causal de exculpacion, conducta tipica y prohibida por el derecho, no exigible al

sujeto.”®

1.3. El secreto profesional

El secreto profesional es *“el instrumento tradicional para salvaguardar del
conocimiento ajeno informaciones que se reciben por razon de una determinada
profesién.”’En este caso en particular se relaciona con una de las obligaciones que
surge de la relacion médico-paciente, en vista del Juramento Hipocratico, el que
dispone “Guardaré silencio sobre todo aquello que en mi profesion, o fuera de ella,
oiga o vea en la vida de los hombres que no deba ser publico, manteniendo estas

cosas de manera que no se pueda hablar de ellas.”®

Los funcionarios publicos, aun sin ser médicos estan obligados a resguardar la
informacion a la que tienen acceso en su calidad de empleados del servicio, muestra
de ello es lo manifestado en el D.F.L 338 Estatuto administrativo de 1960 del
ministerio de hacienda, que en su articulo 155 referente a los deberes morales
sefala “El empleado debe guardar secreto en los asuntos que revistan el caracter de
reservados en virtud de su naturaleza o por instrucciones especiales. La infraccion
sera sancionada administrativamente, sin perjuicio de otras responsabilidades a que

los hechos dieren lugar.”

También la Ley 19.628 Sobre Proteccion de la Vida Privada sefala en su articulo 7
que “Las personas que trabajan en el tratamiento de datos personales, tanto en
organismos publicos como privados, estan obligadas a guardar secreto sobre los
mismos, cuando provengan o hayan sido recolectados de fuentes no accesibles al
publico, como asimismo sobre los demas datos y antecedentes relacionados con el

56 VIDAL MONTOYA, Victor. 2013. Analisis de las caracteristicas mas relevantes del estado de necesidad
establecido por la ley 20.480. [en linea] Revista Ars boni et aequi (afio 9 n° 2) pp: 237-253
<http://www.ubo.cl/icsyc/wp-content/uploads/2013/12/8-Vidal.pdf> [consulta: 29 diciembre 2016].p.244.

57 ALVAREZ, S. Op. cit. p.271.

58 COLEGIO MEDICO DE CHILE A.G. 2013. Cdédigo de Etica del Colegio Médico de Chile A.G. [en linea] <
http://www.colegiomedico.cl/wp-content/uploads/2015/06/colmed_codigo_etica 2013.pdf> [consulta: 17
noviembre 2016].
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banco de datos, obligacion que no cesa por haber terminado sus actividades en ese

campo”.

De esta manera el secreto profesional constituye un deber moral y legal para el
profesional de la salud (no solo para el medico) que implica guardar silencio de

aquella informacion de la que tiene conocimiento en el ejercicio de su profesion.

Segin Juan Manuel Ferndndez Vazquez™® el secreto profesional posee tres

justificaciones:

La primera justificacion se encuentra en la necesidad de otorgar seguridad al
paciente, de que puede compartir aspectos de su intimidad con la persona a la cual
le va a revelar la informacion, siendo la confianza esencial en la relacion médico-

paciente.

La segunda justificacion, radica en no producir dafio al paciente, pues en caso de
revelarse el secreto profesional se podria causar un dafio fisico o moral tanto a la
persona misma, como a su familia, incluso pudiendo tener consecuencias

econdmicas y sociales irreparables.

Y la tercera justificacion es el derecho que tiene el paciente a su privacidad.

Por su parte el Codigo de Etica Colegio Médico de Chile (a.g.) en su articulo 29
sefala “El secreto profesional es un deber inherente al ejercicio de la profesion
meédica y se funda en el respeto a la intimidad del paciente, quien devela informacion

personal, en la medida que ésta es util para el tratamiento de su enfermedad.”®

59 FERNANDEZ VAZQUEZ, Juan .1999. Secreto profesional. [en linea] Anales médicos Asociacion médica del
Hospital ABC Vol. 44, Nim. 1 Ene. - Mar. 1999 pp. 45 — 48. < http://www.medigraphic.com/pdfs/abc/bc-
1999/bc991h.pdf> [consulta: 17 noviembre 2016].p.46.

60 COLEGIO MEDICO DE CHILE A.G. Loc. cit.
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De tal forma que el secreto profesional se relaciona con el respeto de otros
importantes principios en materia sanitaria, tal como la intimidad de las personas, el

resguardo de la confidencialidad y la autodeterminacion informativa.

Esta proteccidn no solo existe mientras dure el tratamiento, asi lo dispone el inciso 2°
del articulo 31 del Cédigo de Etica Colegio Médico de Chile “El secreto profesional
incluye, ademas, el nombre del paciente y constituye para el médico una obligacion
que debe respetar, incluso, después de concluidos sus servicios profesionales, o una

vez fallecido el paciente.”®*

El secreto médico es definido por Maria Teresa Delgado Marroquin, como el
“compromiso que adquiere el médico, ante el paciente y la sociedad, de guardar
silencio sobre toda informacion que llegue a conocer sobre el paciente en el curso de
su actuacioén profesional.”®® De tal manera que la proteccion del secreto profesional
en el ambito de salud incluye no solo la informacion que el paciente otorgue en el
marco de confianza con el personal médico, sino que también incluye toda
informacion que surja motivo de la atencidbn al paciente, como el diagnostico,

procedimientos efectuados, la ficha clinica entre otros.

El secreto profesional no posee caracter absoluto, sino que existen casos
excepcionales en los cuales se libera al médico de la obligacién de guardar el
secreto profesional. Los cuales se sefialan en el articulo 38 del Codigo de Etica del
Colegio Médico de Chile:®

“Articulo 38. Excepcionalmente, y después de una debida deliberacién, el médico
podra develar informacién sobre su paciente, en los siguientes casos:
a) Cuando se trate de enfermedades de declaracion obligatoria;

b) Cuando asi lo ordenen los Tribunales de Justicia;

61 Ibid.

62 DELGADO MARROQUIN, Maria. Confidencialidad y secreto profesional. [en linea]
<https://www.justucuman.gov.ar/oficina_mujer/versionClasica/archivos/otros/taller confidencialidad post_aborto/
Confidencialidad.pdf> [consulta: 18 de noviembre 2016]. p.4.

63 COLEGIO MEDICO DE CHILE A.G. Op.cit. p.29.
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c) Cuando sea necesario para las certificaciones de nacimientos o defunciones;
d) Cuando fuere imprescindible para evitar un perjuicio grave para el paciente o
terceros, y

e) Cuando la revelacion de datos confidenciales sea necesaria para su defensa,
ante tribunales ordinarios, administrativos o gremiales, en juicios provocados

por el paciente.”

1.3.1 Consentimiento informado

El respeto a la intimidad de las personas se manifiesta en la existencia del secreto
profesional, el cual tiene por finalidad otorgar a los paciente la confianza de que la
informacion que ellos proporcionen y tenga relacion con su atencion de salud, se

mantendra reservada frente a terceros, mientras ellos no autoricen su divulgacion.

El secreto profesional no es absoluto, lo que se manifiesta en la Ley 20.584 que
Regula los Derechos y Deberes que tienen las Personas en relacion con Acciones
Vinculadas a su Atencién en Salud que en su articulo 13 inciso 3 referido a la ficha
clinica seflala algunas de las causales en la que se justifica entregar copia de la
ficha o parte de la informacidon que contenga a solicitud de las personas y
organismos indicados en dicha disposicion, entre ellas, la causal a) que otorga el
titular de la ficha clinica, a su representante legal o, en caso de fallecimiento del
titular, a sus herederos. Y la causal b) otorgada al tercero debidamente autorizado
por el titular por medio de poder simple otorgado ante notario. Por lo que al médico
se le permite revelar informacioén que obtiene en el ejercicio de su profesion en caso

de contar con autorizacion del titular de los datos.

El consentimiento informado es el “derecho del paciente y forma parte de un
correcto ejercicio de la profesidon que en su esencia puede ser entendido como el
derecho que tiene el paciente a decidir si acepta o rechaza una indicacion médica,

procedimiento, intervencién quirdrgica etc. habiéndole sido entregada informacion
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suficiente, adecuada, necesaria y oportuna.”® Para Sana Loe, deben presentarse
cuatro requisitos para que exista consentimiento informado: informacion adecuada,
entendimiento de la informacion, capacidad de consentir y voluntariedad. Lo que
implica que la informacion debe comunicarse en forma y lenguaje adecuado para el

sujeto potencial.®®

Debe procurarse que las condiciones en que la persona otorgue
su consentimiento (ya sea para un procedimiento médico, el tratamiento de sus datos
meédicos, u otro) sean Optimas, siendo especialmente relevante en este aspecto el

derecho a la informacion.

En cuanto al ejercicio de la profesion, el doctor Giovanni Valencia Pinzon citando a
Nelson Hernandez  otorga una nocion de la lex artis, importante elemento a
considerar en esta materia, sefialando que “El término ‘lex artis’ proviene del latin
gue significa LEY DEL ARTE, o regla de la técnica de actuacion de la profesion que
se trate. Ha sido empleada para referirse a un cierto sentido de apreciacién sobre si
la tarea ejecutada por un profesional es 0 no correcta o se ajusta o no a lo que debe

hacerse.”®®

Tom L. Beauchamp y James F. Childress en Principles of Biomedical Ethics al tratar
sobre el principio de autonomia hacen referencia al consentimiento informado
seflalando que este es requerido al practicar cualquier intervencidén sustancial, pues
permite una elecciébn autébnoma, sin embargo también indican que posee otras
funciones tal como la proteccién de los pacientes y sujetos, y servir de apoyo al
meédico para que esté actué responsablemente, mejorando el trato de esté con el
paciente y demas sujetos. Establecen que en el ambito juridico el consentimiento
informado implica otorgar informacion, consistiendo en un modo de evaluar la
responsabilidad del médico frente a un lesién, pero desde el punto de vista moral,

dice relacion mas con la autonomia de los pacientes, y que estos efectiien un empleo

64 SATELER .A, Ricardo y LORENZINI, Gian Carlo 2011. Responsabilidad Médica. [en linea] Revista Médica
Clinica Las Condes. <
http://www.clc.cl/Dev_CLC/media/Imagenes/PDF%20revista%20m%C3%A9dica/2011/1%20enero/17_AB_Sateler
-19.pdf> [consulta: 14 de agosto 2016]. p.132

65 LOLAS, Fernando; Quezada, Alvaro y Rodriguez, Eduardo. Op.cit.275.

66 VALENCIA PINZON, Giovanni. La lex Artis. [en linea] <
http://www.medicolegal.com.co/pdf/esp/2001/7/3/asp_resp_2_v7_r3.pdf> [consulta: 19 noviembre 2016].p.21.

34



de la informacion para tomar una decisiébn, que con la responsabilidad de los

médicos.®’

Para Pablo Simoén Lorda, es incorrecto atribuir como fundamento del consentimiento
informado exclusivamente la autonomia de las personas, puesto que produce en los
profesionales sanitarios la falsa impresién de que ahora es el paciente el que toma
el control de forma unilateral, quedando el medico restringido a ser un mero ejecutor
de los deseos del paciente, o que no es asi, ni siquiera para el paciente que desea
gue se respete su autonomia, pues de igual forma esperan las recomendaciones,
sugerencias y explicaciones que su médico pueda suministrarles. Para este autor el
consentimiento informado se funda en los cuatro principios basicos de la bioética
moderna establecidos por Beauchamp y Childress, el principio de no-maleficencia,
el principio de justicia, el principio de beneficencia y el principio de autonomia, que
seran tratados en el segundo capitulo de este trabajo, pero adelanto que en este
caso deben considerarse que por muy autbnomo que sea un paciente, no puede
solicitar actuaciones que sean maleficentes (siendo contrarias a  evidencias
cientificas) o injustas (implicando un despilfarro desde la perspectiva del analisis
costo-beneficio).?®

El profesor Vivian Bullemore y John Mackinnon, respecto al consentimiento
informado establecen que “El médico que obedece a su paciente y sigue sus
instrucciones, después de haberlo informado correctamente, no infringe, en ningun
caso, la lex artis. En cambio, el médico que, desoyendo a su paciente lo sana, o
incluso, lo salva en contra de su voluntad, estaria infringiendo la lex artis y podria
verse expuesto a indemnizar por la via de demandas civiles que persiguen

indemnizacion patrimonial por el dafio moral.

67 BEAUCHAMP, Tom L. y CHILDRESS. James F. 1994. Principles of Biomedical Ethics. New Yor, Oxford
University Press,p.141-146.

68 SIMON LORDA, Pablo.2006. Diez mitos en torno al consentimiento informado. [En linea] Anales del Sistema
Sanitario de Navarra. vol.29 supl.3 Pamplona 2006 <
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1137-66272006000600004> [consulta: 5 de febrero 2017].
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Si el tratamiento del médico que no respeta el derecho a decidir de los pacientes,
actuando, por tanto, fuera de la lex artis, no fuere exitoso, este debera responder
penalmente por su ilicito culposo. Lo anterior deriva de que la libertad es un derecho

de rango constitucional, tanto como la vida y esta Ultima puede ceder ante la primera.

(...)

Por regla general, entonces el consentimiento, como parte fundamental de la relacion
meédico-paciente, e integrante esencial de la lex artis, debidamente prestado, es

causal de atipicidad de la conducta.”®

La Ley 20.584 regula los Derechos y Deberes que tienen las Personas en Relacion
con Acciones Vinculadas a su Atencién de Salud, en su parrafo 6° denominado De la
autonomia de las personas en su atencion de salud, regula el consentimiento
informado. En los articulos 14 y 15 se da cuenta de que el paciente tiene derecho a
aceptar o rechazar someterse a algun procedimiento o tratamiento médico, y que el
consentimiento debe cumplir con ciertos requisitos, tales como ser ejercido en forma
libre, voluntaria , expresa e informada. Para lo que se establece que es necesario
que el profesional de la salud otorgue informacion adecuada, suficiente vy
comprensible, sobre el estado de su salud, el posible diagndstico de su enfermedad,
eventuales tratamientos disponibles y riesgos asociados a estos, el prondstico

esperado y el proceso de postoperatorio previsible.

El inciso 4 del articulo 14 de la ley 20.584 establece que el consentimiento por lo
general se realizard de forma verbal, pero debe constar por escrito en la ficha
clinica, en aguellas intervenciones quirdrgicas, procedimientos diagnosticos y
terapéuticos invasivos y en general para los procedimientos que impliquen riesgos

relevantes y conocidos para la salud del paciente. Se presume que el individuo

69 RODRIGUEZ COLLADO, Luis. 2008. Delito, pena y proceso: libro Homenaje a la memoria del profesor Tito
Solari Peralta. Santiago, Editorial Juridica de Chile. p.235.
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recibié la informacion pertinente cuando conste su firma en el documento que

explique el tratamiento o procedimiento a realizar.

El Codigo de Etica del Colegio Médico de Chile también trata del consentimiento que
debe prestar el paciente en los procedimientos médicos en sus articulos 25 a 27
donde se sefiala que toda atencibn médica debe contar con consentimiento del
paciente, que es preferible que este se efectué por escrito y que obligatoriamente
debe serlo, cuando asi lo disponga la ley y que en caso de que el paciente no pueda
otorgarlo, ya sea por ser menor de edad , por incapacidad o por la urgencia de la
situacién y no pueda obtenerse la autorizacion de la familia el médico debe actuar
conforme lo dicte la conciencia profesional.”® Esto es importante, puesto que en vista
de que la persona es responsable de sus decisiones, debe resguardarse que el
individuo sea realmente capaz de efectuar una eleccion consiente, comprendiendo

las implicancias de esta.

1.3.2 El consentimiento informado en el campo de la genética

La informacion genética al ser datos sensibles, necesita especial proteccion. Para
que se den a conocer los datos genéticos de las personas, se requiere el

consentimiento libre, previo e informado de estas.

Al respecto la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos, al
regular aspectos de la recoleccion de los datos genéticos, se refiere al
consentimiento, el cual es definido en el articulo 2 iii) de esta declaracion como
“permiso especifico, informado y expreso que una persona da libremente para que
sus datos genéticos sean recolectados, tratados, utilizados y conservados.” En su
articulo 8 a) sefiala “Para recolectar datos genéticos humanos, datos protedmicos
humanos o muestras biolégicas, sea o no invasivo el procedimiento utilizado, y para
su ulterior tratamiento, utilizacidon y conservacion, ya sean publicas o privadas las

instituciones que se ocupen de ello, deberia obtenerse el consentimiento previo,

70 COLEGIO MEDICO DE CHILE A.G. Op.cit. p.27.
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libre, informado y expreso de la persona interesada, sin tratar de influir en su decision
mediante incentivos econdmicos u otros beneficios personales. Sélo deberia imponer
limites a este principio del consentimiento por razones poderosas el derecho interno
compatible con el derecho internacional relativo a los derechos humanos”. Y en el
articulo 9 de la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos, trata
sobre la revocaciéon del consentimiento, sefialandose que cuando se recolecten datos
genéticos humanos, datos proteOmicos o muestras bioldgicas con fines de
investigacion, el individuo del que se obtiene la muestra puede revocar su
consentimiento, salvo que los datos estén irreversiblemente disociados de una
persona identificable. Esta revocacidbn no deberia acarrear perjuicio alguno o

sancion para el sujeto interesado.

En cuanto al tratamiento de los datos genéticos, el articulo 11 de la Ley 20.120 Sobre
la Investigacién Cientifica en el Ser Humano, su Genoma, y prohibe la Clonacion
Humana, sefiala que toda investigacion en el ser humano debe contar con el
consentimiento de la persona, o de aquel que segun la ley deba suplir su voluntad.
Segun esta ley, el consentimiento sera informado en la medida que el sujeto conoce
los aspectos esenciales de la investigacion, tales como su finalidad, beneficios,
riesgos y tratamientos alternativos. Se debe solicitar nuevamente el consentimiento
de la persona en caso de modificarse las condiciones de la investigacion, salvo que
éstas sean consideradas menores por el Comité Etico Cientifico que haya aprobado
el proyecto de investigacion. Esto ultimo responde a la idea de que debe respetarse
la voluntad de los individuos al otorgar el consentimiento para el tratamiento de su
informacion genética, el cual se entrego en vista de una finalidad determinada, por lo
que no deben utilizarse estos datos para otros fines sin la autorizacion del sujeto

interesado.
De esta forma los datos genéticos y su enorme potencial descriptivo de

comportamientos  futuros de las personas, hacen que el secreto genético,

incorporado en soportes informaticos, constituya un bien atractivo para empresas,
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compafiias de seguro, la administracién publica y otros entes.”*Es precisamente por
los diversos usos y el potencial de afectar de gran manera a las personas, que el
respeto del secreto profesional y la confidencialidad poseen especial importancia en

esta materia.

1.4.-Ficha Clinica

La Ley 20.584 que regula los Derechos y Deberes que tienen las Personas en
relacion con Acciones Vinculadas a su Atencion en Salud en su articulo 12 inciso 1°
define la ficha clinica como: “el instrumento obligatorio en el que se registra el
conjunto de antecedentes relativos a las diferentes areas relacionadas con la salud
de las personas, que tiene como finalidad la integracion de la informacion necesaria
en el proceso asistencial de cada paciente. Podra configurarse de manera
electrénica, en papel o en cualquier otro soporte, siempre que los registros sean
completos y se asegure el oportuno acceso, conservacion y confidencialidad de los
datos, asi como la autenticidad de su contenido y de los cambios efectuados en ella”.
El inciso segundo hace referencia a que la informacién que consta en la ficha clinica
y la que deviene de los estudios y demas documentos en que se registren

tratamientos y procedimientos efectuados sera considerada como datos sensibles.

La historia clinica posee como finalidad principal recoger y archivar los datos del
paciente necesarios para efectuar la atencion médica de la mejor forma posible,
recolectando los datos de salud requeridos para el tratamiento presente y futuro del
individuo, dejando constancia de la evolucion del paciente. Es un instrumento
obligatorio que busca integrar los datos relativos a distintas areas de la salud de la
persona. De este modo “puede considerarse que la historia clinica es el instrumento

basico del buen ejercicio sanitario, porgue sin ella es imposible que el médico pueda

71 SANCHEZ-Caro, Javier. y ABELLAN, Fernando Telemedicina y proteccion de datos sanitarios: (aspectos
legales y éticos).Op. cit. p.57.
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tener con el paso del tiempo una vision completa y global del paciente para prestar

asistencia.” "

Como una medida de control, el articulo 13 de la ley 20.584 sefala que la ficha
clinica debe estar al menos por 15 afios en poder del prestador, el cual es
responsable por la reserva de su contenido. Establece que los terceros que no
tengan relacion directa con la atencion de salud del paciente no tendran acceso a la
informacion de la ficha clinica, incluyendo al personal de salud y administrativo del
prestador de salud, que no estén vinculados con la atencién de la persona. Sin
embargo este deber de reserva no es absoluto, sino que se establecen excepciones

las cuales son enunciadas en el articulo 13 inciso 3y 4 de la Ley 20.584:

“Sin perjuicio de lo anterior, la informacion contenida en la ficha, copia de la
misma o parte de ella, sera entregada, total o parcialmente, a solicitud expresa de las
personas y organismos que se indican a continuacion, en los casos, forma y

condiciones que se sefalan:

a) Al titular de la ficha clinica, a su representante legal o, en caso de fallecimiento
del titular, a sus herederos.

b) A un tercero debidamente autorizado por el titular, mediante poder simple
otorgado ante notario.

c) A los tribunales de justicia, siempre que la informacion contenida en la ficha
clinica se relacione con las causas que estuvieren conociendo.

d) A los fiscales del Ministerio Publico y a los abogados, previa autorizacion del
juez competente, cuando la informacion se vincule directamente con las
investigaciones o defensas que tengan a su cargo.

e) Al Instituto de Salud Publica, en el ejercicio de sus facultades.”

72 MARTINEZ CABRERA, Maria. 2011. Aspectos Médicos-legales de la Historia Clinica. [en linea] Fesitess
Andalucia < http://www.fatedocencia.info/4017/4017.pdf> [consulta: 20 noviembre 2016] p.27.
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El inciso final de este articulo sefiala que en estos casos las personas o instituciones
gue accedan a estos datos, deben resguardar la reserva de la identidad del titular de
las fichas clinicas a las que tuvieron acceso, de los datos médicos, genéticos u otros
datos de caracter sensible y asegurarse que la informacion se emplee

exclusivamente para los fines por los que se autoriz6 el acceso a estas.

También se establece como excepcion al deber de reserva el articulo 134 del
Caodigo Sanitario que hace referencia a que los registros y fichas clinicas de los
establecimientos publicos o privados para enfermos mentales o personas con
dependencia a alguna sustancia tendran caracter reservado, salvo para autoridades

judiciales, del Ministerio publico y para el Servicio Nacional de Salud.

El decreto 41 del Ministerio de Salud; subsecretaria de redes asistenciales que
aprueba el reglamento sobre fichas clinicas, ademas de exigir que estas sean
legibles ,claras y secuenciales, y de sefalar los contenidos que debe tener, establece
a través de varias disposiciones medidas de seguridad para resguardar la integridad
de su contenido y su confidencialidad. El articulo 12 del decreto 41 sefiala que una
vez transcurrido el plazo en el cual deben conservarse las historias clinicas, el
prestador podra eliminarla a través de los medios necesarios, los cuales deben
asegurar la confidencialidad de la informacidbn y su efectiva destruccion. Los
prestadores levantaran un acta en que se deja constancia de lo obrado, se registrara
el nombre del paciente y el numero identificatorio de las fichas clinicas. La
responsabilidad del prestador respecto la conservacion y reserva de la ficha clinica
cesara una vez destruido el documento, sin embargo existe la obligacién permanente

de mantener la reserva de su contenido.

Anteriormente respecto al secreto profesional se establecié que este debe respetarse
aun después de cesado el tratamiento o fallecido el paciente, lo que se extiende a la
proteccion de la ficha clinica (que incluye los datos genéticos de la persona,
debiendo resguardarse estos, incluso después de la muerte del individuo), por lo que
el acceso a esta debe restringirse a casos justificados, de igual forma para acceder
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a una muestra del fallecido. Esto debido a que la proteccion de la informacion
genética tras la muerte del titular, se justifica en la subsistencia de los derechos a la
intimidad después de su fallecimiento y en vista de los efectos que puede tener esta

informacion en sus familiares vivos.

Javier Sanchez-Caro y Fernando Abelldn siguiendo el criterio de Pilar Nicolas
establecen una diferencia entre muestra biologica y la historia clinica, a pesar de
que ambas son propiedad del centro hospitalario y no del individuo y es un
profesional de la salud quien actia sobre ellas con fin de obtener un resultado util,
establecen que mientras no exista una proteccion mas adecuada, lo mas aconsejable
es proyectar los derechos y protecciones de la historia clinica a las muestras
bioldgicas. Pilar Nicolas entiende que el acceso a la muestra del interesado, seria de
los datos de la muestra, pero no para la entrega de la muestra propiamente tal con

fin de realizarle otros examenes. °

De esta forma la historia clinica es un soporte, informatizado o no, que contiene
datos sobre la salud del individuo (incluida su composicion genética), informacion
sumamente sensible, razén por la cual posee diversos mecanismos para resguardar

la reserva de su contenido.

73 SANCHEZ-CARO, Javier y ABELLAN, Fernando. Datos de salud y datos genéticos su proteccion en la Unién
Europea y en Espafia. Op.cit.p.123.
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CAPITULO 2

UTILIZACION DE LA INFORMACION GENETICA

2.1.- introduccion a las funciones de los datos genéticos

La Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos en su articulo 4
hace alusion a la singularidad de los datos genéticos (que los diferencia de otro tipo
de informacién), debido a una serie de caracteristicas, entre ellas que pueden indicar
predisposiciones genéticas de las personas; que pueden tener consecuencias
importantes para la familia que pueden llegar a perpetuarse durante generaciones;
que la informacion surgida de estos datos puede ser mas relevante de la
contemplada inicialmente al extraer la muestra; y que puede tener relevancia tanto
desde el punto de vista cultural como a nivel individual y grupal. Sefiala este
articulo que deberia considerarse el caracter sensible de estos datos y en base a

esto darle la proteccién adecuada.

El articulo 5 de la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos
titulado finalidades sefala: “Los datos genéticos humanos y los datos protedmicos
humanos podran ser recolectados, tratados, utilizados y conservados solamente con

los fines siguientes:

i) diagnostico y asistencia sanitaria, 1o cual incluye la realizacion de pruebas de

cribado y predictivas;

i) investigacion médica y otras formas de investigacion cientifica, comprendidos los
estudios epidemioldgicos, en especial los de genética de poblaciones, asi como los
estudios de caracter antropoldgico o arqueoldgico, que en lo sucesivo se designaran

colectivamente como “investigaciones médicas Yy cientificas”;
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lif) medicina forense y procedimientos civiles o penales u otras actuaciones legales,

teniendo en cuenta las disposiciones del parrafo c) del Articulo 1;

iv) cualesquiera otros fines compatibles con la Declaraciéon Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos y el derecho internacional relativo a los

derechos humanos”.

Son multiples y cada vez mas importantes los usos que puede darseles a los datos
genéticos obtenidos de muestras bioldgicas, permitiendo prestar ayuda en diversos
sectores, ya sea, en el &mbito médico, policial, en la aplicacion de justicia, en la
identificacion de personas desaparecidas, realizacion de estudio de poblaciones,
(investigaciones epidemiolégicas, estudios antropoldgicos o arqueologicos, entre

otros.

Sobre la base de la utilidad de la informacion genética con fines identificatorios, en
especial en la determinacion de la filiacién , la investigacion criminal y su uso en
medicina, se tiende a permitir su empleo .Sin embargo autores como Javier
Sanchez-Caro y Fernando Abellan sefialan que en otros ambitos, tales como la
realizacion de pruebas genéticas en el ambito laboral o en la contratacion del
seguro es mas discutible la permisividad de su empleo, e incluso se cuestiona si
debe prohibirse en ciertas areas, con el fin de evitar posibles situaciones de

discriminacion.’

Yolanda GOmez Séanchez sefiala que parece realizarse una distincidon entre los
datos genéticos, donde se asimilan algunos a los datos de salud otorgandoles asi
un estatus de especial proteccién, lo que para esta autora es errado, pues por la
naturaleza de los datos genéticos todos ellos son poseedores de una especial

proteccién.”

