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A través de la obra Derechos fundamentales y protección de datos, procede
la profesora Susana Álvarez a la publicación de su Tesis Doctoral, investiga-
ción rigurosa y exhaustiva que consiste en poner de manifiesto los proble-
mas, fundamentalmente jurídicos, que se derivan de la utilización actual de
la información genética en general y de los datos genéticos en particular,
respecto de determinados derechos fundamentales como el derecho a la in-
timidad o la identidad personal, derivándose ambos del valor fundamental
de la dignidad humana.

Adelanta ya la autora al comienzo de su obra que estamos asistiendo, en
los últimos años, a una verdadera revolución científica en materia de genéti-
ca humana, lo que se ha venido a denominar “La Nueva Genética”. Es cier-
tamente innegable que la Medicina actual en su vertiente biomédica aplica-
da al ámbito genético, ha supuesto la apertura de todo un nuevo campo
científico-técnico que, en muchas ocasiones, más que un camino nivelado
sobre el que el conocimiento humano avanza cómodamente, supone la aper-
tura de un abismo sobre el que el ser humano del siglo XXI va a tener que
hacer más de un equilibrio jurídico-ético. 

Ya desde los experimentos genéticos de Mendel realizados a través de sus
investigaciones con guisantes, pasando por los descubrimientos de Watson y
Crick sobre la estructura de la doble hélice, hasta llegar a la culminación del
Proyecto Genoma Humano con el cartografiado genético del ser humano, la ge-
nética humana se ha visto considerablemente reforzada, ocupando un incues-
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tionable lugar preponderante en el discurso jurídico actual. Determina la autora
que el estudio que desde el Derecho se está llevando a cabo sobre el genoma hu-
mano puede reconducirse a dos grandes grupos: por un lado el relativo a la in-
formación genética, y por otro el referente a la manipulación genética. Prosigue afir-
mando que, a su vez, en el primer grupo destacado confluyen dos vertientes de
la denominada “edad tecnológica”: el desarrollo de las tecnologías de la infor-
mación, y el desarrollo del conocimiento sobre los genes, por lo que la autora
viene a hermanar, en lo que se ha venido entendiendo como el “siglo de la tec-
nociencia”, el conocimiento informático y el conocimiento genético. 

La obra claramente consigue su propósito, el cual consiste básicamente,
en agotar las vías de aproximación y análisis del tratamiento jurídico que los
datos genéticos reciben en la actualidad, tanto a nivel internacional como
nacional, quedando la regulación jurídica básica, en ambos ámbitos espacia-
les, residenciada en el seno del derecho de nuevo cuño a la autodetermina-
ción informativa. 

La primera conclusión a la que llega la profesora Álvarez González, al
aproximarse al conocimiento de la información genética, es que ésta presen-
ta una clara naturaleza tridimensional, en el sentido de ser una información
atinente al individuo, a la familia biológica a la que éste pertenece, y por úl-
timo a la humanidad en general. La segunda conclusión que alcanza es que,
a pesar de que la información genética goza de la dimensión tridimensional
expuesta, los datos genéticos extraídos de esta información deben entender-
se como “datos de carácter personal” pues, en todo caso, va a tratarse de
una información concerniente a una persona física identificable. 

Pero, el primer problema lógico con el que se puede topar el lector es
que, si se asume como cierta la primera aseveración, es decir, que la infor-
mación genética en general y los datos genéticos extraídos de ésta en parti-
cular, tienen una clara naturaleza tridimensional, ¿cómo puede sostenerse a
su vez la segunda conclusión? es decir ¿cómo puede afirmarse que los datos
genéticos son datos de carácter personal, atinentes a un individuo concreto e
identificable, y a la misma vez, sostener que éstos presentan una ineludible
dimensión colectiva, encarnada en la familia y en la especie humana? La au-
tora salva esta objeción afirmando que la realidad biológica, para quedar ju-
rídicamente garantizada, no tiene por qué coincidir con la realidad normati-
va.

