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Genetic information and the right not to know
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RESUMEN

El reconocimiento legal del derecho del individuo a no conocer sus datos 
genéticos parece desafiar las nociones de autonomía y racionalidad del suje-
to de derechos. Sin embargo, la propia idea de ignorancia no resulta ajena al 
discurso de fundamentación de los derechos, como prueba el papel esencial 
que el «velo de la ignorancia» desempeña en la teoría de John Rawls. A par-
tir de esta idea se indaga en los fundamentos del derecho a no saber y en sus 
límites, ante la existencia de posibles derechos de terceros a acceder a esa 
información. Asimismo, se pone de manifiesto el papel que en este contexto 
juega el Derecho como instancia administradora del conocimiento y de la 
ignorancia, ante la amenaza de un determinismo genético que parece poner 
en cuestión en última instancia la idea misma de libertad individual.

Palabras clave: Información genética, derecho a no saber, autonomía, 
racionalidad, ignorancia, determinismo. 

ABStRACt

The legal recognition of an individual’s right not to know their genetic 
data seems to contravene the ideas of autonomy and rationality of the right’s 

 1 este trabajo se enmarca dentro del Proyecto consolider-ingenio «el tiempo de 
los derechos», csd 2008-00007, financiado por el Ministerio de economía y compe-
titividad del Gobierno de españa.
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holder. However, the very idea of ignorance is not alien to the discourse of 
justification of the fundamental rights, as evidenced by the essential role the 
«veil of ignorance» plays in John Rawls’ theory of justice. From this idea, the 
foundations of the right not to know are explored. Also its limits, given the 
existence of third parties’ potential rights to gain access to that information. 
At last, the article highlights the role that, in this context, law plays as an 
administering agent of knowledge and ignorance, in response to the threat of 
a genetic determinism that seems to question ultimately the very idea of indi-
vidual freedom. 

Key words: Genetic information, right not to know, autonomy, rationality, 
ignorance, determinism. 

SUMARIo: i. La singularidad de la información genética y su 
impacto en el pensamiento jurídico.–ii. el derecho a no cono-
cer los datos genéticos propios. a) Autonomía, racionalidad e 
ignorancia: sobre los fundamentos filosóficos de un derecho a no saber. 
B) El derecho a no saber frente al derecho de familiares a acceder a la 
información genética. c) La autonomía individual, entre la libertad y 
el determinismo: el Derecho como instancia mediadora.

sUMMary: i. The singularity of genetic information and its impact 
on legal thinking.–ii. The right not to know the genetic own 
data. a. Autonomy, rationality an ignorance: about the philosophical 
foundations of a right not to know. B. The right not to know versus the 
relative’s right to access the genetic information. c. Individual autono-
my, between freedom and determinism: Law as a mediating agency. 

i.  La sinGULaridad de La inForMación GenéTica y 
sU iMPacTo en eL PensaMienTo jUrÍdico

Las informaciones relativas a la salud de un individuo y sus deci-
siones en este ámbito conciernen a la esfera más íntima de su persona-
lidad. de ahí que los datos de carácter personal sobre la salud se con-
figuren en los instrumentos jurídicos internacionales y nacionales 
como datos especialmente protegidos cuyo tratamiento, en aras a la 
salvaguarda de los derechos del paciente a la intimidad y a la confi-
dencialidad, se halla sujeto a especiales condiciones y garantías. y 
también que, a fin de posibilitar que el paciente pueda tomar de mane-
ra responsable y consciente las decisiones relativas a su salud, se 
garantice su derecho a recibir una información suficiente y adecuada. 

esta necesidad de proteger los datos de carácter personal y de garan-
tizar que las decisiones del paciente sean tomadas de manera consciente 
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y responsable se hace especialmente acusada cuando nos movemos 
específicamente en el dominio de los datos y de las pruebas genéticas. 
La información genética presenta unas características sumamente espe-
ciales que la singularizan respecto del resto de las informaciones relati-
vas a la salud. esta información tiene un carácter permanente; afecta al 
núcleo más íntimo de la propia identidad personal, en cuanto da cuenta 
de aquellos rasgos únicos e irrepetibles que constituyen la base de la 
individualización y que condicionan en gran medida el resto de los ras-
gos biológicos; al mismo tiempo, trasciende la dimensión meramente 
individual, aportando información relevante acerca del grupo familiar e 
incluso del grupo étnico; desvela aspectos ocultos de nuestra constitu-
ción física y de nuestra salud; encierra las claves de nuestro origen bio-
lógico; posee una enorme capacidad predictiva respecto a las predispo-
siciones y a la salud futura tanto del sujeto como de su descendencia; y 
es susceptible, por el enorme potencial de desarrollo de las técnicas en 
este ámbito, de usos e investigaciones cuyas posibilidades se descono-
cen en el momento de la realización de las pruebas o de la recogida de 
datos. estas características dotan a la información genética de una rele-
vancia jurídica especial por su extraordinaria capacidad de afectación a 
la autonomía del sujeto y por el impacto potencialmente discriminatorio 
e invasivo de los derechos individuales que puede acarrear su incorrecta 
utilización 2. además, estos riesgos, inherentes a la propia naturaleza de 
la información genética, se ven acrecentados por hechos como los 
extraordinarios avances en genómica, la utilización en proyectos de 
investigación de los biobancos, la difusión a través de internet de los 
tests genéticos directos al consumidor o el desarrollo de la bioinformá-
tica, que hacen ineficaces las tradicionales barreras de protección de la 
autonomía e intimidad del sujeto 3. 

esta singularidad de la información genética ha sido explícitamen-
te reconocida en el artículo 4 de la Declaración Internacional sobre 
los Datos Genéticos Humanos, promulgada por la Unesco en 2003. 
artículo que, en atención a dicha singularidad, exige prestar «la debi-
da atención al carácter sensible de los datos genéticos humanos e ins-
tituir un nivel de protección adecuado de esos datos y de las muestras 
biológicas». de esta manera encuentra respaldo en dicha declaración 

 2 como señala Malem, j., Estudios de ética jurídica, México, Fontamara, 2005, 
«la investigación genética incrementa nuestra información y, en consecuencia, 
aumenta la posibilidad de ejercer nuestra autonomía de forma exitosa». Pero, «al 
mismo tiempo, esa información en manos de terceros vuelve a los hombres y mujeres 
seres transparentes, casi sin secretos, y, en ese sentido, vulnerables ante los demás». y 
ello «afecta negativamente, por cierto, también nuestra autonomía y el ejercicio de 
nuestros derechos» (p. 100).

 3 Cfr., sobre la práctica imposibilidad de garantizar hoy una confidencialidad 
absoluta en este campo, Macklin, r.; «Privacidad y confidencialidad en investiga-
ción biomédica y del comportamiento», en Buisán, L. y sánchez, a. (coord.); Inti-
midad, confidencialidad y protección de datos de salud, Pamplona, civitas, 2011, 
pp. 32-35.
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la creciente tendencia, existente tanto a nivel nacional como interna-
cional, de otorgar un régimen jurídico específico, de protección refor-
zada, a los datos genéticos, lo que conduce a la introducción de parti-
cularidades en el régimen general de determinadas instituciones o 
sectores jurídicos cuando este tipo de datos entran en juego. 

en este sentido, podríamos hablar, por ejemplo, de la legitimidad de la 
exigencia de un régimen de garantías más estricto para la conservación de 
muestras genéticas y de perfiles de adn en ficheros policiales que para la 
conservación de huellas digitales u otro tipo de datos identificativos, en 
razón de la especial gravedad de la «intrusión genética» 4. de la redefini-
ción que está sufriendo la institución del consentimiento informado y 
específico –especialmente a raíz del desarrollo de los biobancos– ante la 
incapacidad de las tradicionales garantías de la confidencialidad para pro-
teger la intimidad genética del sujeto, admitiéndose progresivamente en 
este ámbito en diversas legislaciones nacionales la prestación de un con-
sentimiento ampliado de carácter más genérico o abierto 5. de la admi-
sión, en relación a la información genética, de limitaciones y restricciones 
especiales al derecho del paciente a la intimidad y a la confidencialidad, 
en aras a la necesidad de garantizar los derechos de los familiares que 
pudieran tener interés en aquella información. o de la preponderancia 
otorgada en legislaciones como la española a los principios de respeto a la 
voluntad de las partes y de responsabilidad como determinantes para la 
determinación de la filiación en el caso de los hijos nacidos mediante 
técnicas de reproducción asistida con gametos de donantes, excepcionán-
dose así el régimen general basado en el principio de la verdad biológica 
e impidiéndose que tales hijos puedan acceder al conocimiento de su 
identidad genética. Todas estas particularidades constituyen transforma-
ciones y modulaciones operadas en distintos sectores o institutos jurídicos 
en razón de la singularidad de la información genética.

