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Segun la Organizacion Mundial de la Salud la infertilidad es un problema
de salud mundial que afecta a unos 48 millones de parejas y 186 millones
de individuos en todo el mundo'. La incapacidad de tener hijos puede
tener efectos sociales, econdmicos, psicolégicos y fisicos que repercuten
gravemente en el bienestar y en la calidad de vida de las personas afectadas
por la infertilidad. Adem3as, instituciones como el Centers for Disease Control
and Prevention (Centro para el Control y la Prevencidon de Enfermedades)
destacan que existen importantes desigualdades en la prevalencia, el
diagnodstico, la derivacion y el tratamiento de la infertilidad relacionadas con
el sexo, la etnia, el estatus socioecondmico de las personas, etc., asi como
probables riesgos para la salud de mujeres, hombres y los nifios y nifias
descendientes asociados a los tratamientos para la infertilidad? Por todas
estas razones, la prevencion de la infertilidad y las consecuencias asociadas
a su tratamiento son una cuestion critica desde el punto de vista de la Salud
Publica, y la atencion a la fertilidad es clave para la promocidn de la salud y
los derechos sexuales y reproductivos. Sin embargo, son escasos los estudios
gue investigan las opiniones, preocupaciones y expectativas de los jovenes
en relacion con la infertilidad y la reproduccion médicamente asistida (RMA).

B2-INF ES UN PROYECTO DE INVESTIGACION FINANCIADO POR LA
UNION EUROPEA A TRAVES DEL PROGRAMA DE INVESTIGACION E
INNOVACION HORIZONTE 2020 DE LA UNION EUROPEA (ACUERDO

DE SUBVENCION N.° 872706), CUYO OBJETIVO ES EXPLORAR COMO
PERCIBEN Y PIENSAN LOS JOVENES SOBRE SOBRE LA REPRODUCCION
MEDICAMENTE ASISTIDA (RMA), Y COMO LAS CLINICAS DE

RMA PUEDEN ALINEAR MEJOR SUS SERVICIOS, INVESTIGACION

E INFORMACION CON LAS OPINIONES, PREOCUPACIONES Y
EXPECTATIVAS DE LOS CIUDADANOS.

B2-InF
responsable,lainnovaciénylaparticipacion
publica en el campo de las RMA. Con este
fin, B2-InF ha explorado y analizado las
expectativas y las preocupaciones que

Los de B2-InF
para mejorar la informacioéon cientifica que
ofrecen las clinicas de RMA a la sociedad
desde las perspectivas sociocultural, legal
y de género mediante la aplicacion de

promueve la investigacion resultados se utilizaran

tienen los jovenes de entre 18 y 30 anos
de ocho paises europeos (Albania, Bélgica,
Italia, Kosovo, Macedonia, Eslovenia,
Espafa y Suiza) sobre la RMA, con el fin de
transmitir esta informacién a las clinicas
y a los responsables politicos involucrados
en la materia. Ademas, B2-InF ha recogido
y analizado la informaciéon ofrecida por las
clinicas en sus sitios web y ha comparado
esta informacion con las expectativas y las
necesidades de los jovenes.

directrices nacionales e internacionales

validadas por los ciudadanos. Adem3as,
B2-InF contribuird a arrojar luz sobre la
evolucion de la ciencia reproductiva vy
su percepcidon por parte de la sociedad
con el fin de promover la elaboracion de
politicas proactivas y anticipatorias, y a
alinear los avances de la investigacion con
las necesidades, expectativas y valores de

la sociedad.



Este documento presenta un conjunto de
recomendaciones elaboradas para Espana
a partir de los resultados de los analisis
socioculturales, de género y juridicos
realizados sobre las entrevistas a jovenes
y sobre la informacidn on-line de clinicas
de RMA, llevados a cabo por el equipo
cientifico de B2-InF.

Enprimerlugar,se presentala metodologia
general del proyecto tal y como se llevd
a cabo en ocho paises europeos (Albania,
Bélgica, Italia, Kosovo, Macedonia,
Eslovenia, Espafia y Suiza), seguida de las
directrices globales de recomendacidon

para todos los paises de la Unién Europea,
incluida Espafa.

En segundo lugar, se presentan las
directricesespafolas,conrecomendaciones
especificamente adaptadas al contexto
espafol, basadas en los datos obtenidos
a partir de las entrevistas realizadas a
jovenes espafnoles y de las revisiones de
informacion on line de clinicas de RMA
espafolas. Estas recomendaciones van
precedidas de un resumen del contexto
espafoly de una descripciéon de la muestra
y del trabajo de campo realizado.
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En total, se realizaron 98 entrevistas semiestructuradas y se exploraron
las webs de 38 clinicas RMA de Albania, Bélgica, Italia, Kosovo, Macedonia
del Norte, Eslovenia, Espafa y Suiza. Toda la informacién se recogid en
lenguas vernaculas, se transcribid literalmente y se tradujo al inglés. Las

transcripciones de las entrevistas y la informacién recabada de las paginas
web de las clinicas de RMA se analizaron de forma independiente siguiendo
un enfoque cualitativo de analisis tematico y de contenido. El analisis se

apoyd en el software Atlas.ti v9.1.5.