La segunda observación que se puede formular, encontrándose en estre-
cha relación con la primera, es que aún siendo cierto que la información gené-
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tica tiene una dimensión tridimensional, en realidad estas dimensiones se
proyectan sobre el individuo concreto, su familia biológica, y en su caso, sobre
el grupo étnico con el que el sujeto puede encontrarse vinculado. Como es ló-
gico, la dimensión atinente a la universalidad de la especie humana, se en-
cuentra en el trasfondo de cualquier información biológica humana, pero en
realidad, la vinculación genética del individuo concreto con la humanidad en-
tendida como especie, no proporciona una nueva información, sino que supo-
ne la constatación de un conocimiento apriorístico. Por su parte, sí proporcio-
na un conocimiento más amplio de la dimensión biológica del individuo, y
además de carácter sensible, la dimensión de la información genética que re-
vela la pertenencia del individuo a una etnia o a un grupo social concreto.

La información genética no sólo presenta una naturaleza tridimensional, si-
no que además cuenta con una serie de peculiaridades, ya destacadas por el
profesor Romeo Casabona y de las que se hace eco la profesora Álvarez Gonzá-
lez en esta obra. La información genética tiene una naturaleza permanente e in-
alterable, se trata de una información singular, pone de manifiesto la vincula-
ción con los demás miembros de la familia biológica, y por último, tiene una
trascendental capacidad predictiva. Pero, a pesar de presentar todas estas pecu-
liaridades, la mayoría de la doctrina sigue pronunciándose a favor del entendi-
miento de los datos genéticos como “datos relativos a la salud”. Como muy
acertadamente pone de manifiesto la autora, es a todas luces necesaria la dife-
renciación jurídica entre esta última categoría de datos personales, y los “datos
genéticos”, pues, aunque la información genética en muchos casos proporcione
un conocimiento probable sobre el estado de salud físico y psíquico, presente y
futuro del individuo, en realidad este conocimiento es mucho más amplio, lle-
gando incluso, y como ya ha sido señalado, a la familia biológica y a la etnia a la
que dicho individuo puede pertenecer. Es por esto que en la obra se postula por
la necesaria creación de una categoría específica de datos genéticos, entendidos
estos como datos personales de carácter sensible, pero necesariamente diferen-
ciados de los datos relativos a la salud. Si bien es cierto que esta propuesta es
ciertamente acertada, no lo es menos que, la configuración que de la misma se
lleva a cabo en la obra es jurídicamente insuficiente, pues no otorga cobertura
normativa, y por tanto, no proporciona una efectiva protección jurídica a la di-
mensión colectiva propia de la información genética ya señalada arriba.

La protección de los datos genéticos tiene su mejor acomodo jurídico en el
seno del derecho a la autodeterminación informativa, según la profesora Su-
sana Álvarez, pues, al entenderse éste como un derecho de carácter instru-
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mental, constituye un mecanismo de tutela de otros derechos fundamentales
como la intimidad y la identidad personal. En relación con la intimidad, ésta
se verá garantizada a través del derecho a la autodeterminación informativa
cuando este último derecho tutele datos de carácter íntimo, por su parte, el
derecho a la identidad personal se verá garantizado al preservarse la identi-
dad biológica individual, identidad que se obtiene básicamente, mediante la
determinación de la “huella genética” o del “perfil genético”, técnica que no
proporciona un “conocimiento genético”, sino un “reconocimiento genético”. 