Pero, más allá de tales cambios legislativos, este «excepcionalismo 
genético» está originando una revolución más profunda en nuestros 
modos habituales de pensamiento. es una realidad que la continua 
ampliación de los conocimientos acerca de la constitución íntima de 
nuestra personalidad y de las posibilidades de intervención en la 
misma que ofrecen los constantes desarrollos tecnológicos en este 
ámbito están modificando algunas de las condiciones y de los presu-
puestos sobre los que se asientan importantes pautas de nuestro pensa-
miento, obligándonos a cuestionar y redefinir nuestros criterios de 

 4 Cfr. en esta línea las decisiones del Tribunal europeo de derechos Humanos en 
los casos Van der Velden c. Holanda (2006) y Marper c. Reino Unido (2008).

 5 esta posibilidad ya está reconocida en textos internacionales como la Guía de 
la oCDE de 2009 sobre biobancos y bases de datos de investigación en genética 
humana (art. 6). en el plano nacional, reino Unido, alemania, australia, suiza, 
japón, islandia, estonia e incluso españa admiten ya, con diverso alcance y diferentes 
requisitos, alguna forma de este tipo de consentimiento. Cfr. sobre este tema 
Kosseim, P. y jospe, d., «La puesta en práctica del consentimiento en el contexto de 
los biobancos», en Buisán, L. y sánchez, a. (coord.); op. cit., pp. 137-154.
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actuación. en el año 2009 la revista Time seleccionó a los biobancos 
como una de las diez ideas que están cambiando el mundo. sin duda, 
la genética está revolucionando la manera de prevenir, diagnosticar y 
tratar enfermedades, pero también –y no sólo en relación al ámbito 
estrictamente sanitario– está transformando nuestra forma de afrontar 
algunas de las principales cuestiones sociales, éticas y jurídicas vincu-
ladas a la propia existencia humana.

el pensamiento y la teoría jurídica no podían permanecer, pues, 
ajenos a esta situación, particularmente en el ámbito de la teoría de los 
derechos fundamentales. La singularidad de la información genética y 
la consecuente necesidad de otorgar al individuo una protección espe-
cífica y reforzada en este campo nos obliga a someter a revisión algu-
nos de los presupuestos fundamentales sobre los que se asienta el 
paradigma vigente de justificación y fundamentación de los derechos 
humanos. en este sentido cabe mencionar, por ejemplo, el debate sur-
gido en relación al problema de la determinación del sujeto del dere-
cho a la intimidad en el ámbito de los datos genéticos, que desafía el 
presupuesto de la titularidad individual de los derechos fundamenta-
les. dada la naturaleza compartida de la información genética, son 
crecientes las voces que apuntan a la necesidad de que el derecho 
otorgue entidad jurídica a la noción de familia genética como sujeto 
unitario, argumentando que la información genética no es propiedad 
del individuo sino patrimonio común del grupo familiar 6. de este 
modo, afirma stefano rodotà, ante los datos genéticos ya obtenidos 
de un sujeto, el acceso a los mismos por parte de un familiar consan-
guíneo no implicaría una vulneración del derecho a la intimidad de 
aquel porque el familiar no estaría accediendo a datos de un tercero 
sino a datos personales propios 7. incluso, de manera más general, ante 
las profundas transformaciones operadas por los recientes desarrollos 
científicos y tecnológicos en el ámbito de la biomedicina y su impacto 
en los derechos de la personalidad, hay quienes señalan que actual-
mente estamos asistiendo en este campo al alumbramiento de una 
nueva generación de derechos fundamentales. Una generación que 
estaría constituida por un conjunto de derechos nuevos y de derechos 
ya reconocidos, pero redefinidos o reinterpretados a la luz de las nue-
vas condiciones y exigencias, que conformarían un nuevo estatuto 
jurídico de la vida humana 8. 

 6 en los debates preparatorios de la recomendación núm. r (97) 5, de 13 de febre-
ro de 1997, sobre protección de datos médicos, el comité director de Bioética del con-
sejo de europa defendió la idea de que, puesto que «los datos genéticos, por naturaleza, 
son hereditarios y afectan a los distintos miembros de la familia», «desde el punto de 
vista biológico el sujeto de los datos biológicos no es el individuo sino la familia».

 7 Cfr. rodotà, s., «Protection de la vie privée», en Hottois, G. y nissa, j. 
(dir.), Nouvelle encyclopédie de bioéthique, Bruxelles, de Boeck, 2001, p. 673.

 8 Cfr. Gómez sánchez, y., «el derecho de autodeterminación física como derecho 
de cuarta generación», en Brena, i. (coord.), Panorama internacional en salud y Dere-
cho, México, instituto de investigaciones jurídicas de la UnaM, 2007, pp. 227-234. 
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sin embargo, en este contexto general, mi atención se centrará exclu-
sivamente en una especificidad del régimen jurídico de la información 
genética que ha generado un interesante debate acerca de su compatibi-
lidad o encaje en el paradigma vigente de los derechos fundamentales. 
Me refiero al reconocimiento del derecho del individuo a no conocer 
sus datos genéticos. Una de las transformaciones más profundas opera-
das por el creciente acceso a la información genética es el progresivo 
tránsito «del paradigma de la curación al de la predicción» 9. el extraor-
dinario potencial predictivo de los análisis genéticos conlleva siempre el 
riesgo, para quien se somete a ellos, de tener que hacer frente a descu-
brimientos inesperados que pueden alterar sustancialmente su perspec-
tiva vital (y la de su familia). el carácter permanente de la información 
genética, la imposibilidad en muchos casos de reducir los riesgos de 
padecer en el futuro la enfermedad detectada o de trasmitirla a los des-
cendientes, la carencia de un tratamiento efectivo para la misma (aun-
que es posible diagnosticar el 95% de las enfermedades genéticas más 
habituales, sólo se dispone de tratamiento para un reducido número de 
ellas), e incluso el posible carácter estigmatizador de la información, 
son, sin duda, factores que pueden tener un profundo impacto psicológi-
co sobre el individuo, afectando muy negativamente a su capacidad de 
decisión y, en definitiva, a sus relaciones familiares y sociales. 

Por ello, no resulta extraño que haya sido en este ámbito de los datos 
genéticos donde se ha planteado con especial fuerza la legitimidad del 
derecho del individuo a desconocerlos. sin embargo, desde una pers-
pectiva teórica, afirmar la existencia de este derecho parece –al menos 
en una primera impresión– contrariar alguno de los presupuestos sobre 
los que se funda la misma noción de «derechos fundamentales». Parti-
cularmente, aquella premisa del sujeto de derecho como un agente autó-
nomo y racional que constituye su soporte antropológico. 

ii.  eL derecHo a no conocer Los daTos GenéTicos 
ProPios

a)  Autonomía, racionalidad e ignorancia: sobre los fundamen-
tos filosóficos de un derecho a no saber

el derecho a no conocer los datos genéticos ha sido expresamente 
reconocido en diversos instrumentos jurídicos internacionales relati-
vos al ámbito de la biomedicina. así, el artículo 10 del Convenio 
Europeo de Derechos Humanos y Biomedicina, adoptado en oviedo 

