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To know or not to know... Law and genetic information
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Resumen : El extraordinario desarrollo de las técnicas genéticas, con su formidable
capacidad de afectacion a la autonomia personal y de invasion de los derechos
individuales, esta teniendo un impacto profundo en el pensamiento juridico,
obligandonos a revisar algunos de los presupuestos en que se funda nuestra
concepcion de los derechos fundamentales. Asi, el reconocimiento del derecho del
individuo a no conocer sus datos genéticos parece desafiar nociones esenciales
como las de autonomia y racionalidad del sujeto de derechos, vinculadas en el
proyecto ilustrado de emancipacion del individuo a la idea de pleno acceso al
conocimiento. Sin embargo, la propia idea de “ignorancia” no resulta ajena al discurso
de fundamentacion de los derechos fundamentales, como prueba el papel esencial
que el “velo de la ignorancia” desempefa en la revisibn de la tradicion liberal
efectuada por John Rawls. A partir de la teoria de éste y de John Stuart Mill se indaga
en los fundamentos filosoficos del derecho a no saber los datos genéticos y en sus
limites, ante la existencia de posibles derechos de terceros a acceder a esa
informacion. Asimismo, se pone de manifiesto el papel que en este nuevo contexto
juega el Derecho como instancia administradora del conocimiento y de la ignorancia,
ante la amenaza de un determinismo genético que parece poner en cuestion en
Gltima instancia la idea misma de libertad individual.
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1 La singularidad de la informacion genética y su i mpacto en el pensamiento
juridico.

Las informaciones relativas a la salud de un individuo y sus decisiones en este
ambito conciernen a la esfera mas intima de su personalidad. De ahi que los datos de
caracter personal sobre la salud se configuren en los instrumentos juridicos
internacionales y nacionales como datos especialmente protegidos cuyo tratamiento,
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en aras a la salvaguarda de los derechos del paciente a la intimidad y a la
confidencialidad, se halla sujeto a especiales condiciones y garantias. Y también que,
a fin de posibilitar que el paciente pueda tomar de manera responsable y consciente
las decisiones relativas a su salud, se garantice su derecho a recibir una informacion
suficiente y adecuada.

Esta necesidad de proteger los datos de caracter personal y de garantizar que
las decisiones del paciente sean tomadas de manera consciente y responsable se
hace especialmente acusada cuando nos movemos especificamente en el dominio de
los datos y las pruebas genéticas. La informacion genética presenta unas
caracteristicas sumamente especiales que la singularizan respecto del resto de las
informaciones relativas a la salud. Esta informacién tiene un caracter permanente;
afecta al nucleo mas intimo de la propia identidad personal, en cuanto da cuenta de
aguellos rasgos unicos e irrepetibles que constituyen la base de la individualizacion y
gue condicionan en gran medida el resto de los rasgos biolégicos; al mismo tiempo,
trasciende la dimensidbn meramente individual, aportando informacion relevante
acerca del grupo familiar y étnico; desvela aspectos ocultos de nuestra constitucion
fisica y de nuestra salud; encierra las claves de nuestro origen biologico; posee un
enorme potencial predictivo en relaciéon a las predisposiciones y la salud futura del
sujeto y de su descendencia; y es susceptible, por el enorme potencial de desarrollo
de las técnicas en este ambito, de usos e investigaciones cuyas posibilidades se
desconocen en el momento de la realizacion de las pruebas o de la recogida de
datos. Estas caracteristicas dotan a la informacion genética de una relevancia juridica
especial por su extraordinaria capacidad de afectacion a la autonomia del sujeto y por
el impacto potencialmente discriminatorio e invasivo de los derechos individuales que
puede acarrear su incorrecta utilizacion®. Ademas, estos riesgos, inherentes a la
propia naturaleza de la informacidén genética, se ven acrecentados por hechos como
los extraordinarios avances en gendémica, la utilizacion en proyectos de investigacion

de los biobancos, la difusidn a través de Internet de los tests genéticos directos al

! Como sefiala Malem (2005, p. 100) “la investigacién genética incrementa nuestra informacion y, en
consecuencia, aumenta la posibilidad de ejercer nuestra autonomia de forma exitosa”. Pero, “al mismo
tiempo, esa informacion en manos de terceros vuelve a los hombres y mujeres seres transparentes,
casi sin secretos, y, en ese sentido, vulnerables ante los demas”. Y ello “afecta negativamente, por
cierto, también nuestra autonomia y el ejercicio de nuestros derechos”.
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consumidor o el desarrollo de la bioinforméatica, que hacen ineficaces las tradicionales
protecciones de la autonomia e intimidad del sujeto?.

Estos aspectos singulares de la informacién genética han sido explicitamente
reconocidos en el articulo 4 de la Declaracion Internacional sobre los Datos Genéticos
Humanos, promulgada por la UNESCO en 2003. Articulo que, en atencién a dicha
singularidad, exige prestar “la debida atencion al caracter sensible de los datos
genéticos humanos e instituir un nivel de proteccién adecuado de esos datos y de las
muestras bioldgicas”. De esta manera encuentra respaldo en dicha Declaracion la
creciente tendencia, tanto a nivel nacional como internacional, de otorgar un régimen
juridico especifico, de proteccion reforzada, a los datos genéticos, lo que conduce a la
introduccién de particularidades en el régimen general de determinadas instituciones
0 sectores juridicos.

En este sentido, podriamos hablar de la exigencia de un régimen de garantias
mas estricto para la conservaciéon de muestras genéticas y de perfiles de ADN en
ficheros policiales que para la conservacion de huellas digitales u otro tipo de datos

" De la

identificativos, en razon de la especial gravedad de la “intrusion genética
admision en el ambito de la informacion 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
aguella informacién. De la redefinicibn que esta sufriendo la institucion del
consentimiento informado y especifico — especialmente a raiz del desarrollo de los
biobancos — ante la incapacidad de las tradicionales garantias de la confidencialidad
para proteger la intimidad genética del sujeto, admitiéndose progresivamente en
diversas legislaciones nacionales la prestacion de un consentimiento ampliado de
caracter mas genérico o abierto®. O de la preponderancia otorgada en legislaciones
como la espafola a los principios de respeto a la voluntad de las partes y de
responsabilidad como determinantes para la determinacién de la filiacion en el caso

de los hijos nacidos mediante técnicas de reproduccion asistida con gametos de

2 Cfr. Macklin (2011, p. 32-35) sobre la practica imposibilidad de garantizar hoy una confidencialidad
absoluta en este campo.

3 Cfr las decisiones del Tribunal Europeo de Derechos Humanos en los casos Van der Velden c. Holanda (2006) y Marper c. Reino Unido (2008).

