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Document del Comité de Bioética de Catalunya

1. Introducci6é

La nostra societat avui compta amb una diversitat de models familiars impensable fa només
quaranta anys. Juntament amb persones concebudes de manera natural pels seus
progenitors i en el context de la familia d’origen, tenim també persones que han estat
adoptades en una llar diferent de la procreadora, per rentncia o abandonament, d’altres de
nascudes amb ajut de les técniques de reproduccié assistida, amb donant de gametes o
sense i d’altres amb combinacié de material reproductor i suport d’'una tercera persona
gestant, que cedeix el nadé en néixer (gestacio per substitucio).

Les noves realitats socials i models de familia ens obren interrogants nous sobre les
expectatives de les persones implicades. Ens preguntem sobre quina és avui la funcié
parental, quines responsabilitats assumeixen les persones que participen en el procés de
reproduccio i exerceixen el rol de pare i mare, i sobretot on queden els drets de les persones
nascudes d’origen bioldgic o genétic diferent dels seus pares.

Ens interroguem també sobre si l'origen bioldgic s’ha de distingir del que coneixem com a
identitat civil, en tant que coneixement de la identificaci6 amb noms i cognoms de les
persones, i si aquesta confusid sovint no complica la reflexié ética sobre aquestes qtiestions,
i la fa més complexa que si separéssim clarament totes dues accepcions.

Cal dir que, anticipant-se al debat étic, la legislacié a casa nostra ja s’han posicionat en
aquest debat. L’article 30.2 de la Llei 14/2010, del 27 de maig, dels drets i les oportunitats en
la infancia i I'adolescéncia (LDOIA) declara que “Els nens i els adolescents tenen dret a
coneéixer llur origen genétic, pares i mares bioldgics i parents bioldgics”. Per aixo, el Govern
ha aprovat el Decret 169/2015, de 21 de juliol, pel qual s’estableix el procediment per facilitar
el coneixement dels origens biologics (DOGC num. 6919, de 23 de juliol), del preambul del
qual s’infereix que aquests origens comprenen l'origen genétic: l'article 30.2 de la Llei
14/2010 declara el dret a coneixer els origens, el qual s’ha d’entendre referit no només al
vessant purament biologic de determinacié del vincle genétic amb les persones de les quals
descendeix i de coneixement de la identitat dels progenitors biologics, sind també al
coneixement de la propia historia personal, de la qual formen part I'entorn social i familiar i
les circumstancies viscudes durant la infantesa.
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A I'Estat espanyol el dret a la informacié sobre el propi origen esta desenvolupat en el
context de l'adopcié per les legislacions autonomiques sobre proteccié de menors. A
Catalunya, des de l'entrada en vigor del llibre segon del Codi civil, 'any 2011, el
reconeixement d’aquest dret (articles 235-49) es complementa amb [l'obligacié dels
adoptants d’informar el fill adoptat sobre I'adopcid (articles 235-50). L’article 117.3 de la
LDOIA regula el procediment a partir del qual la persona adoptada, a partir de la majoria
d’edat, té dret a accedir al seu expedient i a conéixer les dades sobre els origens i parents
biologics. Tal com s’ha esmentat, recentment ha estat aprovada pel Departament de
Benestar i Familia una normativa que estableix els mecanismes pels quals aquest
procediment es pot dur a terme amb el maxim acompanyament possible a la persona que
inicia el procés.

No obstant aix0, afirmar que hi ha un dret a conéixer els origens, el qual no esta exempt de
controveérsia, obliga a plantejar quin n’és I'abast en termes objectius i subjectius, aixi com a
reflexionar sobre els aspectes étics que pot comportar exercir-lo, tenint especialment en
compte que sempre seran com a minim dues les parts afectades. Aixi mateix, I'existéncia
d'un “dret a conéixer” en cap cas implica una obligacié de coneixer, en tant que sera
l'individu mateix qui, a partir d’'una determinada edat, podra exercir aquest dret si aixi ho
desitja.

Des del punt de vista dels interrogants étics que s’obren en aquest tema, i sense pretendre
donar una resposta sistematitzada a cadascun, ens plantegem la reflexié sobre si:

» Podem afirmar que hi ha un dret a conéixer els origens més enlla del possible
reconeixement legal.

» Podem fer diferéncies en el reconeixement d’aquest dret en funcié de la forma de
concepci6 de la persona o context del naixement.

» Podem marcar limits diferenciats en I'extensio de I'exercici d’aquest dret, segons el
context.

» El fet que I'adopcié o la reproduccié assistida responguin a necessitats diferents i
alhora generin també necessitats diferents (forja de la identitat, “buit biografic”, etc.),
justifica prendre solucions diferents.

» Ens podem guiar merament per una ética de les consequéncies a I'’hora de delimitar
el reconeixement i abast d’un dret.
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Per aquesta reflexio, prendrem com a base arguments étics com ara el principi d’'igualtat
entre les persones, la llibertat individual en la decisi6 del fet de voler saber o no, la
responsabilitat de les parts que tenen la informacié (pares/mares adoptants o bé
pares/mares receptors de gametes), conflicte d’'interessos entre el dret a saber d’'una banda i
el dret a la confidencialitat i la preservacio de la privadesa familiar de l'altra, i el possible
perjudici que generi necessitats ficticies.

2. Delimitaci6 del tema objecte d’estudi: el dret a conéixer els origens
2.1 Context del debat

En primer lloc, cal plantejar si quan parlem d’origens ens referim simplement a dades
generals sobre el lloc i les circumstancies del naixement i potser la primera infantesa, o0 bé si
el terme fa referéncia a dades exhaustives de tot tipus, referents als progenitors i la familia
extensa, fins i tot la identitat civil. Aquesta interpretacido més completa és la que n’ha fet la
normativa a Catalunya pel que fa a les persones cedides en adopcio.

En segon lloc, cal preguntar-se si aguest dret només pot ser exercit per les persones
adoptades o també hauriem d’entendre que és aplicable a I'ambit de les técniques de
reproduccio assistida (TRA), a les concebudes mitjancant gametes de donant o fins i tot amb
gestant subrogada, i en la mateixa interpretacié extensa del dret. Per respondre a aquesta
questio, caldra escatir si esta justificat establir diferéncies entre filiacié adoptiva i la derivada
del recurs a TRA, en tant que no parteixen de situacions objectivament equiparables'.
Especialment rellevant és el fet que la filiacié adoptiva parteix d’'un context inicial d’entorn
biografic previ i de vulnerabilitat del nascut, del qual deriva la cessi6 en adopci6é (sovint a
més amb trets fenotipics que indiquen clarament un origen diferenciat), context que no es
produeix en TRA.

Si bé en adopci6 avui esta forca més integrat socialment el fet que I'adoptat té aquest dret i
forma part de la tasca dels poders publics facilitar-ne I'exercici, respecte a I'extensié del dret
a I'ambit de les TRA, hi ha molta més discrepancia, atés que partim d’una llarga tradicio
d’anonimat, legitimada pel marc legal vigent encara en molts paisos, entre aquests Espanya.
En el present document s’ha fet la reflexié des de dues perspectives: aquella que considera
que la persona que va ser concebuda mitjangant gametes donats ha de poder coneéixer la
seva forma de concepci6 i la informacié genetica associada, la qual cosa comportaria
reconeixer aquest dret també respecte de les persones gestades a partir del recurs a la
gestacio per substitucio, perd no més enlla; i la que considera que, a més de la dada
meédica, aquesta persona també ha de poder coneixer la identitat del donant o de la mare
gestant subrogada i les circumstancies al voltant d’aquesta gestacio i naixement.
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L’accés a TRA amb gametes donats €s una realitat que va en augment, cosa que evidencia
la rellevancia de la questi6 que el present document es planteja analitzar, de forma
contrastada amb el terreny de I'adopcié. Si bé Espanya no compta amb un registre nacional
de donants —malgrat que l'article 21 de la Llei 14/2006, de 26 de maig, sobre tecniques de
reproduccid humana assistida (LTRHA) n'ordena la creacid, que ja es preveia per la
disposicié final tercera de la derogada Llei 35/1988 (LTRA)—, a Catalunya hi ha un registre
d’'activitat dels centres que posa de manifest I'increment en el nombre de donants en els
cicles amb técniques de fecundacié in vitro (FIVCAT.NET 2016a, p. 7). Si bé I'estadistica no
reflecteix les dades relatives als casos de dones soles o una parella de dues dones, que
forcosament requeriran un donant anonim, al Regne Unit, on hi ha un registre oficial
gestionat per I'Autoritat de Fertilitzaci6 Humana i Embriologia (HFEA), el col-lectiu de dones
que reben esperma de donant, ja representa un terg del total de les que utilitzen TRA. Al
Regne Unit el nombre de donants va en augment des de 2005 i un de cada deu cicles de
fecundacio in vitro ja utilitza gametes o embrions donats (HFEA 2014, p. 8). Aixi mateix, de
les parelles que entre 2012 i 2013 van accedir a la fecundacié heterologa, un 39% ho van fer
amb esperma donat; un 59% amb ovuls donats, i un 3% amb embrions donats (HFEA 2014,
p. 19-20). La mateixa tendéncia s’observa a Catalunya, on, d’acord amb les darreres dades
de 2013, el 55,2% dels cicles de fecundacid in vitro (FIV), injeccié intracitoplasmatica
d’espermatozoides (ICSI) i una combinacid de totes dues técniques es van fer amb ovuls
donats i un 14,9% amb esperma donat (FIVCAT.NET 2016b, p. 16).