Procede la autora a definir el derecho a la intimidad como un derecho
estrictamente vinculado a la personalidad, derivado de la idea de dignidad
humana, que implica, en todo caso, la existencia de un ámbito propio y re-
servado frente al conocimiento de los demás, necesario para mantener una
mínima calidad de vida. Pero, al sostener una concepción histórica de los
derechos fundamentales, refleca cómo éstos en general y el derecho a la inti-
midad en particular, se han visto sometidos a una necesaria adaptación a las
nuevas necesidades planteadas en el marco de una sociedad concreta. De
ahí que, en la “sociedad de la tecnociencia” se planteen nuevas necesidades
deudoras de protección jurídica ante el surgimiento de nuevas amenazas,
siendo un buen ejemplo de este fenómeno el surgimiento del derecho a la
autodeterminación informativa. Este nuevo derecho, también conocido co-
mo habeas data1, se consolida como tal a partir de la sentencia de 15 de di-
ciembre de 1983 del Tribunal Constitucional alemán, que ha tenido diferen-
te acomodo en la doctrina española. Por un lado, hay autores que
consideran la autodeterminación informativa como un ámbito de especifica-
ción del derecho matriz a la intimidad, y por otro, hay un sector doctrinal
que entiende el derecho a la autodeterminación como un derecho autónomo
y por tanto diferenciado del derecho a la intimidad. Este último caso es el
defendido por buena parte de la doctrina y la jurisprudencia españolas2 que,

1 En la obra se refleja como el profesor Pérez Luño señala un paralelismo entre la fun-
ción del habeas data y la del habeas corpus como cauces procesales de salvaguarda de los dere-
chos a la libertad de la persona, constituyendo dos garantías procesales de aspectos diferen-
tes de la libertad. El habeas corpus vela por la libertad física, mientras que el segundo lo hace
sobre aspectos más íntimos de la libertad.

2 Señala la autora que esta posición del Tribunal Constitucional comienza con la Senten-
cia 254/1993 de 20 de julio, pero su consolidación llegará con las Sentencias 290/2000 de 30 de
noviembre y 292/2000 de 30 de noviembre que resuelven los recursos de inconstitucionalidad
interpuestos contra determinados preceptos de la Ley Orgánica 15/1992 de 29 de octubre, de
Regulación del Tratamiento Automatizado de los Datos de Carácter Personal (LORTAD). 



Recensiones 193

ISSN: 1133-0937 DERECHOS Y LIBERTADES
Número 18, Época II, enero 2008, pp. 189-200

junto con la Agencia española de Protección de Datos, han venido a deter-
minar la independencia entre el derecho a la intimidad y el derecho a la au-
todeterminación informativa, basándose para ello en la diferente regulación
que ambos derechos reciben en el seno de la Constitución española (CE). El
derecho a la intimidad encuentra su regulación, y por ende su garantía cons-
titucional, en el artículo 18.1 CE, mientras que el derecho a la autodetermi-
nación informativa, o habeas data, lo hace en el artículo 18.4. Se avala, aún
más si cabe, la diferenciación entre los derechos señalados arriba a través de
la Carta Europea de Derechos Fundamentales aprobada en Niza el 7 de di-
ciembre de 2000, donde se reconoce el derecho a la intimidad y el derecho a
la autodeterminación informativa, al que denomina derecho a la protección
de datos, de manera claramente diferenciada y autónoma, tratándolos inclu-
so en preceptos separados. 

Partiendo de la justificada diferenciación establecida en la obra entre los
dos derechos señalados, es de destacar que quizá hubiera sido más acertado
hacer referencia al “derecho a la protección de datos” –como de hecho se ha-
ce en el título de la obra– en vez de “derecho a la autodeterminación infor-
mativa”, pues, en realidad este último puede entenderse incluido en el pri-
mero, constituyendo concretamente la vertiente positiva de tal derecho. En
la obra se afirma que, el conjunto de facultades que asisten al sujeto titular
de los datos –acceso, rectificación, oposición y cancelación3–, constituye la
vertiente positiva del derecho de autodeterminación o habeas data, y por su
parte, el deber de información previa, así como el de cumplimiento del
conjunto de principios orientados a la conservación de la calidad de los
datos –pertinencia, finalidad, veracidad, exactitud y seguridad–, y que de-
ben ser cumplidos por los responsables del tratamiento de tales datos, for-
man la vertiente negativa del mencionado derecho. Pero, si solo se hace alu-
sión al derecho a la autodeterminación informativa, en realidad se reduce la
protección de los datos personales a su aspecto positivo, es decir, al habeas
data. Lo que sí queda sobradamente constatado en la obra es que, el derecho
que ha venido a denominarse por cierto sector doctrinal como “derecho a la
intimidad genética”, se presenta como un instrumento jurídico insuficiente
para dar efectiva protección a la totalidad de los datos genéticos, pues, como