* Esta posibilidad esta reconocida en textos internacionales como la Guia de la OCDE de 2009 sobre
biobancos y bases de datos de investigacion en genética humana (art. 6). En el plano nacional, reino

Unido, Alemania, Australia, Suiza, Japén, Islandia, Estonia e incluso Espafia admiten ya, con diverso alcance y diferentes requisitos, alguna forma de este tipo de
consentimiento (Kosseim y Jospe, 2011, p 137-154)
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donantes, excepcionandose asi el régimen general basado en el principio de la
verdad biolégica. Todas ellas constituyen transformaciones y modulaciones operadas
en distintos sectores juridicos en razén de la singularidad de los datos genéticos.

Pero, mas alla de tales cambios legislativos, este “excepcionalismo genético”
esta originando una revolucion mas profunda en nuestros modos habituales de
pensamiento. Es una realidad que la continua ampliacién de los conocimientos acerca
de la constitucién de nuestra personalidad y de las posibilidades de intervencién en la
misma que ofrecen los constantes desarrollos tecnolégicos en este ambito estan
modificando algunas de las condiciones y de los presupuestos sobre los que se
asientan importantes pautas de nuestro pensamiento, obligAndonos a cuestionar y
redefinir nuestros criterios de actuacion. En el afio 2009 la revista Time selecciono a
los biobancos como una de las diez ideas que estan cambiando el mundo. Sin duda,
la genética estda cambiando la manera de prevenir, diagnosticar y tratar
enfermedades, pero también —y no sélo en relacién al ambito estrictamente sanitario
— esta transformando nuestra forma de afrontar algunas de las principales cuestiones
sociales, éticas y juridicas vinculadas a la propia existencia humana.

El pensamiento y la teoria juridica no podian permanecer, pues, ajenos a esta
situacion, particularmente en el ambito de la teoria de los derechos fundamentales. La
singularidad de la informacién genética y la consecuente necesidad de otorgar al
individuo una proteccion especifica y reforzada en este campo nos esta obligando a
someter a revision algunos de los presupuestos fundamentales sobre los que se
asienta el paradigma vigente de justificacion y fundamentacién de los derechos
humanos. En este sentido cabe mencionar, por ejemplo, el debate surgido en relacion
al problema de la determinacion del sujeto del derecho a la intimidad en el ambito de
los datos genéticos, que desafia el presupuesto de la titularidad individual de los
derechos fundamentales. Dada la naturaleza compartida de la informacion genética,
son crecientes las voces que apuntan a la necesidad de que el Derecho otorgue
entidad juridica a la nocion de familia genética como sujeto unitario, argumentando
que la informacién genética no es propiedad del individuo sino patrimonio comun del
grupo familiar. De este modo, afirma Stefano Rodota (2001, p. 673), ante los datos
genéticos ya obtenidos de un sujeto, el acceso a los mismos por parte de un familiar
consanguineo no implicaria una vulneracion del derecho a la intimidad de aquel

porque el familiar no estaria accediendo a datos de un tercero sino a datos
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personales propios. Incluso, de manera mas general, ante las profundas
transformaciones operadas por los recientes desarrollos cientificos y tecnoldgicos en
el ambito de la biomedicina y su impacto en los derechos de la personalidad, hay
quienes sefalan que estamos asistiendo al alumbramiento de una nueva generacion
de derechos fundamentales®.

En este contexto, mi atencién se centrara en una especificidad del régimen
juridico de la informacién genética que ha generado un interesante debate acerca de
su compatibilidad o encaje en el paradigma vigente de los derechos fundamentales.
Me refiero al reconocimiento del derecho del individuo a no conocer sus datos
genéticos. No puede desconocerse que el extraordinario potencial predictivo de los
analisis genéticos conlleva siempre el riesgo, para quien se somete a ellos, de hacer
frente a descubrimientos inesperados que pueden alterar sustancialmente su
perspectiva vital (y la de su familia)®. El caracter permanente de la informacién
genética, la imposibilidad en muchos casos de reducir los riesgos de padecer en el
futuro la enfermedad detectada o de trasmitirla a los descendientes, la carencia de un
tratamiento efectivo para la misma (aunque es posible diagnosticar el 95% de las
enfermedades genéticas mas habituales, solo se dispone de tratamiento para un
reducido numero de ellas), e incluso el posible caracter estigmatizador de la
informacion, son, sin duda, factores que pueden tener un profundo impacto
psicolégico sobre el individuo, afectando muy negativamente a su capacidad de
decision y, en definitiva, a sus relaciones familiares y sociales.

Por ello, no resulta extrafio que haya sido en este ambito de los datos
genéticos donde se ha planteado con especial fuerza la legitimidad del derecho del
individuo a desconocerlos. Sin embargo, desde una perspectiva tedrica, afirmar la
existencia de este derecho parece-al menos en una primera impresion- contrariar
alguno de los presupuestos sobre los que se funda la misma nocion de “derechos
fundamentales”. Particularmente, aquella premisa del sujeto de derecho como un

agente autbnomo y racional que constituye su soporte antropoldgico.

® En opinién de Gémez Sanchez (2007, p. 227-234), esta nueva generacion estaria constituida por un
conjunto de derechos nuevos y de derechos ya reconocidos, pero redefinidos o reinterpretados a la luz
de las nuevas condiciones y exigencias, que conformarian un nuevo estatuto juridico de la vida
humana.

® Como afirma L. Sagols (2007, p. 487), “los datos genéticos han permitido pasar del paradigma de la
curacion al de la prediccion”.
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2 El derecho a no recibir informacion genética.
2.1 Autonomia, racionalidad e ignorancia: sobre los fundamentos filosoficos de
un derecho a no saber.

El derecho a no conocer los datos genéticos ha sido expresamente reconocido
en diversos instrumentos juridicos internacionales relativos al ambito de la
biomedicina. Asi, el articulo 10 del Convenio Europeo de Derechos Humanos y
Biomedicina, adoptado en la ciudad espafiola de Oviedo en 1997, después de
reconocer el derecho de toda persona a conocer cualquier informacion obtenida
respecto a su salud, expresa que “no obstante, debera respetarse la voluntad de una
persona a no ser informada”. En parecidos términos, la Declaracion Universal sobre el
Genoma Humano y los Derechos Humanos, del mismo afo, afirma en su articulo 5
que “se debe respetar el derecho de toda persona a decidir 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 la Declaracion Internacional sobre Datos Genéticos Humanos de
2003 (art. 10). A la estela de este amplio reconocimiento en el Derecho internacional,
un numero creciente de Estados han ido incorporando este derecho en sus
legislaciones. En el ordenamiento juridico espafiol este reconocimiento se produjo
inicialmente en el art. 4.1 de la Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion
clinica, y, posteriormente, ha sido reafirmado en el articulo 4.5 de la Ley 14/2007 de
investigacion biomédica.