74 SANCHEZ-CARO, Javier y ABELLAN, Fernando. Datos de Salud y datos genéticos su proteccién en la Unién
Europea y en Espafia. Op Cit.p.137.
75 GOMEZ SANCHEZ, Yolanda. Op.cit p.65.
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De igual forma existen algunos datos genéticos que estan mas protegidos que
otros, tal como lo son aquellos empleados en el ambito laboral, educacional,
politico, entre otras areas. Frente a otras situaciones donde la poblacion en general
podria estar mas dispuesta a aceptar la vulneracion de la intimidad de los
individuos afectados, tal como son los datos genéticos en el ambito de las
investigaciones criminales y determinacion de parentesco, donde se involucran los
derechos de la sociedad en cuanto a la necesidad de seguridad y que exista
represion de los delitos, asi como también el derecho de las personas a conocer su
filiacion. Al respecto Lucrecio Rebollo Delgado y Yolanda Goémez Sanchez
sostienen que “si el ordenamiento opta por minorar la proteccion que reciben
ciertos datos genéticos, ello no debe responder a una cuestion de cantidad y tipo
de informacion, sino exclusivamente al fin perseguido con la obtencién y
tratamiento de dicha informacién. Es decir, a la determinacion de los limites del
derecho a la autodeterminacion informativa. Derecho que puede limitarse para la
proteccion de otros derechos o0 bienes constitucionalmente protegidos

proporcionalmente con el fin protegido”.”®

Si bien es entendible esta distincién, debe siempre tenerse presente que los datos
geneéticos por su caracteristica singularidad y al ser datos sensibles, son
merecedores de especial proteccion. Por lo que debe considerarse los diferentes
usos de la informacidbn genética, para darle un tratamiento acorde a sus
caracteristicas y mejor proteccion, no como una forma de evaluar que ciertos datos

geneéticos merecen menos proteccion per se.

Es sabido que los datos genéticos poseen usos muy utiles en distintas areas, tales
como en la investigacibn médica y criminal, sin embargo no deja de ser cierto que

traen asociados una serie de problemas éticos, sociales y juridicos.

Para resolver los problemas ligados a los datos genéticos, se debe considerar que

frente al contante cambio que implica el avance tecnoldgico en medicina y otras

76 REBOLLO DELGADO, Lucrecio y GOMEZ SANCHEZ, Yolanda, Op. Cit. p.230.
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areas del saber, se hace necesario regular como interactian las actividades
cientificas con los valores morales. Pasando a ser necesario, tener presente la

existencia de la Bioética.

El término bioética que proviene del griego bios, vida y ethos, ética, siendo su
significado etimologico ética de la vida; se refiere al estudio de los problemas éticos
que plantean el desarrollo de las diferentes ciencias y tecnologias que pueden

aplicarse, y por tanto influir o modificar la vida humana.””

El vocablo bioética como disciplina fue utilizado por primera vez por el oncélogo
norteamericano Van Rensselaer Potteren en su libro Bioética un puente hacia el
futuro, definiéndola como “el estudio sistematico de la conducta humana en el area
de las ciencias humanas y de la atencién sanitaria, en cuanto se examina esta

conducta a la luz de valores y principios morales.””®

Tom L.Beauchamp y James F.Childress sefialan en Principles of Biomedical Ethics,
cuatro principios que deben ser respetados al presentarse conflictos éticos de

investigacién o en la practica clinica:”

1.-Respeto por la autonomia: Para estos autores una accion es autbnoma, cuando la
persona que actia intencionalmente lo hace con un grado considerable de

comprension y libre de restricciones que determinen su actuar.

2.- No-maleficencia: Se refiere a la obligacion de no infringir dafio

intencionadamente.

77 BREVIS-URRUTIA, Ivonne y SANHUEZA-ALVARADO, Olivia.2007. La Bioética en la Ensefianza y la
Investigacion en Enfermeria [en linea] Revista Cubana de Enfermeria 2007; 23(3) <
http://www.bvs.sld.cu/revistas/enf/vol23 3_07/enf07307.html> [consulta: 20 noviembre 2016].

78 BOLADERAS CUCURELLA, Margarita. 2004. Bioética: Definiciones, practicas y supuestos antropolégicos.
[en linea] Thémata. Revista de Filosofia. N°33. <
http://institucional.us.es/revistas/themata/33/41%20boladeras.pdf> [consulta: 18 agosto 2016]. p.383.

79 BEAUCHAMP, Tom L. y CHILDRESS. James F. Op. cit. p.123-334.
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3.- Beneficencia: Este consiste en prevenir el daio, eliminarlo o hacer el bien a otros.
No se refiere a todos los actos realizados para hacer el bien sino a aquellos actos
gue son una exigencia ética en el campo de la medicina. Se realiza la distincion entre
la beneficencia positiva (que requiere la provision de beneficios) y la utilidad (que
implica efectuar un balance entre beneficios y riesgos de un tratamiento, antes de

efectuarlo).

4.- Justicia: Es el tratamiento equitativo y apropiado, otorgando lo que es debido a
cada persona y distribuyendo las cargas equitativamente, puesto que si se le niega a
un individuo el acceso a un bien que le corresponde, o existiera una distribucién de

cargas no equitativa, se estaria en presencia de una injusticia.

Los temas tratados por la bioética, traen una serie de interrogantes sobre las
consecuencias juridicas que puedan surgir de ellos, es aqui donde surge el
Bioderecho. Omar Becerra-Partida citando a Manuel Becerra Ramirez define
Bioderecho como “el conjunto de normas juridicas de interés publico que se
encuentran intimamente ligadas a la proteccion de la vida desde su inicio hasta su
final respetando la dignidad humana.”®® De este modo el bioderecho es la forma

practica, como las ciencias juridicas se encargan de los temas bioéticos.

2.2 Bancos de ADN

Las nuevas tecnologias, han dado lugar a una serie de nuevas ramas del saber,
dentro de estas cabe mencionar la bioinforméatica “disciplina que maneja una serie de
herramientas, procedimientos y disciplinas para generar nuevo conocimiento a partir

de ese volumen encriptado de informacién.”®*

80 BECERRA-PARTIDA, Omar. 2014. EI Bioderecho en el contexto mexicano. [en linea]
<http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0123-31222014000100005> [consulta: 16 agosto
2016].

81 CASARES SUBIA, Maria. Bioética, biobancos y proteccion de datos genéticos. 2013. [en linea] <
http://oiprodat.com/2013/11/28/bioetica-biobancos-y-proteccion-de-datos-geneticos/> [consulta: 16 agosto 2016].
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La bioinformatica, constituye una disciplina hibrida que involucra conocimientos tanto
de biologia molecular, como de informética, matematicas y estadisticas. Entre las
funciones de las herramientas bioinformaticas, se encuentran encontrar similitudes
entre distintos sujetos, el establecer alineamientos y encontrar patrones de
agrupacion, surgiendo con el tiempo distintos empleos a esta informacion. Estas
herramientas no son estaticas, pues constantemente se desarrollaran nuevos
programas y tecnologias que permitiran lograr estos fines en un periodo mas corto de
tiempo y ampliar el rango de necesidades que abarcaran. ® De esta manera, la
bioinformética, constituye un esfuerzo conjunto de la medicina y recursos
computacionales para lograr adquirir conocimientos vinculados a la biologia, que

pueden llegar a tener distintos fines.

Los bancos genéticos o biobancos tienen su origen en la década de los 70, y como
se menciond antes, corresponde a la interaccion entre técnicas computacionales y

conocimientos bioldgicos que requieren ser analizadas y sistematizadas.®

Para comprender el alcance que pueden tener las bases de datos debe partirse por
establecer en que consiste la genémica, la cual puede ser definida como la “rama de
la genética orientada al estudio tanto de la estructura como de las funciones de los
genomas, originalmente enfocada a la fraccion codificante del genoma, y

posteriormente dirigida al genoma en su conjunto.”®*

En vista de la definicion de Gendmica es posible definir base de datos genomicas
las cuales son *“bibliotecas digitales en que se guarda tanto la informacion de
secuencias como las anotaciones respecto a los genes, y todos los otros

componentes del genoma.”®

Los Biobancos se forman a partir de una coleccién de muestras biologicas de la cual

se consigue informacion, ya sea con fines de diagnostico médico, investigacion penal

82 BERRIOS DEL $OLAR, Soledad. 2014. Genética Humana. Santiago, Mediterraneo.p.238.
83 CASARES SUBIA, Maria. Op. Cit.

84 BERRIOS DEL SOLAR, Soledad. Op. cit .p.240.

85 Ibid.
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o de otro tipo, organizado a través de un orden determinado que permite su
sistematizacién en funcion de su destino. De esta manera los datos genéticos son la
informacion obtenida de las muestras biolégicas, no el material bioldgico en si, sino

que esté debe analizarse para extraer el perfil genético.

Los biobancos sirven para apoyar diversos tipos de investigaciones, para asi
descubrir nuevas formas de diagnosticar enfermedades y demas logros encaminados
a mejorar la vida de las personas. Se busca que esta informacion sea tratada de la
forma mas segura posible, para evitar que las finalidades provechosas con que se
crearon estas bases de datos, puedan mutar a algo no tan loable, distorsionando el

fin perseguido.

Una definicibn de base de datos que abarca tanto las bases de datos manuales
como las automatizadas es aquella que lo define como un “conjunto de datos
homogéneos dispuestos de una forma sistematizada a fin de que sea posible su
recuperacion eficiente, que se presenta normalmente en forma legible para un

ordenador y referidos usualmente a un universo determinado.”®®

Carlos Reusser Monsalvez sefiala que segun José Lorente Acosta, las Bases de

datos pueden clasificarse, ya sea en funcién de su contenido o de su finalidad:®’

a).-Bases de datos segun su contenido: Debe partir aclardndose que los bancos de

datos son aquellos datos que han sido sistematizados por programas
computacionales o en soportes en papel asociados a un individuo, es decir el codigo
extraido y no el material biolégico por si mismo®. Existen segin este criterio las

siguientes bases de datos:

86 REUSSER MONSALVEZ, Carlos. 2010. Condiciones de legitimidad en el uso de bases de datos de perfiles de
ADN con fines de investigacion criminal. Memoria para optar al grado de licenciado en ciencias juridicas y
sociales. Santiago, Universidad de Chile, Facultad de derecho. p.88.

87 Ibid.

88 CASARES SUBIA, Maria. Op.cit
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1.- Bases de datos para la identificacibn genética: que contiene datos que
permiten identificar a un individuo. Se encuentran en archivos informaticos o en

soportes de papel.

2.-Archivos de muestras de ADN: Que en si, no son bases de datos, pues no
poseen informacion alguna que pueda obtenerse de forma automatica o
semiautomatica.®*Por lo general corresponde a muestras de ADN, normalmente

congelado, extraido del nicleo celular y dispuesto a ser analizado®

3.-Archivos de muestras biol6gicas: Tampoco son bases de datos en si, implica
conservar muestras organicas, tales como saliva, fragmentos de cuerpo, a partir de
los cuales se pueda extraer ADN para su posterior andlisis®*. Posee una jerarquia

inferior a los archivos de ADN.%?

b) Bases de datos segun su finalidad:

1.-Bases de datos generales: Que abarcan todo un grupo de personas, un pueblo o
pais, y en general estan prohibidas por el peligro que representan y ser incompatible

con el derecho a la proteccion de datos.

2.-Bases de datos profesionales: Se trata de la informacién recopilada de
profesionales con trabajos de alto riesgo, tales como militares. Profesiones u oficios
donde se requiere poseer mas informacion de los sujetos que ejercen ciertas

funciones.

89 CASARES SUBIA, Maria. Op. cit

90 CARUSO FONTAN, Viviana. 2012. Bases de datos policiales sobre identificadores obtenidos a partir del ADN
y derecho a la intimidad genética. [en linea] Foro, Revista de Ciencias juridicas y Sociales, Nueva época, vol. 15,
nam. 1 (2012): 135-167 < https://revistas.ucm.es/index.php/FORO/article/viewFile/39585/38092> [consulta: 22 de
noviembre 2016].p.143.

91 Ibid.

92 CASARES SUBIA, Maria. Op.cit
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3.-Bases de datos judiciales: Son aquellas que se emplean en vista de la
administracion de justicia. Estas a su vez se subclasifican, de acuerdo a la finalidad

que se le otorgara a esta informacion en:

3.1 Civiles: Corresponde a la utilizacion del ADN para determinar la identidad
biolégica de las personas, establecer parentesco, y para identificar a personas

desaparecidas. Teniendo fines probatorios dentro del proceso judicial.

3.2 Criminales: Tiene como fin el identificar y someter a proceso a aquellos
individuos que han cometido un delito, a través de muestras encontradas en la
escena del delito, ayudando a resolver causas criminales, para asi resguardar la paz
en la sociedad. Viviana Caruso Fontan sefiala “el objetivo de estas bases sera, por
tanto, proceder a la comparaciéon de los datos obtenidos a partir de las muestras de
referencia y de los indicios para poder hallar coincidencias e identificar a los autores

de los hechos delictivos o bien descartar la culpabilidad de un sujeto.”®®

Las bases de datos son cada vez son mas exactas y pueden identificar a las
personas con mayor precision, sin embargo estos avances traen asociado el riesgo
de discriminacion. En 1998 el parlamento irlandés aprob6 un proyecto de ley que
permitiria la creacion de una base de datos con la informacion genealdgica, genética
y médica de todos los ciudadanos irlandeses, lo que si bien facilitaba la busqueda de
enfermedades y otros objetivos previstos para la base de datos, lo hacia a cambio de
una manifiesta vulneracion de la privacidad de las personas y con problemas de
control de la informacion.®* Por ello es preferible crear bases de datos con finalidades
determinada, tal como el identificar a ciertos delincuentes, en atencion a la
naturaleza especialmente grave del delito, y que dejen huellas biolégicas a analizar,
tales como aquellos que atentan contra la vida, la libertad sexual, la integridad fisica

de terceras personas.

93 CARUSO FONTAN, Viviana. Op. cit. p.144.
94 CASARES SUBIA, Maria Paulina. Op.cit
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Al construir bases de datos de perfiles de ADN (en lo criminal) se deben considerar
una serie de factores, al elaborarlas, tales como, el tipo de personas que se incluiran
en ella, los delitos que ameritan ser considerados en estas bases de datos, la
duracion de esta informacion en el registro, el uso que se le otorgara, aspectos

técnicos y administrativos asociados a su gestion, entre otros.

Las personas que se incluyan en las bases de datos deben ser establecidas en la
normativa legal a fin de resguardar los derechos de la poblacion, para esto debe
considerarse como factores de la inclusion de los datos genéticos la finalidad,
proporcionalidad y razonabilidad de la medida, siempre debiendo respetar el debido
proceso. Es por ello que las bases de datos con fines criminales, regulada por la Ley
19.970 solo incluyen datos en virtud de la orden de tribunales de justicia, por delitos
graves y que a su vez en ellos tenga inferencia el material biolégico, no donde es
irrelevante como en las estafas, aun si son de gran magnitud. De este modo debe
existir una justificacion para esta recoleccion de datos, y en caso de no ser esta

razonable, rechazarse.

Existe cierto consenso en que la creacién de bases de ADN debe establecerse a
partir de una norma legal que lo ampare, debido a ser informacion personal y
confidencial de los individuos. La poblacion en general o grandes grupos dentro de
ella, muestran cierta reticencia a incluir sus datos en bancos de datos, pues seria
una manifiesta vulneracion a su intimidad y existiria un mayor riesgo de que esta
informacion llegue a conocimiento de terceros ajenos (al poder existir problemas de
control en estas bases de datos). En cambio no existe tanta aversion a la creacion
de perfiles de ADN para identificar a condenados por delitos graves y violentos
(contra la vida, la integridad de las personas y la libertad sexual), pues el prevenir
delitos futuros goza de consenso en la sociedad en general. Esto se justifica debido
a gque los delincuentes que cometen esta clase de delitos, poseen un mayor indice de

reincidencia, al ser delitos que muchas veces van asociados a trastornos
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psicolégicos, pero aun en estos casos solo servirh como medida de prevencion de

reincidencia, no siendo efectivo en la prevencién de los delitos.*

Cabe destacar que para incluir la informacién genética en estas bases se requiere
del consentimiento de la parte afectada, excepto en bases de datos criminales.®
Esto debido a que la existencia de los bancos de datos solo se justifica en aquellos
casos graves gue tienen una incidencia social relevante, debiendo establecerse un
riguroso control de los registros y los sujetos incluidos en estos(de preferencia con

una ley de por medio) y restringiendo su acceso.

Pedro Lima siguiendo a Axel Kahn sefiala que hoy en dia el gen se ha trasformado
en una materia prima, pues los bancos de datos a menudo se han convertido en
mercancia que se cotiza en negociaciones. Presentandose el problema que
personas que consintieron voluntariamente en constituir un banco de ADN en
condiciones particulares, no necesariamente aceptarian que su aporte se trasforme
en objeto de comercio. Esto debido a que pueden venderse la coleccion de datos
gue poseen las bases de datos de ADN, ya sea en laboratorios académicos o
sociedades privadas para investigacion y para obtener fondos. Lima sefala que
segun Segoléne Aymé una de las formas en que se podria recompensar a las
poblaciones seria destinar parte de los beneficios obtenidos en las investigaciones, a
asociaciones de enfermos o0 a organizaciones humanitarios locales a través de una
organizacién no gubernamental (ONG) que intervenga en las negociaciones.’’ De
esta manera si bien es cierto que las personas incluidas en las bases de datos no
obtienen dinero a cambio de la informacion, tomando en consideracién que en el
campo de la medina, la industria farmacéutica puede obtener beneficios monetarios a

partir de estos datos, es correcto buscar algunas otras formas de compensar a la

95 ROMEO CASABONA, Carlos .2003. Genética y derecho. Buenos Aires, Astrea. p.275-276.

96 CHILE Ministerio de salud; Subsecretaria de salud publica Ley n° 20.120 sobre la investigacion cientifica en el
ser humano, su genoma, y prohibe la clonacién humana, Articulo 14. “Prohibese solicitar, recibir, indagar, poseer
y utilizar informacién sobre el genoma relativa a una persona, salvo que ella lo autorice expresamente o, en su
defecto, el que deba suplir su voluntad en conformidad con la ley. Lo anterior es sin perjuicio de las facultades de
los tribunales de justicia, en los casos y en la forma establecidos en la ley”.

97 BOURGAIN, Catherine “et al”. 2009. Entre ciencia y comercio: genética y ADN ;A quién pertenecen los
genes?.Santiago, Aun Creemos En Los Suefios. p.55-58.
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gente por su participacion en estos descubrimientos, lo que podria ser a través de
un cobro de aranceles menores en ciertas areas de salud , o de que las
farmacéuticas destinen parte de la ganancia conseguida con las patentes obtenidas
a partir de estos datos, a la creacion de organizaciones que beneficien a los

enfermos.

El articulo 12 de la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos
que trata la Recoleccion de muestras bioldgicas con fines de medicina forense o
como parte de procedimientos civiles o penales u otras actuaciones legales, sefiala
qgue las pruebas genéticas deben efectuarse conforme al derecho interno de cada
pais, compatible con los derechos humanos reconocidos a nivel internacional. Y de
las leyes 19.970, 20.120 y demas normativa de nuestro pais se desprende que la

creacion de bases de datos debe provenir de una norma legal.

En el derecho interno de nuestro pais es la Ley 19.970 que Crea el Sistema Nacional
de Registros de ADN quien regula esta materia. En su articulo 1 inciso 1° y 2°
sefala: “Sistema Nacional de Registros de ADN. La presente ley regula un Sistema
Nacional de Registros de ADN, constituido sobre la base de huellas genéticas
determinadas con ocasion de una investigacion criminal.

Por huella genética se entendera, para estos efectos, el registro alfanumeérico
personal elaborado exclusivamente sobre la base de informacién genética que sea
polimdrfica en la poblacion, carezca de asociacion directa en la expresion de genes y

aporte solo informacion identificatoria”.

En el mismo articulo 1 de la ley 19.970 se establece que la huella genética debe ser
obtenida por profesionales o técnicos del Servicio Médico Legal o instituciones
publicas o privadas acreditadas para esto, por el Servicio Médico legal. Establece
que sera el Registro Civil el encargado de la administracion y custodia del registro
de ADN, siendo por lo general el Servicio Médico Legal el encargado de ingresar la
informacion, salvo en los casos donde este acredita a otras instituciones para este

efecto.
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El capitulo Il de la ley 19.970 trata sobre los registros, estableciendo que existen 5

tipos:

Reqistro _de condenados (articulo 5 de la ley 19.970): Que contiene las huellas

genéticas de personas con una condena en un proceso criminal por sentencia
ejecutoriada en los casos previstos por articulo 17 la ley 19.970. En este caso la
huella genética se agregara al prontuario penal de los condenados, la eliminacion de

antecedentes del prontuario penal, no incluye la huella genética.

Reaqistro de imputados (articulo 6 de la ley 19.970): Contiene la huella genética de las

personas imputadas por un delito. Cabe aclarar que incluye a los imputados, en base
a la toma de muestras biolégicas segun lo dispuesto el Cédigo Procesal Penal, asi
como también en el articulo 17 de la ley 19.970, referido a la incorporaciéon de

huellas genéticas del imputado al registro de condenados.

Reqistro de Evidencias y Antecedentes (articulo 7 de la ley 19.970): En este se

almacenan las huellas genéticas obtenidas durante de una investigacién criminal y

que corresponde a personas no identificadas.

Reqistro de Victimas (articulo 8 de la ley 19.970): Contiene las huellas genéticas de

victimas de un delito, salvo que esta se oponga expresamente a ello. La muestra
biolégica no serad incorporada al registro, mientras no llegue la instruccién del
Ministerio Publico, el que debe consultar a la victima e informar de su derecho. Las
huellas genéticas incorporadas a este registro seran eliminadas una vez terminado

el procedimiento criminal respectivo.

Reqgistro de Desaparecidos y sus Familiares (articulo 9 de la ley 19.970): Contiene

huellas genéticas, de cadaveres o restos humanos no identificados, material

bioldgico presumiblemente de individuos extraviados y de personas que poseen un
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familiar desparecido y aceptan donar una muestra biol6gica para efectos de

identificacion.

En el articulo 16 se hace referencia a la incorporacion de huellas genéticas en el
sistema, que en el caso de los condenados o imputados se efectuara por una orden
del tribunal, mientras que en el caso de la victimas, evidencias, desaparecidos o sus
familiares, se efectia por orden del fiscal del Ministerio Publico, sin perjuicio de la
facultad que poseen estos de oponerse a ello. La incorporacion en los registros sera
realizada por el organismo que determiné la huella genética, las instituciones no
acreditadas para esto, remitiran la huella genética al Servicio Médico legal para que
esté la incorpore al registro correspondiente, sin embargo en caso de los
condenados por sentencia ejecutoriada que pasan del registro de imputados al de

condenados se efectuara por el Servicio de Registro Civil.

Para ser incorporado al registro de condenados, y asi agregar la huella genética que
se obtuvo durante el procedimiento criminal o en caso de no haberse obtenido
durante el proceso, que se solicitara en la sentencia condenatoria, debe el sujeto ser
condenado a través de sentencia ejecutoriada, por alguno de los delitos sefialados

en el articulo 17 inciso 2° de la ley 19.970:

“Si no se hubiere determinado la huella genética del imputado durante el
procedimiento criminal, en la sentencia condenatoria el tribunal ordenara que se
determine, previa toma de muestras biologicas si fuere necesario, y se incluya en el
Registro de Condenados. Lo anterior solo tendra lugar cuando se condenare al

imputado por alguno de los siguientes delitos:

a) los previstos en los articulos 141, 142, 150 A, 150 B, 296 N°s. 1y 2, 313 d, 315,
316, 348, 352, 395, 396, 397 N° 1, 401, 403 bis, 433, 436 inciso primero, 440, 474,
475, 476, y 480 del Codigo Penal;

b) los previstos en los Parrafos 1°, 5°, 6° y 7° del Titulo VIl 'y 1°y 2° del Titulo VIII
del Libro Segundo del Codigo Penal, y
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c) elaboracion o trafico ilicitos de estupefacientes o delito terrorista”.

Sin embargo el inciso final del articulo 17 de la ley 19.970 establece que en atencién
a los antecedentes personales del condenado, la naturaleza, modalidades y movil del
delito en cuestion, el tribunal competente, de oficio o por peticion del fiscal, puede
solicitar que se efectien pruebas genéticas y agreguen al registro de huellas
bioldégicas a un condenado por un crimen distinto de los sefialados anteriormente.
Disposicion con la que se debe tener cuidado, debido a que al permitir incluir
informacion por delitos no contemplados en la ley, si bien permite atender a las
circunstancias particulares del caso, también crea una falta de certeza en este

ambito, que puede implicar una vulneracién injustificada de la intimidad del individuo.

El articulo 21 de la ley 19.970 establece que sera un reglamento dictado por medio
del Ministerio de Justicia el que determinara las caracteristicas del Sistema Nacional
de Registros de ADN, su administracion, las reglas técnicas en la toma de muestras
y todo aquello asociado a su seguridad y cadena de custodia. También fijara los
requisitos que deben cumplir las instituciones para ser acreditadas para determinar

huellas genéticas e incorporarlas al sistema.

En la Historia de la Ley 19.970, consta en el Primer Tramite Constitucional: Senado,
en el Mensaje del Ejecutivo®, cuales son los elementos considerados al establecer

el registro de ADN, siendo los siguientes:

1. Finalidad: La cual es facilitar el esclarecimiento de los hechos motivo de una

investigacion criminal, no pudiendo desviarse de este objetivo.

98 BIBLIOTECA DEL CONGRESO NACIONAL. Historia de la Ley N° 19.970 Crea el Sistema Nacional de
Registros de ADN. Primer Tramite Constitucional: Senado, en el Mensaje de S.E. el Presidente de la Republica
de Fecha 08 de Enero, 2002. Cuenta en Sesion 21, Legislatura. 345.p.7-9.

57



2.-Necesidad: El proyecto sefialaba que los analisis de ADN se deben limitar a ADN
no codificante, el cual no revela mas datos que los de identificacion y por tanto no

amenaza el derecho a la intimidad de las personas.

3.-Garantia: El proyecto expresamente hace referencia a que el Registro no puede
utilizarse de tal forma que dé lugar a discriminacion, o vulneracion de la privacidad de

las personas.

4.- El uso cuidado de la informacion: En atencion a la proteccion que debe darsele a
esta valiosisima informacién, se establece ciertos criterios a respetar: a)La
Obligacion de reserva de quienes por su funcion tenga acceso a ella y en general a
todos quienes tengan acceso a estos datos; b)El acceso restringido al registro ,solo
determinadas personas tendrian acceso a esta entre ellos, el juez, fiscales del
Ministerio Publico, la persona incluida en el Registro a fin de acreditar su inocencia o
presentar pruebas en juicio de filiacion, c).-Establecimiento de delitos, el proyecto
establecio sancion para la divulgacion y uso indebido de la informacién, asi como
también el acceso indebido de la informacién reservada y la divulgacion de esta, d)
Seguridad , el proyecto sefialo la obligacion del Servicio Médico Legal de destruir las

muestras bioldgicas sometidas a los examenes una vez remitidos al Registro Civil.

5.-Procedimiento para generar el Registro: El proyecto propone cuatro etapas: En
primer lugar, la orden judicial o del Ministerio Publico que indique su realizacion;
Segundo, la extraccion de la muestra por el Servicio Médico Legal, salvo razones de
urgencia o distancia en que se permite efectuarla a personal de Servicios de Salud;
tercero, la realizacion del examen de ADN, una vez tomada la muestra, por el
Servicio Médico Legal; y cuarto, la remision a Servicio de Registro Civil Identificacion
de los examenes y su incorporacion al registro correspondiente. A partir de esta
etapa la huella genética pasa a formar parte de los antecedentes el prontuario penal

del condenado.
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6.-El Registro de antecedentes accesorios: El cual opera respecto a imputados y
victimas, siendo temporal, hasta que termine el proceso judicial con sentencia

condenatoria o hubiera transcurrido el plazo de prescripcion de la accion penal.

En la discusiéon de la sala de la camara de diputados, Pablo Lorenzini Basso
presidente de camara de diputados conoce el informe de la comision mixta
constituida para resolver las divergencias suscitadas durante la tramitacion del
proyecto de ley que crea el registro nacional de ADN, boletin n°® 2851-07, la Comisién
Mixta por la unanimidad decidié mantener el nombre original de Sistema Nacional de
Registros de AND, aunque en un principio propusieron que se le denominara
Registro Unico de ADN, previniendo que el futuro podria existir otros registros con

otras finalidades, tales como las relacionadas con la salud publica a futuro.®

Es importante restringir el acceso a la informacién contenida en estas bases de
datos, para asi lograr un mayor control sobre ella. Asi lo establece el decreto 634 del
2008 que Aprueba Reglamento de la Ley N° 19.970, que Crea el Sistema Nacional
de Registros de ADN, el cual en su articulo 2 establece su caracter reservado, solo
teniendo acceso tribunales y el Ministerio Publico. Los policias requeririan para ello la
previa autorizacion del Ministerio Publico, y los defensores previa autorizacion del

tribunal respectivo.

El articulo 39 del decreto 634 del Ministerio de Justicia refiriéndose a la incorporacion
de huellas genéticas en los Registros del Sistema, sefiala que en el caso de
Registros de imputados y el de condenados, requerira para ello orden del Tribunal.
En ambos casos solo ingresaran al sistema huellas genéticas determinadas que
cuenten con el minimo de marcadores sefialados en el articulo 22 del Reglamento.
Sin embargo tratandose de huellas genéticas correspondientes a evidencias,
cadaveres o restos humanos no identificados, o material biologico presumible de

personas extraviadas, que no poseen este minimo de marcadores, ingresaran al

99 BIBLIOTECA DEL CONGRESO NACIONAL. Historia de la Ley N° 19.970 Crea el Sistema Nacional de
Registros de ADN. Discusiéon en Sala. Camara de Diputados. Legislatura 351, Sesiéon 18. Fecha 21 de Julio,
2004. Discusion Informe Comision Mixta.p.312
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sistema previa evaluaciéon de los antecedentes, los que se deben remitir al Servicio
médico Legal, que aseguren haber realizado los procedimientos analiticos de re
analisis de extraccion y cuantificacion que den cuenta de la imposibilidad de obtener

los marcadores requeridos.