3 La autora también habla del “derecho al olvido”, aunque en realidad este derecho de
cancelación de datos fue configurado específicamente para el ámbito penitenciario, en su fase
de cancelación de la información atinente al cumplimiento de una pena, una vez agotado el
plazo temporal prescrito.
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señala la autora, habrá datos genéticos que se adentren en el ámbito íntimo
del individuo, y otros que no lo hagan.

Es por todo lo expuesto que, el derecho a la autodeterminación informa-
tiva se presenta en esta obra como la figura jurídica más adecuada para pro-
teger los datos genéticos en general, al disponer este derecho de un objeto
de protección más amplio, dando así cabida a la complejidad con la que se
presentan los datos genéticos personales. 

Realiza la profesora Susana Álvarez en esta investigación un recorrido
científico ciertamente exhaustivo y bien argumentado, a través del cual pone
de manifiesto qué es la información genética, y por ende los datos genéticos, y
cuáles son las vías de obtención de los mismos. Procede la autora a la esque-
matización de las técnicas científicas, con las que se cuenta en la actualidad,
para la obtención de los datos genéticos en tres categorías bien delimitadas:
pruebas de detección o genetic screening, pruebas de seguimiento genético o
genetic monitoring, y por último, el análisis forense o pericial del ADN. La primera
de las técnicas destacadas consiste groso modo en la realización de un examen
completo del genotipo de un individuo concreto, con la finalidad de detectar
la presencia de algún gen o cromosoma defectuoso, la segunda consiste en el
análisis de la posible mutación que han podido sufrir algunos genes al estar
sometidos a un determinado entorno, y por último, la obtención de la huella
genética o el perfil genético, que, como ya se ha indicado arriba, busca la deli-
mitación formal del genotipo, a efectos de identificación personal. Destaca la
autora, en relación con esta última técnica, el peligro de la diferenciación entre
ADN codificante y no codificante. Buena parte de la doctrina sostiene que la
obtención de la huella genética, en realidad no supone una incursión en la in-
timidad genética individual, pues esta información se extrae del ADN no co-
dificante, o también denominado “ADN basura” por el hecho de no revelar
nada acerca del contenido material del genotipo. Pero, la profesora Álvarez
González tiene el acierto de advertir el error de esta creencia, pues, el hecho
de que en la actualidad se desconozca la utilidad científica que puede tener
este ADN basura, no significa que en realidad no tenga ninguna utilidad, qui-
zá en un futuro próximo este tipo de material genético revele mucho más de
lo que ahora se sospecha. En este punto, y aunque no lo reconozca abierta-
mente, se aferra la autora al “principio de precaución” que, en atención “al co-
nocimiento de la genética humana” defiende el profesor Romeo Casabona, con
la finalidad de adoptar una posición cauta ante posibles situaciones futuras,
desconocidas e insospechadas en la actualidad pero no por ello imposibles.
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Procede la profesora Susana Álvarez a una muy estimable labor de siste-
matización y esclarecimiento conceptual sobre determinados aspectos de la
Ley Orgánica 15/1999 de 13 de diciembre, de Protección de Datos de Carácter
Personal (LOPD). Uno de los primeros ámbitos de la mencionada ley que pro-
cede a esclarecer es lo determinado en su Título II, que contempla los “Princi-
pios de la protección de datos”, espacio donde se vienen a regular materias
tan dispares como los principios de calidad de los datos, el derecho a la infor-
mación en la recogida de los mismos, el consentimiento del afectado, la comu-
nicación de los datos, etc. Como muy acertadamente destaca la autora, no to-
dos estos aspectos forman parte del contenido negativo del derecho a la
protección de datos (la autora hace referencia al derecho a la autodetermina-
ción informativa), por lo que esta regulación podría llevar a confusiones, al
mezclar aspectos propios del ámbito positivo y negativo de este derecho. 