Sin embargo, paralelamente a este progresivo reconocimiento legal se ha
generado un importante debate acerca de sus fundamentos éticos y juridicos’. La
pretension del reconocimiento de un derecho a no saber suena extrafia o paradojica
en el marco de nuestra filosofia de los derechos fundamentales. Y, de hecho, dicha
pretension ha sido rechazada por una parte de la doctrina apelando al caracter
inherentemente irracional de tal derecho. Basicamente, los defensores de esta
posicion, que parten de una concepcion de la autonomia vinculada ineludiblemente a
la idea de racionalidad, argumentan que el rechazo del individuo a recibir una
informacion cuyo conocimiento seria beneficioso para él, en cuanto le permitiria una

toma mas racional de sus decisiones, no podria considerarse una decision autbnoma

’ Para una condensada pero interesante exposicion de los principales argumentos esgrimidos a favor y
en contra del reconocimiento de este Derecho, ver Chadwick, 1997, p. 13- 22.
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porque carece de aquella condicidn necesaria para el ejercicio de la autonomia
personal. Desde este punto de vista, la decision de ignorar ciertos hechos que le
permitirian tomar sus decisiones de una manera mas informada y, en definitiva,
racional constituiria un menoscabo de la autonomia individual.

Sin duda, en una primera impresion, la propia nocion de un derecho a la
ignorancia resulta contraintuitiva — casi un contrasentido — en el seno de un sistema
edificado sobre el presupuesto de la autonomia del sujeto como agente racional.
Especialmente si consideramos el proceso historico que conduce a la construccion de
la propia idea de “derechos humanos”. En dicho proceso, que tiene lugar en Europa
entre los siglos XVI y XVIII, resulta practicamente imposible desligar -0 siquiera
distinguir- la lucha por la liberacion politica del individuo de su lucha por la libertad de
conocimiento, en cuanto su objetivo es la emancipacion integral del individuo frente a
toda autoridad dogmatica, ya sea ésta de caracter politico, 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 liberacion del individuo
de cualquier paternalismo en virtud de su capacidad para tomar decisiones de
manera autonoma y racional en cualquier &mbito de su vida. Por eso, toda teoria
politica implica una epistemologia. Asi, la publicacién del Segundo Tratado sobre el
Gobierno Civil de Locke, en el que éste — en respuesta al Patriarca de Filmer —
desarrolla su teoria de los derechos naturales del hombre, sentando las bases del
liberalismo politico, va acompafiada de la publicacion de su Ensayo sobre el
Entendimiento Humano, sobre los modos de adquirir el conocimiento. Y, del mismo
modo, tampoco puede desligarse el Contrato Social de Rousseau de la pedagogia del
Emilio o la teoria politica de Kant de su Critica de la Razén Pura.

Tan indisoluble es esta relacion que, a los ojos de este ultimo, el significado
genuino y radical del proyecto ilustrado se encierra en aquel grito de Sapere aude!
(jAtrévete a saber!), cuya exhalacion marca el momento de la salida de la minoria de
edad del individuo (Kant, 1989, p. 17). Este es, pues, el sustrato filosofico y
antropolégico que se encuentra detrds de las Declaraciones de Derechos: un sujeto
racional y decidido a afrontar su existencia haciendo uso de su propio entendimiento.
Asi como la mente del hombre se presenta en la epistemologia liberal como un papel

en blanco que solo puede ser rellenado a través del conocimiento adquirido mediante
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el esfuerzo personal, y en intima relacion con ello, su destino vital se presenta
también para el ilustrado como un proyecto totalmente abierto que aquel debe
construir a partir del ejercicio responsable de su libertad.

Ademas, esta afirmacion de un derecho a no saber resulta especialmente
chocante en el ambito sanitario. Constituye sin duda éste uno de los espacios de
micropoder que mas tenazmente se ha resistido a la emancipacion del individuo de
tutelas paternalistas, habiéndose articulado hasta tiempos muy recientes a partir de
una relacion médico-paciente en la que el profesional sanitario, en virtud de su
superior estatus epistemologico, se constituia en administrador plenipotenciario de la
informacion. Por ello, también en este d&mbito — o, mas bien, sobre todo en este
ambito — la lucha por el reconocimiento de los derechos del paciente ha sido
fundamentalmente una lucha por su acceso al conocimiento. Para apoyar tal
afirmacion basta con recordar la ingente literatura generada en los ultimos afios en
torno a la cuestion del “consentimiento informado” y la posicién central asignada hoy
a dicha instituciéon en la estrategia de proteccion de los derechos del paciente. El
derecho de éste a ser informado — y el correlativo deber del profesional sanitario de
informar — de su estado de salud y de los potenciales riesgos y beneficios de un
tratamiento o de una intervencion constituye la garantia fundamental que posibilita la
autonomia del paciente y su toma racional de decisiones. Sin embargo,
paraddjicamente, apenas recién conquistado el derecho a conocer, el Derecho ha de
afrontar la pretension, en sentido inverso, de reconocimiento de un derecho a no
saber.

Pese a tales paradojas y perplejidades, sin embargo, podemos preguntarnos si
también en relacion con la cuestion planteada podemos — como hace Garzon Valdés
(1999, p. 129) con caracter general — “rescatar algunas formas de ignorancia que tal
vez respondan mas a nuestra manera de ser y a nuestro propdsito de actuar
racionalmente en sociedad” que el conocimiento de determinadas circunstancias.? Y,
en este sentido, apenas basta una reflexion un poco mas detenida para darnos
cuenta de que la opcion por el no conocimiento no resulta tan extrafia como pudiera
parecer en principio, ni siquiera en el marco de la reflexion filosofica sobre la

fundamentacion de los derechos humanos.

® En este interesante articulo el autor establece una clasificacién de los distintos tipos de ignorancia,
defendiendo el valor positivo de algunos de ellos.
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Ante aquella pregunta, el filosofo del Derecho inmediatamente rememorard el
papel esencial que el “velo de la ignorancia” desempefia en la revision realizada por
Rawls de las teorias contractualistas clasicas de Locke, Rousseau y Kant.
Recordemos que en la version rawlsiana del contrato social los sujetos que han de
consensuar los principios de justicia que regiran la sociedad (que, significativamente,
no son individuos sino lineas genéticas, a fin de tener debidamente en cuenta los
intereses de las diversas generaciones) se encuentran en una situacion hipotética
peculiar, caracterizada fundamentalmente por el hecho de que desconocen las
condiciones o circunstancias particulares de su existencia. Si bien en esta “posicion
original’, a partir de la cual ha de desarrollarse la deliberacion para decidir la
distribucion social de los derechos y deberes, los sujetos poseen toda la informacién
necesaria acerca de los hechos generales que afectan a la eleccion de los principios
de justicia, ignoran todos los hechos acerca de su propia persona y del lugar que
ocupan en la sociedad (talentos y capacidades naturales, rasgos psicolégicos, raza,
religion, concepcién del bien, proyecto de vida, posicion o clase social, nivel
econdémico y cultural etc.). De este modo, se veran obligados a razonar en términos
generales o universales, de una manera totalmente imparcial, en cuanto resulta
imposible todo célculo utilitarista por parte de los participantes acerca de las ventajas
particulares que les reportaria la eleccion de uno u otro principio de justicia (Rawls,
1993, p. 163y ss).