Por su parte la Ley 20.120 sobre la Investigacion Cientifica en el Ser Humano, su
Genoma, y Prohibe la Clonacion Humana, en su articulo 13 establece que la
recopilacion, almacenamiento, tratamiento y difusion del genoma humano se ajustara
a la ley 19.628 sobre proteccién de datos de caracter personal. Debiendo encriptarse
los datos que permiten identificar al sujeto, en su almacenamiento y transmision,
salvo que por razones de utilidad publica pudiera omitirse temporalmente la

encriptacion.

De todo lo expuesto sobre bases de ADN, es claro que uno de sus principales
problemas es la falta de privacidad y la dificultad en el control de la informacion, sin
embargo estas complicaciones ceden en vista de la importante funcién del Registro
de ADN, el cual permite identificar con gran precision a las personas que participaron
en un delito, y en el caso de bases de datos médicos puede ayudar en el tratamiento

de enfermedades, entre otras importantes funciones.

2.3.-Uso de informacién genética en la investigacion penal

Existen diversas formas de conceptualizar el Derecho Penal, algunas de ellas se
basan en aspectos formales (donde destaca la trasgresion al supuesto o hipotesis de
hecho y la consecuencia juridica) y otras en el contenido sustancial (donde priman
los valores que protege la norma penal). En cuanto al concepto formal del Derecho
penal cabe sefialar el de Von Liszt quien define el derecho penal como ‘...el conjunto
de reglas juridicas establecidas por el Estado, que asocian al crimen como hecho, la
pena como consecuencia juridica’. Concepto perfeccionado, por algunos autores, tal
como Edmud Mezger, para quien ‘El derecho penal es el conjunto de normas

juridicas que asocian a un determinado hecho la pena como consecuencia juridica’.
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Mientras que dentro de las definiciones del Derecho Penal en que destaca el
contenido sustancial, se encuentra la de Francisco Mufioz Conde, quien define el
derecho penal como ‘un instrumento de defensa de valores fundamentales de la
comunidad que so6lo debe aplicarse contra atagues muy graves a esos valores y en

forma limitada y controlada por el imperio de la ley’.*®

Existe consenso en la doctrina que el derecho penal persigue un fin genérico de
proteccion.’® Al respecto Raul Carnevali siguiendo a José Cerezo Mir sefiala “la
mision fundamental del Derecho penal es la proteccién de aquellos intereses que son
estimados esenciales para la sociedad y que permiten mantener la paz social”.*®? Por
lo que se debe sancionar aquellas conductas que son contrarias al derecho, y

poseen especial gravedad al perturbar el orden social.

Vivian Bullemore y John Mackinnon distinguen entre fin del Derecho penal, referido a
los usos normativos, buscando responder a por qué y para qué se debe castigar o al
por qué y para qué debe existir la pena; y la funcion del Derecho penal, referido a
usos explicativos, que responden a la pregunta de por qué se castiga o por qué
existe la pena, es decir cuestiones histéricas o socioldgicas. Por lo que para estos
autores se puede distinguir las siguientes alternativas:

‘a).- Un punto de vista retributivo del fin de la pena seria la respuesta a “por qué
se debe penar”, y un punto de vista preventivo del fin de la pena seria la respuesta

a “para qué se debe penar”.

100 BULLEMORE GALLARDO, Vivian y MACKINNON ROEHRS, John. 2007. Curso de derecho Penal. Parte
general. Tomo I. Santiago, LexisNexis. p 9-10.

101 ALCACER GUIRAO, Rafael. 1998. Los fines del Derecho penal. Una aproximacion desde la filosofia politica.
[en linea] Anuario de Derecho Penal y ciencias penales, Vol. LI, 1998 Universidad Complutense de Madrid <
https://www.boe.es/publicaciones/anuarios_derecho/abrir_pdf.php?id=ANU-P-1998-
10036500588_ANUARIO_DE_DERECHO_PENAL_Y_CIENCIAS_PENALES_Los_fines_del_Derecho_Penal:_Un
a_aproximaci%F3n_desde_la_filosof%EDa_pol%EDtica > [consulta: 25 de noviembre 2016] p.367.

102 CARNEVALI RODRIGUEZ, Raul.2008. Derecho penal como ultima ratio. Hacia una politica criminal racional.
[en linea] Revista lus et Praxis v.14 n.1 Talca 2008 <
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0718-00122008000100002> [consulta: 25 noviembre

2016].
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b).- Como contrapartida, un punto de vista retributivo de la funcién de la pena seria
la respuesta a la pregunta “por qué se pena”, y un punto de vista preventivo de la

funcion de la pena seria la respuesta a “para qué se pena’.”'%

De forma que considerando los grandes problemas que genera el no respetar la
reserva de la informacion genética, pudiendo afectar tanto a individuos como
instituciones de mayor escala, debe castigarse a quienes mal utilizaron estos datos,
asi como también debe velarse porque las sanciones aplicadas  sirvan
efectivamente como elemento disuasorio para evitar que conductas atentatorias de

los principios involucrados en esta materia vuelvan a repetirse.

En el area penal, la informacion obtenida de muestras de ADN, podria vulnerar la
privacidad de las personas que deban someterse a estas pruebas, sin embargo es
acorde a los intereses de la sociedad que los culpables de los delitos reciban la
sancion correspondiente. Es por esto que este detrimento a la intimidad de las
personas cede en funcidon de otros valores, como la seguridad y justicia de la

sociedad en general.

La identificacion de rastros biologicos por medio de pruebas de ADN se comenzé a
incorporar poco a poco en la ciencia forense moderna hasta cobrar una relevancia
cada vez mayor. El primer caso donde la policia se ha usado el ADN para resolver
un caso fue en los asesinatos de Lynda Mann y Dawn Ashworth ocurridos Reino
Unido, que en 1988 pudieron ser finalmente atribuidos a Colin Pitchfork gracias al
ADN.** Es asi como el andlisis de material genético ha demostrado tener una gran
utilidad para la persecucion criminal, puesto que el ADN obtenido del lugar donde
ocurrieron los hechos, tales como en homicidios, violaciones y lesiones, puede

resultar esencial para averiguar la verdad material de lo ocurrido.

103 BULLEMORE GALLARDO, Vivian y MACKINNON ROEHRS, John. Op. cit. p.132-133.

104 ACON ORTEGO, Ignacio. 2015. La investigacion criminal mediante el uso del ADN. [en linea] Seminario
“Cuestiones sobre medicina y ciencias forenses” La Antigua (Guatemala) Del 6 al 10 de julio de 2015 <
http://190.104.117.163/a2015/julio/forenses/contenido/ponencias/Ignacio%20Acon/ADN%20en%20investigacion%
20criminal.pdf> [consulta: 25 noviembre 2016] p.1-2.
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Los datos genéticos son empleados por la policia para identificar al autor y demas
participes del delito, pero surgen dudas, tales como el valor que se le dara a este tipo
de pruebas o cuando se requiere el consentimiento de la persona que se sometera a

ella, existiendo un tratamiento diferente en las legislaciones de los diversos paises.

A pesar de las ventajas que aportan los datos genéticos en el derecho penal, cabe
sefalar que quienes son condenados por el sistema penal e incorporados en algun
registro de ADN, se encuentran con mayor posibilidades de ser sometidos a un
nuevo proceso, en contraposicion a personas que no figuran en los registros,
pudiendo implicar un rasgo discriminador en el sistema penal. Esto desde cierto
punto podria afectar la igualdad ante la ley al existir un trato diferenciado entre
reincidentes y delincuentes que aun no han sido procesados e incorporada su huella
genética al Sistema de ADN. Otra muestra del posible trato desigual de los
individuos, se manifiesta en la situacion de las victimas, que si tienen derecho a
oponerse de la incorporacion de su informacion genética al registro respectivo, y las
personas en general, que ni siquiera poseen la obligacion de someterse al examen,

en oposicion a quienes son imputados o condenados por un delito.

Susana Alvarez sefiala que es l6gico cuestionarse la duracion que debe tener la
huella genética en el Sistema de Registro de ADN, atendiendo a la prescripcion de
los delitos y las penas. Lo que da lugar al cuestionamiento sobre la eliminacion de

esta informacion tras la cancelacién de los antecedentes penales.'®

La creacion del Sistema de Registro de ADN se justifica por la necesidad de
identificar a las personas involucradas en un delito, cumplido este objetivo la
presencia indefinida de huellas genéticas en esté, carece de sentido. Incluso la
incorporacion del condenado en el registro podria atentar contra el caracter cierto y
previo de la sancién penal, al generar una estigmatizacion dificil de dimensionar, y

atentando asi contra el debido proceso. Por lo que debe establecerse un mecanismo

105 ALVAREZ DE NEYRA KAPPLER, Susana.2011. El consentimiento en la toma de muestras de ADN. Especial
referencia a los procesos de menores (Parte ) [en linea] Revista de Derecho y Genoma Humano 34/2011 <
http://www.catedraderechoygenomahumano.es/images/revista/34doctrina2.pdf> [consulta: 26 noviembre 2016]
p.95-96
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gue permita eliminar los datos genéticos de personas incorporadas en bases de
ADN con fines criminales, en base a la condena por algun delito, esto atendiendo
tanto al tiempo transcurrido desde el cumplimiento de la condena, como a la

naturaleza del delito por el cual se obtuvo la informacion genética.

El problema con los registros no solo se limita a su temporalidad, sino que muchas
veces no permiten distinguir la situacion en el caso concreto, tal como en EE.UU
donde el Registro de delincuentes sexuales es accesible a todo el publico, quienes a
través de internet pueden obtener informacion de los condenados, lo que es
claramente atentatorio de la privacidad de estos sujetos. Uno de los grandes
problemas que radica aqui, es que el registro de delincuentes sexuales incluye a
personas por razones tan variadas como seria el abuso sexual, el exhibicionismo o

incluso el sexo consensual entre menores de edad.'®®

No distinguiéndose
adecuadamente las situaciones en que procede incorporar la huella en el Registro, o
la eliminacion de estd en atencidbn a la poca gravedad del delito, provocando

estigmatizacion, en desmedro de las posibilidades de reinsercion social del individuo.

Para evitar arbitrariedades en cuanto a la actuacion estatal, se debe tomar en
consideracion el principio de proporcionalidad. El cual segun Luis Ivan Diaz Garcia
citando a Jorge Carpizo, “se trata de un mecanismo al servicio del juzgador que
persigue proveer soluciones para resolver adecuadamente los conflictos entre los
derechos fundamentales y otros derechos fundamentales o bienes constitucionales,
a través de un razonamiento que contrasta intereses juridicos opuestos para poder
determinar si una medida restrictiva esta justificada o es adecuada —no excesiva—

respecto al fin que se persigue.”®’

106 HUMAN RIGHTS WATCH.2007. EE.UU.: Leyes sobre delincuentes sexuales pueden provocar mas dafos
gue beneficios. [en linea] Septiembre 11, 2007 8:00PM EDT < https://www.hrw.org/es/news/2007/09/11/eeuu-
leyes-sobre-delincuentes-sexuales-pueden-provocar-mas-danos-que-beneficios> [consulta: 26 noviembre 2016].

107 DIAZ GARCIA, Luis.2011. La aplicacion del principio de proporcionalidad en orden a juzgar sobre la licitud o

ilicitud de una restriccion a derechos fundamentales. [en linea] Revista de Derecho de la Pontificia Universidad
Catdlica de Valparaiso XXXVI (Valparaiso, Chile, 2011, 1 e Semestre)
<http://repositoriodigital.uct.cl/bitstream/handle/10925/1765/LICITUD_DIAZ_REVISTA.pdf?sequence=1 >
[consulta: 26 noviembre 2016]. p.170-171.
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Los requisitos de la proporcionalidad, que aplican a todas las intervenciones del
poder publico en la libertad y propiedad de las personas, son:'®

a).- Que persiga una finalidad legitima.

b).- Debe ser adecuada la medida adoptada para el fin perseguido, es decir debe

existir idoneidad para la promocion del objetivo legitimo en cuestion.

c).- Debe ser necesaria la medida adoptada, lo que implica que entre varias
alternativas resulte ser la menos gravosa, es decir aquella que afecte menos los

derechos involucrados.

d).-Debe ser proporcional en sentido estricto, ponderar intereses en juego. Esto
implica que la gravedad de la intervencion debe ser adecuada al fin perseguido. Se
ponderara el interés del individuo frente al interés publico, debiéndose considerar el
caso concreto, pero no puede suponer la anulacion o negacion de los derechos de

las personas.

En cuanto a la aplicacion del principio de proporcionalidad en el derecho penal,
especificamente en la realizacion de pruebas de ADN, se requiere al menos de un
grado de vinculacién entre el delito investigado y el sujeto que va ser sometido a la
prueba de ADN, equilibrando los intereses en conflicto.'® Por lo que al momento de
incluir a un sujeto en la base de datos de ADN, debe considerarse una serie de
aspectos, entre ellos la naturaleza y gravedad del delito, los medios de investigacion
existentes, entre otros. Debe tenerse en cuenta el principio de la minima intervencion
presente en esta area del derecho, al establecer cuéles son los casos que permiten

la aplicacién de pruebas que conlleven intervencion corporal.

108 ARNOLD, Rainer; MARTINEZ, José y ZUNIGA, Francisco. 2012. El principio de proporcionalidad en la
jurisprudencia del tribunal constitucional. Estudios Constitucionales, Afio 10, N° 1, 2012, pp. 65 - 116. [en linea] <
http://www.cecoch.cl/website/www.cecoch.cl/uploads/pdf/revistas/2012-1/07-065-116-el-prin.pdf>  [consulta: 20
agosto 2016]. p.71.

109 ALVAREZ DE NEYRA KAPPLER, Susana. Op. Cit. p.92.
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Los registros de ADN en nuestra legislacion se utilizan con fines identificatorios, el
temor que surge, es que esta informacién se emplee con finalidades distintas, como
en EE.UU donde se ha intentado establecer un perfil-robot genético(posible origen
racial, geografico, entre otros) en la busqueda de un sospechoso, lo que podria
provocar errores y pérdida de tiempo en la investigacion, si la policia se enfoca en un

grupo de personas en vista de sus genes, omitiendo otros factores determinantes.*°
2.4.-Uso del ADN en investigaciones médicas

El avance cientifico en el campo del conocimiento del genoma humano, abre cada
vez mas posibilidades en el ambito de la salud, permitiendo nuevas formas de
prevenir, diagnosticar o tratar ciertas enfermedades. Sin embargo esta informacion al
tener el potencial de influir significativa e inciertamente en la vida de las personas,
posee serios peligros asociados que deben ser considerados, debiendo regularse

acuciosamente su situacion.

La informacion genética posee un amplio alcance, pues no solo revela datos de la
persona sometida al examen, sino que también puede aportar informacién de su
familia, raza o grupo poblacional. Judit Sandor citada por Susana Alvarez al respecto
sefala “Este tipo de informacion puede obtenerse mediante la realizacion de los
llamados analisis genéticos, que revelan o pueden revelar datos biolégicos sobre la
salud presente, pasada o futura, predisposicion o susceptibilidad de padecer una
enfermedad vy las relaciones biologicas con terceras personas, y mediante ‘fuentes

tradicionales de informacién’, como la historia familiar.”**

En el ambito de la salud, en cuanto al manejo de informacién, las personas tienen el

derecho a saber, el cual le permite al paciente conocer los datos referentes a su

salud obtenidos de las distintas actuaciones sanitarias, o que incluye informacion

sobre su composicion genética. A su vez también se reconoce el derecho de no

saber de las personas, el cual es la facultad del individuo de excluir de su

110 Catherine BOURGAIN “et al.” Op. Cit. p.24.25
111 ALVAREZ GONZALES, Susana. Op cit. p.42
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conocimiento determinada informacién que le concierne.**? El primero, permite que
los individuos estén mayormente preparados para enfrentar enfermedades que
posiblemente desarrollaran, o que pudieran afectar su descendencia, mientras que el
segundo, puede aplicarse en el caso de personas con predisposicion a
enfermedades sin cura y que pudieran verse afectadas emocionalmente por recibir

dicha informacion.

Peter S. Harper citado por Maria Luisa Di Prieto define examen genético como: “El
analisis de un gen, de un producto y de su funcion, o de fragmentos de ADN o de los
cromosomas con el fin de identificar o excluir una alteracién asociada habitualmente

con una enfermedad”.**?

Existen examenes genéticos de tipo médico y aquellos que no son de tipo médico.
Los primeros permiten identificar anomalias genéticas (ya sea antes o después del
nacimiento) a las que se les atribuyen determinadas enfermedades presentes,
futuras, predisposicion y/o de resistencia a la manifestacion de patologias
multifactoriales complejas. Por su parte, los examenes genéticos no medicos, si bien
no dicen relacion con la salud, arrojan otra clase de informacion del individuo

analizando su composicién genética, tal como la aplicable en la criminologia.***

Los test genéticos, se pueden clasificar segun el objetivo que persiguen en: Test de
diagnésticos y test predictivos. Los primeros, se refieren a aquellos que permiten
confirmar una enfermedad genética clinicamente sugerida. Por su parte los test
predictivos, permiten identifican evoluciones genéticas que puedan ocasionar en el
futuro una enfermedad, y a su vez se clasifican en test pre-sintomaticos, que son
aquellos a los que se somete un sujeto que se encuentra en riesgo de sufrir una

enfermedad de presentacién tardia y los test de pre-disposicion genética, referido a

112 Ibid. p.316-317

113 DI PRIETO, Maria. 2012. Bioética, Educacién y familia. Santiago, Ediciones Universidad Catolica de
Chile.p.184.

114 Ibid.
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aquellos casos que de resultar positivos, importan un riesgo mayor de sufrir una

enfermedad en particular, pero que no necesariamente se va a presentar.*

La Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos sefiala en su
articulo 5 titulado Finalidades: “Los datos genéticos humanos y los datos
protedmicos humanos podran ser recolectados, tratados, utilizados y conservados

solamente con los fines siguientes:

i) diagnostico y asistencia sanitaria, 1o cual incluye la realizacion de pruebas de
cribado y predictivas;

i) investigacion médica y otras formas de investigacion cientifica, comprendidos los
estudios epidemioldgicos, en especial los de genética de poblaciones, asi como los
estudios de caracter antropoldgico o arqueoldgico, que en lo sucesivo se designaran

colectivamente como “investigaciones médicas y cientificas”;

lif) medicina forense y procedimientos civiles o penales u otras actuaciones legales,

teniendo en cuenta las disposiciones del parrafo c) del Articulo 1;

iv) cualesquiera otros fines compatibles con la Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos y el derecho internacional relativo a los

derechos humanos”.

Entre las posibilidades que traen consigo las nuevas tecnologias, esta el diagndstico
prenatal, el cual es definido por el Profesor J.M. Carrera citado por Victoriano Gracia
Manzano, como "el conjunto de técnicas encaminadas a detectar defectos
congénitos o enfermedades hereditarias del feto durante su gestacion en el Gtero

materno.""'®A pesar de que estas acciones prenatales poseen fines diagndsticos,

115 LAGOS L., Marcela y POGGI M, Helena. 2010. Tests genéticos: Definicion, métodos, validacion y utilidad
clinica [en linea] Revista Médica de Chile 2010; 138: 128-132 < http://www.scielo.cl/pdf/rmc/v138nl/art19.pdf>
[consulta: 28 noviembre 2016].p.128.

116 GRACIA MANZANO, Victoriano. Asesoramiento genético y diagnéstico prenatal: aspectos éticos. [en linea]
Revista Bioética y Ciencias de la Salud Vol. 3 N° 4, seccibn de opinién <
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esto cada vez esta mas en duda, ya que al no existir terapias adecuadas para estas

afecciones, se convierte en una manera de justificar el aborto.**’

Otro aspecto a considerar es la Manipulacion genética que es definida por Ramoén
Abarca citado por José Ramos Flores, como “la aplicacién de técnicas dirigidas a
modificar el caudal hereditario de alguna especie, con fines variables, desde la
superacion de enfermedades de origen genético (terapia genética) hasta con fines
experimentales (conseguir un individuo con caracteristicas no existentes hasta ese
momento).”*® De este modo existirian dos tipos de manipulacién genética: La terapia

genética y la ingenieria genética.

La terapia genética: “Es el conjunto de procedimientos que permiten la introduccion

de genes sanos o0 normales dentro de las células de un organismo, mediante las
llamadas Tecnologias de Transferencia de Genes.”'® Esta al tener por objeto la cura
de enfermedades o correccion de malformaciones de genes 0 cromosomas

especificos, es menos debatible que la segunda.

La ingenieria _genética: “Es la serie de técnicas que permiten la transferencia

programada de genes entre distintos organismos del cuerpo humano, es decir, una
reunion artificial de moléculas de DNA con la finalidad de aislar genes o fragmentos
del mismo, clonarlos e introducirlos en otro genoma para que estén en condiciones
de facilitar otros datos o informaciones (tiles para numerosas funciones.”* De modo
tal, que busca transformar el patrimonio genético con la finalidad de obtener un

espécimen mejor o hacer resaltar ciertas caracteristicas del organismo.

http://www.bioeticacs.org/iceb/seleccion_temas/procreacion/ases_genet.pdf> [consulta: 28 de noviembre

2016].p.3.
117 DI PRIETO, Maria. Op.cit .p.189
118 RAMOS FLORES, José. 2012. La manipulacion genética humana. [en linea] <

http://institutorambell.blogspot.cl/2012/02/la-manipulacion-ge netica.html> [consulta: 20 agosto 2016].

119 AUSTIN-WARD, Enrique y VILLASECA G, Cecilia. 1998. La terapia génica y sus aplicaciones [en linea]
Revista Médica de Chile v.126 n.7 Santiago jul. 1998 <
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-98871998000700013> [consulta: 28 noviembre
20186].

120 INFOSANITARIA. 2016. Manipulacion genética y dignidad humana. [en linea]
<http://www.infosanitaria.com/51676/manipulacion-genetica-y-dignidad-humana/> [consulta: 20 agosto 2016].
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Graciela N. Messina*?* establece una clasificacién de manipulacién genética segun la
finalidad perseguida y los sujetos involucrados, existiendo 4 tipos segun ella:

a) La terapia genética somatica: “Es un recurso de la medicina molecular por medio
del cual se transfiere (in vivo 0 ex vivo) una secuencia genética, reemplazando el
material genético defectuoso o confiriendo una nueva actividad celular.”*** Busca

corregir enfermedades a través de la alteracion de genes.

b) Terapia genética en linea gremial: “Aquella dirigida a modificar la dotacion
genética de las células implicadas en la formacién de évulos y espermatozoides vy,
por tanto, transmisible a la descendencia”*?® Esto es mas debatible, pues afecta a
futuras generaciones las que no tendrian derecho a eleccion, y ademas cualquier

error se multiplica exponencialmente.

c) Manipulacién génica perfectiva: Es peligrosa y cuestionable, pues no posee
una finalidad terapéutica, sino que busca mejorar ciertos rasgos de la persona tal
como seria el color de ojos, el aspecto fisico, entre otros. Esto va en claro desmedro
del derecho a la identidad de la persona que esta por nacer y afecta el derecho a la

autodeterminacion del individuo.

d) Manipulacién eugénica: Aun con un mayor grado de peligro y con claros dilemas
éticos, estan las técnicas que buscan obtener ciertos rasgos aceptables de la
personalidad, inteligencia, orientacion sexual, entre otras, en desmedro de otras
caracteristicas. Estas atentan contra los derechos humanos, al promover la
discriminacion, y pudiendo dar lugar a ideas racistas al permitir mejorar cualidades
innatas de una raza por sobre otras. Para Orlando Mejia este tipo de terapia genética
va mas alla que la manipulacion perfectiva, pues busca desarrollar caracteristicas

organicas que no se encuentran presentes en el genotipo ni en el fenotipo de los

121 MESSINA de Estrella Gutiérrez, Graciela. Op cit.p.85.

122. Ibid.

123 RONCHERA-OMS, C. L 'y GONZALEzZ, J. M? Terapia Génica [en linea] <
http://www.sefh.es/bibliotecavirtual/fhtomo2/CAP06.pdf> [consulta: 29 noviembre 2016] p.919.
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seres humanos; entendiendo que el ser humano se encuentra en una etapa de

transicién y buscando llevarlo méas alla en la etapa evolutiva de forma artificial.**

De este modo, el ADN puede obtenerse practicamente de cualquier muestra
biolégica y la informacién obtenida de ella, son los denominados datos genéticos®,
los cuales son caracteristicos de cada persona, poseyendo un amplio campo de
funciones, muchas de estas aplicables en el ambito médico. Esta informacion permite
conocer la predisposicion de los individuos a desarrollar ciertas enfermedades, o
incluso podria ser la clave para encontrar la cura de algunas de ellas, lo cual puede
resultar de enorme utilidad, sin embargo también traen consigo el peligro de ser
usados en practicas médicas cuestionables, por lo que debe regularse
acuciosamente los casos donde se permite hacer uso de esta informacion, teniendo

siempre en vista el bienestar del individuo.

2.5.- Uso del ADN en la investigacion de la paternidad

En la actualidad son las pruebas genéticas las que poseen mayor fiabilidad en los
juicios de filiacion, otorgando una certeza, que antes no era posible obtener,
superando asi los problemas probatorios, y convirtiendose en parte elemental en

estos procesos al permitir acceder a la verdad a través de métodos cientificos.

La Ley 20.120 sobre la Investigacion Cientifica en el Ser Humano, su Genoma, Yy
Prohibe la Clonacion Humana, en su articulo 9 establece “Sélo se podra investigar y
determinar la identidad genética de un ser humano si se cuenta con su
consentimiento previo e informado o, en su defecto, el de aquel que deba suplir su
voluntad en conformidad con la ley. Lo anterior es sin perjuicio de la facultad de los
tribunales de justicia, en la forma y en los casos establecidos en la ley”.

124 MEJIA RIVERA, Orlando. Las posibilidades de la terapia génica y sus dilemas bioéticos. 2005. [en linea]
Acta Medica Colombiana vol.30 no.2 Bogota Apri./June 2005
<http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-24482005000200008> [consulta: 11
septiembre 2016].

125 ALVAREZ GONZALES, Susana. Op.cit p.42
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El articulo 199 del Cddigo Civil inciso 4 sefiala “La negativa injustificada de una de
las partes a practicarse el examen hard presumir legalmente la
paternidad o la maternidad, o la ausencia de ella, segun corresponda.” Esto provoca
que en la practica el sujeto se encuentre presionado a realizarse el examen, pues su
negativa se traduciria en la aplicacion de la presuncién sefialada en dicho articulo.
Por lo que si bien no hay una obligacién de someterse a una prueba, si acarrea
efectos perjudiciales negarse a ellas, por lo que el consentimiento que puede otorgar
el sujeto no es enteramente libre. Aunque si se toma en consideracion la carga

dindmica de la prueba'®

, que implica que pruebe aquel que estd en mejores
condiciones de hacerlo, es justificable esta presuncion, asi como existe un deber de

colaboracién con la justicia.

De este modo a pesar de que la informacidon genética esta resguardada por el
derecho a la intimidad de las personas, existen casos fijados por ley donde se
propicia a la realizacion de examenes genéticos independiente de la voluntad de
quien aporta el material bioldgico, uno de ellos es la investigacion de la paternidad,
maternidad o filiacién del individuo, esto debido al derecho a la identidad biolégica

que poseen las personas.

2.6.- Uso del ADN en el ambito laboral y Compafias de Seguro

Los test genéticos en el ambito laboral pueden ser Utiles, en el sentido que pueden

prevenir ciertos riesgos laborales respecto a trabajadores que tienen mayor

126 “La imposicion de la carga de aportacion a la parte que, segun las circunstancias del caso y la relaciéon o
situacion juridica base del conflicto, se encuentre en condiciones técnicas, profesionales o facticas para
suministrarla, con prescindencia de la calidad de actor o demandado en el proceso.” BERIZONE, R.O citado por
GONZALEZ COULON, Maria de los Angeles. 2011. La carga dinamica de la prueba y sus limites: en especial el
limite impuesto por la no autoincriminacion. Memoria para optar al Grado de Licenciado en Ciencias Juridicas y

Sociales. Santiago, Universidad de Chile, Facultad de derecho.p.37-38.
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propension genética a resultar afectados al estar en contacto con ciertas sustancias,

pero claro, esto es pertinente solo para ciertos trabajos.**’

Resulta peligroso si el objetivo de las empresas de obtener esta informacion es
pronosticar la proyeccion futura del desempefio laboral de sus trabajadores, y en
base a esto evaluar cuan conveniente es invertir en un determinado empleado, en
dicho caso se convertiria un método de seleccion laboral con un criterio econémico,
siendo el factor genético una forma de discriminacion que afectaria la igualdad de
oportunidades al no permitir a todos acceder a un puesto de trabajo, en base a su

informacion genética.