Otro de los problemas que presenta esta ley es que los datos genéticos no
gozan de una categoría específica, ni siquiera de una ubicación concreta y ex-
presa dentro de las dos categorías establecidas en dicha norma: los datos ordi-
narios de carácter personal, y los datos sensibles de carácter personal, contan-
do estos últimos con una protección jurídica reforzada. La práctica totalidad
de la doctrina ha entendido que los datos genéticos suponen un claro ejemplo
de datos de carácter sensible, pues cumplen con todos los rasgos propios de
éstos, como son la especial referencia a cuestiones ligadas al núcleo de la per-
sonalidad y su potencial altamente discriminatorio. Pero, como bien queda re-
flejado en la obra, el problema de entender los datos genéticos como datos re-
lativos a la salud, deja fuera de este marco jurídico ciertos aspectos, como la
vinculación del sujeto, fuente de la información, con una determinada familia
biológica o con un grupo étnico que, en ningún caso, podrán quedar inmersos
en el ámbito de la información sanitaria. Es por esto que la autora aboga, muy
acertadamente, por la creación de una categoría específica de protección, den-
tro del ámbito de los datos sensibles que contempla la LOPD, capaz de absor-
ber las peculiaridades con las que se presenta la información genética en gene-
ral y los datos genéticos en particular. 

Por el momento, los datos genéticos son regulados, tácitamente, en sede
nacional4 por el artículo 7 de la LOPD, concretamente, dentro de dos de las

4 Las normas destacables en sede internacional en relación con la protección de datos
personales son, la Declaración Internacional sobre Datos Genéticos Humanos de 2003; El
Convenio 108 de 1981 del Consejo de Europa, y en el seno de la UE la Directiva 95/46/CE de
1995.
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tres categorías de datos sensibles que recoge el mencionado precepto, por
un lado, datos relativos a la salud, y por otro, datos relativos al origen ra-
cial y étnico. La protección reforzada de estos datos se justifica a través del
artículo 7.3 LOPD: “los datos de carácter personal que hagan referencia al
origen racial, a la salud y a la vida sexual sólo podrán ser recabados, trata-
dos y cedidos cuando, por razones de interés general, así lo disponga una
ley o el afectado consienta expresamente”. Es decir, para el tratamiento y ce-
sión de los datos genéticos, después de la manifestación del consentimiento
libre e informado del titular de los mismos, sólo cabrá la voluntad normati-
va de la ley.

Los datos genéticos enmarcados en el seno de los datos relativos a la salud,
quedan insertos en lo que ha venido a denominarse “historia clínica”, figura
que cuenta en la actualidad con una regulación específica gracias a la aproba-
ción de la Ley 41/2002 de 15 de noviembre, básica reguladora de la autonomía
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de información y docu-
mentación clínica. Disponen por tanto los datos genéticos de un doble acomodo
normativo en el marco jurídico español, por un lado en la LOPD, y por otro en
la Ley 41/2002. Pero, como bien señala la autora, tampoco en la regulación de la
historia clínica se alude a los datos genéticos, aunque deba entenderse que éstos
quedan incluidos en los ficheros sanitarios. Esta inclusión plantea un serio pro-
blema, pues, como se ha señalado anteriormente, los datos genéticos no hacen
alusión únicamente al individuo concreto, sino que, tienen una ineludible di-
mensión colectiva. Por eso, y como determina la profesora Susana Álvarez, ha
sido una oportunidad perdida por parte del legislador regular específicamente
los datos genéticos, a través de la creación de una categoría individualizada y
diferenciada en la historia clínica5. Pero, se plantea la autora que, atendiendo a
la dimensión familiar y étnica que presentan los datos genéticos, ¿cómo podrían
ser éstos regulados? Para dar una solución a esta cuestión, recoge las opiniones
doctrinales vertidas al efecto, las cuales pueden ser reconducidas a dos posturas
concretas: la defendida por el sector minoritario de la doctrina y que aboga por
la titularidad familiar de la historia clínica, en todo lo que afecte a los datos ge-
néticos, y la defendida por el sector mayoritario, que aboga por el mantenimien-
to de la titularidad individual de la historia clínica, recayendo única y exclusiva-