Lo interesante, pues, es que el “velo de la ignorancia” constituye una condicion
indispensable para garantizar la racionalidad de la deliberacién y de sus resultados®.
Y, por cierto, no deja de resultar significativo que entre los hechos particulares que
Rawls expresamente hurta del conocimiento del individuo estén sus caracteristicas
biolégicas y también sus rasgos psicologicos — entre los cuales menciona
especificamente la aversion al riesgo o la tendencia al pesimismo o al optimismo —,
en cuanto considera que se trata de factores que pueden menoscabar la racionalidad
de sus decisiones. Aunque aqui, en la posicion original, recordemos, estamos
hablando de una decisidén colectiva que versa sobre la eleccion de los principios de

justicia que determinaran la distribucion social de derechos y deberes, no de una

° Nos encontramos, asi, dentro de la cartografia de la ignorancia trazada por Garzon Valdés (1999, p.
137), ante una ‘“ignorancia conjetural” dirigida a promover la imparcialidad en un contexto de
incertidumbre.
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decision individual acerca del ejercicio de un determinado derecho. Esto es, nos
encontramos en el nivel de la pregunta acerca de la justificacién 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 fundamentacion racional el
reconocimiento de un derecho a no recibir informacion genética. Como sabemos, el
propio Rawls indica que en cualqguier momento una 0 mMAs personas pueden
colocarse en la posicion original simplemente 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, situandonos en la posicion
original, en la que cada participante conoceria hechos generales tales como la
importancia del factor genético en el desarrollo de enfermedades futuras, la
posibilidad de acceder a esa informacion genética y el variable impacto que el
conocimiento de dicha informacion puede tener sobre la personalidad de cada sujeto,
pero ignoraria los hechos particulares acerca de su propia constitucion genética, sus
circunstancias personales y familiares, su proyecto de vida, su concepcion del bien y
sus rasgos psicologicos, habriamos de preguntarnos: ¢es racional aceptar la
existencia de un derecho del individuo a no conocer sus datos genéticos o no?
Parece que, situados ante tal hipétesis, la aceptacion de ese derecho es la
alternativa mas racional: desconociendo cada participante en la deliberacion cuales
son sus planes de vida y sus concepciones acerca de lo que constituye una vida
valiosa, si posee 0 no desérdenes genéticos y — en caso de poseerlos — como se
veria afectada su personalidad por el conocimiento de los mismos, es razonable
pensar que acordarian aceptar la posibilidad de que cada individuo tuviera el derecho
a decidir si desea recibir o no su informacion genética. Especialmente si tenemos en
cuenta la regla maximin que segun Rawls determina la eleccion racional en estas
condiciones de incertidumbre: existiendo diversas alternativas posibles, el sujeto que
actua racionalmente adoptara aquella cuyo peor resultado sea superior al peor
resultado de las restantes (Rawls, 1993, p. 181). Es decir, enfrentado a la posibilidad
de padecer algun desorden genético cuyo conocimiento podria tener un impacto
negativo sobre su personalidad y sus relaciones familiares, el sujeto racional preferira
la alternativa que le permitird, en su caso, decidir si recibe o no dicha informacion

frente a aquella que no le permitira no recibirla. Ademas, creo que ésta es la opcion
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mas coherente con el primer principio de justicia rawlsiano, que prescribe la extension
maxima de la libertad de todos: “cada persona ha de tener un derecho igual al
esquema mas extenso de libertades béasicas iguales que sea compatible con un
esquema semejante de libertades para los demas” (Rawls, 1993, p. 82).

Por tanto, desde la dptica del modelo rawlsiano de fundamentacién de los
derechos, el reconocimiento del derecho a no recibir informacion genética parece
representar la opciébn mas racional y la que otorga un contenido mas amplio a la
autonomia del individuo. No obstante, como sefialaba anteriormente, debemos
distinguir entre el debate sobre la racionalidad de la justificacion del derecho y el
debate sobre la racionalidad en el ejercicio del derecho. Es indudable que el
reconocimiento de un derecho puede estar racionalmente fundado y, sin embargo, el
sujeto puede realizar un ejercicio irracional del mismo: pocos discutiran que el
reconocimiento, por ejemplo, de la libertad de expresion se halla racionalmente
justificado, pero ello no obsta a que 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 justificacion racional de su reconocimiento. Es cierto, no obstante, que
ambas cuestiones pueden estar ligadas en la medida en que resultaria 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 filosofico, se ha esgrimido contra el reconocimiento del derecho a
no saber los datos genéticos: la renuncia a conocer esta informacion constituye una
actitud irracional en cuanto imposibilita adoptar decisiones racionales'. Entonces,
debemos preguntarnos: ¢ es siempre esta renuncia una decision irracional?

Para dar respuesta a esta pregunta el modelo rawlsiano también nos puede
ayudar. Hemos visto como la discusién en la posicidn original versa unicamente sobre
la eleccién de los principios de justicia que han de regir la distribucién social de los
derechos y deberes. Pero una vez consensuados los principios y asignados derechos

y deberes, el velo de la ignorancia se levanta, compareciendo cada individuo en su

9 Esta es la posicion de D. Ost (1984) para quien la racionalidad constituye una condicion

imprescindible de la autonomia. Desde esta perspectiva, puesto que la autonomia es la base para la
adscripcion de derechos, la decision del individuo de rehusar la informacion — en cuanto constituye un
acto irracional — equivale a “afirmar ipso facto que no es autbnomo, es decir, que no es un sujeto
portador de derechos” (p. 304). En consecuencia, Ost concluird que el individuo no soélo tiene el
derecho sino también el deber de ser informado, en cuanto la autonomia es un estatus irrenunciable (p.
309).
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singularidad. A partir de esta singularidad, cada individuo es libre para perseguir su
propio proyecto racional de vida en el marco institucional disefiado. Y es este
proyecto particular el que determinara su concepcion del bien, en cuanto implica la
eleccion de determinados fines o propoésitos vitales, una determinada valoracion de
los intereses y valores en disputa, y, en definitiva, una determinada concepcion
acerca de lo que constituye una vida valiosa. Enfrentado, pues, un individuo a la
alternativa de recibir o no determinada informacién genética, la decision de ignorarla
¢,€s necesariamente irracional? Parece que el juicio acerca de la racionalidad de tal
decision no puede realizarse sin tener en cuenta el proyecto de vida del sujeto y sus
circunstancias particulares. Desde luego, seria cuestionable la racionalidad de la
decision de ignorar hechos o informaciones que podrian resultar relevantes para
llevar a cabo el proyecto de vida elegido. Pero la seleccion de qué hechos o
informaciones han de ser considerados relevantes sélo puede hacerse desde los
propios presupuestos de ese proyecto particular y de la concepcion del bien que lleva
aparejada. Y, por tanto, se trata de una decision que Unicamente puede ser realizada
por el propio individuo™. Del mismo modo que éste es el Unico legitimado para
ponderar el previsible beneficio de la recepcion de la informacion genética con el
impacto psicolégico que ese conocimiento tendria sobre su personalidad y, en
consecuencia, sobre su misma capacidad para desarrollar sus planes de vida de la
forma que estima valiosa®?.