En el futuro si los empresarios tuvieran acceso a estos datos, a través de ellos
podrian intentar disminuir costos e incrementar beneficios, descartando los
candidatos a trabajadores que posean alguna enfermedad o propension a ella. O
bien podria seleccionar personal en base a sus caracteristicas genéticas, optando
por aquellos que considera con ventaja biologica para el empleo, optimizando asi la

produccion.

Sin embargo no se debe desechar la posibilidad de que sea, el propio trabajador el
que desee someterse a estudios genéticos, a fin de conocer cuales son sus
cualidades y en qué campo posee mas aptitudes, protegerse de posibles riesgos

laborales adicionales, entre otras razones.

Frente a la posibilidad de instaurar examenes genéticos obligatorios, ya sean
solicitados por la empresa o establecidos a nivel legal, se manifiestan diversos
problemas, tales como, el atentar contra la privacidad de las personas, y no
considerar el consentimiento informado que debe prestar el interesado. Sin embargo
existen situaciones especiales a tomar en cuenta, Palavecinos, al respecto sefala:

“Tratandose de la incorporacion a labores que comporten inevitablemente un riesgo

127 PALAVECINO CACERES, Claudio. 2005. La intimidad del trabajador y la prohibicién de discriminacion
laboral frente a los andlisis genéticos. [en linea] Revista de Derecho Vol. XVIII - N° 2 - Diciembre 2005 P. 27-53<
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0718-09502005000200002> [consulta: 21 agosto 2016].
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significativo para la salud, por la exposicion a determinadas sustancias peligrosas,
labores cuya existencia nuestro ordenamiento juridico tolera por razones de utilidad
publica, considero que podria establecerse, de manera excepcional, la obligatoriedad
de pruebas genéticas especificas; en la medida, claro esta, que éstas puedan
establecer de manera fiable la susceptibilidad anormal del trabajador ante la accién
dafina de ciertos factores ambientales presentes en aquellas labores o diagnosticar

una enfermedad que pudiera agravarse en un determinado entorno laboral.”*?®

En esta materia Javier Sanchez-Caro y Fernando Abelldn sefialan que el dictamen
del Grupo Europeo de Etica de las Ciencias y las Nuevas Tecnologias sobre la
realizacion de test genéticos en el lugar de trabajo, entiende que el empresario tiene
el deber de proteger la salud de los trabajadores, el que puede cumplirse con los
reconocimientos médicos tradicionales, sin necesidad de realizar cribaje genético.
Por lo que, el empresario no debe realizarlos ni pedir al trabajador que se someta a
ellos. Sin embargo el grupo admite que en casos muy especificos dichas pruebas
pueden ser relevantes a la hora de determinar la seguridad del trabajador o terceros,
pero en estas ocasiones debe ser el Unico medio para evaluar este peligro, ser una
medida proporcional al fin previsto, no implicar vulneracién del principio de no
discriminacion, y contar con el consentimiento informado del individuo que se
someterd a estas pruebas y autorizacion tanto de una ley como la de la

correspondiente organizacion de trabajadores y la de un comité independiente.*?°

De este modo se entiende que constituye discriminacion laboral cuando los
empleadores en base a la informacion genética de sus trabajadores toman
decisiones sobre su contratacion, movilidad o promocion. No siendo discriminatorio,
si se justifican estas decisiones en virtud de proteger la salud de los trabajadores,
gue podrian ser mas vulnerables a trabajar en ciertas areas y en contacto con
determinadas sustancias, o cuando por algun trastorno, se dificultara sus tareas en

un empleo determinado, al ver limitada sus capacidades, tal como es el caso de una

128 Ibid.
129 SANCHEZ-CARO, Javier y ABELLAN, Fernando. Datos de Salud y datos genéticos su proteccion en la Unién
Europea y en Espafia. Op.Cit. p.138-139.
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persona daltonica que desee ser piloto. Por lo que se requiere una mejor y
exhaustiva regulacién legal de los peligros asociados, entre ellos, la discriminacion,
la posibilidad de cometer errores al no conocer el real alcance de las nuevas
tecnologias, pudiendo descartar a personas propensas a enfermedades, pero que

nunca llegan a manifestarla, entre otras razones.

En caso de que la decisibn de someterse a pruebas genéticas correspondiera al
trabajador, esta decision no seria enteramente libre, pues este se veria presionado a
brindar esta informacién, por necesidad, ya sea de conseguir un empleo o de

mantenerse en él.

De este modo, es cuestionable la realizacion de pruebas genéticas en el ambito
laboral, no obstante podria justificarse en determinas circunstancias, en que no se
cause un perjuicio a los trabajadores, tal como que estas pruebas solo tengan por
objeto identificar riesgos en el ambito laboral, como en aquellas actividades de
trabajo peligrosas que requieran mayores resguardos, tales como la aviacion,
energia nuclear, entre otras. Sin embargo estas serian situaciones acotadas y

sumamente regladas.

En materia de seguros, se ven involucrados distintos principios, por un lado el
principio de buena fe contractual, que se traduce en que si bien no debe permitirse
a las compafias de seguro acceder a los resultados de los exdmenes genéticos, el
cliente debe proporcionar todas las circunstancias de riesgo relevantes a la hora de
contratar. Sin embargo también debe considerarse el principio de incertidumbre
del riesgo, presente en este campo.'* Por lo que siempre habra una contraposicion
entre los intereses econdmicos de las compafiias de seguro y el respeto a la
intimidad de las personas.

En las compaifias de seguros, la posibilidad de discriminacion es muy visible, pues

tanto el asegurado, como su familia podrian obtener un trato diferenciado en base a

130 SANCHEZ-CARO, Javier y ABELLAN, Fernando. Datos de Salud y datos genéticos su proteccion en la Unién
Europea y en Espafa. Op. Cit.p.141.
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su perfil genético, que se traduciria en pagar una prima mas alta o negarle cobertura,
todo esto frente al riesgo de una enfermedad que puede no manifestarse nunca. Es
por estos claros usos discriminatorios, que menoscabarian el derecho a la salud de
ciertos sectores de la poblacién y que afectarian el derecho a la igualdad de las

personas, que en un principio deberian prohibirse los test genéticos en este ambito.

Lo que se busca es evitar grupos de la poblacibn marginados, que sean
discriminados, por sus datos genéticos, no teniendo acceso a puestos de trabajo o a
la contratacion de seguros de vida o enfermedad. Debe considerarse que los test
genéticos aun no son del todo confiables en el ambito laboral en especial en
aspectos predictivos, no conociéndose todavia el real alcance de la informacioén que

pueden proporcionar.

2.7.-Criminologia y datos genéticos

Marco Aurelio Gonzélez Berendique sefiala que la criminologia conforme a su
nombre y etimologia (kriminos=delito; logos=tratado), es la ciencia que estudia el
delito. Al diferenciarla del derecho penal, sefiala que este Ultimo corresponde a una
ciencia del deber ser, mientras que la criminologia aparece como una ciencia de lo
real. De manera tal que el derecho penal corresponde al analisis de los elementos
normativos del hecho humano calificado de delito, mientras que la criminologia
analiza los elementos reales o facticos de la conducta desviada gravemente
antisocial. Sin embargo, pese al caracter basico de ciencia natural y social de la
criminologia, no escapa completamente a la formulacién de juicios de valor. La
criminologia analiza conductas subsumibles en figuras ideales, determinado su
campo de accién por las descripciones de la ley penal, sin embargo la nocién
valorativa y por ende mutable, que subyace en el concepto de delito-antisociabilidad-
otorga una cierta autonomia a la criminologia-ya normativa-para limitar sus margenes

de trabajo.**

131 GONZALEZ BERENDIQUE, Marco Aurelio.1998. Criminologia tomo I. Santiago, Editorial Juridica de Chile.
P.9-12.
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De este modo este autor define la criminologia como “una ciencia empirica,
interdiciplinaria, que examina los aspectos facticos de la conducta gravemente
desviada de la norma, esto es su génesis bio-psico-social, su extension, las formas

en que se manifiesta y el control social que se ejerce frente a ella.”**

Otra definicion de criminologia es la de “ciencia empirica e interdisciplinaria, que se
ocupa del delito, el delincuente, la victima y el control social del comportamiento
delictivo; y que trata de suministrar una informacion valida, asegurada, sobre la
génesis y dinamica del problema criminal y sus variables; sobre los programas y
estrategias de prevencion eficaz del delito; y sobre las técnicas de intervencion

positiva en el hombre delincuente.”**

Lombrosio, con su teoria del delincuente nato fue el primero en intentar justificar el
delito, apoyandose en un método empirico para encontrar rasgos fisiolégicos
anatomicos y psicologicos en algunos delincuentes, quienes en base a ello estarian
determinados a delinquir, no pudiendo apreciarse en ellos una responsabilidad
moral, al no tener la conciencia moral que les guie a actuar con rectitud.
Afortunadamente esta teoria fue desmentida y pronto fue abandonada. Pero abri6 el
camino a aquellos que quieran justificar el delito desde al ambito biologico, en

desmedro del libre albedrio y la culpabilidad como fundamento de derecho penal.*3*

En inicios de la década de los 70 en Estados Unidos, se dio a conocer la existencia
del cromosoma “XYY”, el tal llamado cromosoma del crimen, el cual se creia que
provocaba la personalidad violenta, proclive al delito y trastornos sexuales. Lo que
se tradujo en que destacados especialistas promovieran en revistas cientificas la
realizacibn de abortos en caso de diagnosticarse que el feto contaba con dicho

cromosoma. Sin embargo la existencia de este gen fue muy discutida, y aun lo sigue

132 Ibid. p.11.
133 GARCIA-PABLOS DE MOLINA, Antonio. 1989. La aportacion de la criminologia. [en linea] Revista
Eguzkilore Numero 3. San Sebastian Diciembre 1989 79-94 <

http://www.ehu.eus/documents/1736829/2163271/09+-+La+aportacion+de+latcriminologia.pdf> [consulta: 29 de
noviembre 2016].p.80.
134 ROMEO CASABONA, Carlos. Op. Cit.p.249.
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siendo.™*®> No es posible atribuir la responsabilidad de los delitos a los genes que
componen al individuo, pues ello implicaria no considerar otros aspectos relevantes
que influyen en la conducta de las personas, tales como los de factores sociales, el

entorno en que se desarrollan, y principalmente el libre albedrio.

La culpabilidad es el fundamento de la imposicion de una pena, y tradicionalmente se
dice que alguien es culpable cuando cometio el delito, pudiendo haber actuado de
otro modo, por lo que la culpabilidad se fundaria en el libre albedrio.**® De esta
manera, para para atribuir responsabilidad a un sujeto por la comisién de un delito,
esté debe ser culpable, para lo cual el sujeto debi6 tener la posibilidad de elegir
entre el modo que actué y otras alternativas, lo que no ocurriria si su conducta

estuviera determinada de antemano por su constitucion genética.

En la actualidad cada dia se tiene mayor conocimiento del genoma humano, por lo
que no es posible afirmar o negar del todo, una posible injerencia de esté en el
comportamiento delictual. Sin embargo, aun si este fuera el caso, solo se trataria de
una propension, siendo el sujeto quien en definitiva tendra la elecciébn de como sera

su actuar.

2.8.-Riesgos asociados a la informacion genética

El eventual conocimiento sobre los datos genéticos de las personas, puede llegar a
vulnerar su intimidad, revelando informacidon que estas no quisieran compartir o

incluso puede que el mismo individuo desee desconocer.

Sanchez- Caro y Abellan sefialan que el profesor Seone Rodriguez, sefiala como los

peligros o perjuicios del mal uso de la infromacion genetica:**’

135 MESSINA de Estrella Gutiérrez, Graciela.Op.Cit.p.90

136 ROMEO CASABONA, Carlos. Op. Cit.247-248

137 SANCHEZ-CARO, Javier y ABELLAN, Fernando. Datos de Salud y datos genéticos su proteccion en la Unién
Europea y en Espafia. Op Cit.p 126-127.
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a).-El reduccionismo o interpretacion del ser humano solo en base a su informacion

genetica.

b).-El determinismo, que implica considerar que el comportamiento humano esta

determinado por los genes, y considerar esto una certeza y no una probabilidad.

c).-Riesgo de estigmatizacion y discriminacion en base a la informacion genetica.

d).-En una ultima instancia, implicaria la perdida o minoracion de la capacidad de
autodeterminacion de los individuos y en la disolucion de la identidad humana.

En cuanto al riesgo de discriminacion, este se puede manifestar de diversas formas,
ya sea clasificando a personas y sectores de la poblacion en base a su composicion
genética, estableciendo asi, unos grupos de poblacién por encima de otros. Lo que
podria traducirse en la desigual designacion de recursos, invirtiendose mas, en
aguellas personas gque se creen en superioridad genética, en areas como educacion,
salud entre otras. Lo cual seria un error, ya que no por existir una probabilidad
genética a favor o en contra del individuo, estda se concretara; se estaria
desconociendo otros factores que intervienen en la formacion del ser humano, y el

hecho de que las decisiones que esté toma, las realiza en base al libre albedrio.

Uno de los @mbitos mas propicios para la discriminaciéon en cuanto a la informacion
genética, es en el campo laboral, impidiendo el acceso a ciertos empleos a
determinadas personas, por tener propension a alguna enfermedad o que un analisis

genético cuestione las destrezas del sujeto.

También es manifiesto el peligro en el ambito de los seguros médicos, se corre el
riesgo de un trato diferenciado de las personas, no permitiendo el acceso igualitario
a la salud en vista de los datos genéticos, a pesar de ser en muchos casos solo

informacion probabilistica, no una certeza cientifica.
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Los estudios genéticos por sus implicancias requieren el consentimiento informado
de la persona que se sometera a estos, pero aun asi existe la posibilidad que se
emplee la informaciéon con un fin distinto al inicialmente previsto; por lo que es

importante establecer medidas de control adecuadas para evitar esto.

Otro peligro, es la posibilidad de que una persona reciba informacion genetica, que
no se encuentra preparada animicamente para recibir, al dar cuenta de una
enfermedad, que no posee tratamiento, causandole depresion, ansiedad y angustia,

alterando su dia a dia. Por esto las personas cuentan con el derecho a no saber.

Al crear las bases de ADN se hizo con fines acotados, principalmente
identificatorios, sin embargo estos recursos claramente traen consigo riesgos de
estigmatizacion. En un futuro puede desearse ampliar el uso de las bases de datos
de ADN con otros fines, que incidieran de forma aln mas severa en la privacidad
de las personas. Ademas el gran riesgo que se corre aqui, es aquel asociado a la
dificultad de control de la informacion contenida en los Registros, la tecnologia ha
permitido sistematizar la informacion, y guardarla en forma digital, pero conforme
avanza el tiempo surgen nuevas formas de vulnerar la seguridad existente, puesto
que los individuos cada dia encuentran nuevas formas de infringir la ley, por lo que

deben tomarse los resguardos necesarios para evitar que esto ocurra.

Es muy amplia la cantidad de informacidon que puede obtenerse del ADN, cuyas
dimensiones aun no se conocen a cabalidad, puesto que en el futuro sera posible
obtener informacion adicional de las muestras bioldgicas, existiendo incertidumbre
sobre el real alcance de estos estudios, lo que vuelve aun mas peligroso el mal uso
gue pueda darse a estos datos por personas que tengan acceso a ellos y los

empleen con fines distintos a los previstos.

Los datos genéticos obtenidos no solo revelan informacion del individuo, sino
también de su familia, por lo que se corre el peligro de estigmatizacién de todo un
grupo familiar debido a su composicidon genética. O incluso se puede obtener
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informacion de un grupo de la poblacién, a partir de pruebas genéticas, tal como
estudios que han vinculado la presencia de enfermedades o propension a

determinadas enfermedades a ciertas razas.'*®

También existe el peligro, de que se busque crear perfiles genéticos, que
establezcan una expectativa del futuro de una persona, de cémo sera su
comportamiento venidero, y en base a estos datos se tomen decisiones ya sean
favorables o desfavorables para el individuo, que resultarian discriminatorias.
Ademas se corre el riesgo de afectar el derecho a la autodeterminacion de las
personas, asi como vulnerar la dignidad humana, pues atentan contra la libertad del
individuo a tomar decisiones de su porvenir, del cual él a final de cuentas debe

asumir la responsabilidad.

En el &mbito médico, existen multiples peligros respecto de la manipulacién genética,
especialmente cuando esta no solo es con fines terapéuticos estrictamente hablando,
sino que tiene otros propoésitos, tal como podrian ser razones racistas. También se
presenta el temor de que el conocimiento de datos genéticos de la persona
promueva la eugenesia, seleccionando seres humanos en base a una racionalizaciéon
de las que serian criaturas aptas para vivir y perpetuar la especie, ya sea que estos
hayan nacido o no. Un ejemplo de una situacion preocupante es el aborto
eugenésico, donde se elimina el feto por tener este una constitucion genética
desfavorable, lo que hace cuestionarse si debe proporcionarse esta informacion a los

padres y en caso de hacerlo que atribuciones que tendran estos en dichos casos.

Por todo esto si bien es cierto que el avance cientifico ha permitido un mayor
conocimiento del genoma humano, el cual puede tener usos muy beneficiosos para
las personas, los que seguramente seran alin mas numerosos en el futuro. También

traen riesgos correlativos asociados, los cuales tienen el potencial de influir

138 Es el caso de la anemia falciforme, una enfermedad grave y transmisible genéticamente, que afecta
mayoritariamente a los negros y que en 1972 en EE.UU se buscé concientizar a los posibles afectados de este
padecimiento, sin embargo causo consecuencias negativas, como aumento de las pdlizas de seguro de los
negros (aun los no enfermos). MESSINA de Estrella Gutiérrez, Graciela. Op.Cit. p.90.
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significativamente en la vida de los individuos, no de la mejor forma, por ello deben

tomarse los resguardos necesarios para evitar que esto ocurra.

Por todo esto es importante no caer en el reduccionismo genético, es decir no se
debe reducir a las personas a su composicion genética, omitiendo otros factores. No
debemos olvidar que el ser humano es una criatura altamente compleja, y que

pasar por alto esto atentaria contra la dignidad de la persona.
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CAPITULO 3 TRATAMIENTO JURIDICO DE LA INFORMACION GENETICA
CON ENFASIS EN DERECHO PENAL

3.1 Regulacion Internacional de los datos genéticos

En los tratados internacionales relativos a derechos humanos es posible vislumbrar
fundamentos de la proteccion de los datos genéticos, tal como en la Convencion
Americana sobre Derechos Humanos o Pacto de San José de Costa Rica, de 1969,
gue en su articulo 11 protege la honra y dignidad, estableciendo el respeto que debe
darse a la vida privada de las personas y de sus familias y en el articulo 24
establece la igualdad de las personas ante la ley. Por su parte, la Declaracion
Universal de Derechos humanos, de 1948 en su articulo 1 establece que los
humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos, en su articulo 3 dispone
que todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a su seguridad y en el
articulo 7 fija la igualdad ante la ley y la proteccion contra toda discriminacion que
infrinja la mencionada declaracion. Estos instrumentos internacionales no tratan
directamente sobre genética y la proteccion de informacion asociada a ella, pero si a
través de los otros principios contemplados y anteriormente sefialados puede

desprenderse su proteccion.

Pero también existen instrumentos internacionales que regulan especificamente esta
materia, teniendo por finalidad dar resguardo a los datos genéticos, pues se ha
entendido que si bien la informacidén que se obtiene a través de ellos posee funciones
utiles, también puede implicar peligro de vulneracion de los derechos basicos de las
personas; debiendo establecerse un equilibrio entre su valor practico y el resguardo
de la intimidad de los individuos, para asegurar asi que no se pasen a llevar
derechos fundamentales recogidos en diversos tratados internacionales. Algunos de

los documentos internacionales que regulan esta materia son:
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a).-La Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos (1997): Protege la no discriminacion en base a informacion genética
(articulo 6), la confidencialidad de datos genéticos que puedan asociarse a una
persona identificable (articulo7), y la libre investigacion cientifica, pero siempre
respetando la dignidad humana (articulo 10 y 12 b). En su articulo 4 se sefala que el
genoma humano en su estado natural no puede ser fuente de beneficios pecuniarios.
En su articulo 8 establece el derecho de reparacion equitativa de toda victima por el
dafio causado por intervencibn en su genoma. Y en el articulo 11 establece
prohibiciones a lo que se consideran practicas contrarias a la dignidad humana, tal
como la clonacién, invitAindose tanto a los Estados como a organizaciones
internacionales competentes a cooperar para identificar estas situaciones y velar por

el respeto a los principios de la presente declaracion.

b.-El Convenio sobre los Derechos Humanos y Biomedicina o Convenio de
Oviedo (1997): Considerando la necesidad de establecer cierta armonia entre las
legislaciones de los diversos paises en cuanto a materia de salud, se debe tener
presente este convenio, el cual es “el primer instrumento internacional con caracter
juridico vinculante para los paises que lo suscriben, que establece un marco comudn
para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad humana en la aplicacion

de la biologfa y la medicina.”**

En el articulo 2 del Convenio de Oviedo establece la primacia del ser humano,
debiendo prevalecer sus intereses por sobre la ciencia o la sociedad. En su capitulo
Il se refiere al consentimiento y regula casos especiales de su obtencion, ya sea en
caso de individuos que no estén en condiciones de expresarlo, personas que sufran
enfermedades mentales, y casos de emergencia. En su articulo 9 se establece que
deben tomarse en consideracion los deseos expresados por aquel individuo que al

momento de la intervencidn no pueda expresar su voluntad.

139 GOMEZ MARTINEZ, 'Domingo, ROBLEDO DE DIOS, Tomas y GUERRERO ARROYO, José. 2006.
Facultativo Especialista de Area del Servicio de Salud de Castilla- La Mancha. Sevilla, MAD.p.366.
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En el capitulo IV de esta convencion que se refiere al Genoma humano, su articulo
13 establece que las uUnicas intervenciones que modifiquen el genoma humano
permitidas son en vista de razones preventivas, diagnostico y terapéuticas y solo
cuando no tenga por finalidad la introduccion de una modificaciéon en el genoma de
su descendencia, y el articulo 14 establece la prohibicion de utilizar técnicas médicas
para efectuar la eleccién del sexo del individuo que esta por nacer, salvo casos en

gue sea necesario para evitar una enfermedad hereditaria grave asociada al sexo.

c.-La Declaracion Ibero-Latinoamericana sobre Derecho, Bioética y Genoma
Humano. (2001): En la letra b) de su segunda declaracion se menciona que el
genoma humano es patrimonio comun de la humanidad, como una realidad, no solo
una expresion simbolica. En su considerando quinto reconoce que existen practicas
asociadas a la genética humana, que ya operan en los paises, sin la adecuada
regulacion juridica, por lo que debe promoverse legislacion que regule el manejo de
la informacion, la asesoria genética, el almacenamiento de las muestras biologicas y
el consentimiento libre e informado requerido en estas pruebas. En su declaracion
sexta se refiere a la necesidad de prohibir la comercializacion del cuerpo humano, de
sus partes y sus productos, de evitar que las patentes en este ambito, excedan el
aporte cientifico realizado, evitando la posibilidad de patentar la informacion y el
material genéticos en si mismos, y facilitar el flujo de informacion sobre
investigaciones en este campo, en especial de paises desarrollados a paises en

desarrollo, que no tienen el mismo acceso a estos avances cientificos.

d.-La Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos de la
UNESCO (2003): En su articulo 13 trata sobre el acceso, sefialando que nadie debe
verse privado del acceso a sus propios datos, salvo que estos estén
irremediablemente disociados o el derecho interno establezca limites, ya sea por

razones de salud, orden publico o seguridad nacional.

En su articulo 15 trata sobre la exactitud, fiabilidad, calidad y seguridad que debe

presentar esta informacion , sefialando que deben tomarse las medidas de
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seguridad necesarias para asegurar la veracidad e integridad de estos datos,
debiendo ademas velarse por la honestidad y rigor en el tratamiento de los mismos.
En el articulo 17 se sefiala que las muestras biologicas conservadas, extraidas con
un fin distinto al sefialado en el articulo 5 de la presente declaracion, pueden
emplearse para obtener datos genéticos humanos o datos proteémicos humanos si
se obtiene el consentimiento previo libre, informado y expreso de los interesados,
aunque el derecho interno de cada pais, puede establecer que cuando esos datos
contengan informacion relevante en investigaciones meédicas y cientificas o en salud
publica, puedan emplearse, debiendo seguir los procedimientos de consulta
establecidos en el articulo 6 parrafo b) de esta declaracion, que se refiere a pedir la
opinion de comités de ética independientes, multidisciplinarios y pluralistas del
ambito nacional para elaboracion de la normativa pertinente, debiendo también
consultar a estos sobre temas no contemplados en el derecho interno. En su articulo
23 se hace referencia a la aplicacion de esta declaracion, sefialando que los
Estados deben adoptar las medidas necesarias, ya sean legislativas, administrativas
u otras, para poner en practica las disposiciones de esta. En conformidad al derecho
internacional relativo a los derechos humanos. Por ultimo cabe destacar el articulo 24
de esta declaracion que se refiere al esfuerzo que deben hacer los Estados por

fomentar la educacion y formacion ética relativa a los datos genéticos.

e.-La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos aprobada por
la UNESCO (2005): En su articulo 4 se establece que al aplicar y fomentar el
conocimiento cientifico, las practicas médicas y nuevas tecnologias, debe buscarse
potenciar los beneficios de los pacientes e intentar reducir al maximo los posibles
efectos nocivos sobre las personas. En el articulo 12 se hace referencia al respeto de
la biodiversidad cultural y del pluralismo, sin embargo, pese a su importancia no
puede utilizarse para atentar contra la dignidad humana, los derechos humanos y las
libertades fundamentales o principios de esta declaracion, ni limitar su alcance. En el
articulo 16 se establece la proteccion de las generaciones futuras, en el sentido que
los avances de la ciencia no perjudiquen la vida de nuestra descendencia, en

especial de su constitucion genética.
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Una de las ventajas de los convenios, tal como el Convenio sobre los Derechos
Humanos y Biomedicina, es que al ser una convencion se torna obligatoria para los
paises que la aceptaron o ratificaron. Mientras que las declaraciones carecen de
fuerza vinculante, no siendo obligatoria para los Estados, aunque poseen fuerza

moral y la ventaja de ser mas 4gil su elaboracién y aprobacién.*°

Para regular el tratamiento del patrimonio genético de las personas, es importante
considerar: el amplio campo de aplicacion de la informacidn genética, los diversos
derechos fundamentales implicados, la necesidad de conocimiento técnico sobre el
genoma Yy la utilizacion de criterios axiolégicos involucrados. Es debido a la
complejidad de esta materia, que se requiere establecer las bases de su regulacion
en el derecho internacional, que aseguren la adecuada proteccién de los principios

fundamentales implicados, esperando que los paises legislen conforme a ellas.

De esta forma la regulacion que se establece en el ambito internacional busca fijar
directrices para la proteccién de estos datos en diversos ambitos (ambito penal,
filiacion u otro que pueda resultar de utilidad), buscando lograr un equilibrio entre los
diversos principios involucrados, y establecer criterios basicos en el derecho
internacional y en derecho interno en esta materia; ademas de que este ultimo dicte
leyes especiales que permita controlar la situacidbn que proviene del avance
tecnologico y cumplir los parametros fijados a nivel internacional. De este modo las
declaraciones efectuadas en el plano internacional son “objetivos a cumplir por
todos, partiendo de que muchos Estados los cumplen sobradamente, pero otros

tienen un largo camino por recorrer.”***

140 ZAINA, Clara y SCHWALIER FERNANDEZ, Ana. Diferencia entre convencion y declaracion. [en linea] <
http://ww2.educarchile.cl/personas/salud7b/gfx/diferencia.doc.> [consulta 5 diciembre 2016].
141REBOLLO DELGADO, Lucrecio y GOMEZ SANCHEZ, Yolanda Op. cit .p184.
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3.2.-Derecho Comparado

Diversos Estados han legislado acerca de esta materia, desarrollando distintas
formas de proteccion a los datos genéticos, adecuando la proteccion a la realidad
cultural de cada pais, algunos de los paises que han legislado sobre este tema son

los siguientes:

3.2.1.- EE.UU

Cuenta con la Genetic Information Nondiscrimination Act o ley GINA, del 21 de mayo
del 2008, ley que protege a los ciudadanos norteamericanos del uso indebido de sus
datos genéticos por parte de las compafias de seguro médico que se negaban a dar
cobertura para ciertas enfermedades a personas con predisposicion a tenerlas. Se
establecié que no se podia obligar a los clientes de las compafias de seguro a pagar
un precio mayor debido a su predisposicion genética. Esta ley también establece que
los empleadores no podran solicitar antecedentes o datos genéticos a la hora de
contratar trabajadores, aunque existen algunas excepciones donde si se puede
solicitar informacién genética por parte de compaiiias, esto es cuando estos datos
tengan por finalidad ser utilizados en programas de bienestar de salud o monitorear
riesgos laborales, pero estos son casos muy especiales. En esta situacion, la
compafia que obtenga esta informacién deberd comprometerse a no compartirla con
terceros y en no tomar decisiones sobre el empleo de la persona en base a esta.
También esta ley protege a los familiares de actos de discriminaciéon que pudieran

presentarse.*?