A partir de los datos obtenidos mediante
las entrevistas y las revisiones de las webs,
losequiposdeinvestigacion especializados
realizaron analisistematicosydecontenido
centrados en los siguientes aspectos:

e Sociocultural. Analisis realizado por

investigadoras del Institut National
d'Etudes Démographiques (INED;
Francia)

e Género: Analisis realizado por

investigadoras de la Universidad de
Amberes (UA; Bélgica)

o Legal: Analisis realizado por
investigadoras de la Universidad Rey
Juan Carlos (URJC; Espana)

Ademas, la URJC Ilevd a cabo una busqueda
documental para identificar la regulacidon
legal de la reproduccion humana asistida
en los paises seleccionados, incluyendo la
legislacionyjurisprudencia,asicomo el soft
low y dictdmenes de comités de bioética a
nivel europeo y doméstico, en relacion a:
técnicas de reproducciéon humana asistida,
consentimiento informado e informacion
comercial ofrecida por las clinicas a través
de sus paginas webs. Después,y alaluzde
la regulacion juridica recopilada, se llevd a
cabo un anéalisis juridico de la informacidn
ofrecida por las clinicas.

Una vez finalizados los anélisis, el
equipo de la Universidad de Navarra

(UNAV; Espana) integré y unifico los
resultados de los andlisis socioculturales,
de género y juridico, y elabord las guias
de recomendacién en colaboracion vy
retroalimentacién con los equipos de
investigacion implicados.

Las guias estédn organizadas en dos
secciones qgue han sido preparadas
separadamente. Una primera se centra en
factores socioculturales y de género, y la
segunda aborda cuestiones legales.

El' primer borrador de las directrices
nacionales se desarrollé durante el mes
de septiembre de 2022 y se presentd en
una jornada de trabajo interna celebrada
en Pamplona (Espana) el 6 de octubre.
Tras varias revisiones, se presentd un
nuevo borrador antes de una jornada
de trabajo de validacidon celebrada en
Bruselas (Bélgica), evento que tuvo lugar
el 18 de octubre del 2022 y contd con la
participacién y retroalimentacion de 32
jovenes de los ocho paises seleccionados.
Durante las siguientes semanas se
hicieron nuevas revisiones, comentarios y
modificacionesalasdirectrices, basdndose
en los comentarios recibidos de los
participantes en la jornada de validacion
y en las revisiones del propio equipo de
investigacion de B2-InF, lo que dio como
resultado el presente documento.



Estaseccion presentalasrecomendaciones
globales elaboradas por B2-InF, directrices
que sintetizan los resultados de las
investigaciones llevadas a cabo en ocho
paises europeos (Albania, Bélgica, Italia,
Kosovo, Macedonia, Eslovenia, Espafa vy
Suiza). Estas recomendaciones fueron
elaboradas basandose en:
1. por un lado, los datos recogidos a lo
largo del proyecto mediante entrevistas
cualitativas a jovenes, la informacion

online encontrada en las webs de las
clinicas RMA y una revision de los marcos
juridicos nacionales e internacionales
relativos al objeto de la investigacion.
2.por otro lado, los analisis cientificos de
esta informacién llevados a cabo por
distintos equipos del consorcio B2-InF
compuestos por cientificos expertos en
los estudios de género, en el ambito
sociocultural y en el campo del derecho.

RECOMENDACIONES SOCIOCULTURALES Y

DE GENERO

Para promover una sociedad mejor informada sobre los tratamientos de la
infertilidad se requiere que la informaciéon ofrecida por las clinicas de RMA
se ajuste a las preocupaciones y expectativas de la poblacidn, especialmente
de los jovenes. Una sociedad mejor informada también requiere facilitar
una mejor formacion en materia de infertilidad en general, incluyendo sus
causas, la prevalencia y los posibles tratamientos. En las entrevistas con
jovenes de los paises participantes se identificaron las siguientes cuestiones:

oA los jovenes les preocupa que la
infertilidad siga siendo un tabu,
especialmente la masculina, en parte
debido a la falta de conocimiento que
tiene la sociedad en general sobre la
prevalenciay las causas de lainfertilidad.

oA los jovenes les preocupa que las
mujeres carguen injustamente con la
responsabilidad y la culpa derivada de la
infertilidad; la informacién en los sitios
web de las clinicas de RMA tiende a estar
muy sesgada hacia las mujeres.

o Losjovenesdemandan informacién sobre
servicios psicolégicos relacionados con
la RMA.

o Mientras los jovenes tienden a apoyar la
igualdad de acceso a la RMA, muchas
clinicas presentan sus servicios dirigidos
principalmente a blancas vy
heterosexuales.

parejas

o A los jovenes no sdélo les preocupa la
mejora del acceso a los tratamientos
de fertilidad, sino también el acceso

basicos

universal a los servicios

de atencion sanitaria primaria \Y
reproductiva.

o Los jovenes reclaman transparencia
sobre los costes de la RMA, mientras
gque muchas clinicas no proporcionan
informacién adecuada sobre los precios
de los tratamientos estandares 'y
complementarios.

o Los jovenes mencionan gue la gestacidon
subrogada suele formar parte de un
debate muy polarizado en los medios
de comunicacion, mientras que las

clinicas no ofrecen informacién sobre la

gestacion subrogada (a menudo debido

a restricciones legales).
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Las clinicas deberfan utilizar un lenguaje
comun para describir las técnicas.
Deberian emplear los mismos términos
y definiciones, datos similares de
prevalencia de la infertilidad (también
por sexo) y la misma unidad de tasa de
éxito por técnica (se recomienda la tasa
de nacidos vivos), y segun la edad (tanto
en hombres como en mujeres).