En definitiva, desde la teoria de la justicia rawlsiana, la decision de ignorar
informacion genética puede hallarse racionalmente justificada, en la medida que el
reconocimiento de dicho derecho contribuye a maximizar el derecho de todo individuo
a disfrutar de aquella esfera mas amplia de libertad que sea compatible con la igual
libertad de los demas. Y creo que este reconocimiento es también la posicion mas

coherente con los presupuestos de la tradicion liberal que Rawls quiere revitalizar, en

1 El individuo podria optar asi por extender un “velo de la irrelevancia” sobre aquellas circunstancias
que no contribuyeran a la mejor realizacion de su proyecto vital o que no resultaran coherentes con su
concepcion del bien. Actuando de esta manera, el sujeto estaria realizando, como sefiala E. Garzén
Valdés (1999, p. 135).

'2 Sobre todo teniendo en cuenta que, tal como afirma L. Sagols (2007, p. 492), en la decisién de saber
o ignorar no sélo ha de tenerse en cuenta el aspecto puramente intelectual, ya que estan involucrados
también aspectos psicologicos, emotivos y referentes a la situacion concreta del individuo, muy
complejos. De manera que en el saber genético “el destino entero, asi como el conjunto de las
capacidades se encuentra comprometido y, lejos de propiciar siempre una mejor planeacion de la vida,
puede ocurrir lo contrario”.
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cuanto supone otorgar una mayor autonomia y capacidad de decisién racional al
individuo. Desde esta perspectiva, el derecho a no saber vendria a configurar un
ambito de autonomia o autodeterminacién del individuo en virtud del cual éste gozaria
de libertad para decidir si desea — y en qué medida — o no recibir determinada
informacion genética. De manera que, como argumenta R. Andorno, el
reconocimiento de dicho derecho, lejos de suponer un regreso al paternalismo
médico, constituye una expresion del principio de autonomia, entendida en un sentido
amplio, como libertad del individuo para realizar sus propias elecciones con respecto
a la informacién (Andorno, 2004, p. 436).

En este sentido, me parece que podriamos llegar a una conclusién similar si
utilizamos el conocido principio liberal del dafio 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 demas. De acuerdo con dicha maxima,
evitar el dafio de terceros es, pues, la Gnica razon que justificaria la interferencia en la
libertad de actuacion del individuo. Por el contrario, la apelacion a su propio bien,
fisico o moral, no constituye una razon 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 actuacién que le concierne Unicamente a él
es — debe ser — soberano (Mill, 1988, p. 65-66). Desde este punto de vista, aplicando
dicho principio al derecho a no recibir informacion genética, tan paternalista seria no
permitir el conocimiento de la misma como imponerlo, en cuanto el individuo es el
unico que puede decidir acerca de cuestiones como su felicidad, sus planes de vida o

los riesgos que esta dispuesto a asumir”.

3 También hace descansar en el principio de autonomia el derecho a no saber P. Nicolas Jiménez
(2006, p. 129), quien lo vincula con la proteccion de la intimidad. Y creo que idéntico fundamento
recaban aquellas posiciones que lo enmarcan en el contenido de un derecho de “autodeterminacion
fisica”, “autodeterminacién informativa” o “autodeterminaciéon genético-informativa”, como hacen,
respectivamente, Y. Gomez Sanchez (2011, p. 595); “el derecho de autodeterminacion fisica como
derecho de cuarta generaciéon” (Goémez Sanchez, 2011, p. 233); y L. Sagols (2007, p. 492). Entendido
el derecho a no saber como una expresion del principio de autonomia, su ejercicio requiere la
manifestacion por parte del sujeto de su deseo de no ser informado, quedando asi eximido el
rofesional sanitario de su deber de informar.

* Para una defensa del derecho a no saber fundada especificamente en el principio del dafio de Mill,
ver M. Strasser (1986).
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2.2 El derecho a no saber frente al derecho de fam iliares a acceder a la
informacion genética.

No obstante, podriamos preguntarnos si el ejercicio del derecho a no saber
puede ocasionar un dafio a terceras personas, lo que contravendria tanto el principio
del dafio de Mill como, especificamente, el principio bioético de no maleficencia. La
cuestion resulta pertinente porque otra de las objeciones principales que se ha
opuesto a aquel es que el individuo que renuncia a recibir la informacion estaria
actuando insolidariamente y olvidando su deber de responsabilidad hacia otras
personas, al impedir que los familiares tengan conocimiento de una informacion que
podria ser beneficiosa para ellos.

Antes de responder a esta pregunta es necesario, sin embargo, despejar la
cuestion de la titularidad de los datos genéticos. En este sentido, ya se comento
anteriormente que, en atencién a la doble naturaleza, personal y familiar, de la
informacion genética se ha defendido incluso por parte de algan sector doctrinal la
titularidad familiar de los datos genéticos de cualquiera de sus miembros. Es evidente
que, si esto fuera asi, no cabria siquiera plantear la posibilidad de este conflicto entre
el derecho del sujeto sometido a las pruebas genéticas y los derechos de sus
familiares — al menos en los términos en que aqui se hace —, en la medida en que
cualquiera de estos podria acceder en cualquier circunstancia al conocimiento de
“sus” datos. Sin embargo, el hecho de que los datos genéticos del individuo tengan,
sin duda, una dimension familiar — e incluso grupal, en cuanto algunos son patrimonio
comun del grupo étnico — no hace que aquellos sean objeto de una titularidad
compartida. Como sefiala P. Nicolas, 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
proteccion del derecho individual venga constituido por un ambito a la vez propio y
compartido (Nicolas Jiménez, 2006, p. 101). De manera que la existencia de aquella
dimension familiar no autoriza sin mas a un miembro de la familia a inmiscuirse en el
derecho de otro, aunque sin duda esa singularidad de la informacion genética habra
de ser tenida en cuenta a la hora de establecer limites al derecho individual.