 9 sagols, L., Responsabilidad bioética ante la información genética, en 
Brena, i. (coord.); op. cit., p. 487. 
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en 1997, después de reconocer el derecho de toda persona a conocer 
cualquier información obtenida respecto a su salud, expresa que «no 
obstante, deberá respetarse la voluntad de una persona a no ser infor-
mada». en parecidos términos, la Declaración Universal sobre el 
Genoma Humano y los Derechos Humanos, del mismo año, afirma en 
su artículo 5 que «se debe respetar el derecho de toda persona a deci-
dir que se le informe o no de los resultados de un examen genético y 
de sus consecuencias». y el mismo ha sido recogido también en el 
artículo 10 de la Declaración Internacional sobre Datos Genéticos 
Humanos de 2003. 

a la estela de este amplio reconocimiento en el derecho interna-
cional, un número creciente de estados han ido incorporando este 
derecho en sus legislaciones. en el ordenamiento jurídico español este 
reconocimiento se produjo inicialmente en la Ley 41/2002 básica 
reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones 
en materia de información y documentación clínica, y, posteriormen-
te, ha sido reafirmado en la Ley 14/2007 de investigación biomédica. 
esta última, después de reconocer el derecho de toda persona que se 
someta a una investigación biomédica o que aporte muestras biológi-
cas a ser informada de sus datos genéticos, señala que «se respetará el 
derecho de la persona a decidir que no se le comuniquen los datos a 
los que se refiere el apartado anterior, incluidos los descubrimientos 
inesperados que se pudieran producir» (art. 4.5).

sin embargo, paralelamente a este progresivo reconocimiento legal 
se ha generado un importante debate acerca de sus fundamentos éticos 
y jurídicos 10. La pretensión del reconocimiento de un derecho a no 
saber suena extraña o paradójica en el marco de nuestra filosofía de 
los derechos fundamentales. y, de hecho, dicha pretensión ha sido 
rechazada por una parte de la doctrina apelando al carácter inherente-
mente irracional de tal derecho 11. Básicamente, los defensores de esta 
posición, que parten de una concepción de la autonomía vinculada 
ineludiblemente a la idea de racionalidad, argumentan que el rechazo 
del individuo a recibir una información cuyo conocimiento sería bene-
ficioso para él, en el sentido de que le permitiría una toma más racio-
nal de sus decisiones, no podría considerarse una decisión autónoma 
porque carece de aquella condición necesaria para el ejercicio de la 
autonomía personal. desde este punto de vista, la decisión de ignorar 
ciertos hechos que le permitirían tomar sus decisiones de una manera 

 10 Para una condensada pero interesante exposición de los principales argumen-
tos esgrimidos a favor y en contra del reconocimiento de este derecho, cfr. chad-
wick, r., «The Philosophy of the right to Know and the right not to Know», en 
chadwick, r.; Levitt, M. y shicke, d. (eds.), The Right to Know and the Right not 
to Know, aldershot, ashgate, 1997, pp. 13-22.

 11 Cfr., en este sentido, ost, d.; «The “right” not to Know», The Journal of 
Medicine and Philosophy, vol. 9, núm. 3, 1984, pp. 301-312, y Hottois, G., «informa-
ción y saber genético», Revista de Derecho y Genoma Humano, núm. 11, 1999, 
pp. 25-53.
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más informada y racional constituiría un menoscabo de la autonomía 
individual. de manera que, en definitiva, el reconocimiento del dere-
cho a no saber supondría un retorno hacia actitudes paternalistas en 
cuanto privaría al individuo de la posibilidad de realizar elecciones 
informadas, liberando al médico de su obligación de comunicar al 
paciente los riesgos que se ciernen sobre su salud.

sin duda, en una primera impresión, la propia noción de un dere-
cho a la ignorancia resulta contraintuitiva –casi un contrasentido– en 
el seno de un sistema edificado sobre el presupuesto de la autonomía 
del sujeto como agente racional. especialmente si consideramos el 
proceso histórico que conduce a la construcción de la propia idea de 
«derechos humanos». en dicho proceso, que tiene lugar en europa 
entre los siglos xvi y xviii, resulta prácticamente imposible desligar 
–o siquiera distinguir– la lucha por la liberación política y jurídica del 
individuo de su lucha por la libertad de conocimiento, en cuanto su 
objetivo es la emancipación integral de la persona frente a toda autori-
dad dogmática, ya sea ésta de carácter político, religioso, intelectual o 
de cualquier otro tipo. el proyecto ilustrado no puede concebir uno de 
estos aspectos sin el otro en la medida en que, desde su perspectiva, no 
se trata de cuestiones distintas sino de dos facetas interdependientes 
de un mismo ideal: la liberación del individuo de cualquier paternalis-
mo en virtud de su capacidad para tomar decisiones de manera autó-
noma y racional en cualquier ámbito de su vida. Por eso, toda teoría 
política implica una epistemología. así, la publicación del Segundo 
Tratado sobre el Gobierno Civil de Locke, en el que éste –en respues-
ta al Patriarca de Filmer– desarrolla su teoría de los derechos natura-
les del hombre, sentando las bases del liberalismo político, va acom-
pañada de la publicación de su Ensayo sobre el Entendimiento 
Humano, sobre los modos de adquirir el conocimiento a través de la 
propia experiencia personal. y, del mismo modo, tampoco puede des-
ligarse el Contrato Social de rousseau de la pedagogía del Emilio o la 
teoría política de Kant de su Crítica de la Razón Pura. 

Tan indisoluble es esta relación que, a los ojos de este último, el 
significado genuino y radical del proyecto ilustrado se encierra en 
aquel grito de Sapere aude! (¡atrévete a saber!), cuya exhalación 
marca el momento de la salida de la minoría de edad del individuo 12. 
este es, pues, el sustrato filosófico y antropológico que se encuentra 
detrás de las declaraciones de derechos: un sujeto autónomo y racio-
nal, decidido a afrontar su existencia haciendo uso de su propio enten-
dimiento. así como la mente del hombre se presenta en la epistemolo-
gía liberal como un papel en blanco que sólo puede ser rellenado a 
través del conocimiento adquirido mediante el esfuerzo personal, y en 
íntima relación con ello, también su itinerario vital se presenta para el 

 12 Kant, i., «respuesta a la pregunta: ¿Qué es la ilustración?», en aa.VV., ¿Qué 
es Ilustración?, trad. de a. Maestre y j. romagosa, Madrid, Tecnos, 1989, p. 17.
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ilustrado como un proyecto totalmente abierto que aquel debe cons-
truir a partir del ejercicio responsable de su libertad.

además, esta afirmación de un derecho a no saber resulta especial-
mente chocante en el ámbito sanitario. el ejercicio de la actividad 
médica ha constituido sin duda uno de los espacios de micropoder que 
más tenazmente se ha resistido a la emancipación del individuo de 
tutelas paternalistas, habiéndose articulado hasta tiempos muy recien-
tes a partir de una relación médico-paciente en la que el profesional 
sanitario, en virtud de su superior estatus epistemológico, se consti-
tuía en administrador plenipotenciario de la información. Por ello, 
también en este ámbito –o, más bien, sobre todo en este ámbito– la 
lucha por el reconocimiento de los derechos del paciente ha sido fun-
damentalmente una lucha por su acceso al conocimiento. Para apoyar 
tal afirmación basta con recordar la ingente literatura generada en los 
últimos años en torno a la cuestión del «consentimiento informado» y 
la posición central asignada hoy a dicha institución en la estrategia de 
protección de los derechos del paciente. el derecho de éste a ser infor-
mado –y el correlativo deber del profesional sanitario de informar– de 
su estado de salud y de los potenciales riesgos y beneficios de un tra-
tamiento o de una intervención constituye la garantía fundamental que 
posibilita la autonomía del paciente y su toma racional de decisiones. 
sin embargo, paradójicamente, apenas recién conquistado el derecho 
a conocer, el derecho ha de afrontar la pretensión, en sentido inverso, 
de reconocimiento de un derecho a no saber.