5 Esta diferenciación de categorías sí que es contemplada por la Recomendación (97) 5
de 13 de febrero, sobre Protección de Datos Médicos, en cuyo punto cuarto diferencia entre la
recogida y el procesamiento de los datos médicos en general del tratamiento de los datos ge-
néticos en concreto. 
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mente sobre el paciente. La autora desde el primer momento se suma a esta
segunda opinión doctrinal, pues, entiende que defender la primera supondría
una clara desprotección para el derecho a la autodeterminación informativa. 

En contra de esta última opinión, aun siendo la mayoritaria, podría sos-
tenerse que es precisamente la titularidad colectiva la que otorga una mejor
y más completa protección jurídica sobre los datos genéticos, pues, sólo de
esta forma, se garantiza que todos y cada uno de los miembros integrantes
de una misma familia biológica, puedan desplegar el ejercicio de su derecho
de autodeterminación informativa sobre el patrimonio genético que com-
parten, y del cual se extrae la información genética. Es esto precisamente lo
que busca la reciente Ley 14/2007 de 3 de julio de investigación biomédica,
en su artículo 5.2 segundo párrafo al establecer que: “en el supuesto de que
los datos obtenidos del sujeto fuente pudieran revelar información de carác-
ter personal de sus familiares, la cesión a terceros requerirá el consentimien-
to expreso y escrito de todos los interesados”. Esta norma sostiene una clara
concepción familiar de la información genética, es decir, la entiende como
un bien de naturaleza colectiva cuya titularidad recae sobre todos y cada
uno de los familiares consanguíneos integrantes de una misma familia bio-
lógica. El aspecto que directamente se va a ver afectado por esta nueva regu-
lación es el modelo de consentimiento que, hasta la aprobación de la nueva
ley, se ha requerido previamente a la cesión de los datos a terceros ajenos a
la relación sanitaria, tratándose a partir de ahora de un consentimiento in-
formado, voluntario, expreso, escrito y familiar. 

Esta idea de la familia biológica entendida como “sujeto interesado”
respecto de la información genética, ya había sido contemplada previamen-
te por el Grupo Europeo de Trabajo sobre Protección de Datos Personales6,
concretamente en su Documento de Trabajo sobre los datos genéticos, don-
de se afirma que la especificidad de los datos genéticos requiere una regula-
ción normativa desde una perspectiva que sobrepase el ámbito individual,
concediendo importancia al acceso a estos datos al resto de miembros del
grupo biológico, es decir, a la familia genética. Desde esta concepción que
trasciende el plano individual del derecho a la autodeterminación informa-
tiva, se pretende otorgar a la familia biológica un derecho de información,

6 También conocido como “Grupo del artículo 29” pues, su creación tiene su razón de ser
en el artículo 29 de la Directiva 29/46/CE de Protección de Datos, donde se define como un órga-
no consultivo independiente en relación con la protección de datos en el marco de la UE.
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fundamentado en el hecho de que sus intereses personales pueden verse di-
rectamente afectados.