Puestas asi las cosas, por tanto, ¢puede considerarse que la persona que

ejerce su derecho a no conocer sus datos genéticos causa un dafio a sus familiares?
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Desde luego, parece desproporcionado considerar, con caracter general, que la
decision de un individuo de no conocer sus propios datos genéticos pueda constituir
un dafo para sus familiares, aun cuando tales datos puedan resultar de interés para
ellas. De hecho, es posible que estas personas ni siquiera deseen acceder a esa
informacion, que no han solicitado, por lo que una actitud imprudente en esta cuestion
podria incluso ocasionar interferencias indeseadas en la libertad de los terceros™.
Ademas, en Ultima instancia, la decisiébn del sometido a los test genéticos de no
conocer sus datos no impide que cualquier otro familiar biologico interesado en la
informacion se someta a las pruebas genéticas necesarias para su obtencion. En este
sentido, parece que el deber de cuidado y de responsabilidad ha de pesar antes
sobre uno mismo que sobre los demas. Sin duda, las actitudes solidarias y
responsables son valiosas desde un punto de vista ético, pero no cabe imponer en
virtud de las mismas al individuo un deber juridico de conocer, violentando su
autonomia personal.

No obstante, es cierto que en determinados casos pueden producirse
situaciones complejas y problematicas, en las que sera preciso tener debidamente en
cuenta y ponderar los derechos de todos los sujetos afectados. Pero esto no es nada
distinto de lo que ocurre en el ejercicio de cualquier otro derecho, en la medida en
qgue ninguno de ellos tiene un caracter absoluto, debiendo siempre conjugarse y
armonizarse con otros derechos en conflicto. No estamos ya, por tanto, ante un

problema de justificacion del derecho a no saber sino de definicion de sus limites.

!> Uno de los aspectos mas problematicos que plantea el ejercicio del derecho a no saber tiene que ver
precisamente con la dificultad de determinar los criterios de actuacién a seguir en aquellos casos en
que el individuo no ha decidido si desea o0 no conocer la informacién, como sucede en este caso con
los familiares de la persona sometida a las pruebas genéticas. Esto es, ¢debe revelarse o no la
informacién genética a una persona que no ha manifestado su voluntad al respecto? El problema es
dificil de resolver en la practica porque en estos casos no cabe preguntar a la persona en cuestion si
desea conocer los riesgos detectados para su salud, pues el mero hecho de realizar la pregunta
implica revelar la esencia de la informacién. En opinion de G. T. Laurie (1999), este dilema no puede
resolverse Unicamente desde el principio de autonomia: la autonomia exige eleccion, pero ¢como
actuar cuando una persona no ha podido elegir? Para colmar ese vacio propone fundar el derecho a
no saber, antes que en el principio de autonomia, en el de privacidad, que vendria a garantizar la
inaccesibilidad de aquel dominio, tanto fisico como psicoldgico, del individuo que lo mantiene separado
de los demas y en el que sus intereses son prioritarios. De este modo, aun cuando una persona no
haya podido expresar si desea 0 no conocer la informacién genética, habra de respetarse ese espacio
de privacidad. Desde esta perspectiva, pues, existiria un deber prima facie de no informar a quien no
ha podido manifestar su voluntad. El enfoque de Laurie operaria asi una inversion con respecto a la
presuncion derivada del principio de autonomia, en virtud del cual, ante la ausencia de manifestacion
de voluntad, el profesional sanitario se hallaria en la obligacién de informar (Laurie, 2000; Laurie,
2004).
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Desde esta perspectiva podemos cuestionarnos, pues, en qué circunstancias el
derecho de los familiares a conocer los datos genéticos del sujeto analizado habria de
prevalecer sobre el derecho de éste a ignorarlos. Aunque si analizamos esta cuestion,
veremos que atafie fundamentalmente a la determinacién de los limites del derecho a
la intimidad y a la confidencialidad del sujeto sometido a las pruebas genéticas, y sélo
de manera indirecta a la delimitacién de su derecho a no saber. En efecto, la cuestion
fundamental a determinar es si existen determinadas situaciones en las que los
familiares tienen derecho a conocer los datos genéticos de aquel, accediendo asi a la
esfera de su intimidad. Y sélo si la respuesta a esta pregunta es positiva, podria
entonces entenderse limitado el derecho del individuo a no conocer sus datos
genéticos (aunque no necesariamente, ya que cabria plantearse aun si la obligaciéon
de trasladar la informacion a los familiares recae sobre aquel o directamente sobre el
profesional sanitario).

Respondiendo a la cuestion, el Convenio Europeo de Derechos Humanos y
Biomedicina establece la posibilidad de que, en determinadas situaciones
excepcionales, las legislaciones nacionales puedan imponer restricciones al ejercicio
del derecho a no saber cuando sea necesario para proteger tanto la propia salud del
individuo (en virtud del articulo 10.3) como los derechos vy libertades de terceros (en
virtud del articulo 26.1). Mas explicitamente aun, el Explanatory Report del Convenio
afirma que “ciertos hechos relativos a la salud de una persona que ha expresado su
deseo de no ser informada acerca de los mismos pueden ser de especial interés para
terceros”. En estos casos “la posibilidad de prevenir el riesgo para el tercero podria,
en virtud del articulo 26, justificar la prioridad del derecho de aquel sobre el derecho a
la intimidad del paciente y, a resultas de ello, de su derecho a no saber” (Consejo de
Europa, 1996). Es preciso tener en cuenta, sin embargo, que estas disposiciones se
refieren al ambito de la informacién sobre la salud en general, y no especificamente al
de la informacién genética, en el cual las garantias de proteccibn han de ser
especialmente exigentes. En este sentido, la Declaracion Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos, aplicable especificamente a la informacion

genética, aunque es muy parca en relacion a este problema, si sefiala que la
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interferencia en el derecho a la intimidad — y, en consecuencia, en el derecho a no
saber — ha de obedecer en todo caso a “razones imperiosas™®.

A partir de este marco, la doctrina ha intentado concretar estos supuestos
excepcionales que justificarian la revelacion de los datos genéticos del sujeto
analizado a sus familiares, existiendo practicamente un consenso generalizado
acerca de que, en todo caso, aquellos sélo podrian referirse a situaciones que
supusieran un serio riesgo para su salud (Romeo Casabona, 2002). En este sentido
se ha sefialado que el derecho a la intimidad deberia ceder cuando concurren las
siguientes circunstancias: existe una alta probabilidad de que los familiares (incluidos
los hijos futuros, en cuyo caso habria de informarse a la pareja del sujeto) padezcan
la patologia detectada, ésta comporta un riesgo grave para su salud o su vida, existen
medidas preventivas o terapias sin importantes efectos secundarios, es baja la
probabilidad de que los familiares sean diagnosticados sin la informacion de su
pariente y el perjuicio que se ocasiona a éste no es excesivo (Buchanan, 2000, p. B-
21). Dadas estas condiciones, en consecuencia, el derecho del individuo a no saber
habria de ceder ante el derecho de los familiares a conocer una informacion que
resulta vital para su salud'’. De manera que el profesional sanitario estaria en la
obligacion de proporcionar dicha informacion a aquel, pese a su expreso deseo de
ignorarla (e incluso en la de suministrarla directamente a los familiares si su paciente
se negara reiteradamente a hacerlo €l mismo) (Nuffield Council, 1993, p. 43). Aunque,
como se ha mencionado anteriormente, la solucion a este conflicto de derechos no ha

de pasar necesariamente por la derrota del derecho a no saber. En este sentido es de

' En Espafia, la Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacién biomédica, sélo permite esa interferencia
en la intimidad genética del individuo cuando “sea necesaria para evitar un grave perjuicio para su
salud o la de sus familiares biol6gicos” (art. 4.5). Se establece asi una exigencia superior a la prevista
con caracter general en relacién a la informacién sanitaria en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica, en virtud de la cual “la renuncia del paciente a recibir informacion
esta 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).