Los sitios web de las clinicas de
RMA deberian ser mas faciles de
usar y ergondmicos, haciendo que la
informacién sea accesible pero no
excesivamente detallada para favorecer
una buena comprensién y la toma de
decisiones informada.

Las clinicas deberian desestigmatizar la
infertilidad y el uso de la RMA seffialando
que muchas personas y parejas se
enfrentan a problemas de infertilidad y
la utilizan, pero sin dejar de anotar que el
procedimiento puede ser largo y dificil, y
que puede presentar retos psicolégicos.
Las webs de las clinicas de RMA deben
sobre los

proporcionar informacion

servicios psicoldgicos, facilitar el
acceso a estos servicios (cuando estén
disponibles) y dirigir esta informacion
a todos los futuros padres y madres
(independientemente del
quienes contribuyen a la reproduccion
(por ejemplo, a los donantes).

Las clinicas deben

sexo), y a

proporcionar
informacidnsistematica,claraycompleta
sobre los procedimientos, las técnicas y
los costes de la RMA, asi como sobre el
marco juridico pertinente.
Lasclinicasdeben presentar sus servicios
de forma coherente con el régimen
juridico de acceso a las técnicas, y/o
explicar claramente cualquier restriccion
legal en el acceso a las MAR (por
ejemplo, la nulidad de los contratos de
subrogacion).

La informacién proporcionada por las
clinicas deberia ser mas equilibrada
en cuanto al género (sin centrarse
Unicamente en las mujeres y en la
maternidad). Se deberia evitar contribuir
a la representacidn social dominante de
que la infertilidad es un problema de las
mujeres, reduciendo asi la presidn social
sobre las mujeres para que conciban. Las
clinicas deberian evitar el uso del color
rosa en las paginas web sobre fertilidad
y utilizar colores mas neutros desde el
punto de vista de género.

La informacién proporcionada por las

clinicas deberia ser mas inclusiva en
cuanto al género (considerando a las
parejas del
mismo sexo y también a las personas

personas solteras, a las

trans e intersexuales). En el contexto de
la crioconservacion, debe mencionarse
explicitamente la congelacion de
gametos antesde latransicion de género.
Las clinicas deberian considerar a las
personas con discapacidad, a las que
deberian tener en cuenta como posibles
usuarias de las técnicas de RMA.

Las clinicas deben ser menos
heterocéntricas (esdecir,debenenfocarse
menos en las parejas heterosexuales) y
considerar lasdiferentesconfiguraciones
familiares existentes, incluida la
multiparentalidad.

La informacién y la publicidad de las
clinicas deberian reflejar la diversidad
étnica, culturalyracial de los ciudadanos
europeos. Lainfertilidad y su tratamiento

no deben presentarse como si fueran

exclusivos de determinados grupos
sociales.
Las clinicas deberian estar menos

orientadas al mercado disminuyendo
el uso de superlativos a la hora de
describir sus servicios, su experiencia
y su rendimiento, y deberian estar mas
orientadas a la realidad social y humana.
Las clinicas deberian evitar presentarse
como “vendedoras de suenos” para
evitar falsas esperanzas, y no deberian
representar la RMA como una condicidon
para la felicidad en la vida. Ademas,
deberian mencionar otras alternativas
existentes para alcanzar la paternidad y
la maternidad.

Las clinicas no deben contribuir a crear
tabules sobre la infertilidad y la RMA.
No deben evitar hablar de la sexualidad
(de las relaciones sexuales) y de |la
masturbacién (como principal forma de
recoger esperma).
La informacidon publica debe estar
disponible y difundirse en las lenguas
locales y no sdlo en inglés.

Deben llevarse a cabo campafias de
informacidn publica sobre la infertilidad
(causas, prevalencia, etc.) y sobre las
posibilidades de la RMA con el objetivo
de sensibilizar e informar
la poblacién en general,
los jovenes, que parecen tener poco

mejor a
incluidos

conocimiento al respecto.

Las campafnas de informacion publica
deben considerar la perspectiva de
génerode manerainclusivayequilibrada.



RECOMENDACIONES LEGALES
DEFICIENCIAS EN LA INFORMACION PROPORCIONADA POR
LAS CLiNICAS

Toda la informacion facilitada por las clinicas -a través de sus paginas web,
publicidad y documentos de consentimiento informado- estéd regulada por

las normas legales que regulan el accesoy empleo de las técnicas de RMA, el
consentimiento informado y la publicidad comercial. Hemos constatado que
la informacidn proporcionada por las clinicas sobre las tasas de éxito de los
tratamientos de fertilidad, las terapias complementarias (procedimientos
complementarios ofrecidos porlasclinicasconelfinde mejorarlosresultados
de los tratamientos de fertilidad) y los posibles riesgos asociados a la RMA
no cumple, en términos generales, con estas normas. Por consiguiente, en
arasde una mayortransparencia,formulamoslassiguientesrecomendaciones

para mejorar esta informacion:

La tasa de éxito debe definirse
claramente como tasa de nacidos vivos,
en consonancia con las expectativas de
las personas que buscan tratamiento
de fertilidad y su principal motivo para
contratar los servicios de una clinica.

La informaciéon sobre las tasas de éxito
debe basarse en la mejor evidencia
disponible. Las clinicas deben facilitar
informacion sobre la solidez de esa
evidencia.

Las tasas de éxito deben especificarse en
relacion con la edad, con las diferentes
técnicas y con el uso de la donacidén de
ovulos.