Els canvis sociologics i culturals que porten a la maternitat/paternitat més tardana i, per tant,
amb més dificultats en la fertilitat, aixi com els nous models familiars, fa que la xifra de
persones nascudes mitjancant TRA amb gametes donats o amb gestacidé per substitucio
vagi creixent exponencialment. Aquest fenomen ens aporta una massa critica de persones
cada vegada més gran que ampliaran la base dels ciutadans potencials sobre els qui
plantejar I'exercici d’aquest dret a conéixer els origens.

D’altra banda, i com element no menys important, cal destacar el rapid desenvolupament de
les tecnologies de la informacidé genética, que permeten encreuar dades del genoma de
persones, i arribar a la possible revelacié d’identitats genétiques entre pares/mares i fills
biologics. Cal tenir present que aquest desenvolupament pot deixar sense efecte, en un futur
no massa llunya, la preservacié de I'anonimat, present i actiu fins ara, en I'ambit de la
reproduccié assistida. Sera bo anar preparant la societat per un canvi de paradigma també
en aquesta questio, més enlla del plantejament juridic en tant que dret a ser reconegut al
ciutada.

Si bé algunes legislacions, com és el cas de l'espanyola, permeten a les persones
adoptades conéixer els seus origens, perd no a les concebudes mitjangcant gametes de
donant," els arguments dels que proposen la supressio de la regla de I'anonimat del donant
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en el context de les TRA es basen precisament a garantir als concebuts d’aquesta forma
l'accés a la mateixa informacio sobre el donant que tenen els adoptats respecte dels seus
progenitors (Warnock 2002, p. 65). En el context de I'adopcid, a partir dels anys vuitanta
s’observa a Espanya un canvi d’orientacio legislativa: de I'adopcid com a mitja per fer
possible la paternitat o la maternitat es passa a I'adopcié com a institucié de proteccio dels
menors desemparats, amb la qual cosa el coneixement dels origens es percep com un dret
de lindividu i es normalitza la idea de “transparéncia” en el si de la familia. No obstant aixo,
aquesta evolucié en el context de I'adopcid no ha anat acompanyada d'una evolucié
paral-lela en el context de les TRA, de manera que tant la vigent LTRHA de 2006 com la llei
predecessora, 'LTRA de 1988, opten per la regla general de 'anonimat del donant (articles
5.5.1l de 'LTRHA i 5.5.1ll de 'LTRA), sense explicitar el perqué d’aquesta opcié en cap de
les seves exposicions de motius. Les politiques de confidencialitat pel que fa a la donacié
d’'drgans per a transplantament, que es van aprovar uns anys abans, podrien explicar que
s’acollis aquesta mateixa opcié en relaci6 amb la donacié de gametes i que al 1988, el
legislador espanyol es desmarqués de la linia iniciada per la pionera Llei de TRA sueca de
1984. Si en 'ordenament juridic espanyol les raons de mantenir 'anonimat de les donacions
de gametes no han estat mai clarament explicades, ara, amb l'existéncia d’'una legislacié
que empara el dret a conéixer els origens de les persones adoptades, en rad del principi
d’ligualtat, es faria necessari questionar el manteniment d’aquest anonimat i canviar, si
escau, 'LTRHA actual.

Tant en el cas de les persones adoptades com de les concebudes mitjangcant gametes
donats, a diferéncia del que succeeix en el context de 'anomenada filiacié per naturalesa, la
informacié sobre els origens de l'individu transcendeix necessariament de I'esfera privada
dels progenitors i rau també en mans de tercers (professionals sanitaris, personal de
I'’Administracié). Es per aixd que aquest document vol plantejar, d’'una banda, si és licit que
aguests tercers puguin tenir informacid sobre una persona que la mateixa persona afectada
desconeix i, de laltra, si d’alguna manera pot quedar garantit I'exercici del dret quan la
persona adoptada o concebuda mitjancant gametes donats no ha estat informada sobre
'adopcid o la técnica emprada per la seva concepcid. Aquesta circumstancia és
especialment rellevant si tenim en compte que el reconeixement legal d’'una obligacié dels
pares d’informar el fill sobre els seus origens, com a Catalunya succeeix en el context de
I'adopcié (articles 235-50 CCCat), és per naturalesa, incoercible. Es a dir, no disposem de
mecanismes per supervisar-ne I'aplicacio ni per sancionar-ne I'incompliment.

Podriem arribar a extrapolar, en defensa del dret a coneixer els origens en el cas dels
nascuts amb gametes donats, el fet que la informacid sanitaria que concerneix la persona
pertany al titular, en aquest cas el nascut amb aquest procediment, segons el marc legal
aplicable." Podriem arribar a interpretar que el manteniment de I'anonimat suposa una
col-lisi6 amb aquest dret, ja que seria una dada que l'afecta intimament i de la qual no té
informacié, mentre que professionals sanitaris la coneixen i els pares també, ni que sigui de
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manera parcial. En el context de les TRA, ni tan sols en queda constancia en el registre de
part ni tampoc en la historia clinica del nad6, de manera que sigui consultable en qualsevol
moment. Pretesament s'amaga per tal de mantenir 'anonimat, d’acord amb la normativa
vigent.

2.2 Origen genétic versus origen biologic

Es essencial, en primer lloc, distingir entre origen genétic i origen biologic. Sovint genética i
biologia es presenten com a termes sinonims. No obstant aix0, aquesta assimilacié, que pot
tenir una base real en la filiacio per naturalesa, es comenga a questionar a partir de la
irrupcié de les TRA i la dissociacié de rols que aquestes permeten (p. ex., en la gestacio
amb gametes donats en parelles heterosexuals, que és la més frequent en la practica, o
quan parelles de dues dones recorren a la técnica de recepcio d’ovuls de la parella o bé en
el suposit de gestant per substitucid). Aquesta mateixa distincié també justifica que algunes
legislacions reconeguin un dret a coneéixer a les persones adoptades perd no a les
concebudes mitjangcant gametes de donant, en tant que parteixen de la base que les
primeres normalment tenen una biografia prévia, un vincle més ampli (biologic, genetic,
juridic i, fins i tot, afectiu) amb la familia d’origen, mentre que les segones només tenen una
vinculacié genética amb el donant o donants. En reproduccié assistida, la relacié6 amb el
nascut acostuma a ser molt més amplia: biologica, afectiva, juridica i també genética, si una
de les dues parts del projecte parental aporta els seus gametes.

La dissociacié entre les diferents esferes de la filiacié, que les TRA han fomentat, es
reflecteix, des del punt de vista terminologic, en I'is dels conceptes culturals i socials pare i
mare, per contraposicié als de progenitor i progenitora, respecte dels adoptats, o al de
donant respecte de les persones concebudes mitjangant gametes de donant. En aquest
darrer cas, es pressuposa una connexié genética que no hi ha en els adoptats; i, en canvi,
els termes pare i mare s’apliquen indistintament a aquelles persones que exerceixen
aguesta funcié juridicosocial (receptors de gametes o adoptants), tinguin 0 no un vincle
genetic amb el nascut.

2.3 Forja de la propia identitat

L’element clau que atorga rad de ser al dret a conéixer els origens és el paper que té en la
construccié de la identitat personal, en tant que la identitat ve donada pel conjunt de
caracteristiques que fan que una persona sigui ella mateixa.

La construccié de la identitat es basa en la narracié que el propi subjecte fa de les seves
experiéncies i de la historia que els altres li transmeten de la seva vida, en un exercici
d’autoconsciencia que no admet buits ni canvis sobtats.



Generalitat de Catalunya
Comité de Bioética de Catalunya Dret a conéixer origens biologics

En els darrers anys, ha anat prenent relleu la idea que el coneixement dels origens és
essencial en la configuracié de la propia identitat. Al canvi en els models familiars, ara s’hi
afegeix la idea que les justificacions tradicionals per mantenir el secret han anat perdent
valor. El Tribunal Europeu dels Drets Humans, a partir d’'una jurisprudéncia consolidada
centrada en la possibilitat d’accés als origens per part de menors tutelats o adoptats” o en
I'exercici d’accions de reclamacié de la paternitat’ ha contribuit a destacar la importancia del
coneixement dels origens, consolidant el dret a aquest coneixement com un dret essencial
per desenvolupar la propia identitat, que no necessariament ha d’evolucionar cap a un vincle
juridic de filiaci6 amb el progenitor o progenitors, i que forma part del dret a la vida privada
reconegut en larticle 8 del Conveni europeu de drets humans.” Ara bé, aquesta declaracié
generica s’ha de limitar als casos concrets en que la questid s’ha plantejat, en especial quan
cap text legal internacional es pronuncia sobre si cal garantir aquest dret als concebuts
mitjancant gametes donats."