En Estados Unidos se han creado bases de datos de ADN, con la finalidad de luchar
contra la criminalidad, sin embargo al ser un Estado federado, la legislacion acerca

142 CIZNIEGA CEJA, Esther. 2011. La proteccion y confidencialidad de los datos genéticos en el estado
mexicano. Memoria de derecho y ciencias sociales. Morelia, Universidad Michoacana de San Nicolas de Hidalgo.
Facultad de derecho y ciencias sociales. p.107 y 108.
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de esta materia no es del todo uniforme en los distintos estados, en especial en

cuanto al tipo de delincuentes que se contemplaran en ellas.'*

El CODIS es el acrénimo de Sistema de indice Combinado de ADN, el cual es el
programa creado por el FBI, que permite almacenar e intercambiar informacion de
registro de ADN por parte de laboratorios forenses de ADN locales, estatales y
nacionales, en el cual se incluyen los datos de perfiles de ADN de condenados, de
muestras bioldgicas obtenidas de la escena del crimen o personas de personas
desaparecidas.'* De esta forma el FBI cre6 pautas que permitirfan compartir
informacion con el fin de lograr que estas sean mas uniformes y mejorar la
coordinacion entre ellas, siendo los datos analiticos de los laboratorios compatibles

entre si, y asi resultando ser mas eficaces.

EL CODIS se empleard para la identificacion de personas, de esta forma “la
informacion personal contenida en esta base de datos se limitara a los datos
minimos necesarios para favorecer vias de investigacion y ayudar a la interpretacion
estadistica de los resultados de las pruebas.”**® Con estas precauciones se busca
que estos perfiles de ADN se empleen efectivamente para la identificacion de

personas con el fin de luchar contra la criminalidad y no para otros propositos.

El CODIS, cuenta con dos tipos de indices:**°

a).-El_indice de Condenados, en el que se incluyen los delincuentes, personas

acusadas de cometer ciertos delitos que ameriten la toma de muestra bioldgica para
examen genéticos (los que varian segun el Estado donde se encuentran). Siendo
diferente en cada caso los motivos por el cual la informacién de una persona se

afiade a la base de datos.

143 MORA SANCHEZ, Juan. 2001. Aspectos sustantivos y procesales de la tecnologia del ADN: identificacion
criminal a través de la huella genética. Granada, Comares. p.315.

144 NAVARRO, Alba. El Sistema Informatico CODIS. [en linea] <
https://sites.google.com/site/basesdedatosdeadnylastics/el-sistema-informatico-codis-combined-dna-index-
system-alba-navarro> [consulta: 5 diciembre 2016].

145 MORA SANCHEZ, Juan. Op cit p.318.

146 NAVARRO, Alba. Op.cit.
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b).-El indice forense, en el que se contiene los perfiles de ADN que se efectian a

partir de las muestras biologicas obtenidas de las victimas y del lugar donde

ocurrieron los hechos, es decir de la escena del crimen.

De esta forma se registran y cotejan no solo las huellas genéticas, de condenados,
imputados, evidencias y victimas, sino también de personas desaparecidas y de

familiares cuya informacion pueda ser relevante en eventuales delitos.

El uso de métodos cientificos, tales como examenes de ADN, se ha convertido en
uno de los sistemas mas confiables en la investigacion de los delitos, debido a la
confianza que existe en la precision cientifica y en la verdad de sus resultados,
transformandose en un elemento esencial en el sistema judicial norteamericano al

momento de esclarecer los hechos.

Ultimamente se ha permitido que se amplien los casos en que se permite la extraccion
de ADN de muestras biologicas, buscando incrementar el numero de perfiles
existentes para la mayor eficacia del sistema. Muestra de esto es la sentencia del 3 de
junio del 2013 (caso Maryland v. Alonzo King), caso en que “el Tribunal Supremo de
EEUU concluy6 que es constitucional que sus estados mantengan una base de datos
de ADN de los arrestados y equiparan esa extraccion a la de la toma de huellas
dactilares o fotografias como método para la identificacion de delincuentes. Asi, de
forma rutinaria los policias requeriran muestras biologicas en cualquier detencion
efectuada, sin tener en cuenta el motivo, para incorporarlas a las bases de datos con
fines de incriminacién criminal.”**’ Lo que constituye una medida cuestionable, ya que
estarian incorporando informacion sumamente sensible a bases de datos criminales

sin existir necesariamente una justificacion para ello.

147 MUNDO DIGITAL CIENCIA Y TECNOLOGIA. EEUU autoriza la toma de muestras de ADN en arrestos
rutinarios [en linea] < http://www.mundodigital.net/eeuu-aprueba-que-sus-policias-tomen-una-muestra-de-adn-en-
cualquier-detencion/> [consulta: 6 diciembre 2016].
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3.2.2.- Espafna

En este pais se ha mostrado una preocupacion manifiesta por materias propias de la
biomedicina. Si bien es cierto que en la Constitucion espafiola (1978) no existe
expresamente consolidada como derecho fundamental, la autodeterminacion fisica
y el derecho a la identidad genética o a la proteccién de datos, si se sefiala en el
articulo 18.4 de esta constitucion que “ La ley limitara el uso de la informatica para
garantizar el honor y la intimidad personal y familiar de los ciudadanos y el pleno
ejercicio de sus derechos. ", considerando que el 18.1 de la Constitucion espafiola
establece que “Se garantiza el derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a
la propia imagen” cabe preguntarse cual es la distincion del articulo 18.4 con
respecto al 18.1 o si es una reiteracion. Ana Garriga Dominguez, menciona que el
tribunal Constitucional de Espafia a través de su jurisprudencia expresa que el
articulo 18.4 incorpora una nueva garantia constitucional como respuesta a las
amenazas de las nuevas tecnologias, que puede afectar la dignidad y derechos de
las personas; tal cual lo sefiala la sentencia 254/1993, de 20 de julio, que sienta las
bases de lo que es la autodeterminacion informativa, sefialando que este articulo da

muestra de un derecho auténomo y diferente al derecho a la intimidad.”*®

A nivel constitucional faltan principios especificos para esta materia, tales como la no
discriminacion por la constitucién genética de las personas, teniendo que subsumirse
en principios mayores, tales como el derecho a la libertad (articulo 17.1), el libre
desarrollo de la personalidad (articulo 10.1), el derecho a la intimidad (articulo 18.1),

y el principio de igualdad (articulo 14), entre otros.

Espafia se ha preocupado de dictar leyes, que reglamenten la informacién genética
en el ambito policial, es asi como se aprobd la Ley Organica 10/2007, de 8 de
octubre, Reguladora de la Base de Datos Policial sobre Identificadores Obtenidos a

partir del ADN. También es pertinente mencionar como normas que protegen esta

148 GARRIGA DOMINGUEZ, Ana. 2004. Tratamiento de datos personales y derechos fundamentales. Madrid,
Dykinson S.L.p.32-35.
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informacion, la Ley Organica 15/1999, del 13 de diciembre, de Proteccién de Datos
de Caracter Personal y la Ley 41/2002, del 14 de noviembre, Reguladora de la
Autonomia del Paciente y, de Derechos y Obligaciones en Materia de Informacion y

Documentacioén Clinica.

En el Cdodigo Penal Espafiol en su libro Il Titulo X denominado “Delitos contra la
intimidad, el derecho a la propia imagen y la inviolabilidad del domicilio” su Capitulo |
trata “Del descubrimiento y revelacion de secretos”. En su articulo 197 N°1 se castiga
a aquel que con el objeto de descubrir secretos o vulnerar la intimidad de una
persona, sin su consentimiento, se apodere de papeles, cartas, mensajes de correo
electrénico u otro documento o efecto personal, intercepte comunicaciones o emplee
artefactos técnicos de transmision, grabacion, reproduccién u otro, sancionandolo
con pena de prisibn de uno a cuatro afios y multa de doce a veinticuatro meses.
Misma sancion se aplica en el articulo 197 N°2 a la persona que sin autorizacion,
utilice, se apodere o modifique, en perjuicio de terceros datos reservados registrados
en ficheros o soportes informaticos. En el articulo 197 N° 3 de esté se sanciona con
prision de dos a cinco afios si se difunden, revelen o ceden a terceros los datos
indicados en el N°1 y 2 del articulo 197. Mientras que a aquél que con conocimiento
de su origen ilicito y sin tomar parte en su descubrimiento, difunda, revele o ceda
estos datos, sera castigado con penas de prision de uno a tres afios y multa de doce
a veinticuatro meses. En el articulo 197 N°4 sanciona con pena de prision de tres a
cinco afios al que cometa una de las conductas del 197 N°1y 2, cuando se efectien
por personas encargadas o responsables por los ficheros o si se realizan mediante la
utilizacion de datos de la victima no autorizada, y si los datos fueran difundidos,
cedidos o revelados a terceros se impondra las penas en su mitad superior. El
articulo 197 N°5 sefala que si los hechos descritos en este articulo atentan contra
datos personales que revelan ideologia, religién, creencias, salud, origen racial o vida
sexual, o la persona vulnerada es menor de edad o posee una discapacidad se
impondra las penas en su mitad superior. En el articulo 197 N°6 se sefiala que si se
efectian las conductas de los numeros del 1 al 4 de este articulo con fines de lucro

se aplicaran las penas previstas en estos numeros en su mitad superior, y si estas
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ademas afectan los datos del articulo 197 N°5 sera sancionado con prision de cuatro
a siete afios. En el articulo 197 N°7 castiga con pena de prisiébn de tres meses a un
afio o multa de seis a doce meses, al que sin consentimiento de la persona afectada,
difunda informacién que obtuviera de su domicilio u otro lugar privado, si esta
divulgacién afecta de gravedad la intimidad del individuo. La pena se impondra en su
mitad superior, si fueren cometidos los hechos por conyuge o personas unidas a la
persona vulnerada, ya sea en la actualidad o en el pasado, aun sin convivencia, la
victima es menor de edad, posee alguna discapacidad o si los hechos se realizaron
con una finalidad lucrativa. Este articulo referente a la revelacion de secretos, precisa
una serie de circunstancias, en que se sanciona con mayor severidad los delitos
cometidos, tal como aquellos casos en que es el sujeto responsable de los ficheros
quien vulnera la informacion contenida en estos; y el articulo 195 N°5 que
contempla aquellos casos en que se atenta contra datos que constituyen parte de la
esfera intima de la persona (dentro de los cuales se incluirian los datos genéticos),
esto atendiendo al grave peligro al bien juridico de intimidad personal, y a la especial

situacion de vulnerabilidad de la victima.

En el articulo 198 del Cdédigo Penal Espafiol castiga a la autoridad o funcionario
publico, que sin mediar causa legal y prevaleciéndose de su cargo, efectda alguna de
las conductas del articulo 197 sancionandolos con las penas sefaladas en el 197
del Cdodigo Penal Espafiol en su mitad superior, ademas de la inhabilitacién absoluta
por tiempo de seis a doce afos. El articulo 199 trata sobre la revelacion de secretos
laborales o profesionales, sefialando que el que revele secretos ajenos de los que
tuvo conocimiento por su profesion u oficio sera sancionado con prision de uno a tres
afios y multa de seis a doce meses. Y el profesional que falte al secreto y divulgue la
informacion, sera castigado con pena de prision de uno a cuatro afios, multa de doce

a veinticuatro meses e inhabilitacion especial para esa profesion de dos a seis afios.

El Codigo Penal Esparfiol adecuandose a la nueva realidad que ha traido consigo el
avance cientifico, se refiere expresamente a la genética. En su Libro Il Titulo V de
Delitos relativos a la manipulacion genética castiga en el articulo 159 con prision de
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dos a seis afos e inhabilitacién especial para empleo o cargo publico, profesion u
oficio de siete a diez afios a quienes manipulen genes humanos con fines distintos al
tratamiento de enfermedades. Si la alteracion del genotipo se realizé con
imprudencia grave la pena sera de multa de seis a quince meses e inhabilitacion
especial para empleo o cargo publico de uno a tres afios. En su articulo 160 el
Cddigo Penal Espafiol sanciona con prision de tres a siete afios e inhabilitaciéon
especial para empleo o cargo publico, profesion u oficio por tiempo de siete a diez
afos, la ingenieria genética con fin de producir armas biolégicas o destructoras de la
especie humana. Sanciona a quienes fecunden 6vulos humanos con fin distinto a
procrear, con prisibn de uno a cinco afios e inhabilitacion especial para empleo o
cargo publico, profesion u oficio de seis a diez afios. Misma sancidén aplicable a
quienes creen seres humanos idénticos con clonacion u otros procedimientos de
selecciéon de la raza. En el articulo 161 se impone prision de dos a seis afios, e
inhabilitacion especial para empleo o cargo publico, profesion u oficio por tiempo de
uno a cuatro afos, a quien practiqgue reproduccion asistida a una mujer, sin su
consentimiento. En este delito se requerira denuncia de la persona agraviada o de su
representante legal o en caso de que la persona afectada sea menor de edad, posea
alguna discapacidad o esté desvalida, podra el Ministerio Fiscal efectuar la denuncia.
De esta forma este titulo del Codigo Penal Espafiol, acorde a las directrices fijadas a
nivel internacional, se encarga de sancionar aquellas practicas médicas que se
alejan del fin de buscar el bienestar del ser humano, y por tanto atentan contra la
dignidad de las personas.

Se destaca que el Cdédigo Penal Espafiol de 1995, tipica delitos relacionados con el
genoma humano, sin embargo no tipifica conductas tales como la experimentacion
entre especies, la experimentacion cientifica con fines distintos a los terapéuticos no
autorizada, ni hace referencia especifica a la privacidad de los datos genéticos (lo
gue constituye una carencia importante en materia de proteccion de datos). De igual
modo la legislacion espafiola, no es indiferente a los problemas asociados al
genoma humano, y da cuenta de ello la abundante cantidad de doctrina existente en
dicho pais sobre esta materia.
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3.2.3.- México

En el derecho mexicano no existe proteccion a nivel constitucional de la informacion
genética propiamente tal, no se le tiene como un derecho fundamental expreso.
Tampoco hay una ley especifica y autbnoma que regule estos datos, sino que la
proteccion a la informacién genética se desprende de diversas leyes e instrumentos

internacionales.

En la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, de 1917, si bien no
existe una referencia directa a la genética, si existen disposiciones que podrian
aplicarse a esta materia, tal como su articulo 1 inciso 5 que sefiala “Queda prohibida
toda discriminacidon motivada por origen étnico o nacional, el género, la edad, las
discapacidades, la condicién social, las condiciones de salud, la religion, las
opiniones, las preferencias sexuales, el estado civil o cualquier otra que atente contra
la dignidad humana y tenga por objeto anular o menoscabar los derechos y
libertades de las personas”. Y el articulo 16 inciso primero de dicha constitucion
establece que “Nadie puede ser molestado en su persona, familia, domicilio, papeles
0 posesiones, sino en virtud de mandamiento escrito de la autoridad competente, que

funde y motive la causa legal del procedimiento”.

La Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en Posesion de los Particulares,
del 5 de julio del 2010, en su articulo 1 establece que constituye una ley de orden
publico que busca resguardar la privacidad de los datos personales que poseen
particulares y el derecho a la autodeterminacion informativa de las personas. La
Unica referencia a los datos genéticos en esta ley se produce en su articulo 3
fraccion VI la que define los datos personales sensibles como: “Aquellos datos
personales que afecten a la esfera méas intima de su titular, o cuya utilizacién
indebida pueda dar origen a discriminacién o conlleve un riesgo grave para éste. En
particular, se consideran sensibles aquellos que puedan revelar aspectos como

origen racial o étnico, estado de salud presente y futuro, informacién genética,

95



creencias religiosas, filoséficas y morales, afiliacion sindical, opiniones politicas,

preferencia sexual”.

También se encuentra la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion,
publicada el 11 de junio del 2003, que en su articulo 1 Il hace referencia expresa a
la genética al sefalar que es discriminacién aquella distincién, exclusion, restriccion
o preferencia, no objetiva, ni racional, ni proporcional, que tenga por objeto
menoscabar, restringir o anular el goce o ejercicio de derechos humanos, basada
entre otros factores, en caracteristicas genéticas. Muy pertinente en esta materia es
el articulo 9 donde se establecen algunas formas de discriminacién entre ellas lo
dispuesto en su fraccion XX “Impedir el acceso a la seguridad social y a sus
beneficios o establecer limitaciones para la contratacion de seguros médicos, salvo

en los casos que la ley asi lo disponga”.

La Ley General de Salud de México (publicada en1984) en su titulo quinto bis
denominado “El Genoma Humano”, que consta de un capitulo Unico, regula esta
materia, algunas de sus disposiciones relevantes son el articulo 103 Bis 1 que
seflala “El genoma humano y el conocimiento sobre éste son patrimonio de la
humanidad. El genoma individual de cada ser humano pertenece a cada individuo”;
el articulo 103 Bis 2, establece la no discriminacion en base a caracteres genéticos;
el articulo 103 Bis 3 fija como requisito el consentimiento expreso del individuo sujeto
a prueba o su representante legal, con que deben contar las investigaciones del
genoma humano, debiendo resguardarse la confidencialidad de la informacion
obtenida, salvo orden judicial; y el articulo 103 Bis 6 sefiala que en virtud del interés
publico y del sentido ético, en el estudio del genoma humano sera la Secretaria de
Salud quien establecera los casos que ameriten control, al constituir materias de
salubridad general, debiendo asegurarse de no limitar la libertad de investigacion

reconocida a nivel constitucional.

En cuanto a la responsabilidad penal en México para el tratamiento de los datos
genéticos, la Ley Federal de Proteccién de Datos Personales en Posesion de los
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Particulares, establece en su articulo 67 que quienes estando autorizados para tratar
con datos personales, y que por razones monetarias ocasionen la vulneraciéon de la

bases de datos en su custodia se le impondra una pena de tres meses a tres afios.

En el Cdédigo Penal Federal de México de 1931 en su Libro Il titulo noveno titulado
Revelacién de secretos y acceso ilicito a sistemas y equipos de informatica, el
capitulo | trata sobre la revelacion de secretos, el cual en su articulo 210 sefala “Se
impondran de treinta a doscientas jornadas de trabajo en favor de la comunidad, al
gue sin justa causa, con perjuicio de alguien y sin consentimiento del que pueda
resultar perjudicado, revele algin secreto o comunicacion reservada que conoce 0 ha
recibido con motivo de su empleo, cargo o puesto”. La imposicion de esta clase de
pena se establece en el Cédigo Penal Federal que en su articulo 27 inciso 4 sefala
“El trabajo en favor de la comunidad puede ser pena autbnoma o sustitutivo de la
prision o de la multa”, sin embargo en este caso parece ser una sancidn muy poco
severa considerando el mal causado. Continuando con el capitulo de revelacion de
secretos, el articulo 211 establece “La sancion sera de uno a cinco afos, multa de
cincuenta a quinientos pesos y suspension de profesién en su caso, de dos meses a
un afio, cuando la revelacién punible sea hecha por persona que presta servicios
profesionales o técnicos o por funcionario o empleado publico o cuando el secreto
revelado o publicado sea de caracter industrial”. Por su parte el articulo 211 Bis
establece sancién de seis a doce afios de prision y de trescientos a seiscientos dias
multa, a quien revele o utilice informacién obtenida de la intervencidon de una

comunicacion privada.

El Cbédigo Penal para el Distrito Federal del 2002 en su Libro Il Titulo segundo
denominado Procreacion asistida, inseminacion artificial y manipulacion Genética,
en su capitulo | sobre Procreacién asistida e inseminacion artificial sanciona distintas
conductas asociadas a las formas de procreacion que hacen uso de las nuevas
tecnologias, donde no media el consentimiento de los involucrados o se desvian de
los fines previstos. Por su parte el Capitulo Il sobre la Manipulacion genética en su
articulo 154 sefala:

97



“ARTICULO 154. Se impondran de dos a seis afios de prision, inhabilitacion, asi
como suspension por igual término para desempefiar cargo, empleo o comision

publicos, profesidn u oficio, a los que:

I. Con finalidad distinta a la eliminacién o disminucion de enfermedades graves o

taras, manipulen genes humanos de manera que se altere el genotipo;

[I. Fecunden 6évulos humanos con cualquier fin distinto al de la procreacion humana;

y

[ll. Creen seres humanos por clonacidon o realicen procedimientos de ingenieria

genética con fines ilicitos.”

Por su parte el articulo 155 de este codigo sefiala que si resultan hijos producto de
uno de los delitos sefalados en este titulo, la reparacion del dafio incluird el pago de

alimentos para los hijos y la madre, segun las reglas civiles.

De esta manera la legislacion mexicana se ha preocupado de ponerse a la par con
las nuevas tecnologias, tal como las técnicas de reproduccion asistida y practicas
asociadas a la genética, muestra de eso han sido alguno de los delitos establecidos.
Sin embargo, existe cierto déficit, en cuanto no existe una proteccion a los datos
genéticos en si (mas alla de su caracter reservado), faltando normativa acorde a las
especiales caracteristicas de esta informacion, por lo que deben aplicarse las

normas referentes a datos personales.

Del analisis de las legislaciones de estos paises en materia de proteccion de la
informacion genética, se aprecia que existen intentos de resguardar los datos
genéticos, tal como en EE.UU donde se protege a los ciudadanos de la mala
utilizacién de los datos genéticos por parte de compafias de seguro. Sin embargo
existen falencias en su regulacion , tales como que el tratamiento que se otorga a los
datos genéticos no es homogéneo en los distintos estados, lo que claramente

constituye un problema, asi como también el hecho de que cada vez mas se
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amplié su utilizacion en examenes para efectos de identificacion, desconociendo la
privacidad de las personas. Mientras que tanto en Espafia como en México debe
recurrirse a distintas leyes para configurar la proteccion a los datos genéticos, sin
contar con una expresa proteccion a nivel constitucional; y aunque a en el area
penal la genética si esta contemplada en el cédigo penal de estos paises, al
tipificarse ciertas acciones y omisiones en esta materia, en ambos paises existen

areas sin regular y nuevos delitos que contemplar.

3.3.- Proteccién Constitucional de los datos genéticos

En nuestro pais el ordenamiento juridico protege la vida privada de las personas
(incluyendo sus datos médicos) en disposiciones de distinta naturaleza, ya sean
normas penales, civiles u otras, de distinto rango, ya sea constitucional, legal o

reglamentario.

Chile se ha preocupado por resguardar la intimidad de las personas, a través de una
proteccion a nivel constitucional, tal como en el articulo 19 N°4 donde se sefiala
gue la constitucién asegura a todas las personas “El respeto y proteccion a la vida
privada y a la honra de la persona y su familia”, como también en el articulo 19 N°5
que asegura “La inviolabilidad del hogar y de toda forma de comunicacion privada.
El hogar sélo puede allanarse y las comunicaciones y documentos privados
interceptarse, abrirse o registrarse en los casos y formas determinados por la ley”.
Sin embargo no existe una norma explicita y especifica a nivel constitucional que

proteja los datos genéticos

El articulo 5 inciso segundo de nuestra constitucion establece “El ejercicio de la
soberania reconoce como limitacién el respeto a los derechos esenciales que
emanan de la naturaleza humana. Es deber de los o6rganos del Estado respetar y
promover tales derechos, garantizados por esta Constitucion, asi como por los
tratados internacionales ratificados por Chile y que se encuentren vigentes”. Esta
disposicion es importante, pues establece un espacio esencial del ser humano que
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debe ser respetado, el cual corresponde a aquellos derechos humanos que no
pueden menoscabarse y que se encuentran regulados tanto por normas nacionales e

internacionales.
3.4 Normativa legal chilena de proteccién de datos genéticos

Vivian Bullemore y Jonh R. Mackinnon**® han sefialado que el derecho penal protege
el bien juridico de la vida privada a través de los articulos 161-A y 161-B del Codigo

Penal.

El tipo penal del articulo 161-A™° del Cédigo Penal contiene diversos tipos rectores,
dentro de los cuales se pueden apreciar dos grupos. En primer lugar, se enumeran
conductas directamente asociadas a la vulneracion de la privacidad, con intromision
en el ambito espacial protegido (que son: las de captar, interceptar, grabar,
reproducir, sustraer, fotografiar, fotocopiar o filmar). El segundo, se refiere a la
prohibicién de difundir y divulgar conocimientos o informacion obtenidos dentro del
ambito protegido. Sefialan estos autores que en el inciso final del articulo 161-A, la
ley suple el consentimiento del titular del bien juridico protegido penalmente, si se
cumple con los requisitos propios de una vulneracion de una garantia constitucional
en un Estado de derecho, es decir, la autorizacion, en este caso del poder judicial,
siendo esta intromisién autorizada en el ambito de la privacidad de las personas,

atipica.

149 BULLEMORE G., Vivian y MACKINNON R, John R. 2007. La proteccion de la vida privada y los articulos
161-A y 161-B del codigo penal chileno. Loc. cit.

150 Articulo 161-A del Cadigo Penal de Chile. “Se castigara con la pena de reclusién menor en cualquiera de sus
grados y multa de 50 a 500 Unidades Tributarias Mensuales al que, en recintos particulares o lugares que no
sean de libre acceso al publico, sin autorizacion del afectado y por cualquier medio, capte, intercepte, grabe o
reproduzca conversaciones o comunicaciones de caracter privado; sustraiga, fotografie, fotocopie o reproduzca
documentos o instrumentos de caracter privado; o capte, grabe, filme o fotografie imagenes o hechos de caracter
privado que se produzcan, realicen, ocurran 0 existan en recintos particulares o lugares que no sean de libre

acceso al publico.
Igual pena se aplicara a quien difunda las conversaciones, comunicaciones, documentos, instrumentos,
imagenes y hechos a que se refiere el inciso anterior.

En caso de ser una misma la persona que los haya obtenido y divulgado, se aplicardn a ésta las penas de
reclusion menor en su grado maximo y multa de 100 a 500 Unidades Tributarias Mensuales.

Esta disposicién no es aplicable a aquellas personas que, en virtud de ley o de autorizacion judicial, estén o
sean autorizadas para ejecutar las acciones descritas”.
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Asimismo expresan que el articulo 161-B*** del Cédigo Penal guarda similitud con la
figura del 438 del Cadigo Penal, el delito de extorsion, sin embargo este ultimo redne
caracteristicas propias del fraude y del robo, mientras que el tipo penal del articulo
161-B carece de los elementos de violencia o intimidacion que implica la extorsion.
En el caso del 161-B del Codigo penal el bien juridico protegido es la libertad
personal y secundariamente la privacidad.

Como he sefalado anteriormente el profesor Vivian Bullemore y Jonh R. Mackinnon,
expresan que la privacidad es mas amplia que la intimidad, pues se asocia a aquello
gue la persona libremente restringe del conocimiento de otros (en cuanto a las
actividades que realiza o dice), lo que requiere cumplir con dos requisitos: referirse a
recintos particulares o lugares de no libre acceso al publico, y ausencia del
consentimiento del titular del bien juridico. Mientras que la intimidad es el derecho de
la persona de que se preserve su entorno fisico y la informacion sobre sus

actividades corporales, afectivas y sexuales frente a otras personas.

De este modo, Chile, asi como otros paises, se ha preocupado por resguardar el
derecho a la intimidad de las personas (y a través de este la informacion genética)
por medio de leyes especiales, ademas de la proteccion otorgada a nivel
constitucional y aquella que establecen los tratados internacionales. Dentro de las
leyes especiales con que nuestro pais resguarda los datos genéticos se encuentran

las normas que se sefialaran a continuacion.
3.4.1 Ley 19.628 sobre Proteccion de Datos de Caracter Personal (1999)
Esta ley regula el tratamiento de los datos de caracter personal tanto en registros

como en bancos de datos de organismos publicos o por particulares. Y a través de

ella se puede otorgar proteccion a la informacion genética de las personas.

151 Articulo 161-B del Codigo Penal de Chile. “Se castigara con la pena de reclusion menor en su grado maximo
y multa de 100 a 500 Unidades Tributarias Mensuales, al que pretenda obtener la entrega de dinero o bienes o la
realizacién de cualquier conducta que no sea juridicamente obligatoria, mediante cualquiera de los actos
sefialados en el articulo precedente. En el evento que se exija la ejecucion de un acto o hecho que sea
constitutivo de delito, la pena de reclusion se aplicara aumentada en un grado”.
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La Ley 19.628 sefala lo que se entiende como datos sensibles en el articulo 2 letra
g) que los define como “aquellos datos personales que se refieren a las
caracteristicas fisicas o morales de las personas o a hechos o circunstancias de su
vida privada o intimidad, tales como los habitos personales, el origen racial, las
ideologias y opiniones politicas, las creencias o convicciones religiosas, los estados
de salud fisicos o psiquicos y la vida sexual”. Concepto muy importante, ya que como
se sefiald anteriormente, justifica la mayor proteccion a los datos materia de esta

investigacion.