Pese a tales paradojas y perplejidades, sin embargo, podemos pre-
guntarnos si también en relación con la cuestión concreta aquí plan-
teada cabe –como admite Garzón Valdés con carácter general– «resca-
tar algunas formas de ignorancia que tal vez respondan más a nuestra 
manera de ser y a nuestro propósito de actuar racionalmente en socie-
dad» que el conocimiento de determinadas circunstancias 13. y, en este 
sentido, apenas basta una reflexión un poco más detenida para darnos 
cuenta de que, incluso desde una óptica racional, la opción por el no 
conocimiento no resulta tan extraña como pudiera parecer en princi-
pio, ni siquiera en el marco de la reflexión filosófica sobre la funda-
mentación de los derechos humanos. 

ante aquella pregunta, el filósofo del derecho inmediatamente 
rememorará el papel esencial que el «velo de la ignorancia» desempe-
ña en la revisión realizada por rawls de las teorías contractualistas 
clásicas de Locke, rousseau y Kant. recordemos que en la versión 
rawlsiana del contrato social los sujetos que han de consensuar los 
principios de justicia que regirán la sociedad (que, significativamente, 
no son individuos sino líneas genéticas, a fin de tener debidamente en 

 13 Garzón Valdés, e., «algunas reflexiones sobre la ignorancia», Isonomía, 
núm. 11, 1999, p. 129. en este interesante artículo el autor establece una clasificación 
de los distintos tipos de ignorancia existentes, defendiendo el valor positivo de algu-
nos de ellos. 
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cuenta los intereses de las diversas generaciones) se encuentran en 
una situación hipotética peculiar, caracterizada fundamentalmente por 
el hecho de que desconocen las condiciones o circunstancias particu-
lares de su existencia. si bien en esta «posición original», a partir de la 
cual ha de desarrollarse la deliberación para decidir la distribución 
social de los derechos y deberes, los sujetos poseen toda la informa-
ción necesaria acerca de los hechos generales que afectan a la elección 
de los principios de justicia, ignoran en cambio todos los hechos acer-
ca de su propia persona y del lugar que ocupan en la sociedad (talen-
tos y capacidades naturales, rasgos psicológicos, raza, religión, con-
cepción del bien, proyecto de vida, posición o clase social, nivel 
económico y cultural, etc.). de este modo, se verán obligados a razo-
nar en términos generales o universales, de una manera totalmente 
imparcial, en cuanto resulta imposible todo cálculo utilitarista por 
parte de los participantes acerca de las ventajas particulares que les 
reportaría la elección de uno u otro principio de justicia 14. 

nos encontramos así, dentro de la cartografía de la ignorancia tra-
zada por Garzón Valdés, ante una «ignorancia conjetural» dirigida a 
promover la imparcialidad en un contexto de incertidumbre 15. Lo inte-
resante, pues, es que el «velo de la ignorancia» constituye una condi-
ción indispensable para garantizar la racionalidad de la deliberación y 
de sus resultados. y, por cierto, no deja de resultar significativo que 
entre los hechos particulares que rawls expresamente hurta del cono-
cimiento del individuo estén sus propias características biológicas y 
también sus rasgos psicológicos –entre los cuales menciona específi-
camente la aversión al riesgo o la tendencia al pesimismo o al optimis-
mo–, en cuanto considera que se trata de factores que pueden menos-
cabar la racionalidad de sus decisiones. aunque aquí, en la posición 
original, recordemos, estamos hablando de una decisión colectiva que 
versa sobre la elección de los principios de justicia que determinarán 
la distribución social de derechos y deberes, no de una decisión indi-
vidual acerca del ejercicio de un determinado derecho. esto es, nos 
encontramos aún en el nivel de la pregunta acerca de la justificación 
racional de un determinado derecho y no en el de la racionalidad en el 
ejercicio de ese derecho.

Pero, llegados a este punto, podemos aceptar el juego rawlsiano y 
preguntarnos si en su modelo puede encontrar fundamentación racio-
nal el reconocimiento de un derecho a no recibir información genéti-
ca. como sabemos, el propio rawls indica que en cualquier momento 
una o más personas pueden colocarse en la posición original simple-
mente razonando conforme a las restricciones apropiadas, es decir, 
conforme a las restricciones exigidas por el velo de la ignorancia para 
razonar de manera imparcial. en este sentido, situándonos en la posi-

 14 Cfr. rawls, j., Teoría de la Justicia, trad. de M. d. González, Madrid, Fondo 
de cultura económica, 1993, pp. 163 ss.

 15 Garzón Valdés, e,; op. cit., p. 137.
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ción original, en la que cada participante conocería hechos generales 
tales como la importancia del factor genético en el desarrollo de enfer-
medades futuras, la posibilidad de acceder a esa información genética 
y el variable impacto que el conocimiento de dicha información puede 
tener sobre la personalidad de cada sujeto, pero ignoraría los hechos 
particulares acerca de su propia constitución genética, sus circunstan-
cias personales y familiares, su proyecto de vida, su concepción del 
bien y sus rasgos psicológicos, habríamos de preguntarnos: en estas 
condiciones ¿es racional aceptar la existencia de un derecho del indi-
viduo a no conocer sus datos genéticos? 

Parece que, situados ante tal hipótesis, la aceptación de ese dere-
cho es la alternativa más racional: desconociendo cada participante en 
la deliberación cuáles son sus planes de vida y sus concepciones acer-
ca de lo que constituye una vida valiosa, si posee o no desórdenes 
genéticos y –en caso de poseerlos– cómo podría verse afectada su per-
sonalidad por el conocimiento de los mismos, es razonable pensar que 
acordarían aceptar la posibilidad de que cada individuo tuviera el 
derecho a decidir si desea recibir o no su información genética. espe-
cialmente si tenemos en cuenta la regla maximin que según rawls 
determina la elección racional en estas condiciones de incertidumbre: 
existiendo diversas alternativas posibles, el sujeto que actúa racional-
mente adoptará aquella cuyo peor resultado sea superior al peor resul-
tado de las restantes 16. es decir, enfrentado a la posibilidad de padecer 
algún desorden genético cuyo conocimiento podría tener un impacto 
negativo sobre su personalidad, sus relaciones familiares y su proyec-
to vital, el sujeto racional preferirá la alternativa que le permitiría, en 
su caso, decidir si recibe o no dicha información frente a aquella que 
no le permitiría no recibirla. además, creo que ésta es la opción más 
coherente con el primer principio de justicia rawlsiano, que prescribe 
la extensión máxima de la libertad de todos: «cada persona ha de tener 
un derecho igual al esquema más extenso de libertades básicas iguales 
que sea compatible con un esquema semejante de libertades para los 
demás» 17.

Por tanto, desde la óptica del modelo rawlsiano de fundamentación 
de los derechos, el reconocimiento del derecho a no saber los datos 
genéticos parece representar la opción más racional y la que otorga un 
contenido más amplio a la autonomía del individuo. no obstante, 
como señalaba anteriormente, debemos distinguir entre el debate 
sobre la racionalidad de la justificación del derecho y el debate sobre 
la racionalidad en el ejercicio del derecho. es indudable que el reco-
nocimiento de un derecho puede estar racionalmente fundado y, sin 
embargo, el sujeto puede realizar un ejercicio irracional del mismo: 
pocos discutirán que el reconocimiento, por ejemplo, de la libertad de 
expresión se halla racionalmente justificado, pero ello no obsta a que 

 16 Cfr. rawls, j., op. cit., p. 181.
 17 Ibidem, p. 82.



402 José Ignacio Solar Cayón

aFd, 2014 (XXX), pp. 391-412, issn: 0518-0872

pueda hacerse un ejercicio irracional de dicha libertad. y el hecho de 
que el derecho pueda ser ejercido de manera irracional no incide en la 
justificación racional de su reconocimiento. es cierto, no obstante, 
que ambas cuestiones pueden estar ligadas en la medida en que resul-
taría imposible justificar racionalmente la existencia de un derecho 
cuyo ejercicio fuera inherentemente irracional. y este es precisamente 
el principal argumento que, desde un punto de vista filosófico, se ha 
esgrimido contra el reconocimiento del derecho a no saber los datos 
genéticos: la renuncia a conocer esta información constituye una acti-
tud irracional en todo caso en cuanto imposibilita adoptar decisiones 
racionales 18. entonces, debemos preguntarnos: ¿es realmente siempre 
esta renuncia una decisión irracional?