La noci6 sobre el tractament de la identitat respecte de les persones adoptades pot ser Util
respecte dels concebuts mitjangant gametes donats i/o0 mitjangant gestacié per substitucio.
Els autors que han estudiat la construccio de la identitat en el context de I'adopcié defensen
que la identitat és el sentiment que resulta d’'un procés d’interaccié continua de tres vincles:
el vincle espacial, que és el que dona origen al sentiment d’individuacio i ens confirma que
som un subjecte diferent d’'un altre; el vincle temporal, que ens fa sentir que som el mateix
subjecte a través del temps; i el vincle social, que ens permet tenir el sentiment de
pertinenca a un grup (Grinberg). Per tant, el sentiment d’identitat es va configurant i
consolidant amb les seves modificacions mitjangant I'elaboracié de tots els processos,
experiéncies i rols. El fracas en I'elaboracié d’aquests processos pot produir pertorbacions
d’identitat o formacions patologiques. Els infants adoptats tenen un “buit” en la seva identitat,
especialment aquells en qué objectivament és clar que provenen d’un origen biologic que no
és els dels seus pares o mares adoptius. Quan no es disposa d’una integritat psiquica o de
suficients experiéncies de benestar, diguem-ne “narcisista”, la identitat pot apareixer fragil,
vulnerable o trencar-se. La identitat del nad6 s’esbossa en la realitat interna de la mare i fins
i tot durant la gestacid. La interacci6 entre la mare i I'infant esta en bona part determinada
per la representacido de la identitat del nad6 en la ment de la mare i els intercanvis
emocionals i afectius que el nadé manté amb la mare (o figura equivalent primaria) van
creant, organitzant i sostenint les bases de la identitat de l'infant (Klein, Winnicott, Bion, Bick,
Aulagnier). Si acceptem que la construccio de la identitat s’inicia durant 'embaras i que, per
tant, hi ha un vincle entre l'infant i la mare gestant, el naixement és la gran fractura inicial
que es pot reparar en el moment satisfactori de retrobada “pell amb pell” del nadé amb la
seva mare i quedara inscrita en la construccié del psiquisme de I'infant com la gran fractura
o el gran “buit”. El fet de que qui s’ocupi de l'infant no sigui la mateixa persona amb la qual
ha establert un vincle que li permeti reconeixer-ne la veu, l'olor, la freqiéncia cardiaca... és
un traumatisme que pot afectar el vincle i, per tant, doncs, la identitat.
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Caldria, doncs, questionar-se si algun efecte similar pot produir-se en el cas dels concebuts
amb gametes donats, malgrat que la interaccié d’un tercer —donant d’6vul o esperma— es
produeix en un estadi previ a la concepci6 i gestacié. Semblaria que, en aguest sentit, la
participacié de donant no hauria d’afectar substancialment la construccié de la identitat del
subjecte més enlla de la identitat genética, ja que no hi ha consciéncia de “buit”, si no és que
es té acceés a la informacio sobre el fet que ha estat concebut amb participacié de donant i
aixd genera la necessitat de tenir accés a una informacié desconeguda fins aleshores. Des
del punt de vista cognitivoconductual, s’afirma que no necessariament cal conéixer la
identitat del donant per tal que el descendent pugui construir la propia identitat, pero si la
forma de concepcid, en tant que la identitat també té un component social, no nomeés
personal.

Un altre tema és en el context de la gestacié per substitucié, en qué clarament la gestant no
és la mare que després acollira el nadd i la possible “fractura” és real des del moment en
qué es desvincula el nadé de qui I'ha gestat i parit.

No sabem del tot quina proporcié té en la forja de la identitat el que és genétic, el que és
fisiologic, familiar o social i cultural, perd si sabem que la identitat t¢ a veure amb la
composicié que fa un individu de tot plegat. Privar-lo conscientment d’'una part d’aquesta
informacié és tancar-li opcions, sigui quina sigui la funcié o importancia que el subjecte li
atorgara a aquella informaci6. Ocultar a una persona el coneixement sobre el seu origen
comporta negar-li un dels elements constitutius de la seva identitat, a partir de la qual es
distingeix de la resta i es pot individualitzar en relaci6 amb aquells dels quals prové. Quan
I'Estat impedeix I'accés a informacié identificativa o no identificativa sobre el donant esta
privant el concebut amb els gametes d’aquest donant d’'un aspecte important de la seva
autonomia individual: la llibertat d’escollir quin significat atorga als components genétics de
la seva identitat (Ravitsky 2014, p. 36-37). Aixi, tal com ha demostrat la recerca portada a
terme en I'ambit de I'adopcid, per algunes persones el coneixement dels seus origens
geneétics és important en el desenvolupament de la propia identitat (Gifre, Monreal, Esteban
2014). Aguestes objeccions prenen especial relleu si tenim en compte que en la filiacié
derivada del recurs a TRA, de la mateixa manera que en la filiaci6 adoptiva, aquesta
informacié esta registrada i custodiada per les mateixes institucions o centres de TRA i, per
tant, és accessible, a diferéncia del que succeeix en el context de la filiacidé per naturalesa.

3. Interessos en conflicte

La possibilitat del fill adoptat o del concebut mitjangant gametes de donant d’accedir a
informacio sobre els seus origens evidencia el conflicte existent entre el dret a saber del fill i
el dret a la intimitat dels seus progenitors o del donant. En aquest context, els interessos del
fill (menor o adult) a la dignitat, a la identitat, a la intimitat entesa com a “possibilitat de
controlar la informacié sobre un mateix” i a la salut, poden entrar en conflicte amb els
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interessos dels progenitors o del donant a la intimitat personal i, alhora, amb els dels pares a
la intimitat personal i/o familiar i a la confidencialitat de la decisié de recdrrer a reproduccio
assistida per poder tenir fills. No obstant aixo, sembla que aquests interessos en conflicte no
es perceben com a simetrics entre les parts, en tant que el fill sempre és la part més
vulnerable del qual cal protegir els drets.

Es per aixd0 que es considera convenient i recomanable que les relacions familiars es
regeixin per I'’honestedat (Garriga 2007, p. 173-174; Nuffield 2013, p. 86 i ss.), i alhora es
veu com a perjudicial per a qualsevol relacié entre dues persones que una tingui informacio
rellevant sobre l'altra i la mantingui en secret (Warnock 2002, p. 66), en especial atesos els
efectes negatius que pot provocar-ne el descobriment de forma accidental (Jadva et al.
2009, p. 1917-1918; Beeson et al. 2011, p. 2418; Blyth 2012, p. 144; Nuffield 2013, p. 61,
Cahn 2014, p. 1097-1098).

L’argument que hi ha una “historia prévia” per reconéixer un dret a coneéixer els origens
només a les persones adoptades, excloent-ne la resta d’escenaris, no és justificacio suficient
si tenim en compte que, des del punt de vista dels drets del fill, és dificil argumentar per que
la llei nega als concebuts mitjangant gametes de donant un dret que reconeix, en canvi, a les
persones adoptades. Alhora, la mateixa “historia prévia” existeix en el context de la gestacié
per substitucid, atés que la mare gestant i el seu entorn sén també elements cabdals en la
decisio de prestar-se a dur a terme un embaras i part, i dona després el fill als pares
comitents.

El dret al coneixement, i més al coneixement sobre “el que és meu”, és inherent al principi
d’autonomia i el dret a la llibertat. En ultim terme, pesa un argument de “justicia
generacional”’, ja que la generacié present no hauria de decidir per les futures el que
aguestes volen saber o no. Altres persones no poden decidir unilateralment que jo pugui
saber 0 no alguna cosa sobre la meva propia constituci6. Només el mateix subjecte decidira
si vol saber o no. L’autopossesio personal implica la possibilitat d’accedir a la meva historia i
aquesta comenga per I'accés al coneixement que ningu pot vetar-me unilateralment. Pero,
en tant que decisié autdbnoma, cal garantir la condicié de possibilitat de saber, de tenir accés
al coneixement. Garantir I'opcié comporta garantir-ne l'accés. Si comencem per ocultar al
nascut la seva procedéncia o forma de concepcid, estem negant-li la possibilitat d’exercir el
dret a saber.

D’altra banda, la noci6é de biografia canvia segons va canviant el coneixement del passat.
Independentment que un hagi tingut o no relacié amb els seus avantpassats (seguint amb la
comparacié amb l'adopcid), vol conéixer la seva genealogia (i per aixd fem els arbres
genealogics, els quals segurament canviaran el disseny amb l'arribada de les TRA i ens
caldra fer arbres genétics), i ningu li hauria d’'impedir de conéixer-la. L'anonimat de les dades
sobre els origens tanca I'opcié d’'una de les parts implicades, el descendent. Com que hem
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de representar els interessos de I'altra part implicada, al nostre parer vulnerable en tant que
no esta present, i potser voldra saber, hauriem de garantir-li 'opcié, no impedir-li. No serveix
el contraargument dels que actualment no ho poden saber per les regles imposades fins ara:
el que discutim és que a partir del moment en qué es pot triar si saber o no saber, hauriem
de garantir la tria de I'afectat i no imposar la ignorancia. A aquests drets els corresponen els
deures de registrar i preservar la informacié, fent-la accessible de manera restringida.

En virtut del principi d’igualtat davant la llei, el coneixement del propi origen, com a
manifestacio de la propia personalitat, no es pot negar a determinades persones per raé de
naixement, condicié o circumstancies personals o socials. Si bé és cert que la questio dels
origens pot sorgir amb més freqliéncia i intensitat en les persones adoptades que en les
concebudes mitjangant gametes de donant, semblaria que aix0 no justifica solucions
diferents per a cada sup0sit, en tant que el principi d’'igualtat impedeix que, sobre la base del
diferent origen de la filiacio, es pugui permetre a uns el que es nega a uns altres (Garriga
2000, p. 252-253; Chestney 2001, p. 365-392). A la mateixa conclusié arribem si partim del
punt de vista étic segons el qual el donant, com a progenitor, t¢ en principi una
responsabilitat procreacional de ser identificat i el nascut té el dret a decidir si el vol
identificar (Blauwhoff 2009, p. 349-350).