Al posicionarse del lado mayoritario de la doctrina, la autora aboga por la
solución que aquella ha venido a dar al problema de la regulación del ámbito co-
lectivo de la información genética, consistente en la limitación de ciertos aspec-
tos del derecho a la autodeterminación informativa, en pro de la protección de la
familia biológica, pero no abandonando por ello la concepción individual del
mencionado derecho fundamental. Estas limitaciones se van a reflejar funda-
mentalmente en el consentimiento informado, y en el derecho a la información
que asiste al interesado una vez obtenidos los resultados genéticos, y sobre todo
cuando concurren hallazgos inesperados que pueden afectar al resto de miem-
bros del grupo biológico familiar. Se pretende evitar así lo que se ha dado en lla-
mar “conflicto de deberes”, que se da cuando el facultativo es conocedor de que
los resultados genéticos obtenidos a través del análisis, pueden perjudicar po-
tencialmente a la familia genética a la que el sujeto fuente pertenece, y éste deci-
de, o bien no conocerlos, o una vez conocidos no comunicarlos, ateniéndose en
el primer caso a su “derecho a no saber”, y en el segundo a su “derecho a no re-
velar su información genética”. Llagado este punto, el facultativo, sobre el que
recae el deber de secreto profesional, podría resolver el conflicto aferrándose al
denominado “estado de necesidad”, mediante el cual se ve eximido de su obli-
gación de confidencialidad, al enfrentarse éste a otros bienes superiores, como
puede ser la vida o la integridad física y moral del resto de miembros de la fami-
lia genética. Esta decisión deberá estar, en todo caso, objetivamente justificada. 

En relación con el mencionado “derecho a no saber” que asiste al pacien-
te, es importante destacar la acertada observación que lleva a cabo la profeso-
ra Álvarez González en relación con este derecho, en el sentido de que éste no
puede entenderse como el derecho opuesto o contrario al derecho a saber o
conocer. Afirma que ambos son piezas claves para la completa construcción
de un derecho eficaz y garante de la autodeterminación informativa.

Después de haber realizado un exhaustivo y riguroso análisis del derecho a
la autodeterminación informativa desde el punto de vista interno del derecho,
traslada la autora su punto de mira sobre el mencionado derecho, a la perspecti-
va externa que le ofrece el ámbito laboral y el de las aseguradoras privadas. Es
en estos dos espacios donde la realización de los análisis genéticos, y por ende
el flujo de la información genética, cobra mayor fuerza, de ahí el acierto de ser
destacados en la obra. Lo relevante es que en ésta no se adopta una postura con-
servadora ante la proliferación de los análisis genéticos en estas esferas sociales,
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en pro de una férrea protección de los derechos fundamentales, sino que se de-
fiende una posición moderada, cauta y ciertamente inteligente. Aun partiéndo-
se en la obra de la limitación que la normativa internacional encargada de regu-
lar la práctica de las pruebas genéticas lleva a cabo, con la intención de controlar
precisamente la difusión de éstas prácticas en los espacios sociales señalados7,
se entiende que, en realidad, concurren ciertos intereses a favor de su utiliza-
ción. En el marco de la relación laboral, hay un interés del trabajador en conocer
si desempeñar una determinada labor puede ocasionarle problemas sanitarios;
hay un claro interés empresarial directo, relacionado con la contratación de una
óptima mano de obra, e indirecto, relacionado con la adecuación del medio la-
boral para la protección de la salud de los trabajadores; y por último, hay un in-
terés estatal en la prevención de riesgos laborales. La concurrencia de intereses
aún es más clara en el ámbito de las aseguradoras privadas, pues el asegurador
necesita conocer con precisión el estado de salud del asegurado para determi-
nar lo más fielmente posible el riesgo, y por ende la prima del seguro, del mis-
mo modo, el asegurado podría querer saber con qué esperanza de vida, o cali-
dad de la misma, cuenta para llevar a cabo o no un seguro de vida o de
enfermedad. Pero, todos estos intereses habrán de ajustarse a la normativa
mencionada arriba, por lo que la realización de análisis genéticos, tanto en el
ámbito laboral como el de las aseguradoras privadas, habrán de presentar en to-
do caso, una finalidad médica o de investigación médica, quedando estricta-
mente prohibida la finalidad económica. Otra de las limitaciones con las que se
topan empresarios y aseguradores, y que es apuntada muy oportunamente por
la autora, es el hecho de que éstos solo están legitimados jurídicamente para co-
nocer el estado de salud presente del trabajador o asegurado, en ningún caso de
situaciones sanitarias futuras, que ni siquiera son ciertas, sino probables.