Para dar respuesta a esta pregunta el modelo rawlsiano también 
nos puede ayudar. Hemos visto cómo la discusión en la posición origi-
nal versa únicamente sobre la elección de los principios de justicia 
que han de regir la distribución social de los derechos y deberes. Pero 
una vez consensuados los principios y asignados conforme a ellos los 
derechos y deberes recíprocos, el velo de la ignorancia se levanta, 
compareciendo cada individuo en su singularidad. a partir de esta sin-
gularidad, cada uno de ellos es libre para perseguir su propio proyecto 
racional de vida en el marco institucional diseñado. y es este proyecto 
particular el que determinará su concepción del bien, en cuanto impli-
ca la elección de determinados fines o propósitos vitales, una determi-
nada valoración de los intereses y valores en disputa, y, en definitiva, 
una determinada concepción acerca de lo que constituye una vida 
valiosa. enfrentado, pues, un individuo a la alternativa de recibir o no 
determinada información genética, la decisión de ignorarla ¿es nece-
sariamente irracional? 

Parece que el juicio acerca de la racionalidad de tal decisión no 
puede realizarse sin tener en cuenta el proyecto de vida del sujeto y 
sus circunstancias particulares. desde luego, sería cuestionable la 
racionalidad de la decisión de ignorar hechos o informaciones que 
pudieran resultar relevantes para llevar a cabo el proyecto de vida ele-
gido. Pero la selección de qué hechos o informaciones han de ser con-
siderados relevantes sólo puede hacerse desde los propios presupues-
tos de ese proyecto particular y de la concepción del bien que lleva 

 18 esta es la posición de ost, d., op. cit., para quien la racionalidad constituye 
una condición imprescindible de la autonomía. desde esta perspectiva, puesto que la 
autonomía es la base para la adscripción de derechos, la decisión del individuo de 
rehusar la información –en cuanto constituye un acto irracional– equivale a «afirmar 
ipso facto que no es autónomo, es decir, que no es un sujeto portador de derechos» 
(p. 304). en consecuencia, ost concluirá que el individuo no sólo tiene el derecho 
sino también el deber de ser informado, en cuanto la autonomía se configura como un 
estatus irrenunciable (p. 309). en una línea semejante, Hottois, G., op. cit., entiende 
que la idea de autodeterminación, entendida a partir del concepto de autonomía kan-
tiano, impone un «deber moral de conocer» en la medida en que la decisión de ignorar 
supone la negación o destrucción de la autonomía del sujeto (pp. 40-41).
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aparejada. y, por tanto, se trata de una decisión que únicamente puede 
ser realizada por el propio individuo. éste podría optar así por exten-
der un «velo de la irrelevancia» sobre aquellas circunstancias que no 
contribuyeran a la mejor realización de su proyecto vital o que no 
resultaran coherentes con su concepción del bien. y, actuando de esta 
manera, el sujeto estaría realizando un ejercicio de «ignorancia 
racional» 19. 

del mismo modo, desde una óptica de defensa de las libertades, 
parece que únicamente ha de corresponder a cada individuo la tarea de 
ponderar el previsible beneficio de la recepción de la información 
genética con el impacto que ese conocimiento pudiera tener sobre su 
personalidad y, en consecuencia, sobre su misma capacidad para desa-
rrollar sus planes de vida de la forma que estima valiosa. sobre todo 
teniendo en cuenta que, como señala L. sagols, en la decisión de saber 
o de ignorar no sólo ha de tomarse en consideración el aspecto pura-
mente intelectual, ya que están involucrados también aspectos psico-
lógicos, emotivos y referentes a la situación concreta del individuo, 
muy complejos. de manera que en el saber genético «el destino ente-
ro, así como el conjunto de las capacidades, se encuentra comprome-
tido y, lejos de propiciar siempre una mejor planeación de la vida, 
puede ocurrir lo contrario» 20.

en definitiva, desde la teoría de la justicia rawlsiana, la decisión de 
ignorar la información genética puede hallarse racionalmente justifi-
cada; y el reconocimiento del derecho a adoptar tal decisión contribu-
ye a maximizar el derecho de todo individuo a disfrutar de aquella 
esfera más amplia de libertad que sea compatible con la igual libertad 
de los demás. Por otro lado, creo que este reconocimiento es también 
la posición más coherente con los presupuestos de aquella tradición 
liberal que rawls quiere revitalizar, en cuanto supone otorgar una 
mayor autonomía y capacidad de decisión racional al individuo. desde 
esta perspectiva, el derecho a no saber vendría a configurar un ámbito 
de autonomía o autodeterminación del individuo en virtud del cual 
éste gozaría de libertad para decidir si desea –y en qué medida– o no 
recibir determinada información genética. de manera que, como argu-
menta r. andorno, el reconocimiento de dicho derecho, lejos de supo-
ner un regreso al paternalismo médico, constituye una expresión del 
principio de autonomía, entendido en un sentido más amplio, como 
libertad del individuo para realizar sus propias elecciones con respec-
to a la información 21.

 19 Cfr. Garzón Valdés, e., op. cit., p. 135. 
 20 sagols, L., op. cit., p. 492.
 21 andorno, r., «The right not to know: an autonomy based approach», Journal 

of Medical Ethics, vol. 30, 2004, p. 436. También hace descansar en el principio de 
autonomía el derecho a no saber nicolás jiménez, P., La protección jurídica de los 
datos genéticos de carácter personal, Bilbao-Granada, cátedra de derecho y Geno-
ma Humano-editorial comares, 2006, p. 129, quien lo vincula jurídicamente con la 
protección de la intimidad. y creo que idéntico fundamento recaban aquellas posicio-
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en este sentido, me parece que podríamos llegar a una conclusión 
similar si utilizamos el conocido principio liberal del daño de Mill, en 
virtud del cual cada individuo ha de tener el derecho a actuar conforme 
a su propia voluntad en tanto sus acciones no supongan un perjuicio 
para los demás. de acuerdo con dicha máxima, evitar el daño de terce-
ros es, pues, la única razón que justificaría la interferencia en la liber-
tad de actuación del individuo. Por el contrario, la apelación a su pro-
pio bien, físico o moral, no constituye una razón justificativa para 
interferir en sus decisiones, aun cuando éstas puedan ser consideradas 
por otros agentes como incorrectas o irracionales, puesto que en la 
esfera de actuación que le concierne únicamente a él es –debe ser– 
soberano 22. desde este punto de vista, aplicando dicho principio al 
derecho a no recibir información genética, tan paternalista sería no per-
mitir el conocimiento de la misma como imponerlo, en cuanto el indi-
viduo es el único que puede decidir acerca de cuestiones como su feli-
cidad, sus planes de vida o los riesgos que está dispuesto a asumir 23.

B)  El derecho a no saber frente al derecho de familiares a acce-
der a la información genética

no obstante, podemos preguntarnos si el ejercicio del derecho a no 
saber puede ocasionar un daño a terceras personas, lo que contraven-
dría tanto el principio del daño de Mill como, específicamente, el 
principio bioético de no maleficencia. La cuestión resulta pertinente 
porque otra de las objeciones principales que se ha opuesto a aquel 
derecho es que el individuo que renuncia a recibir la información esta-
ría actuando insolidariamente y olvidando su deber de responsabili-
dad hacia otras personas, al impedir que los familiares tengan conoci-
miento de una información que podría ser beneficiosa para ellos. 

antes de responder a esta pregunta es necesario, sin embargo, des-
pejar la cuestión de la titularidad de los datos genéticos. en este senti-
do, ya se señaló al inicio de este trabajo que, en atención a la doble 
naturaleza, personal y familiar, de la información genética se ha 

nes que lo enmarcan en el contenido de un derecho de «autodeterminación física», 
«autodeterminación informativa» o «autodeterminación genético-informativa», como 
hacen, respectivamente, Gómez sánchez, y., «derecho a no saber», en romeo 
casabona, c. M. (dir.), Enciclopedia de Bioderecho y Bioética, Tomo i, Granada, 
comares, 2011, p. 595; id., El derecho de autodeterminación física como derecho de 
cuarta generación, cit., p. 233; y sagols, L., op. cit., p. 492. entendido el derecho a 
no saber como una expresión del principio de autonomía, su ejercicio requiere la 
manifestación por parte del sujeto de su deseo de no ser informado, al objeto de que 
el profesional sanitario quede eximido de su deber de informar.