Ara bé, no podem obviar l'altra part del conflicte, decantant-nos només pel dret del fill a
saber, dipositant en ell exclusivament les condicions en el com i fins on vol saber, en nom
d’'una responsabilitat procreacional que no exigim en la reproduccié natural (p. ex. de la
mateixa manera ens hauriem de plantejar que tots els fills concebuts fora del matrimoni o la
parella estable haurien de saber la veritat respecte a la concepcié, i no ho fem probablement
pel fet de considerar-ho una ingeréncia indeguda en I'esfera privada i intima de la parella).
Tot i aixi, la diferéencia amb la reproduccié assistida és de nou el fet que en aquesta hi ha
unes dades i informacid externes a totes dues parts, que és factible fer-les accessibles per
tal que l'interessat hi pugui accedir un dia i sobre la base d’aquestes exercir el seu dret. En
canvi, en la reproduccié natural aquesta informacié no consta més enlla de la interioritat de
les persones, terreny infranquejable, i només constatable exercint una acci6 legal
d’identificacio de la paternitat genética.

Amb tot, el sentit que les families que han recorregut a la donacié de gametes, en especial
les monoparentals i homoparentals, atribueixen al concepte de “dir la veritat” esta més
relacionat amb el desig de fonamentar les relacions familiars en la sinceritat i la confianca.
Amagar alguna cosa respon al fet que aquesta es considera vergonyosa, dolenta, eticament
reprovable; tot el contrari del que les families viuen com una historia d’amor i generositat.
Revelar és visibilitzar i normalitzar la diversitat familiar enfront del model encara hegemonic
de familia heteroparental (Rivas, Jociles 2015, en premsa). En aquesta linia, és positiu
assenyalar que cada vegada s6n més les families per donacié que manifesten la necessitat
de rebre consell psicologic sobre com s’ha d’actuar en aquest punt (Guerra, Gonzalez,
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Tirado, Chamorro, Dolz, Gil, Ballesteros 2013) i les que manifesten la seva intencié de
revelar els origens als fills (Baccino, Salvadores, Hernandez 2014).

Probablement és una questi6 de temps i de canvis culturals, que portaran a viure la
reproduccié amb suport de les técniques i amb gametes donats com una realitat més del
nostre temps, normalitzant-ho i formant part de la quotidianitat reproductiva amb total
transparencia. Ara com ara, cal encara donar el suport adient per ajudar a fer aquesta
transicio, i en aquesta tasca, els equips que treballen en els centres de reproduccié assistida
tenen un protagonisme important atés que sén l'enllag més directe amb els usuaris i
usuaries de TRA.

4. Analisi des d’una ética consequencialista
4.1. Possibles efectes de la revelacié dels origens

La primera questié a plantejar seria els efectes que en les parts afectades pogués tenir la
revelacio dels origens biologics, ja sigui en el context de 'adopcio ja sigui en el marc de les
TRA amb donants de gametes.

Pel que fa a I'adopcio, els estudis efectuats que ens aporten certes dades expliciten que ja
en l'adolescéncia els canvis corporals manifesten I'heréncia genética, l'origen diferent, la
procedéncia, i poden crear en les persones adoptades inseguretat i soledat i aprofundir en la
confusio sobre la seva identitat i sentiment de pertinenga. Revelar aquesta dada i, per tant,
obrir la porta a conéixer d’on venen i en quin entorn i context es va produir la seva cessié en
adopci6 pot reafirmar o entrar en conflicte amb la identitat adoptiva. L’'acompanyament és
imprescindible en aquest procés, fins i tot perqué la manca de dades concretes forma part
de la revelacio de la histdria coneguda, i fins i tot la fantasia sobre el que és desconegut. Cal
tenir en compte també que els retrobaments de persones adoptades amb les seves families
de naixement col-loquen unes i altres en situacié de risc del que s’ha anomenat atraccio
sexual genética (GSA), [latraccié que es desenvolupa quan certs membres de families
bioldgiques es retroben d’adults, després d’haver tingut poc o cap contacte previ. Si aquesta
atraccio acaba en contacte sexual, la relacié es classifica com a atraccié sexual genética-
incest o GSAi (genetic sexual attraction-incest). La GSA pot comencar a [linici del
(re)trobament o en qualsevol moment posterior. Els relats de persones que diuen haver
sentit una atraccié instantania son tan habituals com els d’aquells que parlen d'un
desenvolupament lent del desig. Es dificil predir com una determinada persona reaccionara
en un (re)trobament i si es produirda una atraccid0 sexual genética. S’hauran d’efectuar
estudis més amplis per obtenir respostes més clares del perqué es produeix aquest fenomen
i qui és més vulnerable en aquest sentit (Carly Sullens & Julie DeNeen, 2012).
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Pels progenitors biologics que van cedir en adopcid, sovint la progenitora sola, consideren
generalment que és el fet més traumatic de la seva vida en aquells casos que va ser una
eleccio personal pel fet d’estar en situacio de dificultat i, per tant, el retrobament es planteja
des de la reconciliaci6 amb el passat, amb expectatives de creacié d'una relacié que
dificilment trobara una resposta idéntica. En segon lloc, tenim el retrobament com una
carrega, quan la decisié es produeix perquée la maternitat no formava part del projecte
personal de la progenitora o progenitor i, per tant, declinen la trobada o aquesta s’esdevé
Unicament per satisfer curiositats poc explicites. En tercer lloc, trobem els casos en que la
pérdua de la relacié paternofilial es produeix per la intervencié de les administracions per
causes de desemparament, i el retrobament es pot plantejar simplificant molt en termes de
retrets o de recuperacio d’'una historia comuna.

Pel que fa al context de la reproduccié assistida, no esta demostrat el possible impacte
negatiu en les relacions familiars de revelar a 'infant els seus origens i els estudis existents
arriben a resultats contradictoris. Alguns estudis han trobat diferéncies entre les families que
el van revelar i les que no, a favor de la revelacié, en tant que les mares que no havien
informat els fills sobre la forma de concepcié van manifestar menys interaccié positiva amb
els seus fills (Golombok et al. 2011; Freeman, Golombok 2012; Golombok et al. 2002). En
aquesta linia, s’ha trobat una moderada correlacié significativa inversa entre funcionament
de la familia i I'evitacié del tema de la concepciod i els origens (Paul, Berger 2007). Per
contra, alguns estudis afirmen que els preadolescents informats mantenien relacions menys
calides amb els seus pares, en comparacio dels que no sabien quina havia estat la seva
forma de concepcid, amb una diferéncia encara més pronunciada entre nois que entre noies
(Freeman, Golombok 2012). Malgrat aix0, les autores arriben a la conclusié que les
diferencies poden obeir més aviat a altres factors, com el moment en qué es va revelar la
informacié, per la qual cosa no es pot deduir un efecte negatiu de la revelacié. En aquesta
linia, cal apuntar que altres estudis no han detectat diferéncies significatives pel que fa a la
qualitat de les relacions familiars, en funcié de la revelacié dels origens o no (Murray et al.
2006; Golombok et al. 2002) i que el génere, tant dels pares com dels descendents, podia
ser un factor important a tenir en compte, en tant que en el grup dels preadolescents
informats els nivells de conflicte eren menors entre mares_i fills que entre mares i filles
(Freeman, Golombok 2012).

El fet de revelar la forma de concepcié semblaria a priori que no hauria d’implicar per si
mateix la necessitat d’anar més enlla del fet de tenir accés a una informacié medica que
pugui ser rellevant en un futur per a la salut de la persona, perd sense generar la necessitat
de coneixer la identitat dels donants de les gametes que han fet possible la seva existéncia.
El plantejament d’estendre el dret a conéixer fins al punt de la identificacié dels donants ha
de tenir també un fonament solid perqué sigui defensable, en tant que pot entrar en conflicte
amb el donant. Alhora, la limitaci6 tampoc té facil justificacié en tant que valor juridic
defensable, si el situem en igualtat de condicions que I'adopcid, en la qual es permet I'accés
a la identitat civil.
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Els qui son favorables al manteniment de la regla tradicional de 'anonimat sovint han utilitzat
un argument utilitarista, basat en el possible impacte de la supressié d’aquesta regla en la
disminucié de donacions i, en consequencia, el nombre de dones/parelles receptores que
requereixen aquesta técnica per reproduir-se, que quedarien desateses i frustrades pel fet
de no poder accedir a la possibilitat de complir el seu desig de tenir un fill. Es irrefutable que
el nombre de donacions de gametes que es produeix en els paisos on no hi ha anonimat és
considerablement més baix al dels paisos en que es garanteix 'anonimat. Indirectament,
també s’argumenta el canvi que es produiria en el perfil del donant que seria de més edat
(Frith 2001, p. 822-823) i, per tant, amb una possible repercussié en el percentatge d’éxit de
les técniques atés que es disposa de material de donant menys eficient. No obstant aixo,
aguesta objeccio oblida que els arguments utilitaristes no haurien de comportar un fre a
I'exercici d’'un dret i que el canvi en el perfil del donant no necessariament ha de ser negatiu,
en tant que podem passar a un donant de més edat pero amb més responsabilitat respecte
de l'acte que efectua. Pel que fa al cas, s’afirma que la transparéncia en la donaci6 de
gametes i, en general, en la manera com s’ha fet la concepcié comportara fomentar més
responsabilitat en els donants, en tant que forma part de la correccié ética d’'un acte el fet de
poder rendir-ne comptes publicament.