Las clinicas deben facilitar el acceso a las
fuentes de datos basadas en la evidencia
a efectos de verificacion.

La informacidon proporcionada sobre las
tasas de éxito a través de los sitios webs
de la clinicas de RMA y la publicidad
debe coincidir con la informacién
proporcionada en el documento de
consentimiento informado.

e Sien las webs de las clinicas se informa

sobre terapias complementarias y se
afirma que mejoran la tasa de éxito de
los tratamientos de fertilidad, se debe
proporcionar informacién clara, basada
en las mejores evidencias disponibles,
en la qgue se fundamenten dichas
afirmaciones. Si no se dispone de tales
datos, las clinicas deben indicarlo con
claridad.

Deben explicarse claramente todos los
riesgos para la salud asociados al uso de
las terapias complementarias.

Con fines de verificacion, las clinicas
deben facilitar el acceso a las fuentes
de datos basadas en la evidencia
sobre las que se apoyan las terapias
complementarias.

La informacion sobre los tratamientos
complementarios proporcionada a
través de sitios web y la publicidad
debe coincidir con la informacion
proporcionada en el documento de
consentimiento informado.
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e En los sitios web, en la publicidad vy
en los documentos de consentimiento
informado, las

informacion

deben
proporcionar completa,
clara y comprensible, basada en las
mejores evidencias disponibles, sobre
los posibles riesgos para la salud de
las personas que se someten a los
tratamientos de fertilidad. Las clinicas

clinicas

deben aclarar la solidez de esa evidencia.
e En los sitios web, en la publicidad vy
en los documentos de consentimiento
informado, las
informacion

deben
proporcionar completa,
clara y comprensible, basada en las
mejores evidencias disponibles, sobre
los posibles riesgos para la salud de los
ninos y nifas concebidas mediante la
RMA.
e Esta

clinicas

informacion debe distinguir
los riesgos para la salud especificos
asociadosalasdistintastécnicas (I1U, FIV,
ICSI) y a los diferentes procedimientos
(manipulacion quimica y fisica de
gametosy embriones). Lasclinicas deben
facilitar informaciéon sobre la solidez de
esa evidencia.

e La informacidon sobre los riesgos debe
expresarse en dos niveles: en términos
técnicos que especifiqguen el tipo
de riesgo y su probabilidad, y en un
lenguaje no técnico que sea facilmente
accesible para el publico (si es necesario,
utilizando ilustraciones).

e A efectos de verificacion, las clinicas
deben facilitar el acceso a fuentes de
datos basadas en la evidencia sobre los
riesgos para la salud.

e La informacion sobre los riesgos para la
salud asociados a las técnicas de RMA
proporcionada a través de sitios web y
de la publicidad de las clinicas deben
coincidir con la informacién facilitada
en el documento de consentimiento
informado.

e Las clinicas deben poner a disposicion
del publico los documentos de
consentimiento informado en sus sitios

web.
e Las clinicas deben elaborar hojas
informativas y documentos de

consentimiento informado adaptados a
las personas con discapacidad, tal como
exige el articulo 25 de la Convencidn
Internacional de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

e Se recomienda que las autoridades
sanitarias elaboren un catalogo publico
de documentos de consentimiento
informado y de hojas informativas que
cumplan la normativa vigente.

e Las clinicas pueden proporcionar
informacién sobre los servicios de salud
reproductiva disponibles en otros paises,
pero deben evitar promover viajar a otros
paises para obtener estos servicios si de
manera implicita o explicita se eluden
las leyes nacionales (por ejemplo, la
falta de apoyo legal para los contratos
de maternidad subrogada).

e La preocupaciéon generalizada entre los
jovenes por los “bebés de disefio” apunta
a la necesidad de informacion sobre la
éticay laregulacion legal de la donacidn
de gametos.

e Muchos jovenes apoyan la igualdad de
acceso a la RMA, aunque mantienen
posturas diversas sobre la gestacion
subrogada, reflejando asi el debate ético
y juridico actual.

e Muchos jovenesconsideran la paternidad
como un derecho, pero no distinguen
claramente entre los derechos de
reivindicaciéon y los derechos de libertad.
Es decir, no distinguen entre el derecho
a tener hijos y la libertad para tener
hijos.

e A nivel europeo existe una posible
incoherencia entre el derecho del
nifo a conocer sus origenes biolégicos
(Convencion Internacional sobre los
Derechos del Nifio, art. 8 Recomendacion
2156/2019 del Consejo Europeo,
Recomendaciones de comités nacionales
de bioética, por ejemplo, en Espanfa
y Suiza) y el anonimato del donante
(normativas nacionales).



10

w

IS

e

o

En esta seccidn se presentan las
recomendaciones especificas para Espana
elaboradas por el equipo de B2-InF,
basandose en:

1. por un lado, los datos recogidos a lo
largo del proyecto mediante entrevistas
cualitativas a jovenes espafoles, el
estudio de la informacién online
encontrada en las webs de las clinicas

de Reproduccion Medicamente Asistida

4.1. INTRODUCCION

En 2020 el ndmero medio de hijos por
mujer en Espafa fue de 1,18 y la edad
media materna alcanzd los 31 afnos® Esto
convierte a Espafa en el segundo pais con
la tasa de fecundidad mas baja de Europa“.
Ademas, junto con ltalia, Espafia es uno de
los paises de la Unién Europea con mayor
edad materna en el primer parto®.