También resulta relevante en esta ley lo dispuesto en su articulo 3, en cuanto a que
los datos obtenidos ya sea por estudios, encuestas u otros instrumentos, al momento
de comunicarse deben omitir las sefias que permitan hacer identificable a la persona
de la cual provengan. El articulo 9 referido a que los datos obtenidos no se podran
usar para un fin distinto a aquel en virtud del cual han sido recolectados. Y el articulo
10 que sefala que los datos considerados sensibles, no podran ser objeto de
tratamiento, a menos que la misma ley lo autorice, o lo hagan los titulares de los
datos o estos sean necesarios para el otorgamiento o determinacion de beneficios de
salud con respecto a los titulares. De estas disposiciones, se entiende que si bien
existen circunstancias determinadas en que se requerira informacién personal del
individuo debe en todo momento respetarse su privacidad y no emplearse estos
datos para finalidades distintas de aquellas por la cual fueron entregados.

Esta ley es importante en esta materia, pues se encarga de aclarar conceptos
relativos a la proteccion de datos personales (tal como la definicion los datos
sensibles, que permite determinar el tipo de informacidn que requiere mayor
proteccion); y también fija restricciones para evitar un mal uso de los datos. Ademas
se establecen los derechos de los titulares de esta informacion y se determinan los

cuidados que debe tenerse en el manejo de estos datos.
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En cuanto a la responsabilidad por infracciones a la Ley 19.628, el articulo 23 de la
misma sefiala que la persona natural o juridica o el organismo publico que sea
responsable del banco de datos personales se vera obligado a indemnizar tanto el
dafio patrimonial como el moral, causado por el uso indebido de estos datos.
Ademas se procedera a eliminar, modificar o bloguear los datos que causen
perjuicio, ya sea lo solicite el titular o el tribunal. La ley deja a criterio del juez tomar
las medidas necesaria proteger esta informacion, asi como el monto de la
indemnizacion en base a las circunstancias del caso y la gravedad de los hechos.
Esta disposicion es importante al establecer la obligacion de reparar el dafio
causado en este ambito, sin embargo bien pudo en vez de dejarse el monto de la
indemnizacion a criterio del juez, establecerse por medio de la ley este monto, que
de igual modo atienda a la naturaleza de la infraccién producida y la gravedad del

dafo producido.

A pesar de que Chile fue el primer pais latinoamericano en promulgar una ley sobre
proteccion de datos, debido al paso de los afios y al vertiginoso cambio que
experimenta la sociedad, esta normativa manifiesta falencias que hacen que frente a
la comunidad internacional, nuestro pais no cumpla con el estandar adecuado de
proteccion de privacidad. Esto debido a la falta de una autoridad de control,
imparcial e independiente que pueda resolver los conflictos que se presenten en esta
materia; a la carencia de un registro de banco de datos privados, que dificulta el
correcto ejercicio de derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposiciéon del
interesado; ya que las sanciones y multas en esta materia son de baja cuantia.*®? Por
esto es necesario regular mas acuciosamente las situaciones referentes a la
proteccion de datos, atendiendo a la naturaleza particular de la informacion tratada,
instaurando una autoridad con facultades para fiscalizar y sancionar posibles
conductas que infrinjan esta proteccién, y estableciendo penas mas severas, que

152 HERRERA CARPINTERO, Paloma. 2016. El derecho a la vida privada y las redes sociales en Chile. [en
linea] Revista Chilena de Derecho y Tecnologia. vol.5 no.1 Santiago jun. 2016 <
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0719-25842016000100003> [consulta: 30 noviembre
2016].
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efectivamente sirvan como elemento disuasivo para evitar la vulneracion de estos

datos.

3.4.2 Ley 20.584 sobre Los Derechos y Deberes que tienen las personas en

relacion con acciones vinculadas a su atencién en salud (2012)

En el articulo 1 de la presente ley, se sefiala que las disposiciones de esta, se
aplican a todos los prestadores de salud, ya sean publicos o privados. Y a los demas
profesionales o trabajadores que estén en contacto con el puablico o estén vinculados
a la atencion de salud.

En el parrafo segundo de esta ley se establece el derecho a un trato digno, pues los
pacientes deben ser respetados en todo momento y cualquier circunstancia, es asi
como en el articulo 5 de la ley 20.584 se establecen los deberes a respetar en el
marco del derecho a un trato digno, entre los cuales se encuentran: El deber de
utilizar un lenguaje adecuado e inteligible durante la atencion y tomarse las medidas
necesarias, para que el paciente comprenda su situacién y reciba la informacion
necesaria, las normas de cortesia y amabilidad generalmente aceptadas, y se
establece en la letra C) del articulo 5 que los prestadores de salud deberan respetar
y proteger la vida privada y honra de las personas durante su atencion de salud.
Estas norma es importante, ya que como anteriormente se menciono la dignidad
humana es un atributo innato de las personas, que tiene incidencia en el resto de los
principios fundamentales, y en este caso constituye un avance el dar bases de lo
que significa el trato digno que debe recibir el paciente en la atencion de salud,
reglas que hoy se conocen (aunque a veces no se cumplen a cabalidad), pero que

antes no estaban reguladas.

Esta ley en su articulo 10 inciso final hace referencia al deber de los prestadores de
tomar medidas necesarias para resguardar la confidencialidad durante la entrega de
informacion, asi como la existencia de lugares apropiados para ello. Aunque no

especifican en que se traducen las medidas y las condiciones que deben otorgarse
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para proteger este principio, por lo que bien cabria fijar criterios a cumplir por parte
de los profesionales de la salud en este aspecto.

El parrafo 5° de la ley 20.584 se refiere a la reserva de informacion contenida en la
ficha clinica, los antecedentes contenidos en esta, deben ser datos auténticos y
asegurarse el acceso oportuno, la conservaciéon y confidencialidad de estos datos.
Se sefiala que toda la informacién contenida en la ficha clinica tiene el caracter de
dato sensible. El articulo 13 inciso final de la presente ley sefiala “Las instituciones y
personas indicadas precedentemente adoptaran las providencias necesarias para
asegurar la reserva de la identidad del titular las fichas clinicas a las que accedan, de
los datos médicos, genéticos u otros de caracter sensible contenidos en ellas y para

que toda esta informacion sea utilizada exclusivamente para los fines para los cuales

fue requerida”. Esta ultima es la Unica mencidn expresa de los datos genéticos que

contiene la ley 20.584, y guarda relacion con la reserva de informacion de los datos
contenidos en la ficha clinica, esta proteccion se da a los datos genéticos en cuanto
forman parte del contenido de la ficha clinica, no existiendo un articulo que le
otorgue una proteccion especial, dada sus peculiares caracteristicas, sino que se
desprende de la proteccion a la intimidad.

El articulo 14 de esta ley trata sobre el consentimiento informado, sefialandose entre
sus requisitos el que sea libre, informado, expreso y voluntario. Estableciéndose que
en ningun caso la negativa a un procedimiento, podrd tener como fin practicas
eutanasicas o acelerar la muerte del paciente. Este reconocimiento a la autonomia
del paciente y el establecimiento de sus limites, no es del todo clara, pues por una
parte impide la aceleracion artificial de la muerte, las practicas eutanasicas y el
auxilio al suicidio, pero por otra parte en el articulo 16 de esta ley se le otorga al
paciente terminal el derecho a denegar su voluntad para someterse a algun
tratamiento que tenga por fin prologar artificialmente su vida, o segun lo dispuesto
por el articulo 18 de esta ley, la persona podra interrumpir su tratamiento o

negarse a cumplir con la prescripcion médica, por lo que cabria regular mas

105



acuciosamente estos casos, para tener claridad de las situaciones que en este

ambito seran sancionadas.

También resulta propicio mencionar que el articulo 21 de la ley 20.584 sefiala que
las personas tienen el derecho a elegir su incorporacién en cualquier tipo de
investigacion cientifica biomédica en los términos de la ley 20.120, con expresa
manifestacion de voluntad (previamente informada), y que en caso de no existir una
respuesta favorable a participar de los estudios, su negativa no podra acarrear
sancion alguna. Lo que es una clara manifestacién del respeto a la autonomia y
derecho a la privacidad de los individuos (en cuanto pueden evitar que terceros
tengan acceso a sus datos), mas aun en el caso de los datos genéticos, que

pertenecen a la esfera intima de las personas.

De esta manera esta ley a diferencia de la Ley General de Salud de México que
posee el titulo quinto bis denominado “El Genoma Humano”, hace poca mencion a
los datos genéticos en si, no profundiza en su proteccién, ni siquiera posee un
articulo especifico referido a ellos, a pesar del caracter especialmente sensible de
estos datos, sus peculiares caracteristicas y su relacion con la salud de las
personas. Se debe acudir a otras leyes para abarcar las variadas aristas que
involucra el patrimonio genético de las personas y asi lograr una adecuada

proteccion de la informacion genética de los individuos.

3.4.3.- Ley 19.970 Crea el sistema nacional de registros de ADN (2004)

Esta ley ya fue abordara en el capitulo Il del presente trabajo, pero se recalcara que
la informacién contenida en el registro, que se crea sobre la base de las huellas
genéticas con fines de investigacion criminal, segun lo dispuesto por su articulo 2
inciso 1, tiene caracter reservado, por lo que solo podra tener acceso directo a ella el
Ministerio Publico y los tribunales. También puede acceder a esta informacion la
policia, pero requiere previa autorizacion del Ministerio Publico, y los defensores
publicos o privados previa autorizacion del tribunal competente. Con estos
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resguardos se busca que el fin de este instrumento en la persecucion criminal, no se
desvié del inicialmente contemplado; para realizar esto seria conveniente regular con
mayor precision los casos en que la autoridad correspondiente dara autorizacion
para acceder a los datos, ya sea a la policia o a los abogados, asi como se debe
vigilar que el uso del Ministerio Publico y Tribunales de esta informacién se efectué
cumpliendo con los estdndares adecuados que requiere el tratamiento de esta

informacion.

El capitulo V de la ley 19.970 se refiere a las responsabilidades y sanciones, en el
articulo 19 se sefala que el acceso, divulgacion y uso indebido de la informacion
geneética, por parte de una persona que intervino en algun procedimiento regulado en
esta ley en virtud de su cargo o profesidon, y sin la autorizacion pertinente sera
sancionado con presidio menor en sus grados minimo a medio y multa de seis a diez
unidades tributarias mensuales. En caso de que el acceso, divulgacién y uso tenga
relacion con las muestras biolégicas o evidencias se sancionara con presidio menor
en su grado medio y multa de seis a diez unidades tributarias mensuales. De igual
modo quienes no tengan acceso a ellos por motivo de su cargo o profesion e
igualmente usen indebidamente esta informacion seran sancionados con presidio
menor en sus grados minimo a medio o multa de seis a diez unidades tributarias
mensuales. Al respecto, cabe sefalar que considerando que los delitos contra el
respeto y proteccion de la vida privada y publica de la persona y su familia, son
sancionados por el articulo 161-A del Cdodigo Penal con reclusibn menor en
cualquiera de sus grados y multa de 50 a 500 Unidades Tributarias Mensuales, y por
el articulo 161-B del Codigo Penal con reclusion menor en su grado maximo y multa
de 100 a 500 Unidades Tributarias Mensuales, se aprecia una falta severidad en la
sanciones aplicadas en esta ley, lo que carece de sentido, pues la informacién
genética de las personas que se maneja en este ambito pertenece a la esfera intima
de la persona. Debe castigarse especialmente a sujetos que por razon de su cargo o
profesion tenga acceso a estos datos, debido a que en virtud de un puesto de
confianza manejan informacion sumamente sensible que puede afectar gravemente

la vida de las personas, razén por la que deberia contemplarse al respecto la
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suspension de su cargo, y las multas aplicadas deberian variar de acuerdo al delito
cometido.

En su articulo 20 se sefiala que en caso de obstruccidén a la justicia, ya sea por
alterar muestras biologicas, falsificar resultados de exdmenes, adulterar el contenido
de exdmenes, eliminar o alterar huellas genéticas o datos del registro de ADN, el
sujeto sera sancionado con pena de presidio menor en su grado medio y multa de
seis a diez unidades tributarias mensuales. El que efectuase alguna de estas
acciones en virtud de su cargo o profesion o tenga el deber de incorporar la huella
genética al sistema Nacional de Registro de ADN y no lo hiciese, sera mayormente
sancionado debido a la falta a su cargo, siendo sancionado con presidio menor en
su grado maximo y multa de seis a diez unidades tributarias mensuales. De igual
forma la sancién parece no ser lo suficientemente severa en relacion con el gran mal
gue puede causarse a través de estas acciones, y el desmedro al buen
funcionamiento del sistema de justicia en general que puede implicar, al disminuir la

confianza en esta herramienta.

3.4.4.- Ley 20.120 sobre la investigacion cientifica en el ser humano, su

genoma, y prohibe la clonacion humana (2006)

Esta ley tiene por objeto proteger la vida de los seres humanos, desde la concepcion,
la integridad fisica y psiquica de las personas, su diversidad genética relacionada
con la investigacion cientifica biomédica y su aplicacion clinica. Se establece que si
bien existe libertad para desarrollar investigacion cientifica biomédica, esta tiene
como limite el respeto a los derechos y libertades esenciales del ser humano,
reconocidos como tal en la Constituciéon Politica de Chile y en los Tratados
internacionales ratificados por Chile que se encuentran vigentes. También se sefiala
que se prohibe la discriminacion arbitraria hecha sobre la base del patrimonio

genético de las personas.
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Segun lo dispuesto en el articulo 11 inciso 1 de esta ley *“Toda investigacion
cientifica en un ser humano debera contar con su consentimiento previo, expreso,
libre e informado, o, en su defecto, el de aquel que deba suplir su voluntad en
conformidad con la ley”. Por lo que en este ambito, también se reconoce el principio
de autonomia en las elecciones de los individuos, en atencidén a que ellos deciden si
desean 0 no ser objeto de estudio, a pesar del bien mayor que puede implicar el

resultado de investigaciones de este tipo.

Es importante contar con la autorizacion de la persona o de quien deba suplir su
voluntad, para solicitar, recibir, indagar, poseer o utilizar informacién del genoma
relativo al sujeto en cuestion, puesto que de no estar autorizado existe una
prohibicidn referente al empleo de estos datos, tal como sefiala el articulo 14 de esta
ley . En el articulo 19 la Ley 20.120 se establece que la pena para quien falsificare el
acta en que consta el consentimiento de la persona que consiente en la
investigacion (acta que debe contar con la firma de la persona, ademas de la firma
del director responsable de la investigacion y del director del centro o establecimiento
donde se llevara a cabo esta investigacion) serda reclusibn menor en su grado
minimo y con multa de 10 a 20 unidades tributarias mensuales. La sancion sera la
misma para el que maliciosamente use para cualquier fin un acta falsa. En cambio
quien no efectué el acta o realice una notoriamente incompleta sera sancionado con

multa de 10 a 20 unidades tributarias mensuales.

Se establece en el articulo 18 de esta ley, que la persona que violase la reserva de
informacion genética, fuera de la autorizacion otorgada en el articulo 12 a los
tribunales de justicia en los casos y formas establecidos por ley, sera sancionada con
las penas establecidas en el articulo 247 del Codigo Penal (que castiga a los
funcionarios publicos que revelan informacién de particulares de la que tienen
conocimiento en funcidn de su cargo con reclusion menor en sus grados a medio y
multa de seis a diez unidades tributarias mensuales). Ademas quien omitiese la
encriptacion exigida por esta ley sera sancionado con una multa de hasta mil

unidades de fomento. Es debido a los importantes bienes juridicos implicados en
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este tipo de investigaciones, que se requiere un mayor resguardo, estableciendo
una serie de responsabilidades a quienes trabajan en este tipo de investigaciones,
debiendo tener siempre presente el caracter reservado de la informacion genética del
ser humano y el que son aplicables las disposiciones del secreto profesional en esta

materia, tal como lo sefiala el articulo 12 de esta ley.

En el articulo 3 de esta ley se sefiala “Prohibese toda practica eugenésica, salvo la
consejeria genética”. P. S. Harper define de consejeria genética como “El consejo o
asesoramiento genético es el proceso mediante el cual un paciente o sus familiares
en riesgo de tener una enfermedad que puede ser hereditaria reciben informacion (o
educacién) sobre la naturaleza y las consecuencias de la enfermedad, la
probabilidad de desarrollarla o transmitirla a su descendencia y las maneras en que
esto puede ser prevenido, evitado o disminuido.”® Sin embargo en esta ley no se
precisa la manera como se materializa la consejeria genética y cuales son sus
limites, tal como en aquellos casos en que la informacion otorgada propicie
situaciones que atentan contra el valor de la vida humana, al no existir claridad de las

practicas que son adecuadas practicas médicas, de aquellas practicas eugenésicas.

También en el articulo 6 de la presente ley se establecen limitaciones al expresar
que “El cultivo de tejidos y organos solo procedera con fines de diagndsticos
terapéuticos o de investigacién cientifica. En ningin caso podran destruirse
embriones humanos para obtener las células troncales que den origen a dichos
tejidos y 6rganos. Lo que es importante, debido a que siempre debe tenerse en
cuenta que la ciencia y los nuevos conocimientos deben estar al servicio del ser

humano, y no implicar un desmedro al respeto de los individuos.

153 BOLETIN N° 1.993 -11. INFORME DE LA COMISION MIXTA, encargada de proponer la forma y modo de
resolver las discrepancias producidas entre el Senado y la Camara de Diputados respecto del proyecto de ley que
regula la investigacion cientifica en el ser humano, su genoma, y prohibe la clonacion humana. [En linea] <
http://www.senado.cl/appsenado/index.php?mo=documentos&ac=getDocto&proyid=9001&tipo=2> [consulta: 24
Agosto 2016].

110



Segun lo dispuesto en el articulo 17 de la ley 20.120, a aquel sujeto que clonase o
inicie un proceso de clonacién en seres humanos y el que realice un procedimiento
eugeneésico, se le aplicara la pena de presidio menor en su grado medio a maximo,
ademas de la inhabilitacién absoluta para el ejercicio profesional durante el tiempo
gue dure la condena. Y en caso de que el infractor sea reincidente sera inhabilitado
para ejercer su profesion de forma perpetua. Y él su articulo 20, sefiala que quien
desarrolle un proyecto de investigacion cientifica biomédica humana y no cuente con
las autorizaciones necesarias, sera sancionado con la suspension por tres afios del
ejercicio profesional y que en caso de reincidencia se impone una prohibicion
absoluta del ejercicio profesional en el territorio nacional. En estos casos las penas
de inhabilitacion para el ejercicio profesional, la suspension del ejercicio profesional y
la prohibicion absoluta del ejercicio profesional en el territorio nacional, constituyen
sanciones muy acertadas, en cuanto elemento disuasorio de profesionales de la
salud, para evitar la comercializacién de servicios éticamente cuestionables y que
pueden menoscabar el bien juridico de la vida y otros importantes principios

relacionados.

De esta normativa se da cuenta de que en Chile ha resguardado algunos aspectos
del genoma humano conforme a parametros internacionales, aunque falta precisar
ciertas situaciones. Se establece que se trata a la persona como la beneficiada por
la investigacion y no solo el objeto de esta, por lo que debe resguardarse la
dignidad del ser humano en todo momento.

3.4.5.- Codigo Penal
El codigo penal chileno no contiene normas que expresamente protejan el genoma
humano y la informaciébn asociado a este, sin embargo a través de distintas

disposiciones de nuestro codigo es posible sancionar la omision o falta de resguardo

en el tratamiento de la informacion genética de los individuos.
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En el libro Il TITULO Il parrafo 5 del Cédigo Penal se otorga proteccién a la vida
privada y publica de las personas y su familia, asociado al derecho a la intimidad
gran principio rector en el cual se puede amparar la proteccion a los datos genéticos,
sancionandose asi a quien capte, intercepte, grabe o reproduzca conversaciones o
comunicaciones de caracter privado por cualquier medio, en recintos particulares o
lugares que no tengan libre acceso al publico, sin consentimiento del afectado, y a
quien sustraiga, fotografié, fotocopie o reproduzca documentos o instrumentos de
caracter privado segun lo dispuesto en el articulo 161 A) del Codigo Penal con
reclusion menor en cualquiera de sus grados y multa de 50 a 500 Unidades
Tributarias Mensuales. Misma pena correspondera a quien difunda la informacion
obtenida, y en caso de que una misma persona se hiciese ilegalmente de esta
informacion y la divulgase, se aplicara reclusibn menor en su grado maximo y multa
de 100 a 500 Unidades Tributarias Mensuales, sancion no aplicable a personas con
autorizacion legal o judicial para efectuar alguna de las acciones del articulo 161-A
del Codigo Penal. También se sanciona a quien lucre u obtenga algun beneficio, por
la realizacion de actos sefialados en el articulo 161 A, segun lo dispuesto en el
articulo 161 B del Cdadigo Penal, con reclusién menor en su grado maximo y multa de
100 a 500 Unidades Tributarias Mensuales. En caso de que se exija la ejecucion de
un acto o hecho que constituya delito, la pena de reclusion se aumentara en un
grado. Estas normas protegen un principio constitucionalmente reconocido, tal como
establece el articulo 19 N° 4 de nuestra Constituciéon “El respeto y proteccion a la
vida privada y a la honra de la persona y su familia.” En relacion al articulo 161-A
inciso segundo del Codigo Penal, es cuestionable sancionar con la misma pena a
quien difunda las conversaciones, comunicaciones, instrumentos, imagenes y hechos
del inciso primero, que se refiere a quien capte comunicaciones privadas (entre otras
conductas que permiten obtener informacién); puesto que la difusion de estos datos
puede llegar a causar un mayor perjuicio al individuo, al afectar de forma grave su
derecho a la intimidad. En el derecho comparado el articulo 197 del cédigo penal
espafol que se refiere al descubrimiento y revelacién de secretos, regula diversas
situaciones, tal como: que el apoderamiento, utilizacion o modificacién de datos que

se hallen en ficheros o soportes informéticos; sanciona con mayor severidad la
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difusién de los datos de caracter privado; contempla la situacion de que quien
comete el ilicito es el responsable del fichero; establece penas mas altas para la
vulneracion de datos que revelan ideologia, religion, creencias, salud, origen racial,
vida sexual, o la victima es menor de edad o posee alguna discapacidad; asi como
también regula el caso de que el delito sea cometido por el conyuge o por persona
con la que el afectado esta o haya tenido una relacién de afectividad; o que los
hechos se cometieron con una finalidad lucrativa. De todo esto, se aprecia que
nuestra norma no contempla todas las distinciones que el cédigo penal espairiol,
faltando precisar una serie de situaciones, tales como las mencionadas

anteriormente.

Igualmente se podria encontrar proteccion penal de los datos genéticos en el libro 1l
TITULO IV parrafo 4 que regula la falsificacion de documentos publicos o auténticos
(articulos 193 a 196 del Codigo Penal) que sanciona con presidio menor en su grado
maximo a presidio mayor en su grado minimo al empleado publico que abusando de
su oficio, cometiere uno de los actos establecidos en el articulo 193 del Cadigo
Penal. En caso de ser un particular quien falsificare un documento publico, segun lo
dispuesto en el articulo 194 del Cédigo Penal sera sancionado con pena de presidio
menor en sus grados medio a maximo. Por su parte segun expresa el articulo 196 de
este codigo “El que maliciosamente hiciere uso del instrumento o parte falso, sera

castigado como si fuere autor de la falsedad”.

En el libro Il Titulo IV parrafo 5 del Codigo Penal se sanciona la falsificacion de
instrumentos privados (articulos 197 y 198), el articulo 197 establece la pena de
presidio menor en cualquiera de sus grados y multa de once a quince unidades
tributarias mensuales, o sélo la primera de ellas segun las circunstancias, a quien
cometiera uno de los actos descritos en el articulo 193 del Cédigo Penal, en
perjuicio de tercero, pero referido a instrumentos privados. lgualmente quien
maliciosamente usara estos documentos falsos se le mirard como autor de esta

falsedad.
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Respecto a las penas asociadas a la falsificacion de documento parece mas
rebuscada su conexién con los datos genéticos, sin embargo es claro que debe
resguardarse que los resultados de examenes sean adecuadamente representados
en aquellos documentos que den cuenta de ellos, y asi evitar su uso malintencionado
Yy que no se menoscabe la confianza en estos estudios. De este modo la relevancia
de las normas sobre falsificacion de documentos, en esta materia, se aprecia en
caso de verse adulterada o falsificada el acta donde debe constar el consentimiento
de las personas para participar en investigaciones biomédicas, en la falsificacion de
documentos que incluyan la firma de la autoridad pertinente o de aquellos
documentos en que se sefalen los resultados de los estudios médicos realizados,

donde pueda alterarse la verdad material de los hechos.

El libro 1l titulo IV péarrafo 7 del Codigo Penal trata sobre las falsedades vertidas en
el proceso y del perjuicio, en el articulo 206 se establece la sancién de presidio
menor en sus grados minimo a medio y multa de seis a veinte unidades tributarias
mensuales, si se trata de un proceso civil o por falta, y con presidio menor en su
grado medio a maximo y multa de veinte a treinta unidades tributarias mensuales, si
se trata de un proceso penal por crimen o simple delito, a aquel que en su calidad de
testigo, perito o interprete falte a la verdad en su declaracion, informe o traduccion
ante el tribunal. En el caso de los peritos o intérpretes tendran como sancion
adicional la suspension de profesién titular durante el tiempo de la condena. Si la
conducta sancionada se efectda con el fin de perjudicar al imputado o acusado en un
proceso por crimen o simple delito, se impondra pena en grado maximo. En este
aspecto es importante juzgar con severidad dichas conductas, ya que atentan contra
el buen funcionamiento del sistema de justicia; asi como también es importante
sancionar con aun mayor severidad las falsedades vertidas en el proceso penal,
debido a los importantes bienes juridicos involucrados entre ellos la libertad del

individuo.

En el articulo 207 del Cbédigo Penal se sefiala que la persona que conociendo la
circunstancia descrita en el articulo 206 del Cddigo Penal, presente de igual forma
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estos medios de prueba u otros falsos o adulterados sera sancionada con la pena de
presidio menor en su grado minimo a medio y multa de seis a veinte unidades
tributarias mensuales, en proceso civil o por falta, y presidio menor en su grado
medio a maximo y multa de veinte a treinta unidades tributarias mensuales en
proceso penal por crimen o simple delito. Si el sujeto en cuestion se trata de un
abogado ademas sera sancionado con la suspensién de profesién titular durante el
tiempo de la condena. Por otra parte si el sujeto es un fiscal del Ministerio Publico
sera sancionado con presidio menor en su grado maximo a presidio mayor en su
grado minimo. Y si la conducta sefialada fuera en contra del imputado o el acusado
en un proceso por crimen o simple delito, la pena se impondra con el grado maximo.
Por altimo, en el articulo 208 del Cdédigo Penal se establece que la retractacion
oportuna de estas conductas constituira circunstancia atenuante muy calificada. Es
importante considerar la situacién ya sea del abogado o del fiscal del Ministerio
Publico que presenten medios de prueba falsos o adulterados, ya que en su caso
debido a su profesion o cargo, poseen un deber inherente de resguardar la justicia y
cumplir con exigencias éticas propias de su oficio, por lo que se justifica sancionarlos

con penas mas altas acorde a su profesion.

En el libro Il Titulo V parrafo 7 del Cdédigo Penal se regula la infidelidad en la
custodia de documentos, en el articulo 242 del Cédigo Penal sefala: “El eclesiastico
o empleado publico que substraiga o destruya documentos o papeles que le

estuvieren confiados por razén de su cargo, sera castigado:

1° Con las penas de reclusibn menor en su grado maximo y multa de veintiuna a
veinticinco unidades tributarias mensuales, siempre que del hecho resulte grave

dafio de la causa publica o de tercero.
2° Con reclusiéon menor en sus grados minimo a medio y multa de once a veinte

unidades tributarias mensuales, cuando no concurrieren las circunstancias

expresadas en el nUmero anterior”.
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Por su parte el articulo 244 del Cédigo Penal establece que “El empleado publico
gue abriere 0 consintiere que se abran, sin la autorizacibn competente, papeles o
documentos cerrados cuya custodia le estuviere confiada, incurrira en las penas de
reclusion menor en su grado minimo y multa de seis a diez unidades tributarias
mensuales”. Este articulo y el anterior se encargan de sancionar expresamente las
violaciones a la cadena de custodia, importante medida técnica de seguridad de la
informacion genética, sin embargo falta una disposicidon que especificamente se
refiera a la cadena de custodia de muestras bioldgicas en el Cddigo Penal, y que

atienda a la naturaleza del material resguardado.

El Libro Il TITULO V péarrafo 8 del Codigo Penal trata sobre la violacién de secretos,
en su articulo 246 se establece que el empleado publico que teniendo informacién en
funcién de su cargo y la revelare o entregue documentos a su cargo y que no debia
entregar a terceros, sera sancionado con suspension del empleo en sus grados
minimo a medio o multa de seis a veinte unidades tributarias mensuales, o se
aplicaran ambas sanciones de forma conjunta. Por su parte el articulo 247 sefiala “El
empleado publico que, sabiendo por razon de su cargo los secretos de un particular,
los descubriere con perjuicio de éste, incurrira en las penas de reclusibn menor en
sus grados minimo a medio y multa de seis a diez unidades tributarias mensuales.