La relativa novetat de la supressié de I'anonimat del donant en alguns paisos que han fet
aguest pas, els biaixos que presenten els pocs estudis existents fins avui i els resultats
contradictoris a qué arriben (Janssens et al. 2006, p. 854-855; Nuffield 2013, p. 54 i ss.)
permeten afirmar que I'argument utilitarista esmentat al paragraf anterior éticament no és
concloent (Ethics Committee ASRM 2009, p. 25). Ara bé, encara que aquest argument
tingués suport empiric, el seu encaix en el context dels “drets” és forga questionable.

Com s’ha esmentat anteriorment, privar una persona del coneixement sobre el seu origen
comporta negar-li un dels elements constitutius de la seva identitat, a partir de la qual es
distingeix de la resta i es pot individualitzar en relacié amb aquells dels quals prové.

Des d’'una ética consequencialista també s’ha defensat la supressié de I'anonimat, en tant
que el desconeixement dels origens genétics dificulta gestionar la qlesti6 de la
consanguinitat i tanca les portes de possibles mesures que la medicina preventiva ens pugui
oferir en el futur. Tanmateix, en la societat actual el risc bioldgic de la consanguinitat és molt
petit i, d’altra banda, la regulacié de la reproducci6 assistida ja permet minimitzar aquests
riscos.

En canvi, els aspectes de prevencié si sén realment rellevants: poder accedir als origens
genetics és poder coneixer dades que poden ser molt utils en la prevencié i/lo en el
tractament d’algunes malalties, el nombre de les quals augmenta cada dia.
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Des d’'una altra perspectiva dels efectes de revelar els origens, els qui son favorables al
manteniment de la regla de 'anonimat en TRA han plantejat que el reconeixement d’un dret
a coneixer els origens a les persones concebudes amb gametes de donant pot generar una
demanda que fins ara sembla inexistent. No obstant aixd, més enlla dels biaixos apuntats
respecte dels estudis sobre les actituds de les families per donaci6é (Blyth 2012, p. 144;
Nelson et al. 2013, p. 13; Nuffield 2013, pp. 54 i ss.; Beeson et al. 2011, pp. 2419 i 2422,
Scheib et al. 2005, pp. 244-247 i 251), el desig de coneixer el donant es percep com a “molt
comu” entre els concebuts mitjancant TRA en els paisos en els que s’ofereix aquesta opcio
(Nelson et al. 2013, p. 39). Quelcom similar s’esdevé entre les persones adoptades, si s’ha
de jutjar per les xifres en augment, almenys a Catalunya, de persones que van sol-licitar
informaci6 relativa a adopcions nacionals entre 2010 i 2014 (de 102 expedients a 130). En
ultim terme, pero, 'argument decisiu és que, si existeix un dret a conéixer, aquest ha de ser
reconegut en si mateix i no pot quedar subordinat a I'existéncia de més o menys persones
amb “desig de conéixer”.

Els qui son favorables al manteniment de I'anonimat també argumenten que la supressié
d’aquesta regla pot generar en el nascut més perjudicis que beneficis, tant pel que fa als
efectes negatius que podria tenir la irrupcié del donant en la vida familiar, com pel que fa a
I'impacte que des del punt de vista psicologic pot tenir en el concebut d’aquesta forma rebre
aguesta informacié (De Melo Martin 2014, p. 32). Respecte de la por a la irrupcié del donant
en la vida familiar, d’'acord amb un estudi dut a terme als Paisos Baixos I'any 2004, just
abans del canvi legislatiu que va permetre la supressié de I'anonimat (vegeu notes al peu
num. ix i X), un percentatge significatiu de pares (37%) havia optat per mantenir 'anonimat
precisament per aquesta rad (Janssens et al. 2006, p. 854). Es desconeix, pero, I'impacte
gue les politiques aperturistes han pogut tenir en les actituds de les families. Pel que fa al
possible impacte psicoldgic de revelar aquesta informacio, s’afirma que el seu descobriment
més enlla de la primera adolescéncia o per informacié de terceres persones si que té clars
efectes negatius (Jadva et al. 2009, p. 1917-1918; Beeson et al. 2011, p. 2418; Blyth 2012,
p. 144; Nuffield 2013, p. 61; Cahn 2014, pp. 1097-1098). En aquesta linia, mentre que els
pares que comuniquen aquesta informacié als seus fills no acostumen a lamentar la seva
decisid, no es pot afirmar el mateix respecte dels que no ho fan, que sovint perceben el
“secret” com una carrega (Daniels et al. 2011, 2785-2786; Nuffield 2013, p. 54 i ss.).

4.2. Conseguéncies economiques en el context de TRA

Com a argument menor, pero que cal considerar, i que afectaria només I'ambit de les TRA,
caldria analitzar també les possibles implicacions econdmiques del fet d’ampliar el dret a
conéixer els origens als concebuts mitjangant gametes de donant. D’acord amb dades de la
Societat Europea de Reproducci6 Humana i Embriologia, Espanya és un dels paisos
principals de destinacio per a TRA de ciutadans de la Unié Europea, en especial d’italians i
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britanics que recorren a la donacié d’ovuls (ESHRE 2010, p. 1362-1363). El 2012 I'atencio
de dones o parelles amb problemes d’esterilitat que van recérrer a centres de TRA de I'Estat
espanyol, tant de I'ambit public com privat (Lopez Galvez, Moreno Garcia 2015, p. 250), va
moure a Espanya uns 460 milions d’euros, cosa que comporta que estem davant d’un sector
econdmic a l'alga”". També és significatiu que més de la meitat dels dvuls donats utilitzats en
TRA provinguin d’Espanya™i que a Catalunya les dades més recents corresponents a l'any
2013 apuntin a un increment general en el nombre de donants en els cicles in vitro, al fet
que una quarta part de les donants d’ovuls sén nascudes a I'estranger i al fet que gairebé la
meitat de les dones receptores de les TRA resideixen a I'estranger (FIVCAT.NET 2016a, p.
6-7). Si bé aquestes dades permeten fer-nos una idea de la importancia del fenomen, el
possible efecte advers de la supressid de la regla de I'anonimat en I'economia del pais
depen d’'un altre efecte que, com s’ha apuntat en aquest mateix apartat, no té¢ una base
empirica clara, com és el possible impacte de la supressié de 'anonimat en la disminucio del
nombre de donacions (i, per tant, de possibilitats de tractament de ciutadanes necessitades)
o en la disminucié de la demanda de cicles de reproducci6 assistida per part de ciutadanes
estrangeres.

Tot i aixi, cal tenir present que les raons més invocades pels ciutadans de diferents estats
membres per tal d’accedir a TRA en altres estats son les legals i, en especial, les que
apel-len, entre d’altres factors, a la garantia d’anonimat del donant que encara ofereixen
alguns ordenaments (Shenfield et al. 2010; Romeo Casabona, Paslack, Simon 2013), com
I'espanyol.

En darrer terme, pero, per molt que la supressioé de 'anonimat del donant de gametes pugui
comportar conseqiéncies economiques importants, no hauria de ser condici6 de limitacié de
I'exercici del dret si aquest fos I'inic argument per seguir mantenint-lo.

5. Limits del possible dret a conéixer els origens biologics
5.1. Abast del dret

El primer obstacle que troba el reconeixement d’'un dret a conéixer els origens a les
persones, adoptades o concebudes mitjancant gametes de donant, és determinar-ne el
contingut. En primer lloc, es planteja si les dades susceptibles de ser revelades al nascut
han de ser no identificatives (context social del naixement en el cas de I'adopcié o forma
de concepci6 en les persones concebudes mitjancant gametes de donant; dades generals,
de salut o socials, dels progenitors o donants) o també identificatives (identitat dels
progenitors adoptius o dels donants). Aixi mateix, es pot valorar si aquesta informacio, ja
sigui identificativa o no identificativa, ha d’incloure, a més, la possibilitat de contacte personal
i, en cas que es tracti d’'informacié identificativa, si el contacte s’ha de limitar a raons
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estricament médiques, especialment en el cas de TRA en qué la informacié geneética del
progenitor pot ser rellevant per a la salut del nascut.

En aquest punt, les legislacions espanyola i catalana en matéria d’adopcid, possiblement
amb la voluntat d’evitar que es repeteixin els abusos comesos historicament en aquest
ambit, s’inclinen per fer possible el coneixement de la identitat dels progenitors (article 180.5
CC espanyol i 235-49.2 CCCat), i en aquest sentit s’esta treballant en el procediment
administratiu escaient per gestionar les peticions que es reben i donar-los 'acompanyament
adequat. Aquesta és també la linia seguida pels ordenaments que permeten al concebut
mitjangant gametes de donant, assolida la maduresa suficient o pels seus representants
legals abans, coneixer per ell mateix la identitat del donant o donants”.