Pero, si aun así se llevaran a cabo análisis genéticos en los ámbitos seña-
lados arriba, con una finalidad médica o de investigación médica, esta ce-
sión de datos genéticos se encontraría limitada por la “voluntad familiar”, a
la vista de lo expuesto en la nueva ley de investigación biomédica, y que ya
ha sido analizado anteriormente. 

Por último, cierra la profesora Susana Álvarez su obra dedicando el últi-
mo de los capítulos a los ficheros de ADN. Estos ficheros tienen la finalidad
de archivar y organizar racionalmente los datos genéticos de carácter perso-

7 Pudiendo ser destacado el artículo 12 Convenio sobre Biomedicina y Derechos Huma-
nos de 1996, y el artículo 5 de la Declaración internacional sobre Datos Genéticos Humanos
de 2003.
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nal, tarea que comenzó haciéndose con datos biológicos en soporte escrito,
siendo ahora el formato digital el más extendido en el procesamiento de da-
tos, formando así las denominadas bases de datos genéticos. Se produce en
estas bases de datos lo ya anunciado por la autora al inicio de su obra, la
unión entre la informática y la genética como fruto claro de la denominada
“sociedad de la tecnociencia”. Este tratamiento de los datos genéticos hace
que éstos se presenten aún más vulnerables si cabe, pues, la velocidad y flui-
dez con la que los datos genéticos digitalizados se pueden transmitir, hace
mucho más complicado su control y protección jurídica. Es por ello que, en
este punto, la autora vuelve a reiterar la necesidad de proceder a la creación
de una normativa específica, que regule concretamente el archivo y transmi-
sión de la información genética digitalizada. 

Las bases de datos cobran especial importancia en dos ámbitos muy de-
terminados: por un lado, en el ámbito de las investigaciones policiales con
dos finalidades principales, una identificar a los criminales, y otra a los des-
aparecidos; y por otro, en el de las investigaciones relativas a vínculos bioló-
gicos entre individuos. Como bien indica la autora, en estos dos ámbitos
concurre el problema de la falta de consentimiento expreso y voluntario de
los titulares de la información genética, necesario para que los datos genéti-
cos puedan formar parte de un fichero biológico. 

Para finalizar, no sería extraño que esta elaboración de bases de datos gené-
ticos se trasladase a otros espacios, procediendo así a una clasificación biológica
de individuos en función de su aptitud para desempeñar un determinado tra-
bajo, o de su disposición genética a ser asegurados y conforme a qué prima. La
intervención del Derecho, procediendo a la regulación específica de la informa-
ción genética, es actualmente, una cuestión ineludible, pues afecta directamente
a bienes especialmente susceptibles de vulneración. De lo contrario, el vacío le-
gal deja muchas puertas abiertas a una utilización perniciosa de la información
genética, pudiendo dar origen a una nueva exclusión social basada en catego-
rías biológicas humanas, materializando así lo que se ha denominado por cierto
sector doctrinal “genismo” o “racismo genético”. 

VANESA MORENTE PARRA
Universidad Carlos III de Madrid
E-mail: vanesa.morente@uc3m.es



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (Euroscale Coated v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /CMYK
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments true
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Remove
  /UCRandBGInfo /Remove
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
    /ESP <>
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToCMYK
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