Las mismas penas se aplicaran a los que ejerciendo alguna de las profesiones que
requieren titulo, revelen los secretos que por razon de ella se les hubieren confiado”.
A este articulo se remite la ley 20.120 para sancionar la violacion del deber de
reserva de informacion en el ambito de los datos genéticos. A su vez el articulo 247
bis del Cddigo Penal, sefiala que cuando esta violacion de secreto por parte del
empleado publico se realizare con el fin de obtener un beneficio econémico para si
mismo o un tercero, se le aplicara a dicho funcionario la misma pena sefialada en el
articulo 247 del Codigo Penal mas una multa del tanto al triplo del beneficio
obtenido. Esta ultima pena es muy adecuada, pues la multa se establece en funcion
del monto de la utilidad recibida, consecuencia de la violacion del secreto, por lo que
resulta un adecuado castigo y un buen elemento disuasorio para evitar futuras

vulneraciones de la confianza depositada en sus cargos.
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Respecto a la aplicacion de las normas referentes a la violaciébn de secreto para
proteger la informacion genética, cabe sefialar que las sanciones asignadas deberian
ser mas severas atendiendo al caracter particularmente  sensible de esta
informacion, especialmente en aquellos casos donde existan personas que por razon
de su cargo obtengan acceso a esta y por lo tanto exista una relacién de confianza
de por medio. Ademas de las penas privativas de libertad, debe contemplarse otras
sanciones como multas cuyo monto atienda tanto a la gravedad del dafio producido
como del beneficio obtenido, y también se podria tomar el ejemplo del Cédigo Penal
Federal de México que sanciona conductas jornadas de trabajo en favor de la
comunidad a quien revele algun secreto o comunicacion reservada que conoce o ha
recibido con motivo de su empleo, cargo o puesto; estableciéndola como una
sancion adicional a quien cometa una infraccibn de este tipo. También debe
sefalarse alguna forma de reparar el perjuicio sufrido por la victima, a no respetarse

informacion perteneciente a su vida privada.

Por otra parte cabe sefialar que la suspension del ejercicio de la profesibn como
sancion a quienes infrinjan disposiciones que protejan a los datos genéticos
constituye una muy buena medida para evitar futuras infracciones por parte de

profesionales de la salud, y seria bueno ampliar su alcance.

De estas disposiciones se concluye que se sanciona especialmente a quienes tienen
acceso a la informacién en razon de su cargo, y que emplean esta con fines distintos
al que su labor requiere, ya sea para obtener un beneficio para si mismo o perjudicar
a un tercero. Se requiere un mayor resguardo de esta informacion, lo cual no solo
se limita a las medidas de seguridad y técnicas, como el encriptado de estos datos

( establecido en el articulo 13 de la ley 20.120), sino que también debe asegurarse
de que quienes tengan acceso a los datos genéticos guarden la debida custodia de

estos, debido al gran impacto que puede ocasionar el mal uso de esta informacion.
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De este modo puede apreciarse que a diferencia del Cdodigo Penal espafiol y
mexicano, no existe en nuestro cddigo penal normas expresas que se refieran a los
datos genéticos, sino que debemos limitarnos en buscar proteccibn a esta
informacion a través de distintos articulos que no se contemplaron inicialmente para
proteger esta informacion. Lo que muestra un importante retraso en nuestra
legislacion, pues aunque en otros paises de igual forma se debe acudir a
disposiciones legales de distintas fuentes para configurar la proteccion de los datos
genéticos, al menos algunos de ellos han tipificado conductas relacionadas con la
genética en su Cdédigo Penal, desde hace varios afios, o que hace ain mas evidente
la deficiencia de nuestro pais en la regulacién de esta materia. Por lo que seria
importante para nosotros considerar los aciertos y desaciertos de paises que se han
preocupado de esta area y que se encuentran mas avanzados en la regulacion de la

informacion genética.

Se requiere la existencia de sanciones que atiendan a las peculiaridades de esta
materia, asi como también resulta importante actualizar las disposiciones legales a
los nuevos tiempos, ya que la existencia de un mayor desarrollo tecnolégico y
avances cientificos traen consigo una serie de novedades, una de ellas es el
surgimiento de nuevas problematicas, de nuevos peligros a los bienes juridicos.
Lamentablemente la capacidad de reaccion por parte de la legislacion ante estas
nuevas amenazas es lenta, pues dificilmente la regulacion legal y la ciencia van de la
mano, ya que por lo general se regula una situacion cuando ya se presentan

problemas, en vez de prever y anticiparse a ellos como deberia hacerse.

3.4.6.- Codigo Procesal Penal

Contiene normas expresas en relacion a la obtencion de la huella genética. En su
articulo 198 que trata sobre los Examenes médicos y pruebas relacionadas con los
delitos previstos en los articulos 361 a 367 y en el articulo 375 del Codigo Penal,
seflala que hecho el reconocimiento por parte de los establecimientos de salud,
practicadas los exdmenes que buscan identificar a los participes del delito, debera el
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establecimiento conservar los antecedentes y muestras correspondientes. Se debera
levantar un acta, en duplicado en la que conste este reconocimiento, una copia se
entregara a quien se le realice el examen o0 a su responsable, y la otra permanecera
en custodia y bajo estricta reserva en la direccion del establecimiento de salud, por a
lo menos un afio, para ser remitido al Ministerio Publico. El inciso final del articulo
198 del Cédigo Procesal Penal da cuenta de que los establecimientos para
determinar huellas genéticas deben estar acreditados ante el Servicio Médico Legal,
pues de no estarlo deberan tomar las muestras biologicas y evidencia
correspondiente y remitirlas a la institucién habilitada para ello, segun lo dispuesto en
la ley 19.970 y su reglamento. Es importante este articulo en la medida que
establece medidas técnicas para la conservacion de los antecedentes y muestras

correspondientes.

Por otro lado, el articulo 199 bis que trata de Exdmenes y pruebas de ADN al
sefalar que los examenes y pruebas biolégicas deberan ser realizados por los
profesionales y técnicos del Servicio Médico Legal o instituciones acreditadas para
ello (que seran aquellas que consten en la némina que publique el Servicio Médico
Legal en el Diario Oficial), establece que las instituciones que efectien estas pruebas
deben cumplir con estandares de calidad requeridos, lo que es importante para

otorgar confiabilidad a este tipo de pruebas.

En el proceso penal, si se presenta la negativa de un sujeto de someterse a un
examen genético, se enfrenta, por una lado el deber de los ciudadanos de colaborar
con la justicia, y por otra parte el derecho a no auto-incriminarse. Someterse a
examenes de ADN, en algunos casos es obligatorio, y en otros no (ley 19.970). En
caso de requerirse el consentimiento de la persona, la negativa injustificada, podria
ser un indicio en cuanto a valoracion de la prueba. Sin embargo debe considerarse
que la sancion por no someterse a una prueba de ADN, sera inferior a la que el
sujeto arriesga en caso que el examen se efectué y el resultado sea desfavorable,
para él, por lo que para el individuo su consentimiento se basara en un simple calculo

de las ventajas y desventajas de someterse 0 no a estos estudios. Es por esto, que
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en ciertos casos se requiere autorizacion judicial para que estas pruebas se lleven a

cabo, y con ello llegar a la verdad.

De este modo a partir de la normativa nacional que regula la informacion genética, se
puede apreciar que si bien se ha buscado regular ciertas aspectos concernientes al
patrimonio genético de las personas, este esfuerzo aun no es suficiente, pues existen
vacios en la ley que dan cuenta de que aun no se ha logrado reglamentar de forma

Optima esta materia, y las diferentes y nuevas realidades implicadas.

3.5.-Medidas de seguridad en el tratamiento de la informacidén genética

Debido a la naturaleza de datos sensibles de la informacion genética debe existir
especial cuidado en su proteccién. Esto porque a pesar de que estos datos
constituyen parte de la esfera intima de la vida de las personas, existen terceros que
en razon de su cargo o profesion tienen acceso a ellos. Lo que resulta peligroso,
porque si bien la informacion genética puede tener muchos buenos usos, también
puede ser usada con fines perversos, como por ejemplo para establecer criterios de

discriminacion.

En cuanto a la proteccion de los datos genéticos, Susana Alvarez sefiala que “De
manera genérica, se pueden sefalar dos tipos de medidas destinadas a mantener la
seguridad de los datos. Por un lado, el deber de secreto profesional. Por otro, las

medidas técnicas”.*>*

En el primer capitulo de este trabajo, se ha sefialado que el secreto médico, impide
revelar a terceros informacion de la que se ha tomado conocimiento en vista de
actividades sanitarias, debido a que el médico establece con sus pacientes una
relacion de confianza, donde el paciente confia en que el profesional guardara
discrecion de lo que se le cuente o de lo que averiglie en el curso del tratamiento, por

lo que respetarse el secreto profesional que trae aparejado ciertas profesiones.

154 ALVAREZ. Op. cit. p.271.
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Por otro lado, deben tomarse medidas de indole técnica, en cuanto a como se
organiza la cadena de custodia, y los resguardos administrativos que permitan una
mayor seguridad en el control de los datos, tal como la proteccion de las historias

clinicas, el control del personal con acceso a la informacion, entre otras medidas.

A continuacion sefalaré algunas de las medidas que permiten el resguardo de la

informacion genética, en la legislacion chilena:

La ley 20.584, establece en su parrafo 5° la reserva de la informacién contenida en
la ficha clinica, asi su proteccion se fija en sus articulos 12 y 13. En el articulo 12 se
establece que la ficha clinica es un instrumento obligatorio en que se registran los
antecedentes relativos a las diferentes areas que guardan relacién con la salud de
las personas (ademas de instaurarse la naturaleza de dato sensible de la
informacion contenida en la ficha clinica). Por su parte en el articulo 13 inciso 1° se
sefala que “La ficha clinica permanecera por un periodo de al menos quince afios en
poder del prestador, quien serd responsable de la reserva de su contenido. Un
reglamento expedido a través del Ministerio de Salud establecera la forma y las
condiciones bajo las cuales los prestadores almacenaran las fichas, asi como las
normas necesarias para su administracion, adecuada proteccion y eliminacion”. Es
de este modo que la Ley 20.584 que Regula los Derechos y Deberes que tienen las
Personas en relacién con Acciones Vinculadas a su Atencién en Salud, establece la
proteccion de los datos genéticos en cuanto estos constan en la ficha clinica del

paciente.

Los datos genéticos cuentan con proteccion al formar parte de la ficha clinica,
poseyendo el resguardo de una serie de medidas técnicas existentes para evitar la
divulgacion del contenido de esta. En este contexto cabe destacar el Decreto 41
del Ministerio de Salud que aprueba reglamento sobre fichas clinicas, en el cual se

regula la elaboracién, contenido, almacenamiento, administracion, proteccién y
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eliminacién de las fichas médicas, que deben respetar todos los prestadores de
salud, tanto institucionales como individuales, del &mbito publico y privado.

El titulo Il del Decreto 41 regula el almacenamiento y proteccion de las fichas
clinicas, en el articulo 8 inciso 1 del reglamento sefala: “Las fichas clinicas,
cualquiera sea su soporte, deben almacenarse en un archivo o repositorio que
garantice que los registros son completos y asegure el acceso oportuno, la
conservacion y confidencialidad de los datos, asi como la autenticidad de su
contenido y de los cambios efectuados en ella”. Esta proteccidn es referida tanto al
soporte electrénico como en papel. Se destaca dentro de la proteccion a las fichas en
soporte electrénico, el requisito establecido en el articulo 8 I. B “Habra una copia de
seguridad en el lugar de operacion de los sistemas de informacion y otra en un
centro de almacenamiento de datos electronicos que tenga un estricto control de
acceso, registro de entrada y salida de respaldos” y el articulo 8 1.C) “Medidas de
seguridad y barreras de proteccién frente a accesos no autorizados”. En cuanto a las
fichas en papel importante es mencionar el articulo 8 Il C) que establece “Control de
extravios y omisiones de documentos”, el articulo 8 Il E) “Sistema de constancia de
solicitudes de acceso a las fichas”, y el articulo 8 Il F) “Registro de entrada y salida
de las fichas con indicacion del destinatario responsable y fechas de pedido y de
devolucion”. Estas son algunas de las adecuadas medidas que impiden que
cualquier persona tenga acceso a esta informacién, y que permite que aquellos que
tengan acceso a estos datos y los utilicen de mala manera, sean descubiertos y
responsabilizados de sus actos. Por lo que es sumamente importante llevar un
control estricto y detallado del registro de quienes tienen acceso a esta informacion,

tanto en su version digital, como en papel.

Para resguardar la confidencialidad y el acceso controlado a las fichas clinicas, el
articulo 9 del decreto 41, sefiala “Las fichas clinicas deberan gestionarse en una
forma centralizada que asegure el acceso controlado a las mismas de solo aquellas

personas que puedan tomar conocimiento de sus registros y consignar nuevos datos

122



en ella y que asegure la confidencialidad de su informacion. Este sistema debe llevar
registro de las fechas y personas que han accedido a las fichas.

Deberan existir medidas de seguridad para evitar los accesos de quienes no estén
directamente relacionados con la atencién de salud del titular de la ficha, incluido el
personal de salud y administrativo del prestador’. Con esto se busca que no
cualquier funcionario o profesional de la salud tenga acceso a estos datos, sino que
solo aquellas personas que efectivamente posean acceso a los registros y quienes
puedan adicionar informacion a la ficha clinica, esto para lograr un mayor control y

eficacia en el resguardo de la informacién contenida en la ficha clinica.

El articulo 10 del reglamento, se vincula a lo expuesto en el articulo 13 de la ley
20.584 que indica que no obstante el caracter confidencial de la ficha clinica y de
que terceros no vinculados de forma directa a la atencién del paciente no deberan
tener acceso a esta informacién, se establecen algunas excepciones , sefialadas en
los incisos 3 y 4 del articulo 13 de la ley 20.584 ,de a quienes, previa solicitud, se le
puede entregar informacion, siendo estas: el titular de la ficha clinica o su
representante, un tercero autorizado por el titular, tribunales de justicia, fiscales del
Ministerio publico y abogados, previa autorizacion del juez. Todos estos casos deben
contar con una justificacion, ya sea tener la autorizacion del titular de esta
informacion o cumplir ciertos requisitos establecidos por la ley, no es una facultad
gue pueda ejercerse arbitrariamente. El inciso final del articulo 13 de la ley 20.584,
seflala “Las instituciones y personas indicadas precedentemente adoptaradn las

providencias necesarias para asegurar la reserva de la identidad del titular las fichas

clinicas a las que accedan, de los datos médicos, genéticos u otros de caracter
sensible contenidos en ellas y para que toda esta informacion sea utilizada
exclusivamente para los fines para los cuales fue requerida.” Esta es la Unica
disposicion de esta ley que reconoce la proteccion a los datos genéticos, aunque lo
hace en cuanto forma parte del contenido de la ficha clinica, aun asi es importante
puesto que incluso sefala que son datos de caracter sensible, y debe resguardarse
su empleo para la finalidad prevista inicialmente (aspectos claves a considerar al
tratar este tipo de informacion).
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Debe procurarse que la proteccion a la ficha clinica se mantenga en el tiempo, no
solo al momento de efectuar los procedimientos meédicos y entregados los
resultados, sino que existe una obligacion de confidencialidad permanente por parte
de estas instituciones, siendo importante contar con un respaldo de la informacion
para resolver los eventuales problemas que puedan manifestarse en el futuro. El
articulo 13 inciso 1 de la ley 20.584 establece “La ficha clinica permanecera por un
periodo de al menos quince afios en poder del prestador, quien sera responsable de
la reserva de su contenido. Un reglamento expedido a través del Ministerio de Salud
establecera la forma y las condiciones bajo las cuales los prestadores almacenaran
las fichas, asi como las normas necesarias para su administracion, adecuada
proteccion y eliminacion”. Al respecto el articulo 12 del decreto 41 que aprueba el
reglamento sobre ficha clinica sefiala que habiendo transcurrido el plazo de
conservacion de ficha clinica, el prestador podra eliminarla, para lo cual debera
utilizar los medios necesarios que aseguren tanto la confidencialidad de la
informacion como su efectiva destruccion, debiendo levantar un acta en que se deje
constancia de esta situacion. Los prestadores institucionales publicos requieren una
resoluciébn que los autorice para eliminar las fichas clinicas; y los prestadores
privados, tanto individuales como institucionales, deben protocolizar dicha acta ante
notario. El reglamento sefiala que la obligacion del prestador en cuanto a la
conservacion y reserva de la ficha cesa tras su total eliminacion, sin embargo existe

una obligacion de reserva permanente sobre su contenido.

Por dltimo en el articulo 13 del reglamento sobre fichas clinicas se sefiala que sera
la Superintendencia de Salud, por medio de la Intendencia de Prestadores quien
fiscalizara el cumplimiento de las disposiciones del reglamento. Esta disposicion es
importante en la medida que establece claramente una autoridad facultada para
fiscalizar la proteccion de la ficha clinica, y que sea responsable del cumplimiento

del reglamento por parte de los prestadores de salud.
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Otra medida de seguridad de estos datos es la disociacion de la informacion, definida
en el articulo 2 letra I) de la ley 19.628 sobre Protecciéon de Datos de Caracter
Personal, que sefiala “Procedimiento de disociacion de datos, todo tratamiento de
datos personales de manera que la informacion que se obtenga no pueda asociarse
a persona determinada o determinable”. La disociacion de la informacion se
menciona en distintas disposiciones de la Declaracion Internacional sobre los Datos
Genéticos Humanos, donde se establece que es el titular de los datos quien podra
decidir acerca del uso de los datos genéticos, a menos que los datos estén
irreversiblemente disociados de una persona identificable. De este modo el uso de
este mecanismo en bases de datos de ADN empleadas para la investigacion,
constituye una de las mejores medidas de seguridad de las bases de datos, pues
permite analizar una gran cantidad de datos, desligados de los sujetos que aportaron
dicho material, y con ello elimina el peligro de discriminacién directo sobre el

individuo que aporto el material.

Por su parte en la Ley 20.120 Sobre la Investigacion Cientifica en el Ser Humano, Su
Genoma, y Prohibe la Clonacion Humana se establece la necesidad del
consentimiento informado, de aquel que se sometera a la investigacion cientifica o
persona que deba consentir por €l. Este deberd constar en un acta firmada por la
persona que consentira en la investigacion, el director a cargo de ella y por el director
del establecimiento donde se realizara, quien ademas sera ministro de fe. Es
importante que en dicha acta consten todas estas firmas, para efecto de que en
eventuales problemas que puedan surgir en la investigacion, se establezca con
mayor facilidad la responsabilidad de los involucrados, sancionandose a quien
efectué investigaciones sin las autorizaciones pertinentes y dilucidar qué es lo

permitido o no por el titular de estos datos al otorgar la autorizacion para su uso.

La Ley 19.970 que Crea el Sistema Nacional de Registros de ADN, se encarga de
establecer diversas medidas técnicas de seguridad, para evitar la falta de control
sobre el contenido de sus registros. En su articulo 1 inciso 4 sefiala que la
administracion y custodia del sistema corresponde al Servicio de Registro Civil e
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Identificacion, y que quien ingrese los datos sera el Servicio Médico Legal en
general, pero también pueden hacerlo las instituciones publicas o privadas que
cuenten con la acreditacion correspondiente, solo respecto a las huellas genéticas
que hayan identificado. Con esta disposicion ademas de establecerse un
responsable sobre la administracion del registro de ADN, y por tanto un organismo
que establezca control, también se facilita la determinacion de responsabilidad en el
mal manejo de estos datos, al ser acotadas las instituciones que pueden ingresar

datos.

El articulo 11 de la ley 19.970 hace referencia a la reserva y custodia de los datos,
seflalando que aquellas personas involucradas en el proceso de obtencion de
informacion genética, ya sea tomando las muestras, obteniendo la evidencia o
determinando las huellas genéticas deberan guardar reserva de los datos y mantener
integra la cadena de custodia. De modo tal que debe resguardarse la
confidencialidad requerida durante todo el proceso desde la toma de muestras hasta
la custodia del resultado obtenido de los estudios realizados, procurando tener un
control de cada una de las etapas del proceso involucradas, para asi mantener la
integridad de los resultados obtenidos, o que en esta area resulta tener una
importancia aun mayor, pues ademas de protegerse datos intimos y personales, se

preserva elementos empleados en la investigacion criminal.

El articulo 12 de la ley 19.970, sefiala que el organismo que determine la huella
genética tendra el deber de evacuar un informe acerca de la pericia, el que se
remitira el fiscal del Ministerio Publico o al tribunal competente. Cuando sea
efectuado por una institucion acreditada debera, ademas remitir al Servicio Médico
Legal el material biolégico y resto de ADN en relacién a cual se realiz6 el proceso de
reconocimiento, ademas de una copia del informe sefialado y los antecedentes que

el reglamento estime necesarios.

Una muestra del deber de vigilar todos los dmbitos involucrados (incluido aquel
posterior a la obtencién de los resultado de las pruebas genéticas), es el articulo 14
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de la ley 19.970 que se refiere a la conservacion y destruccion del material biologico,
gue establece que luego de evacuado el informe mencionado en el articulo 13 de
esta ley (que envia el Servicio Médico Legal al Ministerio Publico o al tribunal, dando
cuenta del cotejo de la huella genética contrastada con las demas contenidas en los
registros de ADN, requerido en un proceso penal) o de recibido el informe por parte
de una institucion acreditada por el Servicio médico Legal, que una vez hecha la
pericia remitié al Servicio médico Legal, la totalidad del Material biologico y el resto
del ADN extraido, la copia del informe y demas datos que exija el reglamento; se
debe destruir el material biolégico objeto de examen. Sin embargo cuando el Servicio
Médico Legal considera que la prueba es irrepetible, el Ministerio Publico debera

ordenar conservar una parte de este hasta por 30 afos.

En el mismo articulo 14 de la ley 19.970 se menciona que debera dejarse constancia
escrita por el funcionario encargado, ya sea de la destruccion o conservacién de
muestras biologicas, la que contendra datos necesarios para identificar las
muestras, y las razones que justifiqguen su conservacion. Los funcionarios a cargo de
eliminar muestras biolégicas, deben remitir mensualmente una lista de muestras
ingresadas, conservadas y destruidas, a su superior jerarquico. A su vez un informe
que contendra estas listas se remitira semestralmente al Director nacional del
Servicio Médico Legal por los directores médicos regionales o por el jefe del
departamento competente en la region Metropolitana. Los funcionarios que teniendo
el deber de destruir el material genético, no lo hicieron tendran responsabilidad
administrativa. De este modo la jerarquia existente en el Servicio Médico Legal,
permite supervisar el proceso de destruccion y control de muestras biologicas, asi
como también facilita saber quién debe responder ante una eventual falencia, y ante
guien debe responder por ella. Aunque falta precisar el modo como se eliminara las
muestras bioldgicas, en cuanto a que medidas concretas existen para cerciorarse de

su destruccion.

Debe resguardarse el correcto almacenamiento y transporte de las muestras
bioldgicas, teniéndose especial cuidado en establecer condiciones de seguridad y un
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proceso controlado de cada una de las etapas en que se maneja este material, que
impida la perdida de estas muestras, su contaminacion o alteracion de estas o la
informacion obtenida de ella, evitando cualquier clase de acceso no permitido. Cabe
recalcar que la naturaleza de datos sensibles, de los datos genéticos, implica que

deberan adoptarse los niveles més altos de seguridad.

Existen normas que permiten apreciar las medidas de seguridad tendientes a
proteger la informacion genética, pero estas deben ser tomadas de diversas leyes,
algunas de estas que abarcan un tema mas amplio que la proteccién de datos
genéticos, tal como la Ley 19.628 Sobre Proteccion de Datos de Caracter Personal, o
el caso del reglamento sobre fichas publicas, que lo que protege es el contenido de

la ficha clinica.

De esta forma, a pesar de que la normativa del patrimonio genético puede
desprenderse de las diversas regulaciones en nuestro derecho interno, deberia
contarse con una regulacibn mas especifica, organizada y comprensiva de las
diversas aristas que implica la seguridad de los datos genéticos, para asi lograr
mayor eficacia en el control de la cadena de custodia de estos datos. También
deberia especificarse la normativa referente a las politicas de las clinicas y
establecimientos médicos, asi como la forma en que la administracion debe controlar
el proceso de toma de muestra, analisis y entrega de resultados, como toman
decisiones los altos cargos respecto al tratamiento del material genético, y que en el
caso que estas decisiones ocasionen vulneraciones a los derechos de las personas,
asuman la responsabilidad y se les sancione severamente por afectar la credibilidad
del establecimiento en que trabajan y por generar perjuicios a gran escala a las

personas.

Para incorporar los resultados de los examenes genéticos en el proceso penal y que
tengan valor como prueba, se requiere garantizar que la evidencia fue tratada
adecuadamente, respetando la cadena de custodia. “Entonces, para cumplir con el
principio de inocencia, las pruebas expuestas en el Tribunal deben asegurarle a los
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jueces gque los resultados analizados y a partir de los cuales se tomaran decisiones,
corresponden a los indicios/muestras que fueron recuperadas desde el sitio del
suceso, la autopsia o el examen clinico; fueron conservadas, analizadas, no
adulteradas, por lo que los resultados obtenidos son confiables, pudiéndose
demostrar transparencia en los procedimientos de cada institucion a cargo y la
trazabilidad de la evidencia. Se da fe que lo que es examinado en el Tribunal es lo
mismo que fue hallado en las diligencias de la investigacion y que todo lo que se

pueda decidir tiene un sustento material.”*>®

De este modo deben tomarse las medidas necesarias y establecer un protocolo, que
evite el error en las pruebas de ADN o incluso algo mas grave, como los posibles
fraudes que puedan efectuarse. Para lo cual deben establecerse reglas claras,
precisas y suficientes que contemplen todo el proceso desde la toma de la muestra,
su andlisis, conservaciéon y destruccion, restringiendo el nimero de personas que
tengan acceso a ellas, sefialando la forma como se manejan las muestras y la
informacion obtenida de ella, y fijandose sanciones especiales atendida a la

naturaleza de la informacién tratada en caso de infraccion.

3.6.-Posibles delitos imputables

En cuanto a los delitos involucrados en esta materia, cabe sefalar que existen
aguellos delitos cometidos por el individuo que justifican indagar obtener su
informacion genética y aquellos cometidos por personas, ya sean funcionarios

publicos o0 no, que no respetan la normativa referente a los datos genéticos.

En primer lugar en cuanto a la incorporacion de sujetos en las de bases de ADN en
el ambito penal, debe tenerse en consideracién que “se ha de precisar los casos
penales especificos en que un tribunal competente puede indagar en la identidad

genética de una persona e invadir el derecho a la intimidad genética o romper con la

155 BORQUEZ V, Pamela. 2011. Importancia de la cadena de custodia de evidencias. [en linea] Revista Médica
de Chile vol.139 no.6 Santiago jun. 2011. <http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
98872011000600020> [consulta: 28 de agosto 2016].
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confidencialidad autorizando la revelacién de informacién genética.”**® Es por esto
gue se utiliza como factor determinante de la incorporacién de determinados sujetos
a los registros, un catalogo de delitos en virtud de los cuales se efectua la inclusion

de los individuos en estas bases de datos en vista de su gravedad y naturaleza.

Es cuestionable usar solo la sancién aplicada, como factor determinante en la
incorporacion de datos, pues no siempre se cumple la creencia de que a mayor
condena, exista mayor reincidencia, puesto que no son precisamente aquellos
delitos sancionados con mayor cantidad de afios (tal como delitos contra la vida), los
gue tienen mayor probabilidad de reincidir, sino que aquellos sujetos que cometen
cierto tipo de delitos graves y violentos (tal como aquellos de naturaleza sexual). Por
lo que algunos autores estiman que seria mas conveniente considerar el bien
juridico protegido y la intensidad con que esté fue vulnerado.™’La determinacién de
las conductas sancionadas que permitiran indagar en la informacion genética de las
personas, claramente implica debates éticos y juridicos, ya que es importante
establecer un adecuado control sobre esta informacion, restringiendo el acceso a ella

solo a aquellos casos donde sea justificada esta medida.