Per tal de mitigar el conflicte amb el dret a la intimitat que pot comportar revelar dades
identificatives del donant, com també per tal de procurar el millor balang entre els drets
implicats (Pennings 1997, p. 2839-2844), alguns ordenaments han adoptat una posicié
intermédia, amb les anomenades politiques de double track o “doble via®’, que permeten
'accés del nascut a dades identificatives del donant només quan aquest darrer, en fer la
donacié, va optar per una donaci6 oberta®. Si bé aquestes politiques concilien els possibles
interessos en conflicte, tenen un dificil encaix amb el reconeixement efectiu d’un “dret a
conegixer”, ja que I'exercici d’aquest dret i el seu abast queda a la discrecié del donant, de
manera que es conculca el dret del “nascut” segons voluntat del titular del material genétic.

Amb tot, semblaria que podem establir una diferéncia clara entre el context de I'adopcid i el
de reproduccio assistida en aquesta limitacié d’arribar fins a la identitat dels progenitors. En
I'adopcio, el fet de saber-se adoptat i, per tant, existir una historia prévia part de la biografia
de l'afectat, fa molt més dificil trobar arguments per limitar el dret a conéixer preservant la
identitat dels progenitors i/o familia extensa d’aquests. Des del punt de vista emocional i
psicologic, la necessitat de coneéixer i identificar semblaria que ha de ser molt més intensa.
Igual ens trobariem en els casos de gestacid per substitucié, en qué de tot el procés
d’embaras i part n’ha estat protagonista una tercera persona.

En canvi, en reproduccié assistida només amb gametes de donant, les raons o arguments
per voler conegixer la identitat “genética” semblaria que poden reduir-se molt més a questions
meédiques especialment si poden repercutir o afectar la salut de l'interessat, que no tant a
identificar els donants d’aquestes gametes. Semblaria també que no hi ha tal “historia
prévia” que generi una necessitat d’identificar les persones i I'entorn d’aquestes, com hi és
en ladopcié o en la gestacié per subrogacié d'uter. Aquest argument podria servir per
defensar que, en el context de TRA, no es limita el dret de I'afectat pel fet que 'accés a la
informacié preservi la identificacid dels donants, pero, en canvi, doni accés a la resta de
dades que puguin ser rellevants per al subjecte.
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Una vegada més, pero, estem determinant des de fora el que és rellevant o no per al
subjecte, i excloem la identitat dels donants perqué entenem que no ho és, des de la
voluntat de preservar 'anonimat, sense saber si ell trobara rellevant o no conéixer aquesta
identitat.

5.2. Limitacio d’edat en I’exercici del dret

Pel que fa a I'edat a partir de la qual s’hauria de poder exercir el dret, partint de I'experiéncia
comparada i en coheréncia amb la legislacié en matéria de menors d’edat, I'eleccié queda a
criteri de cada ordenament, que ha de respectar en aquest punt les convencions
internacionals sobre els drets dels infants. A la practica, I'edat a partir de la qual la persona
concebuda mitjancant gametes de donant pot fer efectiu el seu dret sense necessitat de
representacio legal oscil-la des dels 14 anys, que fixa la legislacié austriaca, als 18 anys,
gque fixen la majoria de legislacions, amb algun cas excepcional com el de Suécia, que
remeten la fixacié d’aquesta edat al moment en qué les autoritats nacionals consideren que
el menor té la “maduresa suficient”. En 'ambit de 'adopcid, s’estableix en la legislacio vigent
que, a partir dels 12 anys, o abans si ho consideren escaient, els pares han de fer saber al
seu fill que és adoptat, si bé I'exercici del dret a coneixer els seus origens no es podra fer
efectiu fins a la majoria d’edat o emancipacié (articles 235-49.2 i 235-50 CCCat).

Més enlla de la tendencia legislativa, des de la psicologia entre els qui son favorables a
revelar els origens a les persones concebudes mitjancant gametes donats hi ha dos tipus
d’estratégies: les dels que consideren que linfant ho ha de saber al més aviat possible
(seed-planting), en tant que no és positiu que hi hagi secrets com la forma de concepci6 dins
de la familia, i les dels que consideren que hi ha un moment adequat per comunicar-ho
(right-time), que normalment s’identifica amb el de I'assoliment de la “maduresa suficient”,
com exigeixen algunes legislacions. S’assegura aixi que el menor d’edat sera capag¢ de
distingir entre informaci6 publica i privada (Mac Dougall, Becker, Scheib, Nachtigall 2007).
En la practica, s’afirma que aproximadament un 25% de les families segueix I'estratégia
seed-planting; un 50%, la right-time i el 25% restant, una combinacié de totes dues (Mac
Dougall et al. 2007; Isaksson et al. 2011), amb diferéncies importants, que oscil-len des
d’abans dels cinc anys fins a I'edat adulta o preadulta, pel que fa a I'edat en qué aquesta
informacié es déna a coneixer als interessats (Golombok et al. 2011; Gottlieb et al. 2000;
(Paul, Berger 2007). Tot I'anterior permet posar de manifest que el moment adequat per
revelar la informacio pot dependre molt de les variables que es donin en cada cas, tals com
la personalitat dels implicats, el tipus de familia (adoptiva o per donacid), I'existéncia o no de
trets fenotipics molt especifics que denotin clarament I'origen diferent de la familia en el cas
de I'adopcio o I'evidéncia per diversitat sexual, en el cas de parelles homosexuals.
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Cal insistir, pero, en el caracter no coercible d’aquest dret pel que fa a aquells que han de
donar la informacié inicial a I'afectat. Malgrat establir una edat concreta o elements per
determinar el moment més indicat a partir del qual la persona pot exercir el dret a coneixer
els origens, aquest no sera factible si no hi ha transparencia i honestedat per part dels pares
0 mares que son els que han de revelar inicialment la informacié i als quals no hi ha forma
d’obligar-los ni de supervisar-ne el compliment del deure informatiu sense envair I'esfera
privada familiar.

Només es podria salvar parcialment aquesta opacitat, si fos el cas, amb la publicitat de la
dada (adopcié o naixement a partir de gametes de donant) en registres o arxius (Registre
Civil, historia clinica, etc.) als quals l'interessat pogués tenir accés a partir d’'una edat
determinada. Ara com ara, aquestes possibilitats d’accés només es produeixen en I'adopcio,
que es recull en el Registre Civil amb accés restringit. En canvi, en reproduccié assistida no
hi ha aquesta opcid. Contribuiria a facilitar 'exercici d’aquest dret —en compliment del que
preveu la normativa vigent des de 1988 fins avui incompleta— crear un registre nacional de
donants de gametes que permetés fer-ne, si més no, un seguiment, aixi com deixar-ne
constancia a la historia clinica del nadé, fet que avui tampoc es produeix.

En adopcio, la regulacié del procediment per conéixer els origens i la gestié de la informacié
existent és més garantista amb aquest dret.

5.3. Caracter retroactiu en I’exercici del dret

Una de les qlestions més controvertides, si s’'opta pel reconeixement d’'un dret a coneixer
els origens, és la de si aquest dret ha de tenir eficacia amb caracter retroactiu i no nomeés a
partir del moment del reconeixement explicit. Sembla que aquesta no és la linia seguida en
matéria d’adopcid i tampoc en aquelles legislacions que reconeixen aquest mateix dret a les
persones concebudes mitjangant gametes de donant. Si bé I'existéncia d’'un dret subjectiu
hauria de comportar, per se, que aquest es pogués exercir sempre —amb la qual cosa les
justificacions basades en la irretroactivitat del dret deixarien de tenir sentit— atorgar
imperativament caracter retroactiu a una regla que no estava vigent quan es va cedir el fill
en adopcié o quan el donant va portar a terme la donacié comporta una vulneracié del seu
dret a la intimitat, atés que no va ser informat al moment oportl que I'adoptat o el concebut
el podria voler conéixer (Théry, Leroyer 2014, p. 222 i 233). També atempta contra els drets
dels donants i dels receptors que en un moment determinat van optar per donar o reproduir-
se mitjancant TRA amb donaci6 de gametes en condicions d’anonimat, fet que els
proporcionava la possibilitat de mantenir en I'ambit de la intimitat no només els origens
geneétics, sind fins i tot el metode de reproduccié emprat. Alhora, atempta contra la seguretat
juridica en general i entra en conflicte amb un principi basic com és la prohibicié d’anar
contra els propis actes, la qual cosa no és més que una concrecié del principi de bona fe,
entesa com a deure de conducta. En si mateixa, la conducta contradictoria vulnera la bona
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fe en la mesura en que frustra la confianca que una actuacié anterior ha generat en la
contrapart, al mateix temps que podria comportar sol-licituds de compensacié economica,
especialment en el cas de reproducci6 assistida en que hi ha un contracte vinculant, per part
dels donants contra els centres o els estats (Legal and Constitutional Affairs References
Committee 2011, p. 77-78 i 96). Per tal d’evitar aquests efectes, en el context de TRA,
alguns ordenaments han proposat un sistema de retroactivitat voluntaria, basat en registres
voluntaris que només revelen la informacié respecte de les donacions fetes abans de
I'entrada en vigor de la llei que posa fi a I'anonimat, si aixi ho ha sol-licitat el concebut
mitjancant TRA i ho ha autoritzat el donant®. Cal precisar que en el context espanyol
aquesta formula no seria factible atés que, com ja s’ha comentat, no es disposa d’un registre
nacional de donants de gametes que en permetria aguest seguiment.