La primera legislacién espafola sobre
RMA se aprobd en 1988, y fue revisada en
2006°. Esta legislaciéon es una de las menos
restrictivas de Europa, sin Ilimite oficial
de edad y sin restricciones de acceso en
cuanto a la situacion familiar.

Instituto Nacional de Estadistica. Edad Media a la Maternidad por orden del nacimiento segtin nacionalidad (espafiola/extranjera) de la

(RMA) en Espafa, y una revision de
los marcos juridicos nacionales e
internacionales relativos al objeto de la
investigacion.

2. por otro lado, los analisis cientificos de
esta informacion llevados a cabo por
distintos equipos del consorcio B2-InF
compuestos por cientificos expertos
en el contexto de género, en el ambito
socioculturaly en el campo del derecho.

En 2023 se aprobaron dos leyes nacionales
gque afectan al contexto juridico de la
maternidad subrogada y del acceso a las
técnicas de RMA para personas trans en
Espana. La LO 1/2023 del 28 de febrero
califica la gestacion subrogada como
una forma de violencia contra la mujer,
enfatiza la nulidad de los contratos
de gestacidon subrogada y obliga a las
autoridades publicas a realizar campanas
de informacién sobre la ilegalidad de la
gestacion subrogada. También prohibe
toda publicidad e informacién comercial
sobre la gestacién subrogada.

madre [Internet]. 2020 [cited 2021 Jul 15]. Available from: https://www.ine.es/jaxiT3/Datos.htm?t=1579

Eurostat. Women are having their first child at an older age - Products Eurostat News [Internet]. 2020 [cited 2021 Jul 15]. Available from:

The World Bank. Fertility rate, total (births per woman) - European Union | Data [Internet]. [cited 2021 Jul 15]. Available from: https://data.
worldbank.org/indicator/SP.DYN.TFRT.IN?contextual=min&locations=EU&most_recent_value_desc=false

https://ec.europa.eu/eurostat/web/products-eurostat-news/-/ddn-20200515-2

Melo-Martin I. Assisted Reproductive Technology in Spain: Considering Women'’s Interests. Cambridge Q Healthc Ethics [Internet]. 2009
Jul [cited 2021 Jul 15];18(3):228-35. Available from: https://www.cambridge.org/core/journals/cambridge-quarterly-of-healthcare-ethics/

article/abs/assisted-reproductive-technology-in-spain-considering-womens-interests/790F665819304AFD3693E9A4A0C3D75C
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Lasegundaley, LO 4/2023 del 28 de febrero,
en apoyo de la igualdad real y efectiva
de las personas trans y para asegurar los
derechos de las personas LGTBI, garantiza
el acceso a las técnicas de RMA a las
mujeres lesbianas, bisexuales y solteras,
y a las personas trans con capacidad
gestacional.

Espafa es el mayor proveedor europeo de
RMA, especialmentededonacidn de 6vulos,
y el pais europeo con mayor niumero de
tratamientos y mayor tasa de nacimientos
mediante RMA por nacimientos. En 2018,
casi el 10% de los nifos nacidos en Espafa
fueron fruto de tratamientos de RMA”.

En Espafnahayalrededorde mediocentenar

7 Geyter C De, Calhaz-Jorge C, Kupka MS, Wyns C, Mocanu E, Motrenko T, et al. ART in Europe, 2015: results generated from European
registries by ESHRE. Hum Reprod Open [Internet]. 2020 Jan 1 [cited 2021 Jul 15];2020(1). Available from: /pmc/articles/PMC7038942/

de clinicas de RMA, |la mayoria privadas.
El Sistema Nacional de Salud espanol
cubre los tratamientos para mujeres de
hasta 40 aflos y para hombres de hasta 55
afos. Sin embargo, algunas técnicas estan
excluidas del Sistema Nacional de Salud
espafol, como la donacién de ovocitos y
el diagnodstico genético preimplantacional
(DGP).Enloscentros publicosencontramos
largas listas de espera, por lo que no es de
extrafar gue la mayoria de los tratamientos
se realicen en clinicas privadas. Son
muchos los extranjeros que viajan a Espafa
a tratarse en las clinicas de RMA debido a
las restricciones legales en sus paises de
origen.

11
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ENTREVISTAS

APLICA llevd a cabo el proceso de
reclutamiento a través de su propio panel
y redes, contactando con potenciales
participantes por correo electrénico o por
teléfono para invitarles a formar parte de
la muestra segun criterios de inclusion/
exclusion.

Se realizaron 15 entrevistas entre marzo y

julio de 2021, todas ellas en espanol. Ocho
entrevistas se realizaron presencialmente
en Madrid y siete por Zoom debido a
la situacion de pandemia COVID-19, o
debido a que el participante residia en
otra ciudad (Bilbao, Barcelona o Huesca,
concretamente). Aungue en general las
entrevistas realizadas online no tuvieron
problemas de conexién, en algunas se
produjeron pequenos problemas técnicos
gue no pusieron en peligro el compromiso
y las respuestas de los participantes.