 22 Cfr. Mill, j. s., Sobre la libertad, trad. de P. azcárate, Madrid, alianza edito-
rial, 1988, p. 65-66.

 23 Para una defensa del derecho a no saber fundada específicamente en el princi-
pio del daño de Mill, cfr. strasser, M., «Mill and the right to remain Uninformed», 
The Journal of Medicine and Philosophy, vol. 11, núm. 3, 1986, pp. 265-278.
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defendido incluso por parte de algún sector doctrinal la titularidad de 
la familia sobre los datos genéticos de cualquiera de sus miembros. es 
evidente que, si esto fuera así, no cabría siquiera plantear la posibili-
dad de este conflicto entre el derecho del sujeto sometido a las prue-
bas genéticas y los derechos de sus familiares –al menos en los térmi-
nos en que aquí se hace–, en la medida en que cualquiera de estos 
podría acceder en cualquier circunstancia al conocimiento de «sus» 
datos. 

sin embargo, el hecho de que los datos genéticos del individuo 
tengan, sin duda, una dimensión biológica familiar –e incluso grupal, 
en cuanto algunos son patrimonio común del grupo étnico– no hace 
que aquellos sean objeto de una titularidad jurídica compartida. como 
señala P. nicolás, de la misma manera que se reconoce como derecho 
de la personalidad el derecho a la intimidad familiar, que corresponde 
como derecho individual a cada miembro de la familia y no a ésta 
como sujeto, también la titularidad de los datos genéticos corresponde 
a cada individuo aunque el objeto de protección del derecho indivi-
dual venga constituido por un ámbito a la vez propio y compartido 24. 
de manera que la existencia de aquella dimensión familiar no autoriza 
sin más a un miembro de la familia a inmiscuirse en el derecho de 
otro, aunque sin duda esa singularidad de la información genética 
habrá de ser tenida en cuenta a la hora de establecer límites al derecho 
individual, en la medida en que en determinadas circunstancias puede 
recaer sobre los familiares un deber de comunicarse la información 
que les afecta 25.

Puestas así las cosas, por tanto, ¿puede considerarse que la persona 
que ejerce su derecho a no conocer sus datos genéticos causa un daño 
a sus familiares? desde luego, parece desproporcionado considerar, 
con carácter general, que la decisión de un individuo de no conocer 
sus propios datos genéticos pueda constituir un daño para sus familia-
res, aun cuando tales datos puedan resultar de interés para ellos. de 
hecho, es posible que estas personas ni siquiera deseen acceder a esa 
información, que no han solicitado, por lo que una actitud imprudente 
en esta cuestión podría incluso ocasionar interferencias indeseadas en 
la libertad de los terceros difíciles de justificar conforme al propio 
principio de autonomía. 

en este sentido, uno de los aspectos más problemáticos que plantea 
el ejercicio del derecho a no saber tiene que ver precisamente con la 
dificultad de determinar los criterios de actuación a seguir en aquellos 
casos en los que el individuo no ha podido decidir si desea o no cono-
cer la información, como sucedería en este caso con los familiares de 
la persona sometida a las pruebas genéticas. esto es, ¿debe revelarse o 
no la información genética a una persona que no ha manifestado su 

 24 Cfr. nicolás jiménez, P., op. cit., p. 101.
 25 Cfr. romeo casabona, c. M., Los genes y sus leyes. El derecho ante el geno-

ma humano, Bilbao-Granada, comares, 2002, p. 70.
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voluntad al respecto? el problema es difícil de resolver en la práctica 
porque en estos casos no cabe preguntar a la persona en cuestión si 
desea conocer los riesgos detectados para su salud, pues el mero hecho 
de realizar la pregunta implica revelar la esencia de la información. 
indudablemente, una posición respetuosa con el derecho del individuo 
que se somete a un análisis genético a no conocer su información 
genética parece exigir también, correlativamente, una posición suma-
mente restrictiva respecto de las circunstancias que podrían justificar 
la revelación de dicha información a terceros que no han expresado su 
voluntad de conocerla. 

el principio de autonomía se ve enfrentado en estas situaciones a 
sus propios límites: la autonomía exige elección, pero ¿cómo actuar 
cuando una persona no ha podido elegir? en opinión de G. T. Laurie, 
este dilema no puede resolverse exclusivamente desde el principio de 
autonomía. y para colmar ese vacío propone fundar el derecho a no 
saber, antes que en dicho principio –o, en todo caso, complementán-
dolo–, en el de privacidad, que vendría a garantizar la inaccesibilidad 
de aquel dominio, tanto físico como psicológico, del individuo que lo 
mantiene separado de los demás y en el que sus intereses son priorita-
rios. de este modo, aun cuando una persona no haya podido expresar 
si desea o no conocer la información genética, habrá de respetarse ese 
espacio de privacidad. desde esta perspectiva, pues, existiría un deber 
prima facie de no informar a quien no ha podido manifestar su volun-
tad. deber, no obstante, que podría resultar superado por el deber con-
trario de informar cuando se presenten determinadas circunstancias 
excepcionales, a las que en seguida me referiré 26.

Por otra parte, aun en el caso de que los familiares consanguíneos 
sí desearan conocer la información, la decisión del individuo someti-
do a los tests genéticos de no conocer sus datos no impide que cual-
quiera de aquellos –siempre que se trate de un adulto capaz– pueda 
someterse a las pruebas genéticas necesarias para su obtención. en 
este sentido, parece que el deber de cuidado y de responsabilidad ha 
de pesar antes sobre uno mismo que sobre los demás, esto es, sobre el 
propio sujeto interesado en una información que él mismo puede 

 26 Cfr. Laurie, G. T., «in defence of ignorance: Genetic information and the 
right not to Know», European Journal of Health Law, núm. 6, 1999, pp. 119-132, 
e id., «Protecting and Promoting Privacy in an Uncertain World: Further defences of 
ignorance and the right not to Know», European Journal of Health Law, núm. 7, 
2000, pp. 185-191. este enfoque de Laurie basado en la privacidad comporta, con 
respecto a las defensas del derecho a no saber fundadas exclusivamente en el princi-
pio de autonomía, una importante diferencia práctica, no tanto en relación a la obliga-
ción de informar a terceros cuanto en relación a la de informar al propio sujeto titular 
de la información genética, en la medida en que opera una inversión de la presunción 
derivada del principio de autonomía. en virtud de este principio, ante la ausencia de 
una voluntad expresa del paciente de no conocer, el profesional sanitario se hallaría 
prima facie obligado a informar, mientras que el principio de privacidad impone una 
presunción en sentido contrario. Cfr. sobre este aspecto Laurie, G. T., «a response 
to andorno», Journal of Medical Ethics, vol. 30, 2004, pp. 439-440. 
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obtener antes que sobre otra persona que ha manifestado su voluntad 
de permanecer ignorante. sin duda, las actitudes solidarias y respon-
sables son valiosas desde un punto de vista ético, pero no cabe impo-
ner en virtud de las mismas al individuo un deber jurídico de conocer 
y de informar, violentando su autonomía personal 27. 