Una posicion mucho mas restrictiva del derecho a no saber es la defendida por R. Vazquez (2007),
en virtud de la cual aquel habria de ceder no sé6lo 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 sélo no podria reclamar un derecho a la
ignorancia cuando su informacién genética reportase beneficios significativos a la comunidad sino que
se hallaria incluso sujeto a un deber positivo de someterse a la realizaciébn de estudios e
investigaciones genéticas en beneficio de la comunidad. Nos parece que esta posicién es criticable por
cuanto practicamente vacia 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 autonomia personal, tiende a degradarlo” (Vazquez, 2007, p. 345).
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resefiar la solucion arbitrada por la ley espafiola de investigacion biomédica, que
dispone que, cuando la informacion 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 informara a un familiar proximo o a un
representante, intentando conciliar asi los distintos intereses en juego sin sacrificar

ninguno de los derechos de las partes.

2.3 La autonomia individual, entre la libertad y el determinismo: el Derecho
como instancia mediadora.

Con todo, el reconocimiento de este derecho a no saber no constituye el Unico
mecanismo a través del cual el Derecho tutela la ignorancia de ciertos datos
personales en el ambito de la informacion genética. En este sentido, podemos
encontrar que en determinados supuestos el ordenamiento juridico va mas alla de la
simple permision del no-conocimiento para imponer un genuino “deber de no saber”.
Incluso aunque este deber de ignorar pueda suponer privar a una persona del
conocimiento de algo tan personalisimo como su propia identidad biologica. Asi
sucede cuando — como, por ejemplo, en el caso del Derecho espafiol — se prohibe el
acceso del individuo nacido mediante técnicas de reproduccién asistida con donante/s
de gametos al conocimiento de la identidad de su progenitor biologico. Mediante la
imposicion de este deber de no saber se priva, pues, de manera excepcional, al
individuo nacido mediante estas técnicas del derecho a la determinacion de su
filiacién biolégica®®. De este modo, el Derecho ha optado por otorgar prioridad a la
voluntad responsable de los sujetos implicados en el proceso de reproduccion frente
al principio de la verdad bioldgica en la construccion de las relaciones paterno-
filiales'. Prioridad de la libertad sobre la naturaleza, en una muestra de la autonomfa
del Derecho frente a las demandas de sujetar el orden de las relaciones juridicas a

las exigencias de un nuevo ius naturae, esta vez de cufio genético.

'® Derecho que es reconocido, sin embargo, en cualquiera del resto de supuestos en los que no existe
coincidencia entre los padres biolégicos y legales (adopcion, paternidad desconocida, no reconocida o
no atribuida, simulacién de parto o suplantacién de la identidad del hijo).

¥ Ya la ley espafiola sobre técnicas de reproduccion asistida de 1988, hoy derogada, advertia en su
Exposicion de motivos de las profundas implicaciones que la generalizacion de estas técnicas
acarrearia para la concepcion tradicional de la relacion paterno-filial: “pueden la maternidad y la
paternidad biolégicas serlo también legales, educacionales o de deseo, y en tal sentido, es importante
valorar cual es la mas humanizada, la mas profunda en relacién con el hijo”.
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Y es que, mas all4 de los debates concretos sobre la conveniencia o no del
acceso del individuo a determinada informacién genética, estos no constituyen sino el
sintoma de un desafio mas profundo, en cuanto aquel conocimiento parece
comprometer de raiz los presupuestos filoséficos y antropolégicos sobre los que se
asienta nuestra justificacion de los derechos fundamentales. La filosofia de los
derechos se ha erigido sobre el presupuesto de la autonomia del sujeto y de la
afirmacion de su libre albedrio, en oposicién a cualquier clase de determinismo, ya
sea éste de caracter naturalista, teoldgico, historico, econdmico, etc. La libertad es
incompatible con la necesidad. Sin embargo, el desarrollo y la progresiva
generalizacion de las técnicas genéticas, con sus extraordinarias e impredecibles
potencialidades para desvelar las claves ocultas de nuestra condicidon biolégica, tanto
pasada como futura, nos plantea la situacion de un individuo sometido
dramaticamente al vértigo de esa profunda tension entre las potencias de la voluntad
y de la naturaleza humana, entre la libertad y la determinacion®.

El acceso creciente a una informacion genética cada vez mas completa nos
coloca ante la perspectiva de un individuo capaz de transcender la temporalidad y
descifrar en buena medida las paginas, ya escritas, de su existencia. Es cierto que el
determinismo genético — al menos a dia de hoy — no puede considerarse un hecho
absoluto. Como nos recuerda L. Sagols, si bien existen enfermedades monogenéticas
y ciertos rasgos fisicos que dependen de un solo gen, de manera que su desarrollo
responde a una causalidad lineal directa, y, por ende, resultan fatales, la mayoria de
las propiedades que nos conforman responden a una causalidad mas compleja, en la
que intervienen también factores ambientales, lo que comporta un margen de
indeterminacion y variacion. Por ello, “aunque no puede negarse el determinismo,
éste ha de ser restringido a su ambito limitado y ha de enfatizarse el hecho de que, en
general, estamos sujetos a determinaciones 0 propensiones genéticas” (Sagols,
2007, p. 490). Pero, con todo, el extraordinario desarrollo del conocimiento y las
técnicas genéticas nos aproxima a una perspectiva que nos asomaria peligrosamente
a la vision de aquel demonio de Laplace capaz de acceder a un universo atemporal,

transparente y previsible, en el que tanto el futuro como el pasado estarian presentes

%% Como afirma L. Wittgenstein (2009, par. 5.1362, p. 73), “la libertad de la voluntad consiste en que
acciones futuras no pueden conocerse ahora”.
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ante sus o0jos, pero aplicada esta vez a la propia existencia de cada individuo
(Laplace, 1996, p. 25).

De este modo, la utopia ilustrada de la libertad, con su confianza optimista en
la plena capacidad del individuo para controlar su destino, se ve amenazada por la
distopia cientifica de la determinacion genética. En este sentido, no podemos dejar de
prestar atencion a la advertencia que ya el Danish Council of Bioethics hacia en su
informe Ethics and Mapping the Human Genome (1993) acerca del riesgo,
corroborado por diversos estudios empiricos, de “morbidificacion” que comporta la
revelacion de la informacion genética: la importante carga psicolégica 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 victima rendida a un destino que considera ineludible.