S’ha de dir que un sistema de publicitat restringida al Registre Civil com el que hi ha a
Espanya respecte de les persones adoptades, podria ser una solucié que permetés a la
persona concebuda mitjangant gametes de donant fer efectiu el seu dret, fins i tot sense
necessitat que fossin els mateixos pares o mares els que revelessin la dada, protegint alhora
els drets de les altres persones implicades.

SINTESI FINAL D’IDEES

El debat etic sobre el dret a conéixer els origens biologics, actualment, és intens arreu del
moén, amb visions no sempre coincidents. Atesa aquesta dificultat, entenem que el conflicte
de drets que se suscita no permet que en el document es formulin recomanacions
concretes, sind una sintesi final d’'idees fruit de la reflexié que, si escau, caldria tenir en
compte. Es possible que l'evolucid de la mateixa societat i la ciéncia facin esdevenir
innecessari el debat, ja sigui per la existéncia d’altres mitjans de revelacié de les identitats
personals, pel fet de no poder mantenir 'anonimat per la facilitat en obtenir informacio
genetica o pel desenvolupament de técniques que evitin el conflicte entre drets (per
exemple, I'obtencio de gametes a partir de cél-lules mare i/o la gestacié en uters artificials).

1. El dret a coneixer els origens comprén els origens en sentit ampli (biologics i
genetics), atés que tant el procés de gestacié com el de concepcié sén processos
biologics rellevants —no necessariament essencials i vinculats sempre a cada
persona— per forjar la propia identitat.

2. La discriminacio en el dret a conéixer els origens biologics en funcié del context del
naixement de la persona i/o la forma de concepcié —adopcid o reproducci6 assistida
amb gametes de donant o gestaci6 per substitucio— planteja dilemes étics
importants.
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3. Perla seva naturalesa, el dret a coneixer els origens no pot ser absolut ni coercible.

4. Es tracta d’'un dret, no d’'una obligacid, amb la qual cosa I'exercici és lliure per part
dels titulars: objectivament, com a societat, tenim el deure de permetre I'accés a
coneixer els origens i, subjectivament, la persona decidira si vol saber o no, com
digerir-ho i fins i tot quin paper i importancia li concedeix en la constitucié de la
identitat i biografia personal.

5. La qualificaci6 com a dret implica que I'exercici no es pugui deixar només a la
voluntat del cedent en adopcio o donant, per la qual cosa els sistemes que limiten el
coneixement dels origens a la tria feta préviament per aguests serien poc
respectuosos amb els interessos de les persones adoptades, o bé concebudes o
gestades a partir del recurs a TRA.

6. L’exercici del dret implica un procés, en tant que per poder exercir el dret préviament
cal saber la forma de concepcio i, per tant, disposar de la informacio que algu ha de
donar. El legislador, per tant, ha de facilitar a la persona que vol conéixer I'exercici
d’'aquest dret: per exemple, regulant un deure d’informar els fills sobre l'origen
bioldgic o la forma de concepcié, per molt que el compliment sigui, per la seva
naturalesa, incoercible (articles 235-50 CCCat); o bé permetent que aquesta dada
consti en un document separat del Registre Civil (publicitat restringida) o, en el cas
de TRA, en rl'historial clinic del fill, sense que aixd suposi una intromissié en la
intimitat personal ni pugui ser motiu de discriminacié per la forma de naixement.

7. Per reconeéixer i exercir aquest dret, cal tenir present que, a diferencia del que pot
succeir en el context de la filiacié per naturalesa (en que la informacié sobre I'origen
pot quedar reservada a l'esfera de les persones que prenen part en les relacions
sexuals en que la filiacid té origen), en la filiaci6 adoptiva i en la que resulta de
'accés a TRA amb gametes de donant, hi ha terceres persones que tenen informacié
sobre l'interessat que aquest mateix desconeix.

8. La transparéncia en el coneixement de 'origen bioldgic, en particular en la manera
en qué es va produir la concepcié, pot promoure més responsabilitat en tots els
actors que hi intervenen.

9. Moltes de les reticéncies actuals al coneixement dels origens de les persones
concebudes mitjancant gametes donats son de tipus conseqlencialista i estan
basades en arguments de possibles efectes negatius en I'afectat o el seu entorn —
no demostrats empiricament—, o bé utilitaristes, com el que apella a I'impacte
econdmic en I'ambit de la reproduccié assistida, incompatibles amb l'existéncia d’'un
dret subjectiu.
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10. Tot acceptant, per un principi d’igualtat, la dificultat de marcar diferéncies entre
adopcid i TRA en el dret a coneixer els origens, cal ponderar bé la legitimitat
d’establir limits en I'exercici d’aquest dret en I'escenari de la reproduccié assistida, de
conformitat amb els drets de les parts afectades.

11. La manca d’una gran demanda pel que fa al coneixement dels origens no pot ser un
argument que impedeixi, als individus que ho desitgen, accedir a un aspecte
important de la seva identitat, en tant que el dret a coneixer no es pot subordinar a
I'existéncia d’'un desig més gran o més petit de conéixer. En darrer terme, pesa un
argument de justicia generacional, segons el qual la generacié present no hauria de
decidir per les futures el que aquestes volen saber o no.

12. Les consequéncies que es poden derivar de la supressié de I'anonimat en el cas de
la donacié de gametes, no poden ser les raons per les quals I'Estat priva la persona
concebuda amb gametes d'un donant d’'un aspecte important de la seva vida: la
llibertat d’escollir quin significat atorga als components genétics de la seva identitat.

13. L’anterior no treu que els ordenaments hagin de ser curosos pel que fa a la formai el
moment idoni per formular aquest reconeixement i 'abast. Per aix0, s’ha de preveure
el que podria comportar la revelacié dels origens genétics i biologics en algunes
persones, per evitar o minimitzar els possibles inconvenients, tals com la suposada
irrupcié del donant en la vida familiar, 'impacte psicologic si la revelacio es fa més
enlla de la primera adolescéncia i la possible repercussio en I'ambit de les técniques
de reproducci6 assistida. S’ha de recordar la possibilitat de graduar el dret a conéixer
(per exemple, en els TRA, donant dades no identificatives, fins i tot acceptant la
possibilitat d’'una “doble via” segons la voluntat de donants —anonims o no— i la tria
de les receptores).

DECISIONS QUE CAL PRENDRE

Amb tot, considerem essencial concretar ja algunes gquestions que caldria
implementar, independentment de la manera en qué avanci el debat teoric i el canvi
normatiu pel que fa al cas:

o Crear el Registre Nacional de Donants de Gametes, previst des de 1988 a la
primera llei de TRA, per tot el territori espanyol, compel-lint als centres de
reproduccio assistida a compartir la informacio de les seves bases de dades a
fi de confegir un registre unic fiable. Si algun dia s’optés per posar fi a
I'anonimat, es podria decidir si utilitzar aquest registre retrospectivament o no.
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o Generar a la historia clinica del nadé a Catalunya una anotacio referent a la
tecnica de concepcié emprada i a la intervencié o no de donants de gametes.

o Sistematitzar a les unitats i els centres de reproduccid assistida
'assessorament i el suport psicologic a les parelles en relaci6 amb la
informacio als fills nascuts amb gametes de donant.

GLOSSARI

Identitat: Conjunt de caracteristiques que fan que una persona sigui ella mateixa,
entre les quals es comprén el coneixement dels origens, que alhora és part del dret a
la vida privada reconegut en l'article 8 del CEDH.

Origen genétic / origen biologic: Si bé sovint tos dos conceptes son coincidents, en
I'actualitat, i a consequéncia de I'accés a les TRA, ja es poden dissociar. La distincio
esdevé clara si ens centrem en la maternitat: mentre que des del punt de vista
genetic només pot ser considerada mare la dona que ha aportat els ovuls que han fet
possible la concepcié, des del punt de vista bioldgic mare només pot ser considerada
la dona que ha portat a terme la gestacio i el part. El punt Il de I'exposicié de motius
de la LTRA (1988) partia també d’aquesta distincio™. Si bé la distincié resulta
obsoleta per derivar-ne la filiacié en sentit juridic o legal, és util en tant que identifica
origen genétic amb la carrega que ve donada per 'ADN, i origen biologic (del prefix
bio- ‘vida’) amb un vincle més ampli, d’heréncia social, cultural, per la qual cosa a
'origen genétic hi podrien accedir les persones concebudes mitjancant gametes
donats, cosa que inclouria els suposits de gestacio per substitucié en qué els ovuls
no van ser aportats per la mare comitent o d’intencié, mentre que les persones
adoptades 0 gestades mitjangant gestacid per substituci6 amb ovuls aportats per la
mare comitent accedirien, de forma més amplia, a I'origen biologic.

Pare-mare / progenitor-a: Els termes progenitor i progenitora pressuposen una
connexié geneética (‘genitor’) amb el nascut que no té per qué existir en els primers,
encara que pot existir. Per contraposicid, els termes pare i mare s’apliquen
exclusivament a aquelles persones que exerceixen funcions parentals, tinguin o no
un vincle genétic amb el nascut.
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NOTES

'El Tribunal d’Apel-lacions de la Columbia britanica revoca, el 27 de novembre de 2012, al cas Pratten
vs. British Columbia (2012 BCCA 480), la posici6 mantinguda pel Tribunal Suprem, atés que va
considerar que el tractament diferent de les persones adoptades respecte de les concebudes
mitjangant gametes donats, pel que fa a I'accés als origens, no era contrari al dret a la igualtat, en tant
que existeixen diferéncies objectives entre totes dues situacions. En aquest context, el Tribunal entén
que el legislador pot atorgar uns beneficis als adoptats pel que fa a I'accés a la informacio, perd no
necessariament a altres col-lectius que poden estar interessats a obtenir-la, en tant que el dret a
coneixer els origens no té tanta importancia per ser susceptible de reconeixement constitucional
independent.

" Cfr. article 180.5 del Codi Civil i article 5.5 de la Llei 14/2006, de 26 de maig, sobre técniques de
reproduccié humana assistida.

" Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’informaci6é concernent la salut i 'autonomia del
pacient, i la documentacié clinica (art. 2.1), i en termes gairebé idéntics la Llei estatal 41/2002, de 14
de novembre, basica reguladora de I'autonomia del pacient i de drets i obligacions en matéria
d’informacié i documentacié (article 5.1), reconeix que el titular del dret a la informacio sanitaria és el
pacient.

" Gaskin c. Regne Unit (ass. 10454/83), 7.7.1989, Ple; Odiévre c. Franca (ass. 42336/98), 13.2.2003,
Ple; Godelli c. Italia (ass. 33783/09), 25.9.2012, sec. 2a).

¥ Mikuli¢ c. Croacia (ass. 53176/99), 7.2.2002, sec. la; Jaggi c. Suissa (ass. 58757/00), 13.7.2006,
sec. 3a; i Backlund c. Finlandia (ass. 36498/05), 6.7.2010, sec. 4a.

Y'La primera conclusio del cas britanic Rose vs. Secretary of State for Health and Human Fertilisation
and Embriology Authority ([2002] EWHC 1593 (ADMIN), resolt per la Queen’s Bench Division del
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Tribunal Superior el 26 de juliol de 2002, té en compte que tant en el cas de les persones concebudes
mitjancant gametes donats, com en el de les persones adoptades esta en joc aquest precepte, en tant
que “[...] Un ésser huma és un ésser huma, amb independéncia de les circumstancies de la seva
concepcid i un concebut mitjangant inseminacié artificial amb gametes donats té dret a construir-se
una imatge de la seva propia identitat com qualsevol altre ésser huma. Vivim en una societat molt
més oberta que la de fa vint anys. El secret avui ha d’estar justificat [...] (par. 47). Malgrat aixo, la
senténcia no acaba resolent sobre el fons i el Govern britanic s’oposa que aquest dret es pogués
inferir de I'article 8 del CEDH, tot i que dos anys més tard la legislacid britanica acaba permetent a les
persones concebudes mitjancant gametes donats accedir a dades identificatives dels seus donants:
vid. nota al peu nim. 8.

" L’article 7 de la Convencié sobre els drets dels infants, de 20 de novembre de 1989, es limita a
declarar “'infant té dret a conéixer els seus pares, en la mesura del que sigui possible”. Només consta
una recomanacio en el sentit d’ampliar aquest dret als concebuts mitjangant gametes donats per tal
de satisfer I'interés superior del menor.

Yl http://cincodias.com/cincodias/2013/04/17/empresas/1366221737 982299.html

ix European IVF-Monitoring Consortium (EIM); European Society of Human Reproduction and
Embryology (ESHRE), Kupka MS, D'Hooghe T, Ferraretti AP, de Mouzon J, Erb K, Castilla JA,
Calhaz-Jorge C, De Geyter Ch, Goossens V. Hum Reprod. 2016 Feb;31(2):233-48. Assisted

reproductive technology in Europe, 2011: results generated from European registers by ESHRE.

* Des dels anys vuitanta, a escala mundial com a minim catorze ordenaments han seguit aquesta
linia: Suécia (Llei nim. 1140, de 1984); Austria (Llei 275/1992); Suissa (Llei federal RS 810.11, de
1998); Noruega (Llei nim. 100, de 2003); Paisos Baixos (Wet donorgegevens kunstmatige
bevruchting de 2002); Regne Unit (Human Fertilisation and Embryology Authority (Disclosure of Donor
Information) Regulations 2004, SI 2004/151); Nova Zelanda (Llei nim. 92, de 2004); Finlandia (Llei
num. 1237, de 2006); Australia de I'Oest (Llei nim. 17, de 2004); Nova Gal-les del Sud (Llei nim. 69,
de 2007); Victoria (Llei nam. 76, de 2008); Australia del Sud (Reglament de TRA, de 2010); Uruguai
(Llei nim. 19.167, de 2013), i Argentina (Codi Civil de 2014). Els dos ultims casos presenten la
particularitat que el dret es pot exercir amb la sol-licitud judicial prévia, si I'autoritat judicial considera
que hi ha raons fonamentades.

* En aquest model es basen les directrius de la Societat Americana per a la Medicina Reproductiva
(ASRM), que sbn les que segueixen la majoria dels centres de TRA als Estats Units. L'ASRM proposa
diferents nivells d’informacié als quals poden accedir els concebuts d’aquesta forma, en funcid de
'abast del consentiment del donant quan va fer la donacio: informacié no identificativa (nivell 1);
identificativa de contacte per motius medics (nivell 2); contacte personal no identificatiu (nivell 3), i
contacte personal identificatiu (nivell 4): ASRM Ethics Committee 2009, p. 22-7. Per un model similar
va optar Islandia amb la Llei nam. 55 de 1996 (article 4 de la Llei sobre fertilitzacio artificial i Us de
gametes humans i embrions per a la recerca amb cél-lules mare). La llei deixa I'eleccié sobre
'anonimat al donant, que, si no exerceix I'opcid, accepta tacitament que la persona concebuda a
partir dels seus gametes, complerts els 18 anys, pugui conéixer-ne la identitat. Aquest model va ser el
seguit als Paisos Baixos fins al 2004, quan la legislacié aleshores vigent distingia entre “donants A”
(anbnims), “donants B” (susceptibles de ser coneguts) i “donants privats” (donants per acord entre la
persona o la parella receptora de la tecnica i el mateix donant, la qual cosa determinava que la seva
identitat ja fos d’entrada coneguda per la familia: Janssens et al. 2006, p. 852-5. En aquesta mateixa
linia, a Belgica, la Llei sobre TRA i disposicié d’embrions i gametes supernumeraris, de 2007, parteix
de la regla general de 'anonimat, que només es pot obviar si hi ha un acord directe entre el donant i
la part receptora.


http://cincodias.com/cincodias/2013/04/17/empresas/1366221737_982299.html
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26740578
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Aquesta és la tendéncia que s’observa en alguns dels ordenaments que han suprimit la garantia de
'anonimat, com Australia del Sud, on la legislacié preveu un registre de contacte voluntari per a les
donacions fetes abans de la supressio de la regla de 'anonimat el 2010 [sec. 15(8) Llei TRA de 1988],
0 el Regne Unit [sec. 24 HFEA (2008)], on el Govern, basat en l'article 8 del CEDH, es va negar a
atorgar efectes retroactius al canvi legislatiu que va tenir lloc el 2004, llevat que el donant renunciés
voluntariament a I'anonimat i la donacié hagués tingut lloc abans de I'1 d’abril de 2005. D’aquesta
manera, el mateix precepte que ha servit de base per reivindicar un dret a conéixer els origens (article
8 del CEDH) s'utilitza per protegir el dret a la intimitat dels receptors de les TRA i dels donants, els
interessos en conflicte dels quals han de ser ponderats adequadament. En conseqiiéncia, els
concebuts mitjancant gametes donats abans de la reforma només podran obtenir dades no
identificatives dels seus donants, llevat que aquests es registrin com a “identificables”. Aquesta va ser
la posici6 considerada més justa per part del Govern, atés que pren en consideracié que, quan va
donar, el donant ho va fer entenent que la seva identitat romandria en I'anonimat, a més que el fet de
revelar aquesta informacié amb posterioritat podria tenir efectes perjudicials en la vida familiar o en la
salut psicologica (Nuffield 2013, p. 26 i 29-30).

M« ] Desde una perspectiva biolégica, la maternidad puede ser plena o no plena, y ello es
importante en relacién con las técnicas que aqui referimos; en la maternidad biolégica plena, la madre
ha gestado al hijo con su propio 6évulo; en la no plena o parcial, la mujer solo aporta la gestacion
(maternidad de gestacion), o su 6vulo/s (maternidad genética), pero no ambos; son matices de gran
interés que no siempre estan claros, y que conviene establecer sin equivocos. Por su parte, la
paternidad solo es genética, por razones obvias de imposibilidad de embarazo en el varén.
Finalmente, 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
relacion con el hijo, pues habida cuenta de las posibilidades y combinaciones que puedan darse,
especialmente cuando en la gestacion intervienen donantes de gametos u 6vulos fecundados, los
cbdigos han de actualizarse sobre cuestiones determinadas que no contemplan. En cualquier caso, y
sin cuestionar el alcance de las otras variantes, se atribuye a la maternidad de gestacion el mayor
rango, por la estrecha relacion psicofisica con el futuro descendiente durante los nueve meses de
embarazol...]".