no obstante, como señalaba anteriormente, es cierto que en deter-
minados casos pueden producirse situaciones complejas y problemáti-
cas, en las que será preciso tener debidamente en cuenta y ponderar 
los derechos de todos los sujetos afectados. Pero esto no es nada dis-
tinto de lo que ocurre en el ejercicio de cualquier otro derecho, en la 
medida en que ninguno tiene un carácter absoluto, debiendo siempre 
conjugarse y armonizarse con otros derechos en conflicto. no estamos 
ya, por tanto, ante un problema de justificación del derecho a no saber 
sino de determinación de sus límites. desde esta perspectiva podemos 
cuestionarnos, pues, en qué circunstancias el derecho de los familiares 
a conocer los datos genéticos de su pariente habría de prevalecer sobre 
el derecho de éste a ignorarlos. aunque si analizamos esta cuestión, 
veremos que atañe fundamentalmente a la determinación de los lími-
tes del derecho a la intimidad y a la confidencialidad del sujeto some-
tido a las pruebas genéticas, y sólo de manera indirecta a la delimita-
ción de su derecho a no saber. en efecto, la cuestión fundamental a 
determinar es si existen determinadas situaciones en las que los fami-
liares tienen derecho a conocer los datos genéticos de aquel, accedien-
do así a la esfera de su intimidad. y sólo si la respuesta a esta pregun-
ta es positiva, cabría entonces plantearse la posibilidad de limitación 
del derecho del individuo a no conocer sus datos genéticos. aunque 
no necesariamente, ya que aún en este caso podría discutirse si la obli-
gación de trasladar la información a los familiares recae sobre aquel o 
directamente sobre el profesional sanitario, lo que permitiría salva-
guardar el deseo del sujeto de no saber. 

respondiendo a la cuestión planteada, el Convenio Europeo de 
Derechos Humanos y Biomedicina establece expresamente la posibili-
dad de que, en determinadas situaciones excepcionales, las legislacio-
nes nacionales puedan imponer restricciones al ejercicio del derecho a 
no saber cuando sea necesario para proteger tanto la propia salud del 
individuo (art. 10.3) como los derechos y libertades de terceros 

 27 en opinión de de sola, c., «Privacidad y datos genéticos. situaciones de 
conflicto (i)», Revista de derecho y Genoma Humano, núm. 1, 1994, p. 187, y de 
Morente, V., Nuevos retos biotecnológicos para viejos derechos fundamentales: la 
intimidad y la integridad personal (http://e-archivo.uc3m.es/bitstream/hand-
le/10016/12503/vanesa_morente_tesis.pdf?sequence=1), tesis doctoral, Universidad 
carlos iii de Madrid, pp. 310-311, únicamente cabría entender que el titular de los 
datos genéticos se halla, en nuestro ordenamiento jurídico, sujeto a una obligación 
jurídica de informar respecto de aquellos familiares consanguíneos susceptibles de 
ser acreedores de la obligación de percibir alimentos de él –menores, incapaces o 
personas en situación de dependencia– en virtud de lo dispuesto en el artículo 142 del 
código civil. 
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(art. 26.1). Más explícitamente aún, el Explanatory Report del conve-
nio afirma que «ciertos hechos relativos a la salud de una persona que 
ha expresado su deseo de no ser informada acerca de los mismos pue-
den ser de especial interés para terceros». en estos casos «la posibili-
dad de prevenir el riesgo para el tercero podría, en virtud del 
artículo 26, justificar la prioridad del derecho de aquel sobre el dere-
cho a la intimidad del paciente y, a resultas de ello, de su derecho a no 
saber» 28. es preciso tener en cuenta, sin embargo, que estas disposi-
ciones se refieren al ámbito de la información sobre la salud en gene-
ral, y no específicamente al de la información genética, en el cual las 
garantías de protección han de ser especialmente exigentes. en este 
sentido, la Declaración Universal sobre el Genoma Humano y los 
Derechos Humanos, aplicable específicamente a la información gené-
tica, aunque es muy parca en relación a este problema, sí señala que la 
interferencia en el derecho a la intimidad –y, en consecuencia, en el 
derecho a no saber– ha de obedecer en todo caso a «razones imperio-
sas». en esta línea, en españa, la Ley de Investigación biomédica sólo 
permite esa interferencia en la intimidad genética del individuo cuan-
do «sea necesaria para evitar un grave perjuicio para su salud o la de 
sus familiares biológicos» (art. 4.5) 29. 

a partir de este marco, la doctrina ha intentado concretar estos 
supuestos excepcionales que justificarían la revelación de los datos 
genéticos del sujeto fuente o titular de los mismos a sus familiares. en 
este sentido se ha señalado que el derecho a la intimidad debe ceder 
cuando concurren las siguientes circunstancias: existe una alta proba-
bilidad de que los familiares (incluidos los hijos futuros, en cuyo caso 
habría de informarse a la pareja del sujeto) padezcan la patología 
detectada, ésta comporta un riesgo grave para su salud o su vida, exis-
ten medidas preventivas o terapias sin importantes efectos secunda-
rios, es baja la probabilidad de que los familiares sean diagnosticados 
sin la información de su pariente y el perjuicio que se ocasiona a éste 
no es excesivo 30. dadas estas condiciones, en consecuencia, el dere-
cho del individuo a no saber habría de ceder ante el derecho de los 
familiares a conocer una información que resulta vital para su salud 31. 

 28 consejo de europa, Explanatory Report to the Convention on Human Rights 
and Biomedicine, 1996, par. 70 (http://conventions.coe.int/Treaty/en/reports/
Html/164.htm). 

 29 con ello se establece una exigencia superior a la prevista con carácter general 
en relación a la información sanitaria en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica 
reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en materia de 
información y documentación clínica, en virtud de la cual «la renuncia del paciente a 
recibir información está limitada por el interés de la salud del propio paciente, de 
terceros, de la colectividad y por las exigencias terapéuticas del caso» (art. 9.1).

 30 Buchanan, a., «an ethical Framework for Biological samples Policy», en 
Research Involving Human Biological Materials: Ethical Issues and and Policy Gui-
dance, vol. ii, national Bioethics advisory commission, Maryland, 2000, p. B-21.

 31 Una posición mucho más restrictiva del derecho a no saber es la defendida por 
Vázquez, r., opacidad y transparencia. En torno a la información genética, en 
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de manera que el profesional sanitario estaría en la obligación de pro-
porcionar dicha información a su paciente, pese al deseo expreso de 
éste ignorarla (e incluso en la de suministrarla directamente a los 
familiares si su paciente se negara reiteradamente a hacerlo él 
mismo 32). aunque, como se ha mencionado anteriormente, la solu-
ción a este conflicto de derechos no habría de pasar necesariamente 
por la derrota del derecho a no saber. en este sentido es de reseñar la 
solución arbitrada por la Ley española de investigación biomédica, 
que dispone que, cuando la información genética de una persona que 
ha expresado su deseo de no conocerla sea necesaria para evitar un 
grave perjuicio para su propia salud o la de sus familiares, el médico 
informará a un familiar próximo o a un representante, intentando con-
ciliar así los distintos intereses en juego sin sacrificar ninguno de los 
derechos de las partes.

c)  La autonomía individual, entre la libertad y el determinismo: 
el Derecho como instancia mediadora

con todo, el reconocimiento de este derecho a no saber no constitu-
ye el único mecanismo a través del cual el derecho tutela la ignorancia 
de ciertos datos personales en el ámbito de la información genética. en 
este sentido, podemos encontrar que en determinados supuestos el orde-
namiento jurídico va más allá de la simple permisión del no conoci-
miento para imponer un genuino «deber de no saber». incluso aunque 
este deber de ignorar pueda suponer privar a una persona del conoci-
miento de algo tan personalísimo como su propia identidad biológica. 
así sucede, por ejemplo, en nuestro derecho cuando se prohíbe el acce-
so del individuo nacido mediante técnicas de reproducción asistida con 
donante/s de gametos al conocimiento de la identidad de su progenitor 
biológico. Mediante la imposición de este deber de no saber se priva, 
pues, de manera excepcional, al individuo nacido mediante estas técni-
cas del derecho a la determinación de su filiación biológica. derecho 
que es reconocido, sin embargo, en cualquiera del resto de supuestos en 
los que no existe coincidencia entre los padres biológicos y legales 

Brena, i. (coord.); op. cit., en virtud de la cual aquel habría de ceder no sólo ante los 
intereses de los familiares en conocer los datos genéticos de su pariente sino también 
ante los de la comunidad en general, en virtud de un deber de solidaridad. desde esta 
perspectiva, el individuo no sólo no podría reclamar un derecho a la ignorancia cuan-
do su información genética reportase beneficios significativos a la comunidad sino 
que se hallaría incluso sujeto a un deber positivo de someterse a la realización de 
estudios e investigaciones genéticas en beneficio de la comunidad. nos parece que 
esta posición es criticable por cuanto prácticamente vacía de contenido el derecho a 
no saber, aunque sin duda ese vaciamiento es coherente con el punto de partida del 
autor, para quien «el derecho a no saber, lejos de incrementar el valor de la autonomía 
personal, tiende a degradarlo» (p. 345).

