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Los riesgos de larecoleccion y almacenamiento de datos genéticos

Los riesgos de o
recoleccion y almacenamiento
de datos genéticos

Casos como el de 1a compaiiia 23andMe, que se declard en quiebra y ahora podria vender l1a informacion de
14 millones de usuarios, demuestran la necesidad de proteger debidamente la informacidn personal y
genética. Chile ha dado pasos importantes en la materia.

CATERINNA GIOVANNINI

n Chile y en los paises con una
“legislacion de corte europeo”,
las empresas que recogen da-
tos genéticos de las personas
solo pueden utilizarlos en servi-

cios sanitarios, dice Lucia Camacho,
coordinadora de politicas publicas de la
ONG Derechos Digitales, quien agrega
gue esto se debe a que en ellos se pro-
tege la informacion individual y sensi-
ble de sus ciudadanos.

En Estados Unidos, en tanto, "un pais
sin una ley nacional de proteccién de da-
tos"”, como apunta la abogada, existen
companias de pruebas genéticas direc-
tas al consumidor como 23andMe que,
tras solicitar la quiebra en marzo, ha ge-
nerado una ola de incertidumbre sobre
el destino de la informacién de 14 millo-
nes de usuarios que confiaron en sus
servicios. “Hay cuestionamientos so-
bre qué va a pasar con quien sea el nue-
vo propietario del activo mas importan-
te de esta empresa que, sin duda, son
los datos genéticos y muestras bioldgi-
cas”, plantea Camacho.

NUEVA LEY

Ricardo Moreno, profesor de la Fa-
cultad de Ciencias Bioldgicas de la Uni-
versidad Catélicay miembro del Centro
de Bioética de la Facultad de Medicina
de la misma institucion, se refiere a los
peligros de que bases de datos como la
de 23andMe no estén protegidas. Por
ejemplo, a partir de la informacién ge-
nética se podrian crear listas de perso-
nas con riesgo de padecer enfermeda-
des como insuficiencia cardiaca o can-
cer, lo que permitiria a las asegurado-
ras aumentar las primas de ciertos
pacientes. También se podria clasificar
a las personas segun sus caracteristi-
cas genéticas, aumentar la desigual-
dad social y segregar a los seres huma-
nos en grupos, advierte el académico.
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LA LEY DE PROTECCION E DATOS PERSAI.ES dé Chile establece que la entrega de muestras bioldgicas y la elaboracion de perfiles

genéticos solo pueden realizarse en entornos sanitarios.

Por eso es que ante hechos como
este adquiere relevancia la aprobacion
en Chile de la Ley de Proteccién de Da-
tos Personales, que entrard en vigencia
el 1 de diciembre de 2026. Lucia Cama-
cho detalla que esta replica el modelo
europeo de proteccion de informacion
sensible y cuenta con disposiciones es-
pecificas para regular qué ocurre, por
ejemplo, con los datos genéticos y bio-
métricos.

“Es muy claraal establecer que laen-
trega de muestras de saliva, comoenel
caso 23andMe, o la entrega de mues-
tras bioldgicas y la elaboracién de perfi-
les genéticos solo puede realizarse en
entornos sanitarios y debe regularse
bajo restricciones muy concretas”, se-
fala la experta.

Los derechos de los titulares de los
datos personales también estén esta-
blecidos. Estos son el acceso, la rectifi-
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cacion, la supresion, la oposicion, la
portabilidad y el bloqueo de la informa-
cién. Y los medios para que los titulares
puedan hacer efectivas estas garantias
en caso de incumplimiento se estable-
cen en lamisma ley, dentro de un caté-
logo de conductas e infracciones leves,
gravesy muy graves, que seran sancio-
nadas con multas de hasta 5.000 UTM,
10.000 UTMy 20.000 UTM, respectiva-
mente.
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