Si en la posicion original de Rawls el sujeto, ubicado en una dimension
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 plantea la posibilidad — cada vez menos hipotética — de un
individuo conocedor de buena parte de los designios de su existencia bioldgica desde
la concepcién hasta la tumba. Y esta variacion en las condiciones de partida sin duda
supone también una alteracién tanto de la percepcién de nuestra propia libertad como
de las condiciones de racionalidad en las que se desenvuelven nuestras
deliberaciones y la toma de nuestras decisiones. Asi las cosas, tal vez haya que
acordar con Ernesto Garzon Valdés que la ignorancia es, en muchas ocasiones, “la
condicidon necesaria para poder transitar por este mundo con una buena dosis de
libertad y de esperanza™.

En definitiva, el conocimiento genético nos aboca a la consciencia de un

universo mas complejo en el que la causalidad y la libertad (junto con el azar)

! Nos adentramos asi en los territorios de la “ignorancia querida”, que podria ser entendida como una
forma laudable de autoengafio. Justamente un caso paradigmatico de la misma es, en opiniéon del
autor, el relativo a las cuestiones vinculadas con la aceptacion del determinismo. Asi como preferimos
“ignorar si el determinismo es verdadero, también en nuestra vida cotidiana hay cosas que preferimos
no saber: todos sabemos que alguna vez moriremos, pero posiblemente nuestra vida seria mucho
menos llevadera si desde pequefios supiéramos el dia 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 seamos como somos, es decir, seres vulnerables a las reacciones de los demas y a la verdad
desnuda que no pocas veces nos ofende, portadores de esperanzas, supuestamente libres, agentes
morales imperfectos, ni angeles ni maquinas, racionales pero vacilantes e inseguros en nuestras
conjeturas” (Garzén Valdés, 1999, p. 145-146).
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interactian en la conformacién del propio sujeto y de su destino. Y el Derecho,
constituido en instancia mediadora, habra de buscar compromisos y equilibrios
delicados — y casi siempre inestables — entre ambas fuerzas mediante la oportuna
administracion del saber y de la ignorancia, erigiendo un entramado de velos mas o
menos tupidos en aras a la proteccion de la autonomia de los individuos para
construir sus propios proyectos vitales en un contexto en el que sus relaciones
personales y familiares se articulan crecientemente desde la primacia de la voluntad

sobre la naturaleza.

Referéncias

ANDORNO, R. The right not to know: an autonomy based approach. Journal of
Medical Ethics, 30:435-440, 2004.

BUCHANAN, A. An Ethical Framework for Biological Samples Policy. En NATIONAL
BIOETHICS ADVISORY COMMISSION. Research Involving Human Biological
Materials: Ethical Issues and Policy Guidance, vol. Il. Mariland: National Bioethics
Advisory Commission, 2000.

CHADWICK, 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.

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).

GARZON VALDES, E. Algunas reflexiones sobre la ignorancia. Isonomia, (11):129-
148, 1999.

GOMEZ SANCHEZ, Y. El derecho de autodeterminacion fisica como derecho de
cuarta generacion. En: BRENA, I. (Coord.), Panorama internacional en salud y
Derecho. Mexico : Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM, 2007.

GOMEZ SANCHEZ, Y. Derecho a no saber. En: ROMEO CASABONA, C. M. (Dir.).
Enciclopedia de Bioderecho y Bioética, Tomo |. Granada: Comares, 2011.

KANT, |. Respuesta a la pregunta: ¢Qué es la llustracion? En: AA. VV. {Qué es
llustracion?, trad. de A. Maestre y J. Romagosa. Madrid: Tecnos, 1989.

KOSSEIM, P. y JOSPE, D. La puesta en practica del consentimiento en el contexto
de los biobancos. En: BUISAN, L. y SANCHEZ, A. (Coord.), Intimidad,
confidencialidad y proteccion de datos de salud. Navarra: Civitas, 2011.

LAPLACE, P. S. Ensayo filosofico sobre las posibilidades, trad. de P. Castrillo,
Barcelona: Altaya, 1996.

LAURIE, G. T. In Defence of Ignorance: Genetic Information and the Right Not to
Know. European Journal of Health Law, (6):119-132, 1999.

822



Cad. IberAmer. Direito. Sanit., Brasilia, v.2, n.2, jul./dez. 2013 ISSN 2317-8396

Anais dos Il Congresso Iberoamericano de Direito Sanitario / Il Congresso Brasileiro de Direito Sanitario

LAURIE, G. T. Protecting and Promoting Privacy in an Uncertain World: Further
Defences of Ignorance and the Right Not to Know. European Journal of Health Law,
(7):185-191, 2000.

LAURIE, G. T. A Response to Andorno. Journal of Medical Ethics, 30:439-440, 2004.

MACKLIN, R. Privacidad y confidencialidad en investigacion biomedica y del
comportamiento. En: BUISAN, L. y SANCHEZ, A. (Coord.). Intimidad, confidencialidad
y proteccion de datos de salud. Navarra: Civitas, 2011.

MALEM, J. Estudios de ética juridica. México: Fontamara, 2005.
MILL, J. S. Sobre la libertad, trad. de P. Azcarate. Madrid: Alianza Editorial, 1988.

NICOLAS JIMENEZ, P. La proteccion juridica de los datos genéticos de carécter
personal, Catedra de Derecho y Genoma Humano. Bilbao-Granada: Editorial
Comares, 2006.

NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS. Genetic Screening. Ethical issues. London:
Nuffield Council of Bioethics, 1993.

OST, D. The ‘Right’ Not to Know. The Journal of Medicine and Philosophy, 9(3):301-
312, 1984.

RAWLS, J. Teoria de la Justicia, trad. de M. D. Gonzalez. Madrid: Fondo de Cultura
Econdmica, 1993.

RODOTA, S. Protection de la vie privée. En: HOTTOIS, G. y NISSA, J. (Dir.).
Nouvelle encyclopédie de bioéthique. Bruxelles : De Boeck, 2001.

ROMEO CASABONA, C. M. Los genes y sus leyes: el derecho ante el genoma
humano, Bilbao-Granada: Comares, 2002.

SAGOLS, L. Responsabilidad bioética ante la informacién genética. En: BRENA, 1.
(Coord.), Panorama internacional en salud y Derecho. Mexico: Instituto de
Investigaciones Juridicas de la UNAM, 2007.

STRASSER, M. Mill and the Right to Remain Uninformed. The Journal of Medicine
and Philosophy, 11(3):265-278, 1986.

VAZQUEZ, R. Opacidad y transparencia. En torno a la informacion genética. En:
BRENA, I. (Coord.). Panorama internacional en salud y Derecho, México: Instituto de
Investigaciones Juridicas de la UNAM, 2007.

WITTGENSTEIN, L. Tractatus logico-philosophicus, trad. de J. Mufioz e |. Reguera.
Madrid: Gredos, 2009.

823