 32 Cfr. en este sentido el informe Genetic Screening. Ethical issues (p. 43), elabo-
rado por el Nuffield Council on Bioethics en 1993. 
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(adopción, paternidad desconocida, no reconocida o no atribuida, simu-
lación de parto o suplantación de la identidad del hijo). de este modo, 
en la construcción de las relaciones paterno-filiales, el ordenamiento 
jurídico ha optado por otorgar prioridad a la voluntad responsable de los 
sujetos implicados en el proceso de reproducción frente al principio de 
la verdad biológica 33. Prioridad, por tanto, de la libertad sobre la natura-
leza, en una muestra de la autonomía del derecho frente a las demandas 
de sujetar el orden de las relaciones jurídicas a las exigencias de un 
nuevo ius naturae, esta vez de cuño genético.

y es que, más allá de los debates concretos sobre la conveniencia o no 
del acceso del individuo a determinada información genética, estos no 
constituyen sino el síntoma de un desafío más profundo, en cuanto el 
conocimiento de nuestras claves genéticas parece comprometer de raíz 
los presupuestos filosóficos y antropológicos sobre los que se asienta 
nuestra justificación de los derechos fundamentales. La filosofía de los 
derechos se ha erigido sobre el presupuesto de la autonomía del sujeto y 
de la afirmación de su libre albedrío, en oposición a cualquier clase de 
determinismo, ya sea éste de carácter naturalista, teológico, histórico, 
económico, etc. La libertad es incompatible con la necesidad. sin embar-
go, el desarrollo y la progresiva generalización de las técnicas genéticas, 
con sus extraordinarias e impredecibles potencialidades para desvelar las 
claves ocultas de nuestra condición biológica, tanto pasada como futura, 
nos plantea la situación de un individuo sometido dramáticamente al vér-
tigo de esa profunda tensión entre las potencias de la voluntad y de la 
naturaleza humana, entre la libertad y la determinación 34. 

el acceso creciente a una información genética cada vez más com-
pleta nos coloca ante la perspectiva de un individuo capaz de transcen-
der su temporalidad y descifrar en buena medida las páginas, ya escri-
tas, de su existencia. es cierto que el determinismo genético –al menos 
a día de hoy– no puede considerarse un hecho absoluto. como nos 
recuerda L. sagols, si bien existen enfermedades monogenéticas y cier-
tos rasgos físicos que dependen de un solo gen, de manera que su desa-
rrollo responde a una causalidad lineal directa, y, por ende, resultan 
fatales, la mayoría de las propiedades que nos conforman responden a 
una causalidad más compleja, en la que intervienen también factores 
ambientales, lo que comporta un margen de indeterminación y varia-
ción. Por ello, «aunque no puede negarse el determinismo, éste ha de 
ser restringido a su ámbito limitado y ha de enfatizarse el hecho de que, 

 33 ya la ley española sobre técnicas de reproducción asistida de 1988, hoy dero-
gada, advertía en su Exposición de motivos de las profundas implicaciones que la 
generalización de estas técnicas acarrearía para la concepción tradicional de la rela-
ción paterno-filial: «pueden la maternidad y la paternidad biológicas serlo también 
legales, educacionales o de deseo, y en tal sentido, es importante valorar cuál es la 
más humanizada, la más profunda en relación con el hijo».

 34 como afirma Wittgenstein, L., Tractatus logico-philosophicus, trad. de 
j. Muñoz e i. reguera, Madrid, Gredos, 2009, «la libertad de la voluntad consiste en 
que acciones futuras no pueden conocerse ahora» (par. 5.1362, p. 73).
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en general, estamos sujetos a determinaciones o propensiones 
genéticas» 35. Pero, con todo, el extraordinario desarrollo del conoci-
miento y las técnicas genéticas nos aproxima a una perspectiva que nos 
asomaría peligrosamente a la visión de aquel demonio de Laplace capaz 
de acceder a un universo atemporal, transparente y previsible, en el que 
tanto el futuro como el pasado estarían presentes ante sus ojos, aunque 
relativa esta vez a la propia existencia de cada individuo 36. 

de este modo, la utopía ilustrada de la libertad, con su confianza 
optimista en la capacidad racional del individuo para controlar su des-
tino, se ve amenazada por la distopía científica de la determinación 
genética . en este sentido, no podemos dejar de prestar atención a la 
advertencia que ya el Danish Council of Bioethics hacía en su informe 
Ethics and Mapping the Human Genome (1993) acerca del riesgo, 
corroborado por diversos estudios empíricos, de «morbidificación» 
que comporta la revelación de la información genética: la importante 
carga psicológica que el conocimiento del serio riesgo de padecer una 
enfermedad grave e incurable supone para el individuo termina por 
convertir a éste en muchas ocasiones en una «falling victim», una víc-
tima rendida a un destino que considera ineludible.

si en la posición original de rawls el sujeto, ubicado en una 
dimensión hipotética y atemporal, quedaba privado del conocimiento 
de todas sus circunstancias particulares para evitar que dicho saber 
interfiriera en la racionalidad de sus decisiones, la genética nos plan-
tea la posibilidad –cada vez menos hipotética– de un individuo cono-
cedor de buena parte de los designios de su existencia biológica desde 
la concepción hasta la tumba. y esta variación en los presupuestos de 
partida, al tiempo que trastoca nuestra propia percepción de la idea de 
libertad, supone también una alteración de las condiciones de raciona-
lidad en las que se desenvuelven nuestras deliberaciones y la toma de 
nuestras decisiones. así las cosas, tal vez haya que afirmar, con ernes-
to Garzón Valdés, que la ignorancia es en muchas ocasiones «la con-
dición necesaria para poder transitar por este mundo con una buena 
dosis de libertad y de esperanza» 37. 

 35 sagols, L., op. cit., p. 490.
 36 Laplace, P. s., Ensayo filosófico sobre las posibilidades, trad. de P. castrillo, 

Barcelona, altaya, 1996, p. 25.
 37 Garzón Valdés, e., op. cit., p. 129. nos adentramos así en los territorios de 

la «ignorancia querida», que podría ser entendida como una forma laudable de 
autoengaño. justamente un caso paradigmático de la misma es, en opinión del autor, 
el relativo a las cuestiones vinculadas con la aceptación del determinismo. así como 
preferimos «ignorar si el determinismo es verdadero, también en nuestra vida cotidia-
na hay cosas que preferimos no saber: todos sabemos que alguna vez moriremos, pero 
posiblemente nuestra vida sería mucho menos llevadera si desde pequeños supiéra-
mos el día y la hora exacta de nuestra muerte». de este modo, «la ignorancia querida 
nos envuelve en una niebla protectora de la que no podemos prescindir mientras sea-
mos como somos, es decir, seres vulnerables a las reacciones de los demás y a la 
verdad desnuda que no pocas veces nos ofende, portadores de esperanzas, supuesta-
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en definitiva, el conocimiento genético nos aboca a la consciencia 
de un universo más complejo en el que la causalidad y la libertad 
(junto con el azar) interactúan en la conformación del propio sujeto y 
de su destino. y el derecho, constituido en instancia mediadora, habrá 
de buscar compromisos y equilibrios delicados –y casi siempre inesta-
bles– entre ambas fuerzas mediante la oportuna administración del 
saber y de la ignorancia, erigiendo un entramado de velos más o 
menos tupidos en aras a la protección de la autonomía de los indivi-
duos para construir sus propios proyectos vitales en un contexto en el 
que sus relaciones personales y familiares se articulan crecientemente 
desde el presupuesto de la primacía de la voluntad sobre la naturaleza. 
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mente libres, agentes morales imperfectos, ni ángeles ni maquinas, racionales pero 
vacilantes e inseguros en nuestras conjeturas» (pp. 145-146).