TABLA 1 - CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAGICAS DE PARTICIPANTES

PARTICIPANTES (N=15) N %
EDAD EN ANOS

18 - 22 6 40
23 - 26 2 13
27 - 30 7 47
GENERO

Hombre 7 47
Mujer 7 47
Transgénero hombre a mujer 0 0
Transgénero mujer a hombre 1 1
Otro 0 0
ORIENTACION SEXUAL

Heterosexual 7 46
Homosexual 4 27
Bisexual 4 27
Otro 0 0
OCCUPACION

Estudiante 6 40
Auténomo 0 0
Asalariado 6 40
Cuidado del hogar 0 0
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Desempleado 3 20
Incapacitado para trabajar 0 0
MAXIMO NIVEL EDUCATIVO ALCANZADO

Educacion primeria 0 0
Eduacion secundaria 0 0
Bachillerato 3 20
Licenciado 11 73
Doctorado 1 7
RESIDENCIA

Area urbana 13 86
Area semi-urbana 1 7
Area rural 1 7
CON PAREJA

Si 7 47
No 8 53
ESTADO CIVIL

Soltero 12 80
Casado o viviendo con su pareja 3 20
Viudo 0] 0]
Divorciado 0 0
Separado 0 0
CREENCIAS RELIGIOSAS

Cristiano 4 27
Musulman 0 0
Judio 0] 0]
Ortodoxo 0 0
Otro 0 0
Ninguna 11 73

13

Las entrevistas fueron realizadas por participantes se mostraron dispuestos a
investigadores hombres y mujeres, segun cooperar y hablaron abiertamente sobre
el género de la persona entrevistada. Los los temas propuestos.
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CLINICAS

Se realizé una busqueda tematica con la
herramienta Google TRENDS para escoger
las palabras clave maéas utilizadas para la
seleccionar las clinicas de RMA a explorar.

Se seleccionaron las 5 palabras clave

principales identificadas, buscandose
en Google una por una: 1. Fertilizacidon;
2. Inseminacion; 3. Infertilidad; 4.

Embarazo FIV; y 5. ICSI. Se establecieron
las siguientes claves de busqgueda:
idioma local (espanol) y el pais (Espana).
Fueron excluidos aquellos resultados de
busqueda que no fueran clinicas de RMA,
tales como articulos de revistas o blogs.
En los resultados de las busquedas de
cada palabra clave se seleccionaron las
clinicas principales atendiendo al orden
de aparicion.

Medistella llevdo a cabo la recogida de
datos durante los meses de julio y agosto
de 2021. Se exploraron las paginas web

de las clinicas de RMA seleccionadas
en el idioma local (espanol) y luego se
tradujeron alinglés. Toda la informacion se
recogido mediante plantillas especialmente
disefiadas. Una vez completada la plantilla,
fue revisada por un hablante de inglés
nativo. Las clinicas de RMA espanolas,
en comparaciéon con el resto de paises
analizados, ofrecen una informacion
muy extensa en sus webs. En total, se
recopilaron casi 500 paginas.

Ademids, Medistellacontactéconlasclinicas
de RMA espafiolas seleccionadas, tanto
directamente como a través del método
“comprador misterioso”, para recopilar
informacidn adicional no disponible en los
sitios web. Como resultado, se recibieron
algunos folletos informativos, pero en
ninguncasoformulariosde consentimiento
informado.

TABLA 2 - CARACTERISTICAS DE LAS CLINICAS EXPLORADAS

NOMBRE NUMERO CICLOS INICIADOS* PAGINAS DE
DE CEN- DATOS RECO-
TROS PILADOS"®

FRESCOS [CONGELA-
DOS

I\V1 31 >500 >500 105

Instituto Marqués 1 100-500 100-500 86

Instituto Bernabeu 8 100-500 <100 131

Ginefiv 3 >500 >500 96

FIV Valencia 1 100-500 100-500 83
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* Ciclos iniciados: nimero de ciclos de tratamientos iniciados para lograr el embarazo durante el afio 2018. Los registros publicos muestran
3 categorias: <100, 100-500, >500 ciclos para cada centro. En caso de multiples centros con informacién disponible, se seleccioné el
centro con mayor nimero de ciclos

° Paginas de datos recopilados: nimero de paginas de datos recopilados del sitio web de la clinicas .

(1) Datos Publicos de los Centros 2018 (SEF 2019) [Internet]. [cited 2021 Oct 25]. Available from: https://www.registrosef.com/index.aspx#-
Publicos18.



GUIAS DE RECOMENDACION PARA ESPANA

4.2. GUIAS DE RECOMENDACION

RECOMENDACIONES SOCIOCULTURALES Y
DE GENERO

Estar mejor informados sobre los tratamientos de infertilidad requiere
que la informaciéon proporcionada por las clinicas de RMA se ajuste a las
preocupaciones y a las expectativas de la ciudadania, especialmente de la
poblaciéonjoven.Tambiénrequiereque losciudadanosestén mejorinformados
sobre la infertilidad en general, incluidas sus causas, su prevalencia y su

tratamiento.

Para incrementar el conocimiento de
la ciudadania sobre la infertilidad,
las autoridades sanitarias deberian
poner en marcha y liderar campafas
de informacién y de concienciacion.
Estas campafas deberian contribuir
infertilidad
proporcionando informacién sobre la

a desestigmatizar la

prevalencia y las causas de la infertilidad
tanto en hombres como en mujeres.
Ademds, deberian informar sobre Ia
diversidad de métodos disponibles para
las parejas e individuos para ser padresy
madres.

Los sitios web de las clinicas de
RMA deberian ser mas sencillos, con
informacidn mas sintetizada (para evitar
confusiones) y deberian utilizar menos
términos y detalles médicos.

Las clinicas de RMA deberian ser mas
transparentes sobre los costes de los
tratamientos, facilitando informacion
sobre los precios de las distintas técnicas
y de las terapias complementarias.

La informacion de los sitios web de
las clinicas de RMA deberian ser mas
inclusivas, atendiendo a cuestiones
de género, sin centrarse Unicamente
en las mujeres (por ejemplo, evitando
referenciassistematicasala maternidad),
y deberian proporcionar informacioén

sobre las opciones de RMA para personas
trans o intersexuales.

Las clinicas deben asegurarse de que se
dirigen a posibles donantes de forma
respetuosa.

Las clinicas deben realizar un ejercicio
de reflexion sobre su discurso relativo
a los embriones. Las clinicas de RMA
deben evitar ambivalencias a la hora de
hablar sobre la donacién y la adopcidn
de embriones.

Las clinicas deben proporcionar
informacién y publicidad de forma
coherente con la diversidad étnica, racial
y cultural de la poblacién espafola, vy
deben proporcionar informaciéon sobre
las opciones de RMA para todos los
géneros y/u orientaciones sexuales.

El Gobierno Espafiol debe ser consciente
de que la juventud espafnola esta
preocupada no soélo por la mejora del
acceso a los tratamientos de infertilidad,
sino también por el acceso universal a los
servicios béasicos de atencion primaria y
salud reproductiva.

15
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RECOMENDACIONES LEGALES

La disponibilidad y adecuacion de la informacidn facilitada por las clinicas de RMA
depende, en parte, del estado de los marcos juridicos pertinentes. Concretamente,
de las leyes que regulan los tratamientos de fertilidad y los servicios sanitarios en
general, de las leyes que regulan el consentimiento informado y el uso de datos
personales, de las leyes que regulan la publicidad, y de las leyes que afectan al

matrimonio y a la filiacion.

PUNTOS FUERTES DEL MARCO
JURIDICO EN ESPANA:

e Existe una Obligacién legal de informar
de manera accesible a personas con
discapacidad (arts. 4.2, 54, 6.4 y 117
de la Ley 14/2006 y art. 29 bis de la Ley
General de los Derechos De personas con
Discapacidad y su inclusion social, 2022).

e La publicidad testimonial requiere
autorizacion por escrito (Norma
Deontoldégica 19 Coédigo de Conducta
Publicitaria).

e La donacion de gametos esta regulada
por el Protocolo de Estudio del Donante
de la Comision Nacional de Reproduccion
Humana Asistida de 2021 (CNRHA).

e Elconsentimientoinformadoestaregulado
por art. 8 Ley de Autonomia del Paciente.

DEFICIENCIAS DEL MARCO
JURIDICO EN ESPANA:

e Encontramos una posible inconsistencia
entre el derecho del nifioc a conocer
sus origenes bioldgicos (Convencion
Internacional sobre los Derechos del
Niffo, art. 8 Recomendacién 2156/2019
del Consejo Europeo, Recomendacidn del
Comité Nacional de Bioética de Espana) y
el anonimato del donante (establecida por
la ley espanola).

e Enelordenamiento juridico espafnol existe
unalagunarespectoala practicaderecibir
ovocitos de la pareja (método ROPA), ya
gue no estd especificamente regulada.

DEFICIENCIAS EN LA
INFORMACION PROPORCIONADA
POR LAS CLINICAS:

Toda lainformacion facilitada por las clinicas
-a través de sus paginas web, publicidad y

documentos de consentimiento informado-
estd regulada por las normas legales que
regulan el acceso y empleo de las técnicas
de RMA, el consentimiento informado y la
publicidad comercial. Hemos constatado que
lainformacidn proporcionada por lasclinicas
sobre las tasas de éxito de los tratamientos
de fertilidad, las terapias complementarias
(procedimientos complementarios ofrecidos
por las clinicas con el fin de mejorar los
resultados de los tratamientos de fertilidad)
y los posibles riesgos asociados a la RMA
no cumple, en términos generales, con
estas normas. Por consiguiente, en aras de
una mayor transparencia, formulamos las
siguientes recomendaciones para mejorar
esta informacion:

e La tasa de éxito debe definirse claramente
comotasadenacidosvivos,enconsonancia
con las expectativas de las personas
gque buscan tratamiento de fertilidad vy
su principal motivo para contratar los
servicios de una clinica.

e Lainformacidonsobrelastasasde éxitodebe
basarse en la mejor evidencia disponible.
Las clinicas deben facilitar informacion
sobre la solidez de esa evidencia.

e Las tasas de éxito deben especificarse en
relacion con la edad, con las diferentes
técnicas y con el uso de la donacion de
ovulos.

e Las clinicas deben facilitar el acceso a las
fuentes de datos basadas en la evidencia a
efectos de verificacion.

e La informacién proporcionada sobre las
tasas de éxito a través de los sitios webs
de la clinicas de RMA y la publicidad debe
coincidircon lainformacidon proporcionada
en el documento de consentimiento
informado.
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e Si en las webs de las clinicas se informa

sobre terapias complementarias y se
afirma que mejoran la tasa de éxito de
los tratamientos de fertilidad, se debe
proporcionar informacién clara, basada en
las mejores evidencias disponibles, en la
gue se fundamenten dichas afirmaciones.
Si no se dispone de tales datos, las clinicas
deben indicarlo con claridad.

Deben explicarse claramente todos los
riesgos para la salud asociados al uso de las
terapias complementarias.

Con fines de verificacion, las clinicas deben
facilitar el acceso a las fuentes de datos
basadas en la evidencia sobre las que se
apoyan las terapias complementarias.

La informacion sobre los tratamientos
complementarios proporcionada a través
de sitios web y la publicidad debe coincidir
con la informacién proporcionada en el
documento de consentimiento informado.

En los sitios web, en la publicidad y en los
documentos de consentimiento informado,
las clinicas deben proporcionar informaciéon
completa, clara y comprensible, basada en
las mejores evidencias disponibles, sobre
los posibles riesgos para la salud de las
personas gque se someten a los tratamientos
de fertilidad. Las clinicas deben aclarar la
solidez de esa evidencia.

En los sitios web, en la publicidad y en los
documentos de consentimiento informado,
las clinicas deben proporcionar informacion
completa, clara y comprensible, basada en
las mejores evidencias disponibles, sobre
los posibles riesgos para la salud de los
nifos y nifas concebidas mediante la RMA.
Esta informacion debe distinguir los
riesgos especificos asociados a las distintas
técnicas (IIU, FIV, ICSI) y a los diferentes
procedimientos (manipulaciéon guimica vy
fisica de gametosy embriones). Las clinicas
deben facilitar informacion sobre la solidez
de esa evidencia.

La informacién sobre los riesgos debe
expresarse en dos niveles: en términos
técnicos que especifiqguen el tipo de
riesgo y su probabilidad, y en un lenguaje
no técnico que sea facilmente accesible

para el publico (si es necesario, utilizando
ilustraciones).

e A efectos de verificacion, las clinicas deben

facilitar el acceso a fuentes de datos
basadas en la evidencia sobre los riesgos
para la salud.

La informacién sobre los riesgos para la
salud asociados a las técnicas de RMA
proporcionada a través de sitios web vy
de la publicidad de las clinicas deben
coincidir con la informacidén facilitada en el
documento de consentimiento informado.

RECOMENDACIONES ADICIONALES
IMPORTANTES PARA LAS CLINICAS:

e Las clinicas deben poner a disposiciéon del

publico los documentos de consentimiento
informado en sus sitios web.

Las clinicas de RMA deben facilitar
informacidon accesible a las personas con
discapacidad (Ley General de derechos de
las personas con discapacidadysuinclusiéon
social, 2022). y deben hacer publicas vy
adaptadas a las personas con discapacidad
las hojas informativas y los formularios de
consentimiento informado (arts. 4.2. 5.4,
6.4y 11.7 de la Ley 14/2006).
Lasclinicasdebeninformarensussitios web
sobre las condiciones (ej. edad de la mujer,
etc.) para recibir ayudas gubernamentales
(ej.delaseguridad social) paratratamientos
de fertilidad.

Las clinicas de RMA deben explicar con
claridad que el empleo del método de
Recepcion de Ovocitos de la Pareja (ROPA)
no es condicidn para la co-maternidad legal
(art. 7.3 ley 14/2006), co-maternidad que,
juridicamente, depende de la existencia de
matrimonio civil entre las mujeres y no de
la procedencia de los gametos.

Las clinicas deben informar sobre
las indicaciones para realizacion del
Diagndstico Genético Preimplantacional
(DGP) conforme normativa vigente (art.
12 Ley 14/2006), evitando generar la
percepcion de que es un método que deba
emplearse de manera generalizada.

De acuerdo con la legislacion nacional
(LO 1/2023) las clinicas deben aclarar que
el acceso a la RMA para hombres solteros
y parejas de hombres sin capacidad
gestacional s6lo es posible a través de la
gestacion subrogada, y que la misma es
ilegal en Espafna, independientemente de
su caracter altruista o no, y del pais donde
se lleve a cabo, al ser considerada una forma
de violencia contra la mujer.
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e De acuerdo con la legislacion nacional
(LO 1/2023) las clinicas no deben facilitar
ninguna informacidon sobre intermediarios
que participen en servicios relacionados
con la gestacion subrogada (ya sean
comerciales o altruistas) dentro o fuera del
pais.

e La publicidad testimonial en los sitios
web y en las hojas de informaciéon debera
ir acompanada de autorizacion escrita del
testigo (art. 5 de la Ley de Competencia
Desleal y art. 19 del Coédigo de Conducta
Publicitaria).

e El uso de influencers en los medios sociales
debe ser claramente reconocible como
publicidad (Codigo de Conducta sobre el
uso de influencers en la publicidad 2021).

CONSIDERACIONES PARA LA
MEJORA DE LA INFORMACION
PUBLICA:

e Se recomienda que las autoridades
sanitarias elaboren un catalogo publico de
documentos de consentimiento informado
y de hojas informativas que cumplan la
normativa vigente.

Las personas gue buscan un tratamiento
de fertilidad deben ser informadas de las
alternativas disponibles a la RMA, incluida
la adopciéon y la posibilidad de revertir
la infertilidad mediante intervenciones
biomédicas.
Debecrearseunregistronacionaldeclinicas
que proporcione informacién normalizada y
actualizada sobre las tasas de éxito.

Los ciudadanos deben ser informados sobre
la definicion legal, sobre las condiciones de
la paternidad y de la filiacion, y sobre los
derechos que implican los tratamientos de
RMA (derechos de los padres, derechos de
los donantes, derechos de la descendencia).
Las campanas informativas deben incluir la
regulacion legal de las técnicas de RMA vy
esta informacion debe cubrir los aspectos
bioldgicos, legales, éticos y econdmicos
del uso de las técnicas (art. 3.3 de la Ley
14/20086).
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