REVISTA GALEGA DE ADMINISTRACION PUBLICA (REGAP) | ISSN-L: 1132-8371 | Nam. 60

Revista Galega de Administracion Piblica, EGAP

@ @ @ Nam. 60_xullo-decembro 2020 | pp. 37-92
BY NC Santiago de Compostela, 2020
https://doi.org/10.36402/regap.v0i60.4634

© Francisco Javier Sanz Larruga

ISSN-L: 1132-8371

Recibido: 10/11/2020 | Aceptado: 14/12/2020

Editado baixo licenza Creative Commons Atribution 4.0 International License

Dereito a unha informacion
sanitaria veraz e a unha

boa xestion dos datos
epidemioloxicos. Unha
materia pendente en Espana
con motivo do COVID-19

Derecho a una informacion
sanitaria veraz y a una

buena gestion de los datos
epidemiologicos. Una asignatura
pendiente en Espana con
motivo del COVID-19

Right to accurate health
information and good
management of epidemiological
data. A pending issue in

Spain due to COVID-19

FRANCISCO JAVIER SANZ LARRUGA

Catedratico de Dereito Administrativo
Universidade da Coruna
https:/orcid.org/0000-0003-1045-5888
fisanz@udc.es

Resumo: Estudo sobre o réxime xuridico da informacion sanitaria vixente en Espana, incluidos os dereitos
e obrigas dos cidadans, asi como das distintas administraciéns pablicas. Unha vez estudado o anterior
réxime, analizase de xeito critico como se desenvolveron os principios, dereitos e procedementos do sis-
temade informacion pdblica durante o estado de alarma declarado en Espana con motivo da propagacion
do COVID-19. Finalmente, ofrécense algunhas propostas de reforma do grupo normativo na materia
ante a experiencia desenvolvida nos primeiros meses da pandemia e baseadas nas criticas realizadas ao
actual sistema de informacién sanitaria.
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Dereito a unha informacion sanitaria veraz e a unha boa xestion dos datos epidemiol6xicos.
Unha materia pendente en Espafia con motivo do COVID-19

Resumen: Estudio sobre el régimen juridico de la informacién sanitaria vigente en Espanfa, incluidos los
derechos vy obligaciones de los ciudadanos, asi como de las diferentes administraciones puablicas. Una
vez estudiado el anterior régimen, se analiza de forma critica cémo se han desarrollado los principios,
derechos vy procedimientos del sistema de informacion pablica durante el estado de alarma declarado
en Espana con motivo de la propagacion del COVID-19. Finalmente, se ofrecen algunas propuestas de
reforma del grupo normativo en la materia ante la experiencia desarrollada en los primeros meses de la
pandemia y sobre la base de las criticas realizadas al sistema vigente de informacion sanitaria.

Palabras clave: derecho a la informacion, COVID-19, informacion sanitaria, informacion epidemiologica.

Abstract: Study on the legal regime of health information in force in Spain, including the rights and obli-
gations of citizens as well as the different Public Administrations. Once the previous regime has been
studied, it is critically analyzed how the principles, rights and procedures of the public information system
have been developed during the state of alarm declared in Spain due to the spread of COVID-19. Finally,
some proposals for reform of the regulatory group on the matter are offered in light of the experience
developed in the first months of the pandemic and based on the criticisms made of the current health
information system.

Key words: right to information, COVID-19, heath information, epidemiological information.

SUMARIO: 1 Introducién. 2 Sistema xeral de informacién sanitaria no réxime xuridico vixente. En parti-
cular, a informacion epidemioléxica. 2.1 Acerca da relevancia da informacién epidemioldxica para a sal-
vagarda da salde colectiva nun contorno de incerteza cientifica. 2.2 O "principio de transparencia” como
principio inspirador. 2.3 Os dereitos e deberes dos cidadans relacionados coa informacion sanitaria. 2.3.1
Dereitos sanitarios. 2.3.2 Obrigas e deberes sanitarios. 2.4 O "Sistema de informacion sanitaria epide-
mioldxica”: organizacion, funcions e obrigas das administracions pdblicas. 2.4.1 O "Sistema de informa-
cion en salde pablica” Organizacion, datos e seguridade da informacion. 2.4.2 A “vixilancia en satde pa-
blica” En particular, a "vixilancia epidemioloxica’, as “redes de vixilancia” e a "Rede Nacional de Vixilancia
Epidemioloxica” 2.4.3 A "comunicacién en salde piblica” e outras obrigas das administracions pdblicas.
As "Directrices de comunicacion de riscos” da OMS de 2018. 2.4.4 O "Centro de Coordinacion de Aler-
tas e Emerxencias Sanitarias” como centro coordinador da Rede Nacional de Vixilancia Epidemioloxica.
2.4.5 As relacions de colaboracion con organizacions cientificas e profesionais. Publicidade dos comités
de asesoramento e garantias para a sda independencia. 3 Desenvolvemento da informacion sanitaria
e a transparencia no estado de alarma. 3.1 Bases xuridicas do “estado de alarma" Breve referencia a
estrutura organizativa para a xestion do COVID-19. 3.2 Trabas iniciais a transparencia e suspension de
prazos procesuais e administrativos. 3.3 O acceso a informacion sanitaria e transparencia. 3.4 Unha co-
municacion pablica da crise sanitaria manifestamente mellorable. 3.5 Loita contra desinformacién sani-
taria e "infodemia” e a proteccién das liberdades informativas. 3.5.1 Desinformacién, “infodemia” e fake
news sobre COVID-19. Iniciativas desde a OMS e a Union Europea. 3.5.2 O caso de Espana: seguridade
nacional, desinformacion e liberdade de expresion. 4 Cara a un novo sistema de informacion sanitaria
veraz, transparente e aberto, asesorado cientificamente, tecnoloxicamente avanzado e respectuoso coa
privacidade. 4.1 Necesidade dunha profunda revisién do sistema de informacién sanitaria. 4.2 As novas
propostas institucionais para a reforma do sistema de informacion tras o estado de alarma. 4.3 Un go-
berno aberto, transparente e informado na xestion da informacion sanitaria. 4.3.1 Un presuposto insubs-
tituible: a calidade e a xestion dos datos. 4.3.2 Unha comunicacion veraz e transparente. 4.3.3 Un 6rgano
independente para o asesoramento cientifico e técnico. 4.4 O imprescindible recurso a tecnoloxia e a
innovacion na loita contra o coronavirus. A ponderacion entre a proteccion da salde e a preservacion da
privacidade. 4.4.1 Ideas previas sobre a aplicacion das tecnoloxias informaticas e telematicas no control
do COVID-19. Intelixencia artificial e big data. 4.4.2 Sobre as medidas tecnoldxicas promovidas polo Go-
berno espafiol a partir do estado de alarma. Especial referencia ao "Radar COVID" 4.4.3 Cara ao equilibrio
entre as medidas tecnoloxicas e a proteccion da privacidade. Un enfoque desde a salde. 5 Reflexion final:
aprender da crise.
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1 Introducion

Cando escribimos estas lifias hai xa case 50 millons de contaxiados e mais de 1.230.000
falecidos en todo o mundo polo virus SARS-CoV-2 ou COVID-19; e, no caso de Espafia,
contabilizanse 1.328.832 contaxiados e 38.833 falecidos, ainda que sobre esta mesma
cifrahai, como veremos, unha viva controversia acerca da stia verosimilitude'. A nosa
sociedade avanzada e tecnificada do século XXI sufriu, con motivo desta pandemia
mundial —que a Organizaciéon Mundial da Satide non tivo mais remedio que declarar o
11de marzo de 2020—, unha cura de humildade ante as ainda abundantes incognitas e
incertezas que o coronavirus presentana actualidade. Unha vulnerabilidade sanitaria
tan estendida como inesperada.

Agora técanos pensar —en palabras do profesor D. FARBER (da UC-Berkeley Law
School)— como facer fronte a “incerteza na era do coronavirus”2 Para iso, como si-
nala, D. INNERARITY, “cofiecer e designar axeitadamente a natureza da crise é unha
condicién necesaria para que tomemos as mellores decisiéns...”, algo que, ante a
complexidade da crise sanitaria, s pode facerse cun pensamento sistematico3. “E un
problema mais epistemoldxico que epidemioléxico” e a solucion —se é que existe— “é
cuestion de intelixencia colectiva, organizacion e proteccion ptblica”, segue dicindo
o autor E, finalmente, o fildsofo e director do Instituto Globernance, recomenda,
desde o punto de vista institucional, “un estilo de goberno mais cognitivo e menos
ideol6xico”, maior “capacidade colectiva de gobernar a crise” e a “confianza” como
“yalor clave das instituciéns”s.

No medio de tantas perplexidades e incertezas, o obxecto do noso estudo pode
parecer unha aporia: o dereito 4 informacion sanitaria nunhas circunstancias en que
a informacion sobre o COVID-19 é abundantisima, pero ainda con moitas incégnitas
por revelar. Nun sistema sanitario como o espafiol, o dereito 4 informacién sanitaria
sufriu un inusitado embate da catastrofe do coronavirus malia que, sobre o papel
das normas, as garantias dos cidadéans e o desefio do sistema ptiblico de informacién
sanitario est4 bastante desenvolvido no ordenamento xuridico sanitario do noso pais.

1 Unha das fontes de informacion mais solventes a escala mundial é a Universidade Johns Hopkins a través do seu Corona-
virus Resource Center. Acceso web: https:/coronavirus jhu.edu/map.html.

2 Dasua colaboracion no Blog LegalPlanet do 23 de marzo de 2020: "Uncertainty in the Age of Coronavirus”. Como bo experto
en dereito ambiental e no dereito dos riscos, ofrece algunhas soluciéns do campo ambiental, como a achega dos expertos,
a analise de escenarios e o recurso ao principio de precaucion.

3 (fr. o seu ensaio Pandemocracia. Una filosofia de la crisis del coronavirus, Galaxia Gutemberg, Madrid, 2020 (edicion dixital),
do seu capitulo 1° sobre “"complexidade da pandemia” Sinala o autor que a maior parte das equivocacions se deron por
“falta de cofiecemento’; "non se fixo o esforzo correspondente” (xeracion de saber experto, deliberacion colectiva, prevision
e estratexia).

4 |bidemdo seu capitulo 2° sobre “o final do mundo” Tamén insiste en que "necesitamos articular unha intelixencia distribui-
da de xeito disperso e formas de autoorganizacion coordinada (...) cofiecemento compartido e a cooperacion”.

5 Ibidem do seu capitulo 3° sobre "virus contra o populismo” Nunha colaboracion do mesmo autor para o diario £/ Pais, titu-
lada “Las certezas que tenemos” (12/08/2020), afirma que agora “as nosas principais controversias xiran arredor de: que
ignorancia podemos permitirnos, como podemos reducila con procedementos de prevision, ou que riscos é oportuno asu-
mir", "estamos ante o desafio de aprender a xestionar esas incertezas que nunca poden ser completamente eliminadas e
transformalas en riscos calculables e en posibilidades de aprendizaxe”; en definitiva, conclle, “hai que aprender a soportar
aincerteza”
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Seguindo as recomendaciéns epistemol6xicas do profesor INNERARITY, é obrigado
nestes momentos —sumidos ainda no fragor da pandemia— promover o cofiecemento
no campo da satide e da sanidade publicas co obxectivo de ofrecerlles aos pacientes
(sufridores, en moitos casos) cidadans a mellor informacién dispofiible. E sen que
para iso importe rectificar as practicas erréneas, pois niso esta en xogo recobrar a
confianza nas instituciéns sanitarias e nas mellores orientaciéns posibles dos cida-
déans na xestion desta crise.

Eliximos este tema de estudo non sé pola importancia que a informacién sanitaria
presenta ante unha crise sanitaria como esta do COVID-19, senén pola xeneralizada
critica —por parte de profesionais e expertos— que este aspecto concreto da xestion
publica desatou desde o comezo no noso paisé. E isto coa pretensién de analizar como
esta prevista a informacién publica no noso ordenamento xuridico e, se é preciso,
emprender reformas neste capitulo da satde ptblica.

Este traballo esta estruturado, principalmente, en tres partes, se excluimos esta
“Introducién” (apartado 1), a “Reflexion final” (apartado 5) e a “Bibliografia”: unha
primeira parte —obxecto do apartado 2— sobre o “sistema xeral de informacién sani-
taria” no réxime xuridico vixente en Espafia, cunha especial atencién & “informacién
epidemioléxica” na cal nos chama a atencién (en contraste coa stia aplicacion practica)
a detallada previsién normativa dos seus elementos configuradores e dos dereitos —e
as obrigas de informacién— que estan en xogo, e, en particular, o dereito & informa-
cién sanitaria epidemioldxica que encabeza o titulo deste traballo. En segundo lugar,
analizamos ao longo do apartado 3 o “desenvolvemento da informacién sanitaria”
no primeiro estado de alarma’ —que se prolongou desde o 14 de marzo ata o 21 de
xufio de 2020, despois de sucesivas prorrogas (seis) e o desenvolvemento das fases da
“desescalada” ou “transicién 4 nova normalidade” —, onde estudamos criticamente
0s mais relevantes aspectos da informacion sanitaria neses meses: a transparencia,
a comunicacién da crise sanitaria e a loita contra a desinformacion. E, finalmente,
na terceira parte —correspondente ao apartado 4— abordamos os mais importantes
aspectos que deben orientar o futuro do sistema de informacién sanitaria en casos
de epidemia como esta e partindo da base de que o sistema require unha profunda
revision, ainda que a regulaciéon vixente é, ao noso xuizo, bastante completa.

6 Como boton de mostra, sinalo as das colaboracions publicadas nunha prestixiosa revista médica: GARCIA-BASTEIRO,
A., ALVAREZ-DARDET, C.,, BENGOA, R, BORREL, C., DEL VAL, M., et al, “The need for an independent evaluation of the
COVID-19 response in Spain’, The Lancet, 6 de agosto de 2020; e TRIAS-LLIMOS, S., ALUSTIZA, A, PRATS, C., TOBIAS, A. e
RIFFE, T., “The need for detailed COVID-19 data in Spain’, The Lancet, vol. 5, n. 11, 2020.