En el articulo 17 de la Ley 19.970 que crea el sistema nacional de registros de ADN
se sefialan aquellos delitos que ameritan la inclusion en el registro de condenados,
(que aun si no se obtuvo la huella genética en el procedimiento criminal, si puede

hacerlo en la sentencia condenatoria), que serian:

a).-Los sefalados en el Codigo Penal en el articulo 141 referente al secuestro, el
articulo 142 sobre sustraccion de un menor de edad, el articulo 150 A referente a
empleados publicos que aplique a personas privadas de libertad tormentos, apremios
ilegitimos, fisicos 0 mentales, u ordenare o consintiere su aplicacion y ciertas
acciones asociadas, el articulo 150 B sanciona a quien con ocasion de la tortura
indicada en el articulo 150 A, comete ademas homicidio; violacion ; la accion sexual

consistiere en la introduccion de objetos de cualquier indole, por via vaginal, anal o

156 RODRiGUEZ, Eduardo; VALDEBENITO, Carolinay LOLAS, Fernando.Op. cit.p.3
157 ALVAREZ DE NEYRA KAPPLER, Susana. Op. Cit. 94
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bucal, o se utilizaren animales en ello; castracion; mutilacion; provoque lesiones
graves debido a que hiera, golpe o maltrate de otra a otro dejando al ofendido
demente, inutil para el trabajo, impotente, impedido de algin miembro importante o
notablemente deforme; y al que por imprudencia temeraria ejecutare un hecho que,
si mediara malicia, constituiria un crimen o un simple delito, el articulo 296 N°1
referente a el que amenace seriamente a otro de un mal que constituya delito, ya sea
a su persona, familia, honra o propiedad, siendo verosimil la consumacion del hecho,
si la amenaza exige una cantidad o impone ilegitimamente cualquier otra condicion y
el culpable logro su propdsito, el articulo 296 N°2 sefiala la misma amenaza anterior,
con la diferencia de que en este caso el culpable no consiguié su propdésito, el
articulo 313 d que sanciona al que fabricara o a sabiendas expendiera sustancias
medicinales deterioradas o adulteradas, que sean peligrosas para la salud, el articulo
315 sanciona al que envenene o infecte comestibles, agua u otras bebidas de
consumo publico y conductas asociadas, el articulo 316 castiga al que disemine
gérmenes patdgenos con el propdsito de producir una enfermedad, el articulo 348 se
refiere al que producto del abandono provocara lesiones graves o la muerte del nifio,
el articulo 352 al que abandonare a su cényuge o un ascendiente o descendiente
provocando lesiones graves o0 la muerte por esto, el articulo 395 al que
maliciosamente castrare al otro, el articulo 396 sanciona la mutilacion de un
miembro, el articulo 397 N°1 referido al que hiriere, golpeare o maltratare de obra a
otro, resultando en que el ofendido quede demente, inatil para el trabajo, impotente,
impedido de un miembro importante o notablemente deforme, el articulo 401
sanciona al que cause lesiones menos graves contra guardadores, sacerdotes,
maestros o personas constituidas en dignidad o autoridad publica, el articulo 403 bis
castiga al que envia cartas o encomiendas explosivas que puedan afectar la vida o
integridad fisica de los destinatarios, el articulo 433 referido al robo con violencia o
intimidacion y las circunstancias que pueden conllevar, el articulo 436 inciso 1
castiga el robo con violencia o intimidacion fuera de los casos del articulo 433 y 434;
el articulo 440 referente a los robos con fuerza en las cosas en lugar habitado o
destinado a la habitacion o en sus dependencias, el articulo 474 sanciona al que

causare incendio de un edificio, tren de ferrocarril, buque u otro lugar causando
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muerte de persona o mutilacién o lesion grave, el articulo 475 referente al que cause
incendio en lugar habitado pudiendo prever esta circunstancia o en buques
mercantiles cargados de objetos inflamables, en buques de guerra, arsenales,
astilleros, almacenes, fabricas o depdsitos de pdélvora, museos, bibliotecas, archivos
u otros similares, el articulo 476 sanciona al que cause incendio en un lugar
destinado a servir de morada o un lugar o edificio dentro de un poblado aun en
lugares no habitados o bosques, plantios entre otros y articulo 480 pena al que
cause estragos por la sumersion o varamiento de nave, inundacion, destruccion de
puentes, explosion de minas de vapor y por lo general cualquier otro medio de
destruccién tan poderoso como los sefialados;

b).-los previstos en el libro 1l del Cdédigo Penal, titulo VII parrafo 1° referido al aborto,
parrafo 5 de la violacién, el parrafo 6 del Estupro y otros delitos sexuales y el parrafo
7 sobre disposiciones comunes de los parrafos anteriores, y los sefialados en el titulo

VIII del libro 1l parrafo 1° del Homicidio y parrafo 2°del Infanticidio.

c).- La elaboracion o trafico ilicitos de estupefacientes o delito terrorista

Como ya se mencion0 anteriormente, el articulo 17 inciso final de la Ley 19.970
establece la posibilidad de que el tribunal competente, de oficio o a peticion del fiscal
ordene la toma de muestras biologicas fuera de los casos sefialados anteriormente,
esto en atencion a antecedentes personales del condenado, la naturaleza y méviles
del delito, lo cual es cuestionable al abrir la posibilidad de inclusiéon de delitos en

bases de datos sin necesariamente contar con una justificacion adecuada para ello.

En segundo lugar, cabe mencionar aquellos delitos en que incurren aquellos sujetos
gue infringen las normas de las cuales se desprende la proteccion de la informacion

genética de las personas.

En este aspecto , atendiendo al respeto del derecho a la confidencialidad, se
establece la divulgacion como conducta sancionada,definida “como toda aquella
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comunicaciéon de la informacién obtenida de forma ilicita, por revestir de caracter
reservado, que es compartida por el tercero a otras personas ajenas a la titularidad
de la informacion, maliciosamente o no. Considerada de forma autonoma, constituye
una circunstancia agravante en los niveles de sanciones determinados para la

violacion de la privacidad.”™®

En el tratamiento de los datos genéticos, puede darse malas practicas, tales como el
cohecho regulado en los articulos 248, 248 bis y 249 del Cédigo Penal donde se
establecen sus sanciones, puede ser definido como el “Delito que comete un
empleado publico que solicita o acepta recibir un beneficio econémico indebido
(conocido coloquialmente como “coima” o “soborno”) para ejecutar o por haber
ejecutado un acto propio de su cargo, por omitirlo, por infringir sus deberes, por
ejercer influencia o cometer un delito funcionario.”* Y el soborno, definido como
“Delito que comete un particular que le ofrece o consiente dar a un empleado publico
un beneficio econdmico indebido para que éste ejecute un acto de su cargo, lo omita,
infrinja sus deberes, ejerza influencia o cometa un delito funcionario.”®Este se
encuentra tipificado en el articulo 250 del Cédigo Penal sancionado con las mismas
penas de multa e inhabilitacion establecidas en los articulos 248, 248 bis y 249
referentes al cohecho, ademéas de sanciones adicionales establecidas en la misma
disposicion. Estos delitos que involucran funcionarios publicos o personas que por
razon de su cargo tienen acceso a la informacién, poseen mayor gravedad, en la

medida que se vulnera la confianza depositada en estos individuos.

También debe considerarse en esta materia, los ya mencionados delitos asociados a
la violacion de secreto profesional. La ley debe establecer un adecuado control de
datos y evitar que personas no autorizadas tengan acceso a estos, en especial debe
resguardar la informacion sensible que se maneja en el ambito médico, por las

graves implicaciones que tendria su mala utilizacion.

158 LARA, J.Carlos; PINCHEIRA, Carolina 'y VERA, Francisco. Op. Cit. p.18.

159 Ibid.

160 FISCALIA MINISTERIO PUBLICO DE CHILE. Areas de Persecucion: Corrupcion. [en linea] <
http://www.fiscaliadechile.cl/Fiscalia/areas/cor-delitos.jsp> [consulta: 29 agosto 2016].
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Como ya se ha seflalado se sancionan distintas conductas relacionadas con la
informacion genetica, entre ellas: la manipulacion genetica, con fines distintos a el
tratamiento de enfermedades, tal como seria la creacion de hibridos; la
determinacion del sexo del individuo, sin consentimiento de los padres; delitos
asociados a la utilizacion y destruccion de fetos; inseminaciones artificiales sin
consentimiento de los involucrados; la comercializacion de datos geneticos de los
individuos, entre otros. Algunos de estas penas son directamente sefialadas en la
Ley 20.120, otras falta especificarla. Tal como se indicé anteriormente, si bien
existen prohibiciones manifestadas en tratados internacionales y leyes especiales en
esta materia, falta referencia a la genética en el codigo penal chileno, manifestando
falta de actualizacion y respuesta a las problematicas actuales asociadas a la nueva

tecnologia.

3.7.-Bien juridico protegido

Para Hans-Heinrich Jescheck, el bien juridico se le contemplaria como “valor ideal
del orden social juridicamente protegido, en cuyo mantenimiento tiene interés la
comunidad y que puede atribuirse, como su titular, tanto al particular como a la
colectividad.”®'De tal manera que se sancionara aquellas conducta que pasen a
llevar un interés, ya sea del individuo o de la sociedad en general, y que el legislador
considere que merece la proteccion del derecho penal. A continuacion se sefialaran
brevemente algunos bienes juridicos que es necesario tener presentes al tratar sobre

informacion genética:

a.- La vida: Es uno de los valores de mayor importancia reconocidos en nuestra
constituciéon. En su articulo 19 N° 1 se sefiala que se protege la vida, del que esta
por nacer. El feto también tiene derechos, entre ellos, a no verse expuesto al peligro

producto de manipulaciones genéticas. En cuanto al derecho a la vida, que protege

161 LEYVA ESTUPINAN, Manuel. 2015. La proteccion de bienes juridicos como funcién del derecho penal.
Expansion al ambito econdémico. [en linea] Revista de Ciencias sociales, Cuba n°. 67, 2015. <
http://revistas.uv.cl/index.php/rcs/article/view/391/354f> [consulta: 16 marzo 2017].p.136-137.
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este bien algunos autores sefialan que “consiste en el derecho a que no nos maten

arbitrariamente.”%?

b.- Dignidad humana: Tratados internacionales y la legislacion existente de diversos
paises que tratan sobre el genoma humano, reconocen que la dignidad humana es
un valor de vital importancia a resguardar en este ambito. Muestra de ello es el
articulo 2 de la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos
Humanos, que reconoce el derecho de las personas a que se respete su dignidad, lo
cual implica que no se reduzca al individuo a sus caracteristicas genéticas y se

respete su caracter Unico y su diversidad.

Es necesario tener presente en todo momento que el ser humano un fin en si
mismo, y no un medio; y que la dignidad del ser humano implica que, estos no tienen

precio.®®

c.- Intimidad: En vista de que los datos genéticos, contienen multiple informacion
tanto de la persona como sus parientes, muchas veces el conocimiento que se
obtiene es mayor al que inicialmente se contemplé. Es por esto que es tan
importante establecer un control de esta informacién y restringir su acceso, debiendo
proteger la intimidad del individuo y de su circulo familiar, es decir la esfera

reservada de la persona.

d.- Autonomia: “El derecho que tiene cada individuo de tener su propio punto de
vista, elegir y realizar acciones conforme a los valores y creencias personales, a la

responsabilidad individual.”®*

e.- Libertad: intimamente ligado a la autonomia. En relacién a los datos genéticos,

puede asociarse al consentimiento que debe prestar el individuo para aceptar o

162 GARCIA-HUIDOBRO, Rodolfo. 2008. Concepto de derecho a la vida. [en linea] Revista lus et Praxis - afio 14
- n° 1: 261-300, 2008 <http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0718-00122008000100010>
[consulta: 3 diciembre 2016].

163 GOMEZ CORDOBA, Ana.2010. Op. cit.p.147.

164 Ibid.p.149.
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negarse a participar de investigaciones médicas y cientificas, y someterse a

procedimientos.

Ciertos usos de la informacion genética, pueden implicar una vulneracion, no solo a
los bienes juridicos individuales, sino que también a otros de caracter colectivos, 0

que afectan diversos aspectos de la especie humana, tales como:*®®

a.- La inalterabilidad e intangibilidad del patrimonio genético del ser humano:
Garantiza la integridad y diversidad de la especie humana. Implica no realizar
acciones, tales como transferencia de diferentes especies, la creacién de hibridos, o

en general alterar los genes con fines distintos a los terapéuticos.

b.- La identidad e irrepetibilidad del ser humano: Se protege el derecho a la
individualidad, a la condicion de ser uno mismo distinto a los demas, en
consideracion a lo complejo y variable de la naturaleza humana. Por esto se
prohiben préacticas discriminatorias como la creacibn de hombres con mejores

caracteristicas segun ciertos parametros, la clonacién, entre otras prohibiciones.

La Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos en su articulo 3 se
refiere a la identidad de la persona, sefialando que cada individuo posee una
configuracion genética caracteristica y en su articulo 4 se refiere a su singularidad,
debido a que la informacién genética posee caracteristicas propias, entre ellas
proporcionar informacion relevante del individuo, su familia y grupo cultural al que

pertenece.

c.- La supervivencia de la especie humana: Implica asegurar la existencia
bioldgica del ser humano en el planeta. Al existir medios potencialmente destructivos

de la vida humana, tal como la creacion armas bioldgicas, entre otras.

165 ROMEO CASABONA, Carlos. Op. Cit.p.241-245.
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Algunos sugieren que el genoma humano debe ser protegido por lo implica en si
mismo, no por los principios humanos relacionados. Para Eduardo Rodriguez,
Carolina Valdebenito y Fernando Lolas “el genoma es un bien juridico a proteger y
que por tanto, se hace indispensable la necesidad de regulacion de la investigacion y
practicas genéticas y el papel que tiene la reflexion bioética en la clarificacién de
temas tan complejos como las consecuencias sociales del acceso a informacion
genética.”®® Lo que resulta correcto, puesto que los datos genéticos al poseer
aspectos unicos y caracteristicos que pueden producir un gran impacto en la vida de
las personas, requieren ser protegidos en atencién a esto, sin olvidar que existen

diversos bienes juridicos involucrados.

3.8.-Sujeto activo y pasivo del delito

Gustavo Balmaceda Hoyos sefala que el sujeto activo “es el autor del delito, es decir
la persona que ejecuta todo o parte la conducta ilicita descrita en el tipo.”™®” Por su
parte Harold Vega Arrieta sefala que el sujeto activo “Es aquel sujeto que dentro de

la oracién gramatical llamada tipo realiza la conducta activa u omisiva.”*®®

En materia de informacién genética, ya se ha tratado sobre la importancia de la
reserva de informacion, existiendo un mayor control en su tratamiento debido a la
naturaleza sensible de estos datos, y estableciéndose que en caso de ser vulnerada

esta reserva se configurarian ciertos delitos.

Las conductas donde se pasa a llevar el secreto profesional, tiene la circunstancia
agravante de que el sujeto activo utiliza su cargo o profesion para tener acceso a la
informacion y cometer el delito, no respondiendo a la confianza deposita en él,
siendo que precisamente su puesto implicaba discrecion y tomar los resguardos

necesarios para evitar la divulgacion de estos datos, o su mal utilizacion. AUn mas

166 RODRIGUEZ, Eduardo; VALDEBENITO, Carolina y LOLAS, Fernando. Op. cit. p.6

167 BALMACEDA HOYOS, Gustavo. 2014. Manual de Derecho Penal, Parte General. Santiago, Librotecnia.
p.131.

168 VEGA ARRIETA, Harold. El andlisis gramatical del tipo penal. [En linea] Revista Justicia, N°. 29 - pp. 53-71 -
Junio 2016 - Universidad Simo6n Bolivar - Barranquilla,
Colombia<http://www.scielo.org.co/pdf/just/n29/n29a05.pdf> [consulta: 18 marzo 2017] p.57.
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grave es cuando la persona que incurre en esta conducta tipica es un funcionario
publico, donde esté actia fuera de los casos permitidos por ley y prevaleciéndose de

Su cargo publico, para delinquir.

En el sector de la salud, existe, el secreto médico, que ya no es la clasica confidencia
de una persona con su médico, sino que también implica el deber de guardar reserva
por parte de la red de médicos, especialistas, profesionales de la salud y personal

técnico.'®® Sancionandose a quien no cumpla con este deber de confidencialidad.

También  existen prohibiciones para practicas médicas, como la eugenesia,
manipulacion genética y la clonacion, todas sancionas penalmente con graves
consecuencias al profesional que efectua dichos procedimientos. Debiéndose hacer
énfasis en la severidad del castigo aplicado, puesto que el profesional de la salud
posee un deber ético asociado al ejercicio de su profesion.

De igual forma puede ser sujeto activo del delito el perito, quien puede alterar los
resultados de los examenes ocultando la verdad material. Asi como también es
sancionable, aquel sujeto que utiliza pruebas falsas o erraras conociendo dicha

circunstancia. Asi lo disponen los articulos 206 y 207 del Codigo Penal.

El Sujeto pasivo del delito “Es el titular del bien juridico que se busca salvaguardar en

el tipo, es decir la victima que soporta el perjuicio de la conducta dafiina.” "

En cuanto a la vulneracion de la informacion genética, los sujetos pasivos seran
aguellos individuos a quienes no se respetd su privacidad y sus datos genéticos
fueron divulgados, asi como también su familia puede ser potencialmente
perjudicada. De igual forma son victimas aquellas personas que se vieron afectados
por pruebas alteradas, donde se modificaron los resultados ya sea con el fin de

perjudicarlos de alguna forma, de lucrar con ello u otro objetivo. Son también

169 BECA INFANTE, Juan. 2011. Confidencialidad y secreto médico. [en linea] < http://medicina.udd.cl/centro-
bioetica/files/2010/06/CONFIDENCIALIDAD_Y_SECRETO_MEDICO.pdf> [consulta: 4 diciembre 2016].
170 BALMACEDA HOYOS, Gustavo. Loc. cit.
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agraviados aquellos fetos o seres humanos sometidos a procedimientos genéticos no
autorizados, que vulneran su derecho a la vida y a la integridad fisica o su derecho a
identidad.

La Ley 19.628 Sobre Proteccion de la Vida Privada, en su titulo Il ,establece una
serie de facultades para el titular de los datos personales, tal como el acceso a la
informacion; derecho a solicitar su modificacion o rectificacion , en caso de ser
inexactos, erroneos o incompletos; el derecho de cancelacion o eliminacion cuando
su almacenamiento no tenga fundamento legal o sean datos caducos; derecho a
solicitar el bloqueo de los datos, que es la suspension temporal de operaciones de
tratamiento de datos almacenados, cuando proporcion6 voluntariamente sus datos o
se utilicen estos para comunicaciones comerciales en la cual no desee figurar. Estas
garantias las posee el titular de los datos genéticos, y son algunas de las medidas
utilizadas para evitar que se siga produciendo un dafio a la persona, por la

divulgacion de estos datos sensibles.

Por ultimo cabe sefalar que las normas penales gue sancionan conductas que
atentan contra la integridad de datos genéticos, fijan penas privativas de libertad y
multas a beneficio del fisco, faltando fijar formas concretas de reparacion a las

victimas por la vulneracion de su informacion genética.
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CONCLUSIONES

Son variados los campos donde la informacion genética resulta de utilidad, tal como
en medicina, en la identificacién de sujetos (ya sea en la persecuciéon penal, la
busqueda de personas desaparecidas o familiares), en la investigacion de la
paternidad, en el ambito laboral, entre otros, que incluso aun pueden resultar
desconocidos. Sin embargo si bien es cierto que la informaciébn genética posee
multiples y eficaces usos que han permitido dar respuesta a interrogantes que antes
no poseian solucién conocida, también trae aparejada riesgos de distinta indole.

La mayor parte de las veces, los avances de la tecnologia, junto a beneficios y
nuevas problematicas, generan falta de certeza, acerca de cémo el derecho
regulard estds nuevas realidades. Es usual que el legislador reaccione a los
cambios sociales y nuevas problematicas, con cierto retraso y no previniéndolos,
como deberia. Es por esto que existe cierto periodo de incertidumbre sobre la
normativa a aplicar, siendo necesario regular estas nuevas situaciones y tratar de

anticiparse a futuros problemas, aun si en un principio parecen lejanos.

De lo expuesto en esta investigacion, puede apreciarse que en materias propias de
la bioética, tal como la genética y la informacion genética propiamente tal, existe una
serie de derechos fundamentales a considerar, los que en muchas ocasiones
colisionan entre si, tal como el derecho a la intimidad, el derecho a la identidad
genética, la libertad de investigacion, la dignidad humana, entre otros importantes
derechos fundamentales. Por lo cual debe tenerse presente que ningun derecho es
absoluto, ni puede ser ejercido discrecionalmente, sino que debe considerar siempre
los derechos de terceras personas, igualmente validos, y con ello realizar una
valoracion caso a caso, para asi determinar a cual se le dara prioridad en una

determinada situacion.
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Muchos de los usos que pueden otorgarse a los datos genéticos, poseen el potencial
de afectar de forma importante la vida de los individuos, sus familiares e incluso
grupos de mayor escala a los cuales pertenecen. Es por esto que es especialmente
peligroso el empleo de esta informacion para establecer formas de discriminacion,
pasando a llevar la igualdad ante la ley, tal como podria darse en el ambito laboral,
en el trato otorgado a las compafiias de seguro, en la asignaciéon de recursos por

parte del Estado, u ocasionando una estigmatizacion social, entre otras.

Se aprecia como un elemento clave en la proteccién de los datos genéticos, el
respeto por la intimidad de las personas, lo que justifica su protecciéon reforzada. Este
derecho fundamental debe siempre tenerse presente en el tratamiento de esta

informacion.

En el dmbito penal si bien es cierto que el ADN es util para identificar a los
involucrados en el hecho delictivo, también es cierto que la inclusion de esta
informacion en las bases de datos de ADN acarrea consigo el peligro de

estigmatizacion, y con ello impedir la reinsercién social del individuo.

Las bases de datos de ADN, constituyen una herramienta eficaz en la persecucion
del delito y en general pueden resultar Utiles en investigaciones de diversa indole.
Sin embargo, debe tratarse esta recopilacion de datos con cautela, pues al poseer
informacion tan sensible, como los datos genéticos, puede llegar a ser sumamente
peligrosa segun el fin con el que se le emplee, es por esto que debe existir un
fundamento, una razon que justifique la inclusion de la informacion en estas bases
de datos, debiéndose establecer por medio de una ley los casos por los cuales se
aceptara la toma de muestras bioldgicas, y estableciendo limitaciones para el uso
de este material y la informacion obtenida de esté. El articulo 17 de la ley 19.970
sefala los delitos que ameritan la inclusion del sujeto en el Registro de Condenados,
sin embargo el inciso final del articulo 17 de la ley.19970, abre la posibilidad de
aumentar este catalogo por parte del tribunal competente, lo que si bien debe
considerar la naturaleza, modalidades y moviles del delito, genera un espacio de
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incertidumbre que no deberia existir. Debe asegurarse que se tomaran los debidos
resguardos para proteger estos datos, y que su empleo no se desviara de aquellos

para los cuales estuvieron inicialmente contemplados.

La toma de muestras bioldégicas en la investigacion criminal, asi como la
incorporacion de huellas genéticas a bases de ADN, hace cuestionarse si se cumple
0 no el respeto al debido proceso, al principio de inocencia y a la igualdad ante la ley,
frente al trato diferenciado que pueden tener los sujetos en cuanto las autoridades
tengan o0 no acceso a su informacion genética. Sin embargo en la medida que exista
una ley que establezca detalladamente las situaciones que ameriten la toma de
huellas genéticas, que contemple una justificacion adecuada para ello, y siendo

aplicadas las leyes a toda la poblacion se estarian respetando estos principios.

Otro peligro asociado a la informacion genética, es que se atribuyan nuestras
acciones exclusivamente a nuestra composicion genética, cayendo en una especie
de reduccionismo genético, el cual pasa por alto una serie de factores importantes a
considerar, tal como que el entorno social y cultural que rodea a una persona afecta
su conducta y por ende su toma de decisiones, asi como tampoco se debe olvidar
la existencia del libre albedrio, el que implica que las personas poseen la capacidad
de elegir como sera su proceder y tendran que responsabilizarse de las
consecuencias de sus actos. De esta forma debe tenerse claro que no puede
reducirse a los individuos a su composicion genética, pues esa seria una forma muy

simplista de ver a los seres humanos.

Al iniciar esta investigacion se hizo bajo el supuesto de que la proteccion de los datos
genéticos, en nuestra legislacion es deficiente. De la recopilacién y analisis de
distintas normas existentes en nuestro pais, comparandola la normativa extranjera, y

sefalando las directrices internacionales fijadas, esto se comprueba.

142



En el &mbito internacional existen diversos instrumentos que otorgan proteccion a la
informacion genética, ya sea con Declaraciones que se refieran a los derechos
humanos en general (como por ejemplo la Declaracion Universal de Derechos
humanos) de donde puede subsumirse la proteccién de las materias relacionadas
con la genética; o con instrumentos que otorgan proteccion especifica al genoma
humano (tal como la Declaracién Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos y
la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos), que
dan cuenta del reconocimiento a nivel global de la importancia de estas materias,
otorgando parametros de la proteccion al genoma humano que deben establecer los

paises en su legislacion interna, los que muchas veces no se cumplen.

Otros paises también se han preocupado de legislar sobre esta materia, algunos de
ellos cuentan con mayor desarrollo doctrinal y jurisprudencial. Siendo importante
tomar en consideracion los aciertos y errores de estas legislaciones. Al comparamos
con otras naciones mas adelantadas en estos temas, nos percatamos que a pesar de
gue nuestro pais se ha preocupado de legislar sobre algunas de las problematicas
gue traen consigo los nuevos conocimientos del genoma humano, aun existen
interrogantes sin una solucion clara. Por lo que se requiere una normativa mas
acuciosa sobre temas genéticos, desarrollo jurisprudencial y doctrinal, que se hagan

cargo de esta situacion.

En el ambito nacional no existe una proteccion sistematizada para los datos
genéticos en alguna ley especifica, sino que existen normas dispersas a traves de
las cuales es posible configurar el régimen normativo aplicable a la informacion
genética. Entre los preceptos que resguardan los datos genéticos, esta la
Constitucion Politica de nuestro pais que protege el derecho a la intimidad de las
personas, elevandolo a la categoria de derecho fundamental, también existen
diversas leyes que regulan ciertos aspectos de estos datos, tal como la Ley 19.628
Sobre Proteccion de Datos de Caracter Personal, que si bien abarca un mayor rango
de proteccion que se refiere a la informacion personal en general, bien podria
entenderse que incluye la proteccion a los datos genéticos, la Ley 20.584 sobre Los
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Derechos y Deberes que tienen las Personas en relacion con Acciones Vinculadas a
su Atencién en Salud, la Ley 19.970 que Crea el Sistema Nacional de Registros de
ADN y la Ley 20.120 Sobre la Investigacion Cientifica en el Ser Humano, su

Genoma, y Prohibe la Clonacién Humana, entre otras.

Si bien puede otorgarse proteccion a estos datos a través de estas leyes, tal como la
Ley 20.120 Sobre la Investigacion Cientifica en el Ser Humano, su Genoma, y
Prohibe la Clonacion Humana, esta no regula todos los aspectos en que tiene
incidencia esta materia. EXxiste una carencia de normas adecuadas que otorguen
proteccion a los datos genéticos, que atiendan a las peculiaridades de estos datos
sensibles; no solo por esta calidad; sino que en atencibn a sus caracteristicas
anicas, tales como su singularidad, capacidad predictiva, el constituir informacion no
voluntaria, entre otras cualidades. Es debido a estas particularidades que los datos

genéticos requieren una mayor proteccion y resguardo.

Por su parte nuestro Cédigo Penal a diferencia de los que ocurre en otros paises,
como Espafia y México, no contiene una seccién dedicada exclusivamente a la
genética, y no tipifica conductas tales como la manipulacién genética o la clonacion,
sino que debe recurrirse a leyes especiales para ello, lo que constituye una clara
deficiencia en nuestra legislacion. Sin embargo si es posible otorgar proteccion a los
datos genéticos a través de figuras tales como la falsificacion de documentos
publicos o auténticos, la falsificacion de instrumentos privados, las falsedades
vertidas en el proceso y del perjuicio, la infidelidad en la custodia de documentos, la
violacién de secretos, soborno, cohecho, entre otras. De igual forma es importante
que nuestro codigo penal se actualice y dedique una seccion a regular aquellos
delitos en el campo de la genética, y contemple sanciones que atiendan

especificamente a la mala utilizacion de la informacion genética.

Respecto a las sanciones aplicables en esta materia, cabe sefialar que se requiere
mayor severidad de las penas con que se castigan conductas que infrinjan la
proteccion de la informacién genética, esto debido a que se debe castigar duramente
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las conductas que interfieran en un aspecto tan intimo del ser humano, como su

composicidén genética, y a la vez prevenir con ello futuras infracciones.

Existen distintas formas de resguardo de la informacion genética, por un lado la
existencia del secreto profesional y el deber de confidencialidad que deben guardar
aguellas personas que por razén de su cargo (no solo médicos) tomen conocimiento
de esta, el cual descansa en la relacion de confianza que debe existir entre el
meédico y el paciente. Y por otro lado la existencia de medidas técnicas adecuadas
para garantizar que esta informacion no llegue a manos de terceros no autorizados.
Los resguardos de indole técnica, tal como la cadena de custodia, el acceso
restringido a las historias clinicas, a las bases de datos entre otras, son importantes
en la medida de que para que los examenes de ADN posean valor probatorio, debe
tenerse confianza en su credibilidad, en que estos efectivamente conducen a la

verdad material de los hechos.

Debe tomarse conciencia de los variados y amplios perjuicios que pueden generarse
debido a la divulgacion indebida o uso inadecuado de esta informacion, y no verlos
como peligros lejanos, sino cada vez mas cercanos y presentes. De este modo se
requiere una regulacion mas detallada y sistematizada que proteja adecuadamente
los datos genéticos, y prevea las problematicas que se pueden manifestar en un

futuro no tan lejano.
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