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la edad de maternidad, conlleva en numerosos casos, el uso de técnicas de
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receptores de gametos donados, solicitan que se elimine dicha informacién de los datos
clinicos de su historial médico o de la de sus descendientes. Esta situacién genera lo
que podria ser considerado un conflicto entre el valor de la confidencialidad e intimidad
de los pacientes que ejercitan su autonomia para solicitar la eliminacién, respecto al
contrapuesto criterio de pertinencia de su incorporaciéon y mantenimiento en la historia
clinica considerando que concurre un justificado motivo asistencial, al tratarse de un
dato especialmente sensible para la vigilancia de la salud de los descendientes, e
igualmente desde la vision del derecho de los nacidos a conocer su origen biolégico. Un
conflicto al que se tiene que enfrentar el personal biomédico en su practica asistencial.
El presente trabajo, trata de exponer el estado y argumentacién de cada uno de los
valores, derechos y posiciones encontrados, en aras de facilitar la bdsqueda de
soluciones apropiadas al respecto.

Palabras clave: Autonomia, Descendientes, Donacion, Técnicas de reproduccion asistida,
Historia clinica.

Abstrac:

The rate of infertility in our society has been increasing considerably. This fact is
associated, among other causes, with the delay in the age of maternity and, in many
cases, the assisted reproduction techniques are increasingly used with donated
gametes. At the same time, those parents, who received donated gametes, request that
this information must be removed from the clinical data of their medical history and
their offspring. This situation generates, a conflict between the value of the
confidentiality and privacy of patients who exercise their autonomy and rights to
request the elimination. Given that the conflicting criterion of relevance of its
incorporation and maintenance in the medical history. In addition, there is a justified
care reason, since it is a particularly sensitive data for the monitoring of offspring health
and also from the point of view of the right of the born to know their biological origin. A
dispute that biomedical personnel have to face in their care practice. The main purpose
of this paper is to expose the status and argumentation of core values, rights and
positions found, in order to facilitate the search for appropriate solutions in this regard.
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Introduccion.

Las técnicas de reproduccién humana asistida[1] (TRHA) y la diversidad social actual, han
propiciado un giro vertiginoso en el concepto ideal de familia tradicional, afectando a los
roles y parentescos, como la maternidad, la paternidad, y la filiacion de la descendencia. Lo
que hace necesario idear nuevos y mas amplios conceptos en el &mbito de las relaciones
familiares[2]. El gran desarrollo en las Gltimas cuatro décadas de esta biociencia, ha
generado unos éxitos reproductivos que de otro modo hubiesen sido impensables sin la
contribucidn de tales avances cientificos[3]. La embriologia como disciplina nuclear de las
TRHA, entremezcla lo natural y lo artificial con el fin de cumplir el deseo reproductivo,
incluyendo aquellas mujeres y parejas que ineludiblemente deben recurrir a la contribucion
de donantes para hacer realidad ese deseo.

Por otra parte, ha de considerarse que la infertilidad se ha trasformando en un problema
sanitario y sociodemografico enquistado de la sociedad actual, con una demanda en
aumento de las TRHA[4] por numerosas y variadas etiologias. Entre ellas, un gran factor es el
condicionante actual de retrasar o posponer la edad de maternidad hasta edades avanzadas
bioldgicamente, lo que genera una subfertilidad o incluso infertilidad, asociada a un
envejecimiento bioldgico cada vez mayor, con la consecuencia final de tener que recurrir a
gametos donados. Entre los inconvenientes asociados a este retraso en la edad para ser
madre, se ha evidenciado a nivel cientifico y biomédico, que tal retraso condiciona un
descenso en el nimero de gestaciones, un incremento en la aparicion de anomalias
cromosémicas embrionarias y mayor porcentaje de pérdidas fetales[5].

En este campo de la biomedicina, como en muchos otros, se esta fomentado una medicina
personalizada, en la cual, los pacientes participan en la toma de decisiones de su proceso.
Esta postura activa, de las personas usuarias, deja de lado el paternalismo propio de la
medicina tradicional de mediados del siglo pasado, dando paso al ejercicio de los derechos
de los pacientes, convenientemente informados, reconociendo su autonomia, tal y como en
nuestro ordenamiento juridico plasma la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Basica
Reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica ( en adelante Ley 41/2002 de 14 de noviembre).
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ido en aumento en las Ultimas décadas, a la vez que se ha producido una mayor implicacion
y conocimiento de los pacientes en los procesos reproductivos. Se ha observado
paralelamente, un incremento de pacientes usuarios de TRHA-D, cuyas demandas, asentadas
en la autonomia como pacientes, pretenden la supresidon en su historial clinico, por parte de
los equipos biomédicos de cualquier informacioén o dato referente a los origenes bioldgicos de
los descendientes. Y ya no solo en lo relativo al uso de TRHA, sino, con un particular énfasis,
al procedimiento de la contribucién de gametos o embriones donados[6]. Cabe preguntarse
ante esta situacion, en primer lugar, los motivos, no solo personales sino también sociales,
que pueden llevar a plantear tal demanda de supresién de datos clinicos esenciales; y en
segundo lugar, sobre su compatibilidad con el derecho a la mejor salud o bienestar de Ia
descendencia.

Vision de las donaciones de gametos en la sociedad

La maternidad bioldgica y la trasmisidn de los genes ha disfrutado de una consideracion y
valoracion especial en la cultura colectiva, de tal modo que se puede decir que juega un
papel esencial en la misma médula de nuestra sociedad. El peso de la asociacién de ese
vinculo, como esencial, en las relaciones maternofiliales a lo largo de la historia de la
humanidad, ha supuesto que, en la actualidad sigue existiendo la incapacidad emocional
para algunas mujeres y parejas a renunciar a esa carga genética propia, interiorizada como
imprescindible, en el aprendizaje que se deriva de la herencia cultural[7]. Aunque la
poblacién, parece haber madurado en la normalizacién del uso de las TRHA, tan
controvertidas en sus inicios, el tabu sobre la contribuciéon de donantes no se ha roto,
persistiendo como si de un estigma social se tratase, lo cual propicia el deseo de ocultacion,
que trasciende a la demanda de omisidn de tal dato en la historia clinica.

Sin embargo, tal deseo de ocultacién, parece desconocer la garantia legal de
confidencialidad que rige los tratamientos; el actual anonimato de las donaciones de
gametos, esta protegida por diversas normativas, entre ellas, cabe hacer mencién especial a
la normativa vigente reguladora de la aplicacion de Técnicas de Reproduccion asistida en
nuestro pais, la Ley 14/2006 de 26 de mayo sobre Técnicas de Reproduccién Humana
Asistida, -LTRHA-.

Por otra parte, el recurso a gametos donados ha supuesto un avance en las TRHA,
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logrando que la futura descendencia esté libre de enfermedades genéticas hereditarias.
Situacién que contrasta con la persistencia de la dificultad social en la aceptacion de las
células reproductoras donadas, que no se aprecia de forma equiparable a otros especimenes
bioldgicos también donados[8] como pueden ser: sangre, médula, érganos, incluso sangre de
cordén umbilical.

En el fondo de esa motivacién para la ocultacion se puede considerar que se encuentra la
idea de que la donacién de gametos puede hacer surgir la sombra de una ficticia
multiparentalidad[9], porque el gameto donado proviene de un tercero[10]. Ante esa
incomoda figura del donante, las familias tienden a tratar de hacerla desaparecer, mediante
su ocultacion a fin de no tener que explicar o justificar cuestiones que pertenecen a su
intimidad, ante la desconfianza de su aceptacién social condicionada por la cultura histérica.
Sin embargo, el valor en alza del derecho de los descendientes a conocer su origen bioldgico,
ha fomentado que un nimero no despreciable de paises de nuestro entorno hayan ido
modificando en las Ultimas décadas sus normativas reguladoras del anonimato de las
donaciones de gametos, hacia una supresion del anonimato[11], favoreciendo una progresiva
normalizacion social y cultural en la aceptacion de las TRHA-D, pues permiten desarrollos
personales y familiares plurales[12]. En el interés de la ocultacion social de la contribucion
de gametos donados a los descendientes, subyacen conflictos en los valores personales adn
persistentes y no resueltos, ademas de otros conflictos de intereses.

Intimidad, historia clinica y limites de la autonomia.

La intimidad y confidencialidad de los pacientes que recurren al uso de técnicas de
reproduccidn asistida, estd amparado como hemos introducido por diferentes normativas.
Principalmente por la Ley 41/2002 de 14 de noviembre y por la LTRHA que protege la
confidencialidad del propio proceso, en particular, a los recetores de gametos donados. Asi
mismo, el desarrollo normativo de las donaciones, y en concreto el Real Decreto Ley
412/1996 en cuanto a los protocolos de aceptacién de donantes, ademas de la creacién de
un registro nacional de donantes de células reproductivas[13], aun vigente, protege el
anonimato de la identidad los donantes de gametos. Ademas de la Ley Organica 2/2010 de
Salud Sexual y Reproductiva (LOSSR), que ofrece una proteccion, prevencion, y promocion
integral de la salud sexual y reproductiva desde una perspectiva global, pues aborda los
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Humanos.

La proteccion de la intimidad del proceso reproductivo, tiene como base la defensa de los
Derechos Humanos y el respeto a la dignidad del ser humano, que se han venido
desarrollando y protegiendo, entre otros instrumentos, desde la Declaracion de Helsinki[14]
hasta el Convenio de Oviedo[15]. El derecho a la vida privada y familiar (art.8) del Convenio
Europeo de Derechos Humanos, de Roma, es sin duda uno de los derechos mas significativos
e inherente a las personas que eligen vivir la paternidad y maternidad, asi como el derecho a
la salud, reconocido en el art.43 de la Constitucion Espanola, en relacidon con la ya citada Ley
41/2002, de 14 de noviembre.

La esfera de la proteccion de los derechos y datos de los pacientes y usuarios de las TRHA
(en lo que a este trabajo desarrolla), comprende sin duda alguna su autonomia,
confidencialidad e intimidad.

El derecho de autonomia del paciente en materia de datos sanitarios, es una necesidad, un
valor y un deber que tiene caracter ontoldgico, moral y normativo. La autonomia, en el
ambito de las ciencias de la vida, exige la concurrencia de planteamientos éticos, pero
también de normas justas que los avalen. Una de las dimensiones de este derecho es la
autonomia informativa, consistente en el poder del paciente para disponer y controlar su
informacién de caracter personal, intima, privada y publica, de modo que pueda decidir por si
mismo cuando y en qué condiciones procede revelar situaciones referentes a la propia vida y
salud.

Ahora bien, el alcance del derecho a la intimidad en relacién con el uso de las TRHA y la
contribucién de donantes, puede quedar limitado, cuando se trata de la exclusidn de datos
esenciales del historial clinico.

La normativa espafola, que regula la historia clinica, basicamente la Ley 41/2002, establece
en los puntos 1y 2 de su articulo 15 que:

La historia clinica incorporara la informacidn que se considere trascendental para el
conocimiento veraz y actualizado del estado de salud del paciente. Todo paciente o usuario
tiene derecho a que quede constancia por escrito o en el soporte técnico mas adecuado, de
la informacidn obtenida en todos sus procesos asistenciales, realizados por el servicio de
salud tanto ene | ambito de atencién primaria como en atencion especializada.

La historia clinica también tendra como fin principal facilitar la asistencia sanitaria, dejando
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La legislacion espafiola a su vez, reconoce y garantiza la posibilidad de ejercer los derechos
individuales[16], sobre “el acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion[17]" a los datos
personales, sin embargo, queda supeditada a la trascendencia clinica del mismo para la
atencién a la salud del paciente[18].

La intimidad del proceso reproductivo natural y sexual propio de la especie humana,
pertenece al ambito protegido de la vida personal y familiar. Situacién que no se
corresponde, con la aplicacion de un procedimiento biomédico o clinico, en el que intervienen
terceros y significativamente profesionales, quienes administran y se responsabilizan de los
tratamientos, con la consecuente elaboracion del historial clinico requerido para la atencion
sanitaria. Pues la trascendencia de la informacién en la historia clinica de progenitores y
descendientes, estd justificada para la atencion de la salud de los mimos. La mencionada
normativa recoge en su articulo 2:

“los pacientes o usuarios tienen el deber de facilitar los datos sobre su estado fisico o
sobre su salud de manera leal y verdadera, asi como el de colaborar con su obtencidn,
especialmente cuando sean necesarios por razones de interés publico o con motivo de
la asistencia sanitaria[19]".

Por tanto, los pacientes, deben colaborar en facilitar fehacientemente esa informacién a los
equipos biomédicos que les tratan, en un ejercicio responsable de su autonomia desde esa
dimensidn informativa y documental del contenido de su historial clinico.

En cuanto a los datos concernientes al origen bioldgico de su descendencia, la necesidad de
contar con esta informacion responde al criterio de velar por el interés superior del menor, el
mayor beneficio de nifio, que ha de ser valorado como primordial. En este sentido, la Ley
19/2015, de 13 de julio, de medidas de reforma administrativa en el ambito de la
Administracion de Justicia y del Registro Civil, contiene una importante modificacién en
cuanto al contenido de la historia clinica de la Ley 41/2002, pues recoge:

“Se modifica la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion
clinica, en los siguientes términos:

1- Se modifica el apartado 3 del articulo 15, que queda con la siguiente redaccion:
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informacidn a la que hace referencia este apartado, los resultados de las pruebas
biométricas, médicas o analiticas que resulten, en su caso, necesarias para
determinar el vinculo de filiacion con la madre, en los términos que se establezcan
reglamentariamente.»

El seguimiento y observacién de la salud de los menores es esencial y adquiere una mayor
relevancia, cuando en el proceso reproductivo, contribuyen técnicas de manipulacion
bioldgica de embriones, contribucidn de donantes, u otras técnicas incluso
experimentales[20]. Esta informacion es la base para un correcto seguimiento a largo plazo
de los nifios nacidos por TRHA-D en la proteccion de su salud y en la consolidacion de una
mayor evidencia de la seguridad y efectividad de estas técnicas. Sin embargo, como ya se ha
expresado, y acentuado por la inexistencia de un registro de nacimientos derivados de los
procesos mencionados anteriormente, los profesionales de la salud, se enfrentan a la
demanda efectuada por los progenitores de silenciar deliberadamente esta informacion en la
historia clinica. Algo que se opone al superior interés del menor que justificaria la constancia
y permanencia en el historial clinico de la informacion relativa a los nacimientos derivados
del TRHA-D.

Por otro lado, la regulacién del uso, contenido y acceso al historial clinico deberia suponer
suficiente garantia protectora de la confidencialidad e intimidad que se esconde en el fondo
de la demanda de silenciar documentalmente datos clinicos sensibles[21], en concreto el uso
de gametos donados. Deben de ser disefiados mecanismos para proteger adecuadamente las
historias clinicas[22] o la informacidn contenida en ellas y de los datos sensibles segun
distintas normativas[23].

En base a la dignidad y proporcionalidad, que dicha informacidén permanezca en la historia
del paciente es adecuado a las circunstancias, es proporcionada ante la necesaria atencidn
especial a la salud de acuerdo a dicha circunstancia, y es en favor del paciente, y de su
salud, respetando su dignidad y confidencialidad.

Adicionalmente la LTRHA contempla como excepcion la revelacién de la identidad del
donante ante la existencia de un riesgo vital para la salud de la descendencia[24], lo que
supone un refuerzo del anonimato del mismo y de la confidencialidad de dicho dato.

Art.5. 5.“Sélo excepcionalmente, en circunstancias extraordinarias que comporten un
peligro cierto para la vida o la salud del hijo o cuando proceda con arreglo a las Leyes
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revelacion sea indispensable para evitar el peligro o para consegquir el fin legal
propuesto. Dicha revelacidn tendra cardcter restringido y no implicara en ningun caso
publicidad de la identidad de los donantes”

Valores y derechos encontrados

Desde la perspectiva bioética, existen diferentes valores implicados en el tema tratado. Por
un lado, el valor de la intimidad de las personas implicadas en el proceso reproductivo, como
se ha comentado anteriormente. Un valor que en ocasiones puede contrastar con valores de
esos actores, los donantes en su derecho al anonimato en nuestro territorio actualmente, y
los progenitores en su derecho a la autonomia y confidencialidad en el tratamiento de su
salud reproductiva. Por otro, hay que considerar el valor superior del futuro menor,
comprensivo de los derechos de los descendientes a conocer la verdad biolégica[25].

El valor que tradicionalmente se otorga a la carga genética, en la actualidad podria
entenderse que ha sido superado por el compromiso de vivir esa paternidad/maternidad, la
crianza, el cuidado la educacién, y la educacidén en la diversidad de relaciones
interpersonales que existen en la sociedad actual[26]. Conocido bajo el término de la
voluntad procreacional[27], este compromiso representa el nlcleo del inicio de la vida de la
descendencia, fuera de los conceptos tradicionales, y contribuye a la normalizacién de las
relaciones familiares de los nifios nacidos de donacién de gametos[28].

Junto a esa necesidad de normalizacion, y en respuesta al derecho de los descendientes a
conocer su origen bioldgico[29], se ha generado un complejo debate ético[30]. En el cual,
declaraciones y convenios normativos internacionales describen el derecho humano a la
identidad como un derecho humano, por formar parte esencial en el bienestar psiquico de las
personas. En este sentido hay que citar el art.8 del Convenio Europeo de Derechos Humanos
y Libertades Fundamentales de 1950 ratificado por Espafia en 1979[31]. La Carta Europea de
los derechos del nifio, de 1992, que reconoce de forma clara el derecho a la identidad en el
ambito de conocimiento de sus origenes, en su articulo 8. El Consejo de Europa, en 1997,
recogid el convenio para la proteccidn de los Derechos Humanos y la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (art 1). El Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos (art.24). La Convencion de las Naciones Unidas
(ONU) sobre los Derechos del Nino[32], (art 3, 7 y 8). Y el Convenio de la Haya de 1993,
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Son algunos de los textos que se pueden mencionar a favor del derecho de los menores a
conocer sus origenes.

La revelacion de la contribucién de donantes en la concepcion de la descendencia, se
considera, asi mismo, que contribuiria al bienestar psiquico e identitario en favor del principio
universal favor filii. La salvaguarda de este derecho de la descendencia a conocer su origen
bioldgico, su verdad bioldgica, no tendria por qué implicar conocer la identidad del donante,
pues en nuestra normativa sigue rigiendo la proteccién del anonimato, como ya se ha
expresado.

Entre los valores sociales y humanos, se encuentra el de perseguir el bienestar de los
descendentes, -lo mejor para los hijos-. Ello se facilita promoviendo estructuras familiares
sélidas, trasparentes, que se basen en la confianza y la verdad, como refleja el Nuffield
Council on Bioethics[34] en su informe sobre donaciones de gametos. Por el contrario, la
tendencia al secretismo y ocultacién en todo lo relativo a las TRHA-D, puede minar la
confianza y el bienestar de la descendencia[35], pues culturalmente, toda ocultacion conlleva
connotaciones negativas, respecto a la donacion. El secretismo ciertamente genera
incertidumbres e interfiere en la estructura familiar[36], cuando en su lugar, deberia ponerse
en alza lograr cumplir el deseo reproductivo y el proyecto de familia[37]. Diferentes consejos
de expertos en el ambito de la psicologia infantil y las TRHA han descrito los beneficios de la
revelacion de los origenes a la descendencia por parte de los padres[38], con
recomendaciones sobre la edad menos problematica para su afrontamiento e
interiorizacion[39]. Sin olvidar que la omision o desaparicion del dato en el historial clinico,
no hara desparecer una realidad, a la que podria ser necesario recurrir por motivos de salud.

Unas recomendaciones de transparencia que, sin embargo, contrastan con las practicas que
las familias Ilevan a cabo[40], condicionado por el entorno socio-cultural[41]. Incluso en
paises que desde hace décadas han suprimido el anonimato se observa la misma tendencia,
siendo una minoria las familias que revelan el origen a sus descendientes[42], como indican
estudios socioldgicos publicados en Suecia[43].

En definitiva, no solo en nuestro pais, se requiere de una mayor madurez social, para que se
produzca un cambio de mentalidad, ante el indudable beneficio que, segun los expertos, la
informacién reporta a los descendientes. Para lograrlo, son los progenitores quienes tienen
en su mano la mayor capacidad y confianza para compartir con sus descendientes la verdad
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adicional de ser necesario.

Conclusiones.

La sociedad admite nuevos y diversos modelos de familia, de realidades, filiaciones,
adopciones, concepcion por THRA-D y es en este clima social y reproductivo donde se recurre
a la autonomia de paciente como base para pretender ocultar la utilizacién de gametos
donados, cuando se trata de informacidn clinica que puede ser relevante en la salud de los
nacidos por TRHA.

Velar por la salud de los menores, es proteger no solo el interés superior del menor, sino
también la salud de la sociedad. No sélo a nivel fisico, en términos de salud, sino de
identidad, o el derecho a conocer el origen biolégico de la descendencia que se encuentra
protegido por diferentes normas nacionales, e internacionales, en cuanto a que proporciona
un bienestar psiquico-fisico y favorece el establecimiento de lazos familiares mas sélidos.
Para ello, es imprescindible contar con una informacion clinica veraz y completa, que queda
protegida en la historia clinica y sus garantias de confidencialidad.

A modo de concrecién, la incorporacion en la historia clinica de los datos referentes a la
utilizacion de gametos donados, es un dato sanitario imprescindible, y trascendente para la
salud de los niflos y menores. Siendo competencia exclusiva de los profesionales
asistenciales incluirlo en la historia clinica y responsabilidad de los progenitores su veracidad
y trasparencia.

Con todo, el ejercicio de madurez en la responsabilidad parental basada en la verdad
bioldgica, se vislumbra como un proceso arduo a la vez progresivo, en nuestro entorno social
actual.
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