7 Osegundo estado de alarma foi declarado polo Real decreto 926/2020, do 25 de outubro, que, pola sta vez, foi posterior-
mente prorrogado en virtude do Real decreto 956/2020, do 3 de novembro de 2020, por un periodo de seis meses, desde
as 00.00 horas do 9 de novembro ata as 00.00 horas do 9 de maio de 2021.
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2 Sistema xeral de informacion sanitaria
no réxime xuridico vixente. En particular,
a informacion epidemioloxica

2.1 Acerca da relevancia da informacion epidemioloxica para a
salvagarda da saide colectiva nun contorno de incerteza cientifica

Na stia monografia sobre o “marco xuridico da proteccién fronte as epidemias e ou-
tros riscos sanitarios” e, mais concretamente, ao tratar do principio de transparencia
como un dos “principios basicos da protecciéon da satide colectiva”, o profesor CIERCO
SEIRA pon de manifesto a importancia que para a salvagarda da satide colectiva ten a
informacién sanitaria?®; e sinala ademais que: “non cabe dibida de que a intervencion
da Administracién na procura deste obxectivo (salvagarda da satde colectiva) esta
moi condicionada pola cantidade e a calidade da informacién que sexa capaz de obter,
recompilar, ordenar, analizar e interpretar. S6 grazas a un acervo informativo com-
pleto sobre os problemas de satide que con caracter xeral afectan a poboacién pode
confeccionarse mais tarde unha politica de satide publica verdadeiramente eficaz”.
E, dentro deste caudal de informacién sanitaria, segue dicindo o autor, “cobra un
particular interese a denominada “informacién epidemioléxica”.

Atento agora aos beneficios que lle reporta a satide publica a informacion epide-
mioldxica, o profesor CIERCO SEIRA destaca os seguintes:

1°. “esta informacién permite cofiecer cales son os problemas de satide que afectan a
unha poboacién determinada, nun momento dado, e nunha area especifica concreta”;

29, “serve para illar as causas ou os factores que se mostran como posibles deter-
minantes das enfermidades”®, tanto de forma estatica como dinamica,

3°. é de “grande utilidade para levar a cabo a planificacién das politicas de satde
publica”;

£4°. “serve (...) para avaliar a posteriori ou “monitorizar” (...) o grao de eficacia das
medidas e acciéns emprendidas pola Administracion”;

8  (fr. CIERCO SEIRA, C., Administracion Publica y salud colectiva. El marco juridico de la proteccion frente a las epidemias y otros
riesgos sanitarios, Comares, Granada, 2006.

9  Ibidem, p. 55.

10 Ibidem. Amparandose no concepto vixente de "epidemioloxia’; a informacion epidemioldxica "engloba o conxunto da infor-
macion relativa aos problemas de salde da poboacion e aos determinantes que inciden sobre ela”

11 Ibidem, p. 56.
12 Ibidem.

13 Ibidem, p. 57. Engade a este respecto: a “informacién, a par que facilita os datos sobre os problemas de salide da po-
boacion, ofrece a posibilidade de xerarquizalos, revelando cales son as necesidades que en cada momento deben atender-
se con maior prioridade”.

14 Ibidem.
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59.a “deteccién precoz” que permite “detectar os gromos de enfermidades e evitar,
con intervenciéon rapida, que se convertan en epidemia”?.

Volvendo ao principio, a axeitada xestién da informacién epidemioldxica “trae
como correlato natural a exixencia dunha axeitada transparencia” no seu uso e
manipulacion’s.

Agora ben, na procura de informacién sobre o COVID-19 na cal se require, polo
tanto, a “apelacion a ciencia”, é importante sublifiar, como fai ESTEVE PARDOY,
a “espesa incerteza que sobrevoa un risco de extrema gravidade para a saude” e
que, polo tanto, a dita apelacién 4 ciencia se leva a cabo nun “contorno de incerteza
cientifica”®. 0 COVID constitde un risco que compre regular e xestionar, e, para tal fin,
tomar decisiéns tras o cofiecemento que se vaia adquirindo®. Ao carecer do suficiente
coflecemento experto sobre o COVID-19, o cofiecemento “debe adquirirse entén en
plena epidemia, en vivo”2°. Ante esta situacién e dado que se tefien que adoptar medi-
das para evitar danos a satde, as “estratexias desenvolvidas polo dereito para decidir
en situacions de incerteza cientifica” son, segundo o profesor ESTEVE PARDO, ddas:

12, A “estratexia externa, cientifista, de decisién da incerteza”, que pode sinteti-
zarse do seguinte xeito:

— Esté baseada no “principio de precaucién”, principio xuridico empregado en
contornos de incerteza cientifica ante riscos para a satide e para o medio ambiente.

— Dado que ante a incerteza e os riscos despregados é necesario exceptuar o réxime
xuridico aplicable, outro principio, o de “proporcionalidade”, aparece con grandes
potencialidades, obrigando a ponderar as medidas que cémpre adoptar en atenciéon
aos posibles danos>>.

— A situacion de excepcionalidade leva consigo, asi mesmo, “unha marcada vo-
cacion de provisionalidade” das medidas que se adopten e coa necesidade de volver
anormalidade do dereito cando desapareza a incerteza?.

22, A “estratexia interna de decisién sobre certezas e referencias construidas, de
ficcion” (“autorreferencial”), baseada, como di ESTEVE PARDO, en presunciéns tanto
de tipo procedemental como institucional, de maneira que, no contorno de incerteza,
“non se lles pode pedir aos érganos politicos ou administrativos competentes o don
da profecia para que acerten nas stias decisiéns”, pero “o que siresulta exixible é que

15 Ibidem.
16  Ibidem, p. 58.

17 ESTEVE PARDO, J., “La apelacion a la ciencia en el gobierno y gestion de la crisis del COVID-19", Revista de Derecho Pdblico:
Teoria y Método, vol. 2, 2020, pp. 35-50.

18  Ibidem, p. 36.

19 O profesor ESTEVE PARDO distingue tres fases na regulacion do risco: “a decision sobre o risco permitido’, “a xestion dese
risco” (unha fase centrada tamén na adquisicion de cofiecementos) e “o tratamento das responsabilidades polos danos
e perdas que das anteriores fases poidan derivar” ("La apelacién a la ciencia en el gobierno y gestion de la crisis del CO-
VID-19’, cit. loc. cit, p. 38).

20 [bidem, p. 38.
21 Ibidem, p. 40.
22 Ibidem, p. 41.
23 Ibidem, pp. 43 e 44,
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esas decisions se atefian a unhas certas referencias institucionais e procedementais
para reforzar a lexitimidade das stias decisions e non tanto o seu acerto cientifico”:

— Desde o punto de vista institucional, tratase de crear un “érgano”, “instituto,
“comité cientifico”, “previamente definido e institucionalizado” ao que se lle outorga
a “lexitimidade”, ainda que non garante o acerto cientifico; “un érgano integrado
por expertos moi cualificados para extraer del a necesaria presuncién de autoridade
cientifica para dar cobertura as decisions politicas ou administrativas en situaciéns
de incerteza”.

— Desde o punto de vista procedemental, fai falta un minimo de regulacién para a
solicitude dos informes, a accesibilidade a estes, etcétera.

Nas péaxinas que seguen imos intentar ofrecer as bases xuridicas do sistema de in-
formacién sanitaria vixente en Espafia, que se atopa principalmente na Lei 33/2011, do
/4 de outubro, xeral de satide publica (en diante, LXSP). Chama a atencién a densidade
normativa desta funcién informativa da sanidade que nos obriga a desenvolver con
algin detalle os principais elementos configuradores do seu réxime xuridico.

2.2 0 “principio de transparencia” como principio inspirador®

Dous anos antes da promulgacion da Lei19/2013, do 9 de decembro, de transparencia,
acceso a informacién publica e bo goberno, a LXSP incluiu entre os seus principios
inspiradores o de “transparencia”, establecendo no seu artigo 3.f) que “as actuacions
de satide puiblica deberan ser transparentes” e ademais que “a informacién sobre estas
debera ser clara, sinxela e comprensible para o conxunto dos cidadans”.

Outro dos principios orientadores da accién en materia de satide piblica, o “prin-
cipio de precaucién”, recollido no artigo 3.d) da LXSP, en virtude do cal “a existencia
de indicios fundados dunha posible afectacién grave da satide da poboacién, mesmo
cando houbese incerteza cientifica sobre o caracter do risco, determinara a cesacion,
prohibicién ou limitacién da actividade sobre a que concorran”, pode ter relacién
coa informacién sanitaria en que, en moitas ocasiéns (como a da pandemia do co-
ronavirus), esta afectada de “incerteza cientifica”; e na stia aplicacién integrada co
principio de transparencia pode implicar que a falta de certeza dea lugar a lexitimar
decisions publicas de prohibicion ou limitaciéns de determinadas actividades (como,
por exemplo, a celebracién de reuniéns ou manifestacions publicas)?®.

24 |bidem, pp. 46 e 47.

25 Para o profesor CIERCO SEIRA, o principio de transparencia é un dos principios basicos da proteccion da satde (Administra-
cion Puablica y salud colectiva. El marco juridico de la proteccion frente a las epidemias y otros riesgos sanitarios, cit., pp. 53-74).
Ao estudalo na stia monografia permitelle tratar todos os aspectos que tefien que ver coa informacion sanitaria, salvo “as
técnicas de informacion’, que as trata no apartado relativo as “formas de actuacion administrativa” (cfr. as stas pp. 176-
184).

26 CIERCO SEIRA pon de manifesto as mltiples conexions que poden darse entre os principios. Asi, por exemplo, refirese
a0 caso en que “a potenciacion de todo tipo de fontes de informacion relacionada cos problemas de salde a que leva a
transparencia ten moito que ver coa vixencia do principio de precaucion preocupado como esta na aparicion de novos fac-
tores de risco” (Administracion Pablica y salud colectiva. El marco juridico de la proteccion frente a las epidemias y otros riesgos
sanitarios, cit., p. 88).
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2.3 Os dereitos e deberes dos cidadans
relacionados coa informacion sanitaria

A LXSP prevé dous tipos de dereitos dos cidadans en relacion coa informacién sanita-
ria: o “dereito & informacion” (art. 4) e o “dereito & intimidade e confidencialidade”
(art.7). Aregulacion destes dereitos na LXSP debe ser complementada coa Lei 41/2002,
do 14 de novembro, basica reguladora da autonomia do paciente e de dereitos e obrigas
en materia de informacién e documentacién clinica (en diante, LBRAP). Esta claro que
un dos mais relevantes problemas xuridicos que se despregan arredor da informa-
cién é, como afirma CIERCO SEIRA, “o tratamento dos datos epidemioléxicos na stia
vertente de datos persoais especialmente afectos a intimidade das persoas”?7; por tal
motivo, comprobaremos a firme aposta do ordenamento xuridico na stia proteccion.

2.3.1 Dereitos sanitarios

2.3.1.1 Dereito a informacion sanitaria

En canto ao “dereito a informacién” —que constittie unha translacion do dereito
fundamental recofiecido no artigo 20.1.d) da Constitucién espafiola— “en materia
de salde polas administraciéns competentes”, recofiéceselles —no referido artigo
/4 da LXSP- non s6 aos “cidadans” individualmente considerados, sendn tamén as
“organizacions en que se agrupen ou que os representen”, ben que “coas limitacions
previstas na normativa vixente”. Sobre o contido deste “dereito & informacién”, o
artigo 4 da LXSP desenvolve e concreta os seus contidos?:

1°. “Sobre os dereitos que lles outorga esta lei” (art. 4.a).

20, “Sobre as actuacions e prestacions de saude publica, o seu contido e a forma
de acceder a estas” (art. 4.b).

3°. “Sobre os condicionantes de satide como factores que inflien no nivel de satde
dapoboacion e, en particular, sobre os riscos bioloxicos, quimicos, fisicos, ambientais,
climaticos ou doutro caracter, relevantes da satide da poboacién e sobre o seu impacto”
(art. 4.c), engadindo a este precepto que, “se o risco é inmediato, a informacion se
proporcionara con urxencia” (art. 4.c) in fine). Suposto este de informacién de riscos
que se aplica, polo tanto, sobre os riscos producidos pola pandemia do coronavirus.

4°. E, en canto ao formato da informacién, o artigo 4.d) dispén que a informacion
“se facilitara desagregada, para a sia comprension en funcion do colectivo afectado,
e estara disporiible nas condiciéns e no formato que permita a sia plena accesibili-
dade as persoas con discapacidade de calquera tipo”. Polo tanto, insistese en que a

27 CIERCO SEIRA, C., Administracion Pablica y salud colectiva. El marco juridico de la proteccion frente a las epidemias y otros riesgos
sanitarios, cit., p. 62.

28 Sobre os antecedentes do dereito & informacién sanitaria, cfr. o traballo de BELTRAN AGUIRRE, J.L., “La informacién en la
Ley General de Sanidad y en lajurisprudencia’, Derecho y Salud, vol. 3, n. 1, 1995, pp. 171-192. No estudo sobre o dereito &
informacién na Lei 14/1986, 0 autor conclle botando en falta a sta configuracion como “dereito subxectivo do dereito dos
cidadans a educacion sanitaria e & informacion sanitaria de caracter epidemioléxico” (p. 192).
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informacion sanitaria ao publico ten que ser comprensible para a cidadania e accesible
para todas aquelas persoas que sofren algunha discapacidade que os limita no seu
acceso a informacién, informacién que, como é natural, en pleno século XXI, debe
estar disporiible a través de Internet.

Pola stia banda, a LBRAP desagrega o “dereito da informaciéon” en dtias modali-
dades de dereitos, de acordo co seu contido informativo:

1°. “Dereito a informacion asistencial” —recollido no artigo 4 da LBRAP— que se
lles recofiece aos “pacientes” ou as persoas vinculadas con el (cfr. art. 5 LBRAP sobre
o “titular do dereito & informacién asistencial”) sobre “calquera actuacién no ambito
da saide” (en xeral, é achamada “informacién clinica”) e é obriga de facilitala polos
médicos responsables?.

2°.0 “dereito a informacién epidemioldxica”, que, conforme o disposto no artigo
6 da LBRAP, é o recoriecido aos “cidadans”, e que consiste en “cofiecer os problemas
sanitarios da colectividade cando impliquen un risco para a satide publica ou para a
sta saude individual, e o dereito a que esta informacién se difunda en termos verda-
deiros, comprensibles e axeitados para a proteccion da saude...”.

2.3.1.2 Dereito a intimidade e a confidencialidade

Polo que se refire ao “dereito 4 intimidade e confidencialidade”, o artigo 7 da LXSP,
dunha parte, dispén que, “en relacién coa sta participacion en actuacions de satide
publica”, “todas as persoas tefien dereito ao respecto (...) & intimidade persoal e
familiar” (art. 7.1), pero o apartado 2 do mesmo artigo 7 refirese especificamente
a esta intimidade sobre “a informacién persoal que se empregue nas actuacions de
satde publica”; para completar o seu réxime xuridico, ademais da base constitucio-
nal contida no artigo 18 da Constitucién espafiola (sobre recofiecemento do dereito
fundamental 4 intimidade persoal e familiar e ao limite do “uso da informatica” para
garantir o dito dereito), a LXSP remite expresamente ao establecido pola Lei organica
15/1999, do 13 de decembro, de proteccion de datos de caracter persoal (que hoxe debe
substituirse pola vixente Lei organica 3/2018, do 5 de decembro, de proteccién de
datos e garantia dos dereitos dixitais). Pola sia banda, a LBRAP regula concisamente
o0 “dereito a intimidade” no seu artigo 7, incidindo na garantia para o acceso limitado
a estes?; nesta direccién oriéntase o principio basico contido no artigo 2.7 da mesma

29 Estainformacion ten gran relevancia para poder respectar a "autonomia do paciente” —que se regula ao longo dos artigos
8a 13 da LBRAP- e que é a base do chamado “consentimento informado’, definida no artigo 3 da LBRAP como “a con-
formidade libre, voluntaria e consciente dun paciente, manifestada no penoso uso das sias facultades despois de recibir
a informacién axeitada para que tefia lugar unha actuacién que afecta a sta salde” Por conseguinte, o consentimento
informado é obrigatorio para que poida desenvolverse toda actuacién no ambito da sadde dun paciente. Non obstante,
o dito coflecemento informado ten os seus limites —previstos ao longo do artigo 9 da LBRAP—; asi, por exemplo, “cando
existe risco para a salde piblica” a causa de razons sanitarias establecidas por lei” e, en todo caso, “unha vez adoptadas as
medidas pertinentes, de conformidade co establecido na Lei organica 3/1986, comunicaranselle & autoridade xudicial no
prazo maximo de 24 horas sempre que dispofian o internamento obrigatorio de persoas” (cfr. art. 9.2.a) LBRAP); en tales
casos, "os facultativos poderan levar a cabo as intervencions clinicas indispensables a favor da satde do paciente, sen ne-
cesidade de contar co seu consentimento..." Sobre a “historia clinica’, que é un instrumento fundamental para ainformacion
sanitaria dos pacientes e usuarios de servizos sanitarios, cfr. a sGa regulacion desenvolvida nos artigos 14 a 19 da LBRAP.

30 Oreferido artigo 7 dispén que: “1. Toda persoa ten dereito a que se respecte o caracter confidencial dos datos referentes a
sta salde, e a que ninguén poida acceder a eles sen autorizacién previa amparada pola lei.
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LBRAP: “apersoa que elabore ou tefia acceso a informacién e & documentacién clinica
esta obrigada a gardar a reserva debida”.

Oartigo 42 da LXSP —sobre “datos basicos e comunicacién da informacién” — pun-
tualiza que “o acceso a informacioén por parte dos usuarios se realizara nos termos
establecidos nesta lei e nas stias disposiciéns de desenvolvemento”.

2.3.2 Obrigas e deberes sanitarios

Por Gltimo, en canto aos deberes xuridicos dos cidadans, o artigo 9.1 da LXSP establece
unha obriga xuridica de informacién para os cidadans en xeral: a de pér en cofiecemen-
to das autoridades sanitarias “feitos, datos ou circunstancias que puidesen constituir
un risco ou perigo grave para a saide da poboacién”. Pola stia banda, o artigo 2.5 da
LBRAP recolle entre os seus “principios basicos” o que se proxecta sobre os pacientes
e usuarios (dos centros e servizos sanitarios, publicos e privados) e, en particular,
o0 “deber de facilitar os datos sobre o seu estado fisico ou sobre a stia satide de xeito
leal e verdadeiro, asi como colaborar na stia obtencién, especialmente cando sexan
necesarios por razéns de interese publico ou con motivo da asistencia sanitaria”. Esta
Gltima obriga é de gran relevancia no caso dunha pandemia como a do COVID-19 para
evitar, en atencion a sia potencialidade contaxiosa, a dispersién da enfermidade.

2.4 0 “Sistema de informacion sanitaria epidemioloxica”:
organizacion, funcions e obrigas das administracions piblicas

2.4.1 0 "Sistema de informacion en saide pablica”
Organizacion, datos e seguridade da informacion

Ao longo do capitulo IX da LXSP regtlase o réxime xuridico do sistema de informa-
cién publica. Asi, conforme o seu artigo 40.1, deben integrarse no referido “sistema
de informacién en satide publica” non s6 os “sistemas de informacién en materia
de satide publica” (propiamente ditos), senén tamén aqueles sistemas “cuxa infor-
macién sexa relevante na toma de decisiéns nesta materia, con independencia da
sua titularidade...”?. E, dado que a informacién susceptible de integrar o repetido
“sistema de informacién”, a propia lei no seu artigo. 40.2 preocipase de garantir a
compatibilidade e interoperabilidade dos sistemas publicos de informacién e, para
tal fin, remite ao disposto no capitulo V da Lei 16/2003, do 28 de maio, de cohesién e

2. Os centros sanitarios adoptaran as medidas oportunas para garantir os dereitos a que se refire o apartado anterior,
e elaboraran, cando proceda, as normas e os procedementos protocolizados que garantan o acceso legal aos datos dos
pacientes”.

31 O apartado 3° do mesmo artigo 40 da LXSP describe unha serie de contidos que “como minimo"” deben integrar o “sistema
de informacion en sadde pablica’, en particular: “a) As estatisticas, rexistros e enquisas que midan os condicionantes da
salde: educacion, situacion social, situacion laboral, contorno fisico e ambiental, incluidos os cambios no clima, seguridade,
demografia, economia, servizos, recursos sanitarios, presenza de contaminantes nas persoas e calquera outra variable
que o conecemento cientifico e as necesidades da Administracion sanitaria fagan necesaria. b) As estatisticas, rexistros e
enquisas que midan a salde, a calidade de vida e o benestar da poboacion. c) A informacion sobre politicas e sobre actua-
ciéns de salde pablica en todos os ambitos de accién”
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calidade do sistema nacional de satide”32 Correspéndelle ao “Consello Interterritorial
do Sistema Nacional de satide” “aprobar a informacién sobre satide publica que se
inclda no sistema de informacion...”3.

Segundo a mesma Lei 16/2003, o “sistema de informacién sanitaria do Sistema
Nacional de Satide” —dependente do Ministerio de Sanidade— debe garantir “a dispo-
nibilidade da informacién e comunicacién reciprocas entre as administracions sani-
tarias” (as comunidades auténomas, a Administracion xeral do Estado e as entidades
xestoras da Seguridade Social)3#, e, para tal fin, o Consello Interterritorial do Sistema
Nacional de Satide acordaré “os obxectivos e contidos da informacion”3s; tamén se
prevé a “Rede de comunicacions do Sistema Nacional de Satide” do Ministerio de
Sanidade, “a través da utilizacion preferente das infraestruturas comuns de co-
municacions e servizos telematicos das administracions publicas” (art. 54 da Lei
16/20033%); ademais, o seu artigo 55 establece que o sistema de informacién sanita-
ria “contemplara especificamente a realizacion de estatisticas para fins estatais en
materia sanitaria...”.

A xeito de homologacién internacional, o artigo 40.4 da LXSP establece que “o
sistema de informacién de sadde estara integrado por indicadores baseados, entre
outros, nos criterios da Organizacién Mundial da Satide e da Unién Europea”. A este
respecto, o Regulamento Sanitario Internacional da Organizacién Mundial da Satude
(na sta 22 edicién de 2005) contén unha serie de criterios que deben ter en conta
todos os Estados, en particular polo que se refire & informacién das disposicions
do titulo II sobre “Informacioén e resposta de satide publica” (arts. 15-18). Pola stia
banda, a Unién Europea elaborou, mediante a “Accién comn para a supervisién dos

32 Neste capitulo V regilase o “sistema de informacion sanitaria’; distinguindo, dunha parte, o “sistema de informacion sa-
nitaria” propiamente dito; doutra parte, a “tarxeta sanitaria individual” (cfr. o seu art. 57); e, finalmente, o “Instituto de
Informacién Sanitaria’, encargado de “recoller, elaborar e distribuir a informacién que responda as necesidades do Sistema
Nacional de Salde, con criterios de transparencia e obxectividade da informacion xerada, de acordo coas directrices que
para a sta utilizacion estableza o Consello Interterritorial do Sistema Nacional de Sadde” de “recoller datos procedentes
doutras fontes, tanto nacionais como internacionais, co fin de complementar a informacion intrinseca ao Sistema Nacional
de Salde, posibilitar o establecemento de correlacions, asi como facilitar a comparabilidade con outros ambitos’, e velar
“pola integridade e seguridade dos datos confiados” (cfr. arts. 58.2, 58.3 e 58.4).

33 0 mesmo precepto remitese ao xa referido capitulo V da Lei 16/2003 para definir “un conxunto de datos basicos nas con-
dicions e requisitos” establecidos polo dito capitulo legal.

34  (Cfr.artigo 53.5 da Lei 16/2003.

35 No mesmo artigo 53.1 da Lei 16/2003 especificanse os colectivos para os que se orientan os contidos do sistema de
informacién (autoridades sanitarias, profesionais, cidadans e organizacions e asociacions no ambito sanitario). Para lograr
a "maxima fiabilidade da informacién que se produza’, o artigo 53.3 prevé que o Ministerio de Sanidade estableza a "defini-
cién e normalizacion de datos e fluxos, a seleccion de indicadores e os requirimentos técnicos necesarios para a integracion
da informacién..”” Por dltimo, o mesmo artigo 53 no seu apartado 6 exixe que a “cesién de datos, incluidos aqueles de
caracter persoal necesarios para o sistema de informacion sanitaria, estea suxeita a lexislacion en materia de proteccion
de datos de caracter persoal..”

36 Neste mesmo artigo 54, como no 56 da citada Lei 16/2003, hai unha nutrida referencia aos medios de comunicacién
electrénica e telematica, asi como ao uso de certificados e sinaturas electronicas que hoxe hai que remitir ao contido do
réxime da “administracion electrénica” das Leis 39/2015 e 40/2015, do 1 de outubro, do procedemento administrativo
comin das administraciéns pablicas e do réxime xuridico do sector piblico, respectivamente. Mais concretamente, cfr. os
artigos 155 (transmisidns de datos entre administracions pablicas) e o artigo 156 (Esquema Nacional de Interoperabilidade
e Esquema Nacional de Seguridade) da Lei 40/2015.
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indicadores sanitarios da Comunidade Europea”, unha lista de 88 indicadores (indi-
cadores esenciais europeos de satide, ECHI)3".

Incidindo na organizacién dos sistemas de informacién sanitaria, o artigo 41.1da
LXSP establece que as autoridades sanitarias, co fin de asegurar a mellor tutela da
saide da poboacién, poderan requirir “aos servizos e profesionais sanitarios infor-
mes, protocolos e outros documentos con fins de informacién sanitaria”. Ademais,
prevese o suposto do “tratamento dos datos persoais, relacionados coa saude” sen que
se necesite o consentimento das persoas afectadas, asi como “a sda cesioén a outras
administraciéns sanitarias” “cando iso sexa estritamente necesario para a tutela da
saude da poboacion” (cfr. art. 41.2 LXSP)38.

O tratamento de datos sen o consentimento do titular de caracter excepcional tamén
se considera no Regulamento (UE) 2016/679 de proteccion de datos (en diante RXPD);
asi, segundo o seu artigo 9, é licito o tratamento de “datos relativos & saiide”?° cando
concorran determinadas circunstancias como as previstas na sda letra i): cando “o
tratamento é necesario por razéns de interese publico no dmbito da satide publica,
como a proteccién fronte a ameazas transfronteirizas graves para a satde, ou para
garantir elevados niveis de calidade e de seguridade da asistencia sanitaria e dos me-
dicamentos ou produtos sanitarios, sobre a base do dereito da Unién ou dos Estados
membros que estableza medidas axeitadas e especificas para protexer os dereitos e
liberdades do interesado, en particular o segredo profesional”4°.

En aplicaciéon a Espafia do repetido Regulamento da UE, a disposicién adicional
172 da Lei organica 3/2018 prevé un réxime particular para o tratamento dos datos
relacionados coa satide e de datos xenéticos, e, no relativo a “investigacion en satde”,
prevese que: “As autoridades sanitarias e institucions ptblicas con competencias en
vixilancia da satde publica poidan levar a cabo estudos cientificos sen o consenti-
mento dos afectados en situacions de excepcional relevancia e gravidade para a saude

37 NaUnion Europea existe un "Grupo de Expertos de Informacion Sanitaria” (RGHI) e unha "Accién conxunta sobre informa-
cién sanitaria” que se puxo en marcha o 28 de marzo de 2018.

38 0O apartado 3° do mesmo artigo 41 precisa que “as persoas pablicas ou privadas lle cederan a autoridade sanitaria, cando
asi se lles requira, os datos de caracter persoal que resulten imprescindibles para a toma de decisions en salde publica,
de conformidade co establecido na Lei organica 15/1999, do 13 de decembro, de proteccion de datos de caracter persoal.
En calquera caso, 0 acceso as historias clinicas por razons epidemioloxicas e de salde piblica someterase ao disposto no
apartado 3 do artigo 16 da Lei 41/2002, do 14 de novembro, basica reguladora da autonomia do paciente e de dereitos e
obrigas en materia de informacion e documentacion clinica” Este artigo 16.3 —que foi modificado pola Lei organica 3/2018,
do 5 de decembro, de proteccion de datos persoais— establece as condiciéns de acceso a historia clinica (por exemplo, con
"fins epidemioléxicos”), obrigando a preservar os datos de identificacion do paciente; ademais “cando iso sexa necesario
para a prevencion dun risco ou perigo grave para a salde da poboacion, as administracions sanitarias a que se refire a Lei
33/2011, do 4 de outubro, xeral de salde pulblica, poderan acceder aos datos identificativos dos pacientes por razons
epidemioloxicas ou de proteccion da saide piblica’, e engade que, en tal caso, "o acceso debera ser realizado, en todo
caso, por un profesional sanitario suxeito ao segredo profesional ou por outra persoa suxeita, asi mesmo, a unha obriga
equivalente de segredo, logo de motivacion por parte de Administracion que solicitase o acceso a datos”

39 Segundo o artigo 4.15 do Regulamento (UE) 2016/679, enténdese por “datos relativos a satde": "datos persoais relativos
a salde fisica ou mental dunha persoa fisica, incluida a prestacion de servizos de atencién sanitaria, que revelen informa-
cién sobre o seu estado de sadde”.

40 O considerando 46 do Regulamento (UE) 2016/679, sobre a licitude de tratamento de datos de satde féra das condicions
ordinarias (que requiren o consentimento do afectado), establece: “certos tipos de tratamento poden responder tanto a
motivos importantes de interese piblico como aos intereses vitais do interesado, como por exemplo cando o tratamento
é necesario para fins humanitarios, incluidos o control de epidemias e a sGa propagacion, ou en situacions de emerxencia
humanitaria, sobre todo en caso de catastrofes naturais ou de orixe humana'”
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publica” (apartado 2.b) da disposicién adicional 172). Ademais, na mesma disposicién
adicional contéfiense unha serie de condiciéns para o tratamento de datos persoais
con fins de investigacién en satde, como a sua reutilizacién, “pseudonimizacién”,
informes dos comités de ética, etcétera.

Por ultimo, o artigo 43 da LXSP exixe que “en todos os niveis do sistema de in-
formacién en saide ptblica se adoptaran as medidas necesarias” para garantir a
seguridade dos datos”4.

2.4.2 A "vixilancia en sadde piblica”. En particular, a “vixilancia epidemiol6xica”,
as “redes de vixilancia” e a “Rede Nacional de Vixilancia Epidemioloxica”

Aimportancia da “informacion epidemioldxica” ponse de relevo na mesma Lei xeral de
sanidade ao recofiecer no seu artigo 8.1: “Considérase como actividade fundamental do
sistema sanitario a realizacién dos estudos epidemioldxicos necesarios para orientar
con maior eficacia a prevencién dos riscos para a saude, asi como a planificacién e a
avaliacién sanitarias, debendo ter como base un sistema organizado de informacién
sanitaria, vixilancia e accién epidemioléxica” 4

Un apartado moi relevante da informacién epidemioléxica é o relativo a vixilan-
cia en satde publica, 4 que se dedica o capitulo 1° do titulo II da LXSP. En efecto, en
primeiro lugar, o artigo 12.1 da LXSP define en que consiste esta actuacion de satude
publica: “o conxunto de actividades destinadas a recoller, analizar, interpretar e di-
fundir informacién relacionada co estado da satide da poboacién e os factores que a
condicionan, co obxecto de fundamentar as actuacions de satde publica”. Para estes
efectos, o apartado 2 do mesmo artigo 12 enumera algins dos factores e condicionan-
tes que compre ter en conta para a funcién de vixilancia sanitaria; asi, por exemplo,
os riscos (os ambientais, os relacionados co traballo, os alimentarios) (cfr. os seus
apartados 2°, 3° e 4°), “as enfermidades transmisibles, incluidas as zoonoses e as
enfermidades emerxentes” (apartado 6°), “os problemas de saide relacionados co
transito internacional de viaxeiros e bens” (apartado 7°), etcétera.

O artigo 12.3 da LXSP describe superficialmente as funciéns da “vixilancia”: “uns
sistemas de alerta precoz e resposta rapida para a detecciéon e avaliacién de incidentes,
riscos, sindromes, enfermidades e outras situaciéns que poden supor unha ameaza
para a saude da poboacién”.

Desde o punto de vista competencial, segundo o artigo 40.12 da Lei 14/1986, do 25
de abril, xeral de sanidade (en diante, LXS), “a Administracién do Estado” —ainda que
“sen menoscabo das competencias das comunidades auténomas” — desenvolvera: “Os
servizos de vixilancia e anélises epidemioléxicas e das zoonoses, asi como a coordi-
nacion dos servizos competentes das distintas administraciéns ptblicas sanitarias,

41 De novo témonos que remitir aqui ao artigo 156 da Lei 40/2015 sobre o Esquema Nacional de Seguridade’, desenvolvido
en virtude do Real decreto 3/2010, do 8 de xaneiro, modificado polo Real decreto 951/2015. Doutra parte, o mesmo artigo
43 da LXSP, no seu apartado 2°, recolle unha tipica exixencia dos sistemas de seguridade de que "os traballadores de cen-
tros e servizos plblicos e privados e os que por razon da sta actividade tefian acceso aos datos do sistema de informacion
estan obrigados a manter o segredo”.

42 Oartigo 18.13 da mesma LXS recolle entre unha das actuaciéns sanitarias a desenvolver polas administracions: “a difusion
da informacion epidemioléxica xeral e especifica para fomentar o cofiecemento detallado dos problemas de salde”

REGAP | ISSN-L: 1132-8371 | NUm. 60 (xullo-decembro 2020)

Regap

A

N

ESTUDQS Q

49



50

Dereito a unha informacion sanitaria veraz e a unha boa xestion dos datos epidemiol6xicos.
Unha materia pendente en Espafia con motivo do COVID-19

nos procesos ou situacions que suporian un risco para a saide de incidencia e interese
nacional ou internacional”. E as competencias das comunidades auténomas e das
entidades locais# nesta materia estan recofiecidas no artigo 12.4 da LXSP: “asegu-
raran no ambito das sias competencias que os respectivos sistemas de vixilancia en
satde publica cumpren en todo momento coas previsions destalei” e tamén “deberan
proporcionar a informacién que estableza a normativa nacional e internacional, coa
periodicidade e desagregacion que en cada caso se determine”.

Non conforme a LXSP co establecemento dos servizos de vixilancia en satide publi-
ca, 0 seuartigo 15 (sobre “recursos para a saide publica”) contén unha disposicién un
tanto voluntarista para a promocién dos servizos de satide (entre eles, o da vixilancia):
“As administraciéns sanitarias publicas favoreceran a existencia de infraestruturas
axeitadas para as actividades de satde publica, que comprenden os laboratorios e
demais instalaciéns e recursos fisicos (empregados publicos) e virtuais dos servizos
de saide publica, que cubran as necesidades especificas en materia de sauide publica
e aseguren a calidade dos servizos...” 4.

Como sinala CIERCO SEIRA, “co fin de obter datos relativos aos problemas de
saide da poboacion e aos seus factores e condicionantes, a Administracion conta para
si cunha serie de fontes e dispositivos destinados, especificamente, & producién de
informacion de caracter epidemioldxico. Entre estes dispositivos, destacan as deno-
minadas redes de vixilancia epidemioléxica, cuxa misién non é outra que a recollida
de datos de saude colectiva de forma sistematica e continuada, a stia ordenacion,
analise e interpretacion”#s.

En Esparia, a “Rede Nacional de Vixilancia Epidemioldxica” creouse, para satisfacer
as exixencias da Unién Europea, en 199546, Efectivamente, en virtude do Real decreto
2210/1995 —que é unha norma de caracter basico (cfr. a stia disposicién adicional
Unica)—, fundouse a dita Rede Nacional sobre a base do modelo descentralizado, in-
tegrando as redes de vixilancia das comunidades auténomas, baixo a coordinacién do
“Centro Nacional de Epidemioloxia”, dependente do Ministerio de Sanidade e, pola
sta vez, integrado no Instituto de Sadde Carlos I1I. A “Rede Nacional” —que esta ao
servizo do “Sistema Nacional de Satide” — forma parte dunha “Rede europea de vixi-
lancia epidemioléxica e de control das enfermidades transmisibles” creada en 1998+,

43 A base legal das competencias municipais sobre “proteccion da salubridade piblica” atépase no artigo 25.2,j) da Lei
7/1985, do 2 de abril, reguladora das bases do réxime local.

44 Engade a mesma disposicion que: "Asi mesmo, as administracions sanitarias pablicas desenvolveran regulamentariamen-
te o réxime especifico de incentivos e axudas piblicas no ambito da satde pablica, que fomente a capacitacion e coopera-
cién das persoas fisicas e xuridicas coa materia, baseado en principios de publicidade, eficacia, transparencia e control, de
acordo cos obxectivos desta lei"

45 Cfr. CIERCO SEIRA, C., Administracion Publica y salud colectiva. EI marco juridico de la proteccion frente a las epidemias y otros
riesgos sanitarios, cit., p. 58.

46 Como sinala CIERCO SEIRA, desde a década dos noventa, varias instancias da Unién Europea vinan insistindo na necesida-
de de mellorar e intensificar a colaboracion entre os Estados membros da vixilancia das enfermidades transmisibles (cfr.
Administracion Pablica y salud colectiva. El marco juridico de la proteccion frente a las epidemias y otros riesgos sanitarios, cit., p.
58).

47 Esta "Rede de vixilancia” creouse en virtude da Decisién n. 2119/98/CE do Parlamento Europeo e do Consello, que foi
derrogada e substituida pola Decision n. 1082/2013/UE do Parlamento Europeo e do Consello, do 22 de outubro, sobre
as ameazas transfronteirizas graves para a salde. A nova decision reactivou a rede para a vixilancia epidemioléxica das
enfermidades transmisibles e dos problemas sanitarios especiais relacionados. Asi mesmo, ditou normas sobre os datos
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Segundo o citado RD 2210/1995, a constitucién da “Rede nacional de vixilancia
epidemioldxica” (RENAVE) “permite a recollida e a analise da informacién epidemio-
l6xica co fin de poder detectar problemas, valorar os cambios no tempo e no espazo,
contribuir & aplicacién de medidas de control individual e colectivo dos problemas
que supofian un risco para a saide de incidencia e interese nacional ou internacio-
nal e difundir a informacién aos seus niveis operativos competentes”. Entre as sdas
funciéns estan as seguintes:

“1. Identificacién dos problemas de satide de interese supracomunitario en termos
de epidemia, endemia e risco.

2. Participacién no control individual e colectivo dos problemas de saide de interese
supracomunitario, garantindo, de forma precisa, o enlace entre vixilancia e toma de
decisiéns para prevencion e control por parte das autoridades sanitarias competentes.

3. Realizacion da analise epidemioléxica, dirixida a identificar os cambios nas
tendencias dos problemas mencionados no apartado anterior, asi como outras in-
vestigacions epidemioléxicas.

/. Achega de informacién operativa para a planificacion.

5. Difusion da informacion aos niveis operativos competentes (...)” (art. 2 do RD).

O “sisterna basico da Rede Nacional de Vixilancia Epidemioléxica” esta composto
dos seguintes elementos#®:

1°. A “Declaracion obrigatoria de enfermidades” (cfr. arts. 9 a14 do RD 2210/1995):
no anexo I do RD relaciénase a listaxe de enfermidades de declaracién obrigatoria“ e
na stia regulacion detallanse os aspectos temporais, materiais e formais de recollidas
de datos ou casos que as comunidades auténomas deben proporcionar ao Ministerio de
Sanidade. En todo caso, “a informacién debera ser presentada de forma que permita
a homoxeneidade e a comparabilidade das diferentes unidades territoriais” (art. 12
in fine do RD).

20. As “situacions epidémicas e gromos” (cfr. arts. 15-21do RD 2210/1995): identifi-
canse os supostos de “gromos” ou “situacions epidémicas” (incluidos os de “interese
supracomunitario”), sobre a obrigatoriedade, se é o caso, de declaralos con caracter

e a informacion que as autoridades nacionais competentes deben comunicar, e estableceu a coordinacion continuada da
rede polo Centro Europeo para a Prevencién e o Control das Enfermidades (ECDC). Este centro europeo, creado en 2005,
ten como obxectivo reforzar as defensas de Europa contra as enfermidades infecciosas e controla tres sistemas esenciais
para o control de enfermidades: o sistema SAPR (alertas de deteccion de ameazas), a plataforma EPIS (informacion epide-
mioloxica) e o sistema TESSy (vixilancia). Entre as sdas funciéns mais relevantes estan as seguintes: analizar e interpretar
os datos dos paises da UE sobre 52 enfermidades transmisibles, a través do “Sistema Europeo de Vixilancia” (TESSy);
proporcionar asesoramento cientifico aos gobernos e institucions da UE; garantir a deteccion precoz e a analise das amea-
zas emerxentes para a UE; e coordina o "Programa Europeo de Formacién en Epidemioloxia de Intervencion” (EPIET) e o
"Programa Europeo de Formacion en Microbioloxia para a Sadde Pablica” (EUPHEM); e axudarlles aos gobernos da UE a
prepararse contra os gromos de enfermidades. Para obter mais informacion deste centro, pode consultarse a sa paxina
web: https:/www.ecdc.europa.eu/.

48 Ademais dos elementos que imos sinalar, o artigo 28 do RD 2210/1995 establece que "o sistema basico da Rede Nacional
de Vixilancia podera apoiarse, para aumentar a sda eficacia, en elementos complementarios, tales como as redes de médi-
cos sentinela, as enfermidades trazadoras e os territorios sentinela. Para iso, as administraciéns sanitarias, no ambito das
slias competencias, poderan establecer os criterios de seleccién dos problemas a vixiar, os seus circuitos de informacion e
0s seus ambitos de aplicacion”

49 Deacordo co previsto no artigo 22 do Real decreto-lei 21/2020, do 9 de xufio, 0 "COVID-19" —enfermidade producida polo
virus "SARS-CoV-2"- é unha “enfermidade de declaracion obrigatoria urxente”
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obrigatorio e urxente, e sobre as tarefas —de informacion, de cooperacién, etc.— do
Ministerio de Sanidade e das comunidades auténomas.

39, A “informacién microbioldxica” (cfr. arts. 22-27 do RD 2210/1995): consistente
na recollida de datos sobre a patoloxia confirmada polo laboratorio “co obxectivo de
achegar informacion especifica para a stia vixilancia epidemiolxica”s°.

2.4.3 A “comunicacién en salde piblica” e outras obrigas das administraciéns
publicas. As “Directrices de comunicacion de riscos” da OMS de 2018

Outro apartado moi importante que se desprende tamén do principio de transpa-
rencia é o relativo 4 comunicacién ou difusién ao publico da informacién sanitaria
relevante. Tratase ademais dunha das funciéns ou actuaciéns que a LXS lles atribte
as administracions publicas sanitarias, en particular: “a difusion da informacién
epidemioléxica xeral e especifica para fomentar o cofiecemento dos problemas de
saude” (art. 18, 13 LXS).

Xa vimos como, en virtude do referido principio de transparencia, a informacién
sobre cuestions e actuacions de satide publica “deberd ser clara, sinxela e compren-
sible para o conxunto dos cidadans” (art. 3.f) in fine LXSP). Amesma LXSP imponlles
as administraciéns sanitarias, no seu artigo 10, a especifica obriga de “informacion
plblica sobre riscos para a satide da poboaciéon”, de maneira que, “sen prexuizo das
competencias que lles corresponden a outras autoridades puiblicas”, “as adminis-
traciéns sanitarias informaran sobre a presenza de riscos especificos para a saude
da poboacién”, informacién que “incluird unha valoracién do seu impacto na sadde,
medidas que adopten as administracions sanitarias ao respecto e as recomendacions
para a poboacion”.

Tamén a LXSP se refire no artigo 9 (sobre o deber de comunicacién das persoas
para coas administracions sanitarias) as “obrigas de comunicacién e informacion que
as leis lles impofien aos profesionais sanitarios”.

Sobre a “comunicacién en satide piblica”, o artigo 18 da LXSP contén relevantes
determinaciéns para os poderes publicos e as administraciéns sanitarias:

1°. Que “velaran por que a informacién sobre satide dirixida ao ptblico sexa veraz e
cumpra coas previsions desta lei, especialmente cando se difunda a través dos medios
de comunicacién” (art. 18.1 LXSP).

2°. O ministerio competente en materia de sanidade “pora & disposicién dos medios
de comunicacion e doutras organizaciéns sociais os criterios de boas practicas a que se
refire ao artigo 16.3, co fin de que alcancen a sia méaxima difusiéon” (art. 18.2 LXSP)5.

50 Segundo o artigo 22 do RD 2210/1995, a dita informacion debe permitir: “1. Detectar a circulacién dos diferentes axen-
tes etioléxicos, as sdas caracteristicas e patrons de presentacion. 2. Caracterizar gromos epidémicos. 3. Identificar novos
axentes e patoloxias emerxentes. 4. Incorporar novos elementos de vixilancia, tales como resistencias bacterianas a anti-
microbianos e marcadores epidemiol6xicos”

51 0 citado precepto —relativo & “promocion da sadde”- dispon que “O Ministerio de Sanidade (...) con participacion das co-
munidades auténomas establecera e actualizara criterios de boas practicas para as actuaciéns de promocion da salde e
fomentara o recofiecemento da calidade das actuacions”
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3°. “Os poderes publicos, no ambito das stias competencias, realizaran un control
da publicidade comercial para que se axuste a criterios de veracidade no que atinxe a
saude, asi como de recomendaciéns publicas sobre a satde” (art. 18.3 LXSP).

£4°. “As administraciéns publicas sanitarias contaran coa colaboracién dos medios
de comunicacién para difundir recomendaciéns sobre satide puiblica” (art. 18.4 LXSP).

5°. “As administraciéns publicas que desenvolvan acciéns en materia de comu-
nicacién en satude velaran por que a informacién estea adaptada social, cultural e
lingliisticamente a aqueles sectores da poboacién destinatarios desta (art. 18.5).

Poucos meses antes da declaracién da pandemia do coronavirus, en 2018, a OMS
fixo publica a sia Comunicacion de riscos en emerxencias de satide ptiblica. Directrices da
OMS sobre politicas e prdcticas para a comunicacion de riscos en emerxencias. A finali-
dade destas directrices é proporcionarlles aos Estados membros da OMS e interesados
directos implicados na preparacién e resposta ante as emerxencias® “orientacion
actualizada e cun enfoque sistémico baseado na evidencia cientifica sobre:

— enfoques para fomentar a confianza das comunidades e as poboaciéns afectadas
e colaborar con elas;

— enfoques para integrar acomunicacién de riscos dentro das estruturas nacionais
e locais xa existentes de preparacion e resposta ante emerxencias, incluida a creacién
de capacidades especificas de “Comunicacién de riscos en emerxencias” (en diante,
CRE), conforme as obrigas que o Regulamento sanitario internacional (2005) lles
impoén aos Estados membros da OMS, e

— practicas de CRE (desde a formulacién de estratexias, a planificacién, a coor-
dinacidn, a transmisién de mensaxes e o uso de diferentes canles e métodos de co-
municacién e participacion ata o labor de seguimento e avaliaciéon) baseadas nunha
avaliacion sistematica dos datos probatorios dispofiibles sobre o que resultou eficaz
e 0 que non durante as Gltimas emerxencias” .

As directrices van dirixidas as instancias decisorias e normativas responsables do
manexo de emerxencias, aos profesionais encargados da comunicacién de riscos, pero
tamén a sociedade civil e ao sector privado na medida en que participe en tarefas de
preparacion e resposta de emerxencias.

52 As directrices foron elaboradas polo Departamento de Xestion de Perigos Infecciosos (IHM) da OMS, en colaboracién co
Departamento de Comunicacions. Para a sta aprobacion tivo lugar un proceso de elaboracion iniciado en outubro de 2014
coa creacion dun grupo de elaboracién das directrices que foi formulando diferentes recomendacions (ORGANIZACION
MUNDIAL DA SAUDE (OMS), Comunicacion de riscos en emerxencias de sadde publica. Directrices da OMS sobre politicas e
prdcticas para a comunicacion de riscos en emerxencias (CRE), OMS, 2018).

53 (Como se di no seu “Resumo de orientacion”: "Durante as emerxencias de salde piblica, as persoas necesitan saber a que
riscos sanitarios se enfrontan e que medidas poden adoptar para protexer a sGa salde e as sUas vidas. Se se lles facilita
axifa e frecuentemente informacion precisa nun idioma que entendan e por medio de canles que lles resulten familiares
e dignas de confianza, poderan tomar decisions e defenderse a si mesmas, asi como as sias familias e comunidades,
contra os perigos sanitarios que poidan estar a ameazar a sda vida e o seu benestar”. A "comunicacién de riscos’, como
parte integrante de calquera resposta de emerxencia, “consiste no intercambio, en tempo real, de informacién, consellos
e opinions entre os expertos, os lideres comunitarios, os funcionarios piblicos e as persoas en situacion de risco. Tanto
nas epidemias e pandemias como nas crises humanitarias e nos desastres naturais, unha comunicacién de riscos eficaz
fai posible que os colectivos mais expostos entendan e adopten as medidas de proteccion que correspondan. Ao mesmo
tempo, permitelles as autoridades e aos expertos escoitar e atender as preocupacions e necesidades da poboacion, o que
pola sta vez contribuira a que os consellos que emitan sexan pertinentes, fidedignos e aceptables” (/bidem, p. IX).

54 Ibidem, p. X.
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As directrices contefien tres tipos de “recomendaciéns” que se agrupan nas se-
guintes categorias:
12, “Xeracién de confianza e colaboracién coas poboacions afectadas”, que, pola
sta vez, cabe desagregar nos seguintes elementos:
— Confianza%
— Comunicacién de elementos de incertezas
— Participaciéon da comunidade
23, “Integracion da CRE nos sistemas de satide e de resposta en emerxencias”, que
pode, igualmente, desagregarse nas seguintes ideas:
Gobernanza e liderados®
Sistema de informacién e coordinacién
Creacion de capacidade®®
Financiamento®
32, Practicas de CRE: cunha serie de recomendacions sobre a “planificacion estra-
téxica da comunicacion”, os “instrumentos de seguimento e avaliacién”, as “redes
sociais virtuais” 6 e a “difusién de mensaxes” .

55 "Paraxerar confianza, as intervenciéns de comunicacion de riscos deberan estar vinculadas a servizos operativos e accesi-
bles, ser transparentes, realizarse en tempo oportuno e ser doados de comprender, recofecer os elementos de incerteza,
ir dirixidas as poboacions afectadas e propiciar a sda participacion, perseguir a autoeficacia e ser difundidas a través de
multiples plataformas, métodos e canles” (/bidem, p. XIII).

56 “As comunicacions das autoridades dirixidas & poboacién deberan incluir informacién expresa sobre os elementos de in-
certeza asociados aos riscos, eventos e intervencions e indicar que aspectos se cofiecen e cales se descofiecen nun deter-
minado momento” (/bidem).

57 “E fundamental identificar persoas que gozan da confianza da comunidade e estreitar lazos con elas para seguidamente
facelas participar no proceso de toma de decisions, co fin de asegurar que as intervencions estean baseadas na colabora-
cion e se adapten ao contexto e que a comunidade sinta o proceso de comunicacion como propio” (/bidem).

58 "A CRE deberfa ser unha das funcions estratéxicas especificas dos equipos encargados de dirixir o labor de preparacion e
resposta a nivel mundial e nacional” (/bidem, p. XIV).

59 Dunha parte, “Crear e reforzar redes institucionais e organizacionais, aplicando un enfoque multidisciplinario que transcen-
da os limites xeograficos, incluidas as fronteiras nacionais cando proceda” e, doutra parte, “Os sistemas de informacion e
comunicacion deberan adaptarse as necesidades dos usuarios e fomentar a participacion dos interesados directos locais
para asi garantir o intercambio de informacion entre os sectores pertinentes” (/bidem, p. XV).

60 "As actividades de preparacién e capacitacion do persoal en CRE deberan organizarse de forma periédica, facendo fincapé
na coordinacion interinstitucional” (/bidem).

61 "A CRE require unha asignacion orzamentaria sostida e claramente definida que forme parte do orzamento basico para a
preparacion e resposta ante emerxencias” (/bidem).

62 Afirmase que "As redes sociais virtuais poden constituir un valioso instrumento para promover a participacion pablica, faci-
litar a comunicacion horizontal, mellorar o cofiecemento da situacién, supervisar e rebater rumores e atender as reaccions
e preocupacions da poboacién durante unha emerxencia, asi como para facilitar respostas a nivel local” (/bidem, p. XVII).

63 En canto a estas mensaxes, recoméndase o seguinte:
— "Os riscos non deberfan explicarse en termos técnicos, pois iso non contrible a promover condutas de mitigacion do
risco”.
- "As mensaxes deberan ser coherentes e difundirse a través de distintas fontes de informacion, e iso desde as primeiras
etapas dun gromo epidémico”.
— "As mensaxes deberan promover medidas concretas e razoables que as persoas poidan aplicar para protexer a sta
satde” (/bidem, p. XVII).
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2.4.4 0 "Centro de Coordinacion de Alertas e Emerxencias Sanitarias” como
centro coordinador da Rede Nacional de Vixilancia Epidemioloxica

O Centro de Coordinacién de Alertas e Emerxencias Sanitarias (en diante, CCAES),
creado en 200454, é un centro dependente da Direccion Xeral de Satide Publica, Calidade
e Innovacién do Ministerio de Sanidade, que ten como funcién coordinar a xestiéon da
informacion e apoiar na resposta ante situaciéns de alerta ou emerxencia sanitaria
nacional ou internacional; ademais, é a unidade responsable da elaboracién e o des-
envolvemento dos “plans de preparacién e resposta” para facer fronte 4s ameazas
publicas. Para cumprir estes fins, creouse en 2012 0 “Sistema Nacional de Alerta Precoz
e Resposta Rapida” (SIAPR)%s.

Mais especificamente imos desenvolver algins dos seus principais labores do
CCAES:

1°. Elaboracién, desenvolvemento e mantemento dun sistema rapido de detencién
e comunicacion de alertas: a través dunha serie de actividades de “intelixencia epi-
demioldxica” (deteccién de eventos e sinais, verificacion e analise), promove unha
serie de informes (diarios e mensuais), leva a cabo avaliacions rapidas de riscos e
pode propor as medidas que deban adoptarse. O CCAES centraliza as comunicacions
de alertas procedentes de organismos internacionais (OMS-RSI), da Unién Europea
(Comision, European Centre for Disease Prevention and Control-ECDC, Early Warning
Response System-EWRS), nacionais e das comunidades auténomas; por tal motivo,
exerce de “Centro Nacional de Enlace” para o “Regulamento Sanitario Internacional”
(RSI) da OMS*¢, asi como de punto focal do sistema de alerta precoz e resposta da
Comisién Europea, do seu EWRS.

2°. Dar cumprimento aos requisitos e obrigas establecidos no Regulamento Sanitario
Internacional: desenvolver a capacidade necesaria para responder con prontitude e
eficacia en todos os niveis, avaliar as capacidades de vixilancia e resposta, elaborar
un plan operativo®?, comunicar as notificacions previstas e dar resposta as peticions
de informacién e verificacion, etcétera.

64 Cfr.a Orde SCO/564/2004, do 27 de febreiro, pola que se establece o sistema de coordinacion de alertas e emerxencias de
Sanidade e Consumo.

65 O Sistema Nacional de Alerta Precoz e Resposta Rapida (SIAPR) esta formado por unha rede de centros de enlace auto-
némicos, coordinados por un Centro de Enlace Nacional, que permite a comunicacién permanente e rapida de situacions
de risco para a satde da poboacion co prop6sito de mellorar a prevencion e a preparacion ante situacions de risco para a
salde e a coordinacion das medidas de resposta cando exista afectacion a nivel nacional ou internacional. O CCAES acta
como Centro de Enlace Nacional do sistema e é o nodo central que establece acordos de colaboracion cos nodos centrais
de diferentes sistemas e redes de vixilancia e alertas que funcionan na Administracion xeral do Estado (AXE). O CCAES ten
tameén a responsabilidade da coordinacion a nivel internacional.

66 Cfr. a Orde SCO/3870/2006, do 15 de decembro, pola que se designa a Direccion Xeral de Sadde Piblica como Centro
Nacional de Enlace para o RSI.

67 En febreiro de 2012 constituiuse e pixose en marcha o “Relatorio de Alertas de Sadde Publica e Plans de Preparacion e
Resposta” ou “Sistema Nacional de Alerta Precoz e Resposta Rapida” (SIAPR), co obxectivo de garantir a coordinacion e
operatividade do sistema de alertas de satde publica. Coa creacion do SIAPR, dase cumprimento ao establecido no artigo
13.3 da LXSP: “Co fin de coordinar os diferentes sistemas de vixilancia, crearase a Rede de Vixilancia en Sadde Pablica, que
incluira entre os seus sistemas o de alerta precoz e resposta rapida. Este sistema tera un funcionamento continuo e inin-
terrompido as vinte e catro horas do dia. A configuracién e o funcionamento da Rede de Vixilancia en Sadde Piblica seran
determinados regulamentariamente”.
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3°. Elaborar os “Plans de preparacion e resposta fronte a ameazas de satde pu-
blica” co obxectivo de minimizar o risco para a saide da poboacién e garantir unha
resposta rapida, axeitada e coordinada das comunidades auténomas, outros sectores
implicados e outras organizacions internacionais e da Unién Europea. Con motivo da
pandemia do virus aviario subtipo H5N1 difundido no sueste asiatico desde finais de
2003, 0 Goberno espafiol elaborou un “Plan nacional de preparacion e resposta ante
unha pandemia de gripe” feito ptblico en maio de 2005¢. Con posterioridade a este
plan, estabase a traballar para elaborar un “Plan xenérico de preparacién e respos-
ta” pero que ainda non se aprobara cando xa estaba declarada a pandemia actual de
coronavirus.

£4°. Coordinacién da Rede Nacional de Vixilancia Epidemioléxica (RENAVE).

Como sinala CORTES GARCIA, ao desenvolver o “marco conceptual e estratéxi-
co” do CCAES® de acordo cos requirimentos do RSI, “hai que adaptar os sistemas de
alerta “tradicionais” para facer fronte aos novos retos”, “cunha estratexia de xestiéon
proactiva do risco” (deteccion e resposta temperas), de maneira que “se os sistemas
de alerta funcionan non habera crise”7; e fai referencia a un dos principios do RSI:
“o mellor xeito de previr a diseminacién internacional de enfermidades é detectar os
riscos de satide publica de forma precoz e aplicar medidas de resposta efectivas cando
ainda o problema é limitado”7. Sobre os plans de preparacion e resposta, a mesma
autora afirma que “a experiencia demostrou que a habilidade para responder fronte
aunha alerta ou emerxencia sanitaria depende do grao de preparacion para coordinar
a resposta” e que “o impacto e as perdas poden ser substancialmente reducidos se
as autoridades e os demais sectores implicados na resposta estan ben preparados e
capacitados para o manexo eficiente dunha emerxencia sanitaria”7=

2.4.5 As relacions de colaboracion con organizacions cientificas
e profesionais. Publicidade dos comités de asesoramento
e garantias para a sda independencia

Por tltimo, neste repaso do complexo e sobrecargado sistema de informacion sanitario
intervén outro elemento esencial no proceso de recollida de informacién e cofiecemen-
tos, que é o relativo & colaboracién das organizacions cientificas e profesionais que,
desde féra da Administracion sanitaria, a asesoran ou informan. O artigo 11 da LXSP,
incidindo de novo no principio de transparencia, establece que: “As administraciéns

68 O texto completo deste “Plan da pandemia de gripe” de 2005, coa sia complexa relacién de documentos (protocolos, me-
didas, guias de manexo, etc.), esta disponible na web do Ministerio de Sanidade: https:/www.mscbs.gob.es/ciudadanos/
enfLesiones/enfTransmisibles/pandemia/home.html.

69 CORTES GARCIA, M., £/ Centro de Coordinacion de Alertas y Emergencias Sanitarias. Marco conceptual y estratégico, presenta-
cién da Direccion Xeral de Salde Piblica, Calidade e Innovacion, Madrid, 20 de novembro de 2012. Acceso web: https:/do-
cplayer.es/34131043-Funciones-del-ccaes-marco-normativo-marta-cortes-garcia-madrid-20-noviembre-2012.html.

70  Ibidem.
71 Ibidem.

72 Ibidem. Citase o "Marco de Accion de Hyogo (MAH) 2005-2015" (adoptado por 168 Estados das Nacions Unidas na Confe-
rencia Mundial sobre Reducion dos Desastres en Xapén en 2005), un instrumento global de referencia para a implemen-
tacién da reducién do risco das emerxencias e desastres, asi como para a elaboracién de plans de preparacion e resposta.

REGAP | ISSN-L: 1132-8371 | Num. 60 (xullo-decembro 2020)



Francisco Javier Sanz Larruga

sanitarias exixiran transparencia e imparcialidade 4s organizaciéns cientificas e pro-
fesionais e as persoas expertas coas que colaboren nas actuaciéns de satde publica,
incluidas as de formacién e investigacion, asi como as persoas e organizacions que
reciban subvencions ou coas que celebren contratos, convenios, concertos ou calquera
clase de acordo”.

Doutra banda, 0o mesmo artigo 11 no seu paragrafo 2° engade que, para os efectos
dacitada colaboracién, serd publica a composicién dos comités ou grupos que avalien
accioéns ou realicen recomendaciéns de satide publica, os procedementos de seleccion,
a declaracion de intereses dos intervenientes, asi como os ditames e documentos
relevantes, salvo as limitaciéns previstas pola normativa vixente”. E, para garantir
aindependencia dos expertos, o artigo 11 in fine da LXSP remite ao desenvolvemento
regulamentario para a regulaciéon dos “requisitos para a declaracién de conflito de
intereses por parte dos expertos e representantes das organizacions cientificas e
profesionais que compofian os comités ou grupos que avalien acciéns ou realicen
recomendaciéns de sadde publica”.

3 Desenvolvemento da informacion sanitaria
e a transparencia no estado de alarma’?

3.1 Bases xuridicas do “estado de alarma”. Breve referencia
a estrutura organizativa para a xestion do COVID-19

Confirmados, en Espafia, o primeiro infectado por coronavirus (o 31 de xaneiro de
2020, naillade La Gomera) e o primeiro falecido (0 13 de febreiro de 2020, en Valencia),
tanto o Goberno do Estado espafiol como os gobernos das comunidades auténomas
comezaron a aprobar as siias primeiras medidas para a contencién da enfermidade e
para a reducién da mobilidade. Ata o momento presente, desde o comezo desta crise
sanitaria foron varios centenares de normas regulamentarias as aprobadas’+ Pero
foi 014 de marzo de 2020 cando o Consello de Ministros declarou, en virtude do Real
decreto 463/2020, “para a xestioén da crise ocasionada polo COVID-19”, un réxime
excepcional —previsto polo artigo 116.2 da Constitucién espafiola— e que ten ancoraxe

73 Durante o estado de alarma celebraronse diversas reunions cientificas —na modalidade telematica do webinar- algunhas
das cales tiveron que ver con algunhas das mais importantes cuestions da informacién sanitaria do coronavirus. Asi, por
exemplo, destaco o webinar organizado polo grupo de investigacion Regulation and Digital Innovation da Facultade de
Dereito da Universidade de Valencia sobre "APPS de seguimento, privacidade e transparencia na crise do COVID-19", des-
envolvido a xeito de mesa redonda no marco do curso titulado “O dereito piblico ante a crise do COVID-19", que tivo lugar
0 8 de maio de 2020. Por outra parte, cun caracter monografico o “VIl Congreso do Avance do Goberno aberto” dedicou a
siia edicién de 2020 ao tema da "Transparencia e acceso a informacion en tempos de covid-19"; o webinar, organizado polo
Departamento de Dereito Constitucional da Universidade de Valencia, desenvolveuse os dias 13, 19 e 21 de maio de 2020;
en cada unha das sesions —a xeito de mesas redondas coa participacion de varios expertos en cada unha delas— trataronse
as seguintes cuestions: "0 dereito a saber e a sGa reivindicacion en tempos de coronavirus’, “covid, transparencia activa,
contratacion e gasto piblico e dereito de acceso” e "Os limites ao dereito de acceso”.

74 Cando escribimos estas lifias, estamos a principios do mes de xullo de 2020. Cfr. os "Cédigos electronicos” que sobre o
"COVID-19 estan disponibles gratuitamente na paxina web do BOE e, en particular, o relativo ao "Dereito Europeo, Estatal
e Autonémico” con mais de 1.700 paxinas.
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no artigo 11 da Lei organica 4/1981, do 1 de xufio, dos estados de alarma, excepcién e
sitio”. O “estado de alarma” foi prorrogado polo Pleno do Congreso dos Deputados
ata seis veces e rematou o 21 de xufio de 2020, comezando o “Plan para a transiciéon
cara a nova normalidade”7s.

No marco deste voluminoso grupo normativo sobre o COVID-19 —que xa deu lu-
gar a unha gran variedade de comentarios doutrinais’—, aprobaronse disposiciéns
relativas a actividade de informacién que é obxecto deste traballo e que seran citadas
nos seguintes apartados.

Desde o punto de vista organizativo, para a xestioén da crise sanitaria, o Real de-
creto 463/2020 (declaratorio do estado de alarma) atribuiulle ao Goberno do Estado
as funciéns de “autoridade competente”, baixo a superior direccién do presidente
do Goberno, pero asignandolles tamén a funcién de “autoridades competentes de-
legadas” aos ministros de Defensa, do Interior, de Transportes, Mobilidade e Axenda
Urbana, e de Sanidade””. Baixo a denominacién de “Comité de Xestién Técnica do
Coronavirus” —axeito de “Comité de Crise” — retinense representantes de diferentes
organismos dos ministerios antes citados: o director do Centro de Coordinacién de
Alertas e Emerxencias do Ministerio de Sanidade, un directivo da Policia Nacional,
un directivo da Garda Civil, a secretaria xeral do Ministerio de Transportes e o xefe
do Estado Maior da Defensa.

3.2 Trabas iniciais a transparencia e suspension de
prazos procesuais e administrativos

Como xa destacamos no apartado 2 deste traballo, o principio de transparencia consti-
tie non sé unha obriga xeral na actividade despregada polas administracions publicas,
poderes publicos e outras entidades de acordo con previsto na Lei 19/2013, do 9 de
decembro, de transparencia, acceso a informacién publica e bo goberno, senén tamén
un principio orientador das acciéns en materia de satide ptiblica (cfr. artigo 3.f) LXSP).

Unha das consecuencias da declaracion do estado de alarma foi a suspension de
“termos” e interrupcién dos prazos para a tramitacion de procesos xudiciais e pro-
cedementos administrativos, en virtude das disposicions adicionais 22 e 3278 do RD
463/2020, respectivamente, ata a derrogacion destas suspensions —con efectos do 4

75 Este plan contempla 4 fases de "desescalada’; a 0, |, Il e lll, en cada unha das cales se foron levantando e flexibilizando as
limitaciéns e condiciéns impostas polo RD 463/2020.

76 Ata o momento presente, polo que se refire a doutrina de dereito pablico, destacamos o nimero monografico sobre “El
Coronavirus y otros problemas’, da revista £/ Cronista del Estado Social y Democratico de Derecho, n. 87-88, 2020; y los libros
colectivos: COVID-19 y Derecho Pdblico (durante el Estado de Alarma y mds alld), dirixido por D.V. BLANQUER CRIADO, Tirant lo
Blanch, Valencia, 2020; e Lecciones juridicas para la lucha contra la pandemig, dirixido por ALVAREZ GARCIA e outros, lustel,
Madrid, 2020.

77 Cfr. artigo 4 do Real decreto 463/2020. O mesmo artigo 4, no seu apartado 4, dispon que “durante a vixencia do estado
de alarma” se activara o “Comité de Situacion” previsto na disposicion adicional primeira da Lei 36/2015, de seguridade
nacional.

78 Estadisposicion 32 establecia: “1. Suspéndense termos e interrémpense os prazos para a tramitacion dos procedementos
das entidades do sector piblico. O cdmputo dos prazos continuarase no momento en que perda vixencia este real decreto
ou, se é 0 caso, as slas prorrogas. 2. A suspension de termos e a interrupcién de prazos aplicarase a todo o sector pablico
definido na Lei 39/2015, do 1 de outubro, do procedemento administrativo comin das administracions pablicas (...)"
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de xufio de 2020 pola disposiciéon derrogatoria 1# do Real decreto 537/2020, do 22
de maio. Tal suspensién afectaba, entre outros moitos procedementos, aos de acceso
a informacién previstos na citada Lei 19/2013 e tamén &s obrigas de informacion de
publicidade activa?®.

Os medios de comunicacién deron conta desta circunstancia e das sdas dificulta-
des para acceder & informacién sobre a xestion da pandemia, e a doutrina reaccio-
nou inmediatamente criticando duramente esta situaciéon®. Asi, o profesor MESTRE
DELGADO, tras analizar a regulacién que sustenta o “estado de alarma”, chega a
conclusién de que, por efecto do RD 463/2020, se suspendeu ou paralizou a eficacia
dos dereitos derivados da Lei de transparencia, o cal entende que non esta xustificado
—”non parece que a limitacién sobre o dereito de acceso a informacién atope xustifi-
cacion obxectiva e razoable ningunha, en termos distintos aos limites establecidos con
caracter xeral na regulacion do dereito de acceso (arts.105.b CE e 14 da Lei 19/2013)” — e
é unha medida desproporcionada®; “a declaracién do estado de alarma nin emenda
nin altera a regra xeral (incluidas as excepciéns ou matizaciéns que contempla a lei
e a xurisprudencia, europea e interna), nin avalaria unha sorte de opacidade, nin
definitiva nin transitoria, no proceso de toma de decisiéns”#2. O maxistrado CHAVES
sublifia, pola stia banda, que “non debe esquecerse que a transparencia non sé serve
ao control, senén para mellorar a xestién, pois cofiecer permite aplaudir, suxerir e
actuar en consecuencia”®s.

A organizacién non gobernamental Transparencia Internacional publicou en maio
de 2020 un informe sobre ‘“Transparencia e publicidade activa: COVID-19 e o estado
de alarma en Espafia”, manifestando a stia preocupacién pola suspension do fun-
cionamento dos portais de transparencia como consecuencia das disposiciéons do RD
£463/2020 e formulando unha serie de recomendaciéns para a transparencia e preven-
cién da corrupcién nos sectores publico e privado®4. En todo caso, pon de manifesto
aimportancia de que “a informacién publica estea dispofiible en tempo real e de que

79 Tal efecto suspensivo apareceu no Portal de Transparencia da Administracion Xeral do Estado nunha “Nota en relacion co
funcionamento do portal da transparencia durante o estado de alarma” (17 de abril de 2020).

80 Asi, por exemplo, os traballos de MESTRE DELGADO, J.F,, “La transparencia de las Administraciones Piblicas en tiempos de
coronavirus (COVID-19)" Boletin Informativo del INAP La Administracion al dia, 29 de marzo de 2020; e de IBANEZ GARCIA, I.,
“La lucha por la transparencia durante el Estado de Alarma’, Diario La Ley, n. 9646, 2020. Tamén as colaboracions en blogs
xuridicos: CHAVES GARCIA, J R, “La transparencia amordazada', Blog de la Justicia, do 15 de mayo de 2020; e GARCIA, A. “La
transparencia se resiente en tiempos de coronavirus', Blog Juridico de Expansion Hay Derecho, 18 de abril de 2020.

81 MESTRE DELGADQ, J.F, “La transparencia de las Administraciones Pablicas en tiempos de coronavirus (COVID-19)’, cit. e
loc. cit. Engade no seu escrito que: "salvo no que se inclia no plano da publicidade activa (isto &, o que cada Administracion
considere oportuno), nin o seu control nin 0 que comprende o dereito de acceso (a solicitude, a obriga de contestar, a tra-
mitacion de reclamacions e recursos) quedou suspendido ou paralizado” (/bidem).

82 0O profesor MESTRE DELGADO recorda a doutrina da Sentenza do Tribunal Constitucional 83/2016, do 28 de abril (no
asunto dos “controladores”), que, "a diferenza dos estados de excepcion e de sitio, a declaracion de estado de alarma non
permite a suspension de ning(n dereito fundamental (art. 55.1 CE a contrario sensu), ainda que si a adopcion de medidas
que poden supor limitacions ou restricions ao seu exercicio”

83 (HAVES GARCIA, J.R., “La transparencia amordazada’, cit.

84 Sobre as recomendacions ao Goberno, destacamos as seguintes: 12 Informar con claridade e accesibilidade sobe a situa-
cién de estado de alarma e COVID-19 no "Portal de transparencia”. 22. Publicar de forma clara a composicién e designacion
dos membros do “Comité de Expertos” formado para o asesoramento do Goberno na toma de decisiéns. 32, Detallar de
xeito claro e especifico a metodoloxia utilizada para a obtencion de datos relevantes na xestion do COVID-19.
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estea contrastada, xerarquizada e avaliada para que a cidadania e os distintos grupos
de interese poidan acceder de forma sinxela e clara ao seu contido”.

3.3 0 acceso a informacion sanitaria e transparencia

No seu balance critico sobre como se xestionou a informacién e a transparencia na
crise sanitaria do COVID-19 por parte da Administracién xeral do Estado, BELTRAN
AGUIRRE comeza pondo de manifesto a incidencia das leis —estatal e autonémica— de
transparencia no noso ordenamento xuridico para configurar o dereito a saber da ci-
dadania e que, aplicado 4 crise do coronavirus, implica que esta tefia “un cofiecemento
claro e comprensible do risco que o virus supén para a satde individual e comunita-
ria, asi como as eventuais medidas que as autoridades publicas instrumenten para
afrontalo”®. A obriga das administracions sanitarias de proporcionar —como xa vimos,
en virtude da LXSP— unha “informacién completa, veraz, sinxela e comprensible”
€, como sinala o mesmo autor, “posible e viable grazas & avanzada implantacién da
Administracién electrénica”, e iso tanto desde a perspectiva da “publicidade activa”
como para o acceso dos interesados & informacién publica, que son as ddas caras da
moeda da transparencia®®.

Relacionado coa “publicidade activa” que exixe a transparencia informativa en
materia sanitaria, hai un aspecto moi relevante na xestion da crise sanitaria que é a sia
“comunicacion publica” e ao que, pola sta relevancia, lle dedicamos un tratamento
particular no seguinte apartado. Non obstante, seguindo a BELTRAN AGUIRRE, cabe
destacar na informacion sanitaria do COVID-19 varios supostos en que, claramente,
a Administracién xeral do Estado fallou na stia transparencia e no deber da informa-
cién publica:

1°. Sobre a informacién estatistica —relativa aos contaxiados, ingresados en UCI
e falecidos—, que, “ainda que abundante, foi moi inexacta”?®. Para esta informacién
estatistica —que compete achegar tanto ao Ministerio de Sanidade como as adminis-
traciéns autonémicas— ditouse a Orde SND/243/2020, do 15 de marzo, sen clarificar a
forma de contabilizar os datos, o que “conduciu a que as administraciéns autonémicas
remitisen datos heteroxéneos e asimétricos” 8. Ante estas deficiencias na informacion
estatistica do COVID-19, a orde citada foi modificada polas Ordes SND/267/2020, do
20 de marzo, e SND/352/2020, do 16 de abril, precisando unha serie de instruciéns
sobre a informacioén dos casos (hospitalizaciéns, altas, falecidos, etc.) que diferian dos
sistemas de computo catalan e madrilefio; ademais, ditdronse, sobre as residencias de
ancians e os centros de servizos sociais, as Ordes SND/2020/2020, do 19 de marzo, e
SND/275/2020, do 23 de marzo. “Estes bandazos —afirma BELTRAN AGUIRRE- nos

85 Cfr. BELTRAN AGUIRRE, J.L, “Informacion y transparencia en la gestion del COVID-19: balance critico’, Derecho y Salud, vol.
30, n. 1, xaneiro-xuno de 2020, p. 81. O traballo esta datado —como data de envio— 0 30 de abril de 2020.

86 BELTRAN AGUIRRE, J.L, "Informacién y transparencia en la gestion del COVID-19: balance critico’, cit. e loc. cit, pp. 81-82.
Engade —seguindo un traballo da profesora DE LA SIERRA- que tales garantias de transparencia permiten, dunha banda,
"0 control da accion pdblica” e, doutra banda, a “adopcion responsable de decisions individuais” e dos organismos puablicos.

87 Ibidem, p. 83.
88 Ibidem.
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criterios para o computo dos casos evidencian que o sistema sanitario non dispuiia
dun protocolo con criterios claros e homoxéneos para o computo de casos”®.

2°. Un caso de “ocultacién de informacién” sobre a identificacién dos expertos
nomeados polo Ministerio de Sanidade (o chamado “Comité dos Doce Expertos”)
para asesorar no proceso de volta & nova normalidade, en contra da obriga impos-
ta expresamente polo artigo 11 da LXSP de publicar “a composicién dos comités e
grupos que avalien acciéns ou realicen recomendaciéns de satide ptblica”. Tamén
nesta direcciéon se move a publicacién do “Plan para a transicién cara a unha nova
normalidade”, aprobado o 28 de abril de 2020 —que pon en marcha a “desescalada”
respecto das medidas mais duras do confinamento en cada provincia e nas comuni-
dades auténomas—, ao non permitir a publicacién dos informes do referido comité
sobre o “cadro de criterios para o cambio de fase” 9.

3°. Sobre as roldas de prensa do Goberno da nacién, mediante comparecencia
telematica en que os xornalistas tifian que enviar previamente as preguntas, non
poderian preguntar nin repreguntar en directo durante a videoconferencia organizada
ao respecto? Esta practica foi denunciada por unha plataforma de profesionais da
informacién nun manifesto baixo o lema “aliberdade de preguntar”, pondo de mani-
festo que “en situacion de crise o dereito a informacién é mais importante que nunca”
e que as “dificultades técnicas” alegadas pola Secretaria de Estado de Comunicacion
para que as roldas de prensa fosen mais abertas “non son mais que escusas”%. En
todo caso recérdase que a declaracién do estado de alarma non supén unha mingua
na aplicacién dos dereitos informativos recofiecidos no artigo 20 da CE.

£4°.Sobre a contratacion publica, que foi, durante a vixencia do estado de alarma, un
“claro foco de opacidade”, en particular sobre os contratos publicos realizados para
afrontar a emerxencia sanitaria, negandose o Ministerio de Sanidade a proporcionar
informacién sobre eles%, unha practica que era contraria ao previsto sobre os deberes
de publicidade na Lei de contratos do sector ptblico?.

89 Cfr. BELTRAN AGUIRRE, J.L, “Informacién y transparencia en la gestion del COVID-19: balance critico’, cit. e loc. cit, p. 84.
E apostila o autor que estes fallos se deron “a pesar de que a Lei xeral de salde piblica xa ofrecia pautas suficientes para
unha homoxeneizacion na recollida de datos, asi como para a coordinacion entre as administracions sanitarias autonomi-
cas e a estatal” (/bidem). ConclGe afirmando que: “pode admitirse a incerteza respecto das caracteristicas do virus (...) pero
& inadmisible que haxa incerteza ou falta de criterio respecto a forma de computar e medir os datos para facer estatisticas
e taboas sobre a incidencia do COVID-19" (Ibidem, p. 84).

90 BELTRAN AGUIRRE, J.L,, “Informacién y transparencia en la gestion del COVID-19: balance critico’, cit. e /oc. cit, p. 83. 0
autor engade que tal omisién informativa incumpre tamén o previsto no artigo 15.2 da Lei de transparencia, acceso a
informacién e bo goberno.

91 Ibidem, p. 86.
92 BELTRAN AGUIRRE, J.L, “Informacién y transparencia en la gestién del COVID-19: balance critico’, cit. e foc. cit, p. 85.

93 Vid. o texto integro do manifesto en: https:/s1.eestatic.com/2020/04/01/espana/1585683681-lalibertaddepreguntar.
pdf.

94 BELTRAN AGUIRRE, J.L, “Informacién y transparencia en la gestion del COVID-19: balance critico’, cit. e /oc. cit, pp. 84 e 86.
Dunha nota informativa do 17 de abril de 2020 da Direccion Xeral de Gobernanza Publica, deduciase que durante o periodo
de vixencia do estado de alarma non se publicarian no Portal de Transparencia do Estado os contratos piblicos tramitados
polo procedemento de emerxencia.

95 Como sinala BELTRAN AGUIRRE, a Xunta Consultiva de Contratacién Piblica do Estado do 19 de marzo de 2020 publicou
unha nota informativa recordando a necesidade de axustarse ao previsto nos artigos 151.1 e 154.1 da LCSP no caso dos
contratos tramitados por via de emerxencia; e a propia Lei 19/2013, de transparencia, acceso a informacion e bo goberno,
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Con relacion ao exercicio do dereito de acceso & informacion piblica —dispofiible en
virtude da Lei de transparencia e acceso & informacién publica—, BELTRAN AGUIRRE
criticou tamén a suspension operada nos prazos administrativos pola disposicién
adicional 32do RD 463/2020, que, como sabemos, estivo vixente ata a siia derrogacion
polo RD 537/2020 con efectos do 4 de xufio. Este autor explicaba que “as solicitudes
de acceso a informacién sobre cuestions relacionadas coa situacion da crise sanitaria
formuladas polos cidadans, xornalistas, investigadores, etc. (...) non se compadecen
nada ben coa urxencia en obter a informacion co fin de adquirir cofiecemento con que
facer fronte ao virus”; “a suspension dos prazos administrativos non impide que as
administraciéns publicas nos supostos que consideren de interese atendan solicitudes
e continten a tramitar os procedementos resolvéndoos en prazo, entre eles as solici-
tudes de acceso a informacién ptblica relacionadas coa situacion de crise sanitaria”?®.

Conclie o seu critico estudo BELTRAN AGUIRRE, sobre a base da experiencia que
se adquira nesta crise e de cara a futuras crises, na necesidade de “estar mellor pre-
paradas tecnicamente e para protocolizar canles correctas e idéneas de transmision
da informacién veraz, suficiente e comprensible” e de afondamento na “cultura da
transparencia”, tanto por parte dos politicos e das administraciéns ptblicas como dos
medios de informacion e da cidadania en xeral*’. E, desde o punto de vista xuridico,
reclama o desenvolvemento pleno da Lei xeral de saide ptblica e o papel que debe
desenvolver o “Sistema Nacional de Saude” para a cohesién do sistema, ademais da
creaciéon dun organismo (Centro Estatal de Satide Publica) como “centro cientifico-
técnico de apoio as politicas de satide e ao Sistema Nacional de Satide Publica” que
funcione en rede cos centros correspondentes das comunidades auténomas?®.

Pola siabanda, o profesor PRESNO LINERA, na stia colaboracién relativa “4 “emi-
sién e recepcién da informacién”9° —na sia serie de comentarios sobre “Coronavirus
SARS-CoV-2 e dereitos fundamentais” —, ante os deberes de informacién sanitaria
por parte das administracions sanitarias e os correlativos dereitos dos cidadans a ser
informados (cfr. arts. 3.f) e 4 da LXSP), formulase no caso de Espafia a controversia de
se se facilitou informacion suficiente nas fases iniciais de expansién do coronavirus”,
tendo en conta, ademais, que a propia LXSP considera como “sancién moi grave” “a
realizacién de condutas ou omisions que produzan un risco ou un dano moi grave para
asatde da poboacion”. “ Informouse en cada momento segundo o que, racionalmente,
se sabia entén ou houbo omisién de informacién que, como minimo, se debia cofiecer?

vén reforzar tal obriga (cfr. BELTRAN AGUIRRE, J.L, “Informaci6n y transparencia en la gestion del COVID-19: balance
critico’, cit. e oc. cit, p. 85).

96 Cfr. BELTRAN AGUIRRE, J.L., “Informacién y transparencia en la gestion del COVID-19: balance critico’, cit. e oc. cit, pp. 87 e
88. Cita o artigo de opinién da subdirectora xeral de Reclamacions do Consello de Transparencia e Bo Goberno, cuxo titulo
resulta suficientemente expresivo: “Crisis sanitaria, no crisis en transparencia” (publicado na web do dito consello). Tamén
sinala o autor que, pola contra, outras administracions (Castela e Ledn, Castela-A Mancha, Navarra, Galicia, etc.) decidiron
seguir tramitando as solicitudes de acceso a informacion piblica.

97 Cfr. BELTRAN AGUIRRE, J.L, "Informacién y transparencia en la gestion del COVID-19: balance critico’, cit. e Joc. cit, pp. 88 e
89.

98 Ibidem, p. 89. Tamén se reclama a mellora das dotacions orzamentarias destinadas a satde pablica.

99 Cfr. PRESNO LINERA, M.A., “Coronavirus SARS-CoV-2 y derechos fundamentales (3): la emision v recepcion de informa-
cién’, Blog "Del derecho y el revés”, 31 de marzo de 2020. Acceso web: https:/presnolinera.wordpress.com/2020/03/31/
coranavirus-sars-cov-2-y-derechosfundamentales-3-la-emision-y-recepcion-de-informacion/.
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Aresposta clave é saber se houbo un comportamento correcto ou incorrecto das admi-
nistracions competentes”°°, O mesmo autor sublifia como o Real decreto 463/2020,
do 14 de marzo de 2020 (de declaracién do estado de alarma), estableceu no seu artigo
19 a obriga da “insercién de mensaxes, anuncios e comunicaciéns que as autoridades
competentes delegadas, asi como as administraciéns publicas autonémicas e locais,
consideren necesario emitir” .

Pararesolver tal controversia, afirmase, citando a DOMENECH PASCUAL, que: “os
danos sufridos polos cidadans con ocasién da crise do COVID-19 que as administra-
cions puidesen previr adoptando certas medidas de precaucién so seran indemnizables
se a omision destas pode considerarse culposa por supor unha infraccién do deber
de levar o coidado exixible”2 En definitiva, PRESNO LINERA, apoidndose en abun-
dante xurisprudencia do Tribunal Constitucional espafiol e na do Tribunal Europeo
de Dereitos Humanos, analiza o concepto de “informacién veraz” (diferencidndoa
da liberdade de expresién), no que resulta clave o cumprimento dun estandar de di-
lixencia e o requisito da boa fe por parte dos que exercen a version activa do dereito
4 informacién'®: e que no caso das administraciéns publicas habera que analizar —e
probar— en cada caso concreto'o4,

3.4 Unha comunicacion puablica da crise sanitaria
manifestamente mellorable

Xa vimos no apartado II, 4, C aimportancia de establecer unha axeitada “comunica-
cién da crise” —ou “comunicacién do risco”°5— que nun caso como o da pandemia do
coronavirus resulta vital para informar a cidadania sobre o estado da cuestién en cada
momento™. O protagonismo da comunicacién correspondeulles no caso do Goberno

100 /bidem.

101 Ademais, recordase que a actividade dos medios de comunicacion se considerou “esencial” para facilitar a mobilidade dos
seus profesionais de acordo co previsto no n. 11 do anexo do Real decreto-lei 10/2020, do 29 de marzo, sobre medidas
para reducir a mobilidade da poboacion no contexto da loita contra o COVID-19.

102 DOMENECH PASCUAL, G., "Responsabilidad patrimonial del estado por la gestion de la crisis del COVID-19", Revista El
Cronista del Estado Social y Democratico de Derecho, n. extraordinario, marzo-abril de 2020, pp. 102 e ss.

103 Cfr. PRESNO LINERA, M.A,, "Coronavirus SARS-CoV-2 y derechos fundamentales (3): la emision v recepcion de informa-
cion’; cit. e Joc. cit.

104 Tamén PRESNO LINERA, M.A.,, "Coronavirus SARS-CoV-2 y derechos fundamentales (19) el acceso a la informacion pablica
disponible”, Blog “Del derecho y el revés”, 17 de maio de 2020, formula noutro dos seus comentarios a posible aplicacion da
xurisprudencia do Tribunal Europeo de Dereitos Humanos no asunto Magyar Helsinki Bizottsag c. Hungria do 8 de novem-
bro de 2016, en relacion coa informacion pablica sobre o coronavirus que esta en mans dos poderes piblicos, no sentido
de que os poderes pablicos deben facilitar o acceso a informacion pablica de interese pablico, debendo estar dispofiible e
suficientemente concretada en canto aos documentos en que se contén aquela. E todo iso maxime cando na normativa
espaniola se exixe transparencia na informacion sanitaria (cfr. arts. 3.h) e 4 da LXSP).

105 Como sinala, citando a RIORDA, H. PRIOR, a “comunicacion do risco” é “aquela comunicacion dirixida @ modificacion dun
habito, fronte a un risco real ou potencial que se da ou pode darse’, no ambito da satde, a comunicacion do risco implica
a elaboracion de campafias de comunicacion pablica destinadas a alertar e informar os cidadans dos riscos sanitarios. O
obxectivo é modificar comportamentos, reducir ameazas e producir percepcion e valoracion do risco para modificar situa-
cions que poden evitarse. Na actualidade, a comunicacion do risco asume un enfoque participativo que incle o pablico
como axente colaborador” (PRIOR, H., “Comunicacién pablica del riesgo en tiempos de pandemia: respuestas de Portugal
ala Covid-19", Mds Poder Local, n. 41, 2020, p. 8).

106 No panorama internacional, unha personalidade que adquiriu un gran prestixio na tarefa de comunicacion sobre o CO-
VID-19 foi o Dr. Anthony FAUCI, director do Instituto Nacional de Enfermidades Infecciosas e Alérxicas (NIAID) dos Estados
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espafiol aos voceiros do “Comité de Xestién Técnica do Coronavirus” —presidido polo
presidente do Goberno e composto, como sabemos, por cargos dos catro ministerios
representados (o de Defensa; o do Interior; o de Transportes, Mobilidade e Axenda
Urbana; e o de Sanidade)—, ainda que o maior peso desta funcién estivo no director do
Centro de Coordinaciéon de Alertas e Emerxencias (CCAE) a través de roldas de prensa
case diariamente desde a declaracién do estado de alarma.

Con relacién a politica e practica de comunicacién da crise sanitaria relativa ao
COVID-19, foron publicados ata o momento en que escribimos estas lifias (novembro
de 2020) moitos comentarios e opiniéns por expertos en comunicacion pablica?.
Nas estratexias de comunicacion da crise adoitan distinguirse varias fases ou etapas:
“precrise”, “crise” e “peche da crise”°8, A primeira —tamén chamada “de latencia” -
adoita estar orientada “as simulacions, 4 preparacién e & prevencién da crise”, na cal
a tendencia dos gobernos é a “minimizar o alcance ou a gravidade da crise”; na se-
gunda fase —ou de “desenvolvemento” e “explosién” — segundo CRESPO e GARRIDO,
déronse, no caso de Espafia, varios problemas de comunicacién relacionados cos
“voceiros da crise” —un sistema mais ben “coral” fronte & desexable portavocia tini-
ca—, co papel dos expertos (con fallos por parte do epidemidlogo “oficial”, restandolle
credibilidade), co control das roldas de prensa telematicas (coas trabas as preguntas
e repreguntas xa aludidas) e coa suspension da actividade parlamentaria que restou
a funcién de control ao Goberno,

Con caracter xeral, en momentos de incerteza, a comunicacién gobernamental
da crise require liderado e unha serie de notas que pofien en xogo a reputaciéon dun
Goberno™. A profesora CANEL, analizando a calidade da xestion da crise do COVID-19

Unidos. Foi destacado pola sta confiabilidade e a sta capacidade de explicar o complexo de forma simple e sintética.
Segundo J. McLEQD, no seu traballo titulado “Cinco lecciéns de comunicacion do Dr. A. FAUCI', a capacidade comunicacional
do citado doutor baséase en cinco piares: ten credibilidade, simpleza, conecta coa xente nova, comunica unha presenza
calmada e mantense coa mensaxe; ademais, o formato das sias entrevistas mévese en catro eixes fundamentais: “isto
é 0 que sabemos en funcion dos datos actuais’, “isto & o que mostran os modelos”, “isto &€ o que non sabemos e debemos
descubrir” e "isto € o que o pablico debe facer” (cfr. a colaboracion xornalistica de ROMERO, G.V., “El virus de la desinfor-
macion’, INFOBAE, 28 de abril de 2020. Acceso web: https:/www.infobae.com/america/opinion/2020/04/28/el-virus-de-
la-desinformacion/.

107 Axeito de exemplo, citamos os traballos contidos na publicacion promovida pola Catedra IDEOGRAMA-Universidade Pom-
peu Fabra de Comunicacion Politica e Democracia —baixo a direccion de A. GUTIERREZ-RUBI e C. PONT SORRIBES- baixo
o titulo: Comunicacion politica en tiempos de coronavirus, Barcelona, abril de 2020. Acceso web: https:/www.upf.edu/do-
cuments/220602201/233560922/Definitiu+Comunicacién+Coronavirus/1c1d3def-34ae-fe5d-0019-ef40c936b0e3.
Tamén cabe destacar a edicion especial do magazine Mds Poder Local, titulado “La comunicacién politica en tiempos de
pandemia: el impacto del COVID-19", n. 41, abril de 2020. Ademais, o traballo de COSTA-SANCHEZ, C. e LOPEZ-GARCIA, X,,
“"Comunicacion v crisis del coronavirus en Espana. Primeras lecciones’, £/ profesional de la informacién, vol. 29, n. 3, 2020,
pp. 290-304.

108 Cfr. o traballo de CRESPO, I. e GARRIDO, A., "La pandemia del coronavirus: estrategias de comunicacion de la crisis’, Mds
Poder Local, n. 41, 2020, pp. 12-19. Por su parte, COSTA-SANCHEZ, C. e LOPEZ-GARCIA, X., citando a REYNOLDS e a SEE-
GER, distinguen cinco etapas na comunicacion do risco: “precrise’; “evento inicial’, “/mantemento’, “resolucion” e "avaliacion”
(COSTA-SANCHEZ, C. e LOPEZ-GARCIA, X., “Comunicacion y crisis del coronavirus en Espana. Primeras lecciones’, cit. e /oc.
cit, p. 4).

109 Ibidem, pp. 14-17. Os autores engaden que, a diferenza doutros paises, “non se produciu un completo alifiamento das
forzas politicas detras do Goberno” (/bidem, p. 17).

110 X. PEYTIBI resume en dez notas a boa comunicacion institucional: “liderado comunicativo politico’; “ser rapido e non deixar
de comunicar’, “dicir a verdade’, "comparecencias diarias’, “ter un bo voceiro’, “mellorar cada dia’, "diferentes tipoloxias de
contidos online’, "ter un relata’, “xerar percepcions memorables” e "“ir por diante” ("En momentos de incertidumbre, es la
hora de los Gobiernos: 10 necesidades en comunicacién de crisis’, Comunicacion politica en tiempos de coronavirus, Catedra
Ideograma-UPF, Barcelona, 2020, pp. 10-17).
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en Espafia, sinala cinco factores sobre as valoraciéns —mais ben negativas— que se
realizaron por parte da opinién publica: a “(des)politizaciéon” ou non da informacién
gobernamental, a “visibilidade” ou non dos lideres, a competencia ou incompetencia
profesional, a “integridade” persoal ou falta dela, e a “coherencia” ou incoherencia
entre os feitos e as mensaxes™.

Pola stia parte, COSTA-SANCHEZ e LOPEZ-GARCIA, analizando a “comunicacién
institucional” sobre o COVID-19 en Espafia, sinalan o seguinte:

— “Incumprironse aspectos relativos a preparaciéon da comunidade para o esce-
nario mais negativo” ",

— “Sobreprotexeuse cunha mensaxe de calma en etapas iniciais, que supuxo logo
un choque coa realidade e coa nova comunicacién efectuada”s,

— A férmula de portavocia aplicada —pola elevada cantidade de voces— resulta
contraria as recomendacions de comunicacién de riscos e de crise” 4,

— “A sobreexposicion do discurso institucional non se correlaciona necesariamente
coa sensacion dunha maior transparencia”®s.

— “O pouco afondamento nos datos facilitados (...) e o0 seu grao de adecuacién a
realidade”ve.

Os mesmos autores sublifian que “existe unha enorme responsabilidade na comu-
nicacion coa cidadania nunha situacién como a presente en todos os actores do sistema
comunicativo (...)""7 pero, en relacién cos “actores institucionais”, estes “afrontan
o reto da transparencia, a coherencia, o entendemento cos distintos stakeholders,
o liderado e a divulgacién”#. En todo caso, conclien COSTA-SANCHEZ e LOPEZ-
GARCIA, “axestién da comunicacién e informacién 4 sociedade debe tomar nota das
lecciéns aprendidas en situaciéns previas e planificar e adestrar o afrontamento da
crise de satude publica para garantir que, en novos escenarios, haxa unha resposta
comunicativa preparada e fundamentada no cofiecemento adquirido”, e todo iso
orientado baixo a “necesaria cultura da prevencién”,

111 Cfr. CANEL, M.J,, "Cinco factores en los que Sanchez se juega la nota del examen Covid-19", Comunicacion politica en tiempos
de coronavirus, Catedra ldeograma-UPF, Barcelona, 2020, pp. 34-38.

112 COSTA-SANCHEZ, C. e LOPEZ-GARCIA, X., “Comunicacion y crisis del coronavirus en Espafia. Primeras lecciones’, cit. e /oc.
cit, p. 10.

113 Ibidem, e engaden, "Da calma a tempestade, sen preparacion para unha transicién mais gradual. £ xa baixo a tempestade
cando se activan as mensaxes de alerta, de responsabilidade individual e colectiva ou de autoeficacia” (/bidem).

114 Ibidem, engadese ao respecto: "unha portavocia técnica e institucional multiplicada (...) multiplica os riscos de contradicién
da mensaxe e copa todo o espazo mediatico, satdrao, abrindo para a cidadania un escenario de atencién e de tension
permanente” (/bidem).

115 Ibidem, ademais, resaltase a “critica corporativa dos xornalistas ao sistema de preguntas” (/bidem).
116 Ibidem, e concliese que "a incerteza non debe estar disputada coa transparencia” (/bidem).

117 Cfr. COSTA-SANCHEZ, C. e LOPEZ-GARCIA, X., “Comunicacion e crise do coronavirus en Espafa. Primeiras leccions’, cit. e
loc. cit.p. 11.

118 Ibidem.

119 Ibidem, sobre esta referencia & “cultura da prevencion’, os autores citan as orientaciéns da Organizacion Mundial da Sadde
de 2015 no Marco de Sendai para a Reducion do Risco de Desastres 2015-2030. Entre as “prioridades de accién” o dito
marco recolle as seguintes: 12. Comprender o risco dos desastres. 22. Fortalecer a gobernanza do risco de desastres para
xestionar o dito risco. 32, Inverter a reducién do risco de desastres para a resiliencia. 42 Aumentar a preparacion para casos
de desastre co fin de dar unha resposta eficaz e para “reconstruir mellor’, nos ambitos de recuperacion, a rehabilitacion e a
reconstrucion.
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U

3.5 Loita contra a desinformacion sanitaria e “infodemia”
e a proteccion das liberdades informativas'®

3.5.1 Desinformacion, “infodemia” e fake news sobre COVID-19.
Iniciativas desde a OMS e a Union Europea

Unha tarefa particularmente importante na xestién da crise do coronavirus foi e esta
a ser a loita contra a desinformacion que se reflicte nas denominadas fake news ou
bulos, en todo o relativo & crise sanitaria, maxime cando esta leva consigo moitas
incertezas de caracter cientifico e técnico-sanitario. Desde hai unha década, a “loita
contra a desinformacion” é obxecto de estudo e control polos gobernos ata o punto
de constituir unha nova politica™. Non en van, o termo da “posverdade” pixose de
moda moi vinculado aos novos medios de comunicacién —as redes sociais— e ao seu
gran potencial para a difusién “viral” de noticias falsas'>>. Como no caso do COVID-19
(no momento presente), dixose tamén que non hai vacina contra o pernicioso virus
das fake news, que, ademais, xermolan e rexermolan e mesmo mutan en moi variadas
cepas de desinformacién. Unha nova enfermidade que se denomina “infodemia” e
que consiste nunha sobreabundancia e sobreexposicion de informacién é un terreo
aboado para todo tipo de bulos, falsidades e “teorias conspiranoicas” que poden xerar
confusién e mesmo panico na opinién publica.

Ademais da desinformacion, as politicas de comunicacién sanitaria deben loitar
contra outro problema: a “infodemia”, termo usado agora pola Organizacién Mundial
da Satde (OMS) en relacién coa captacién do vasto volume de noticias e informacion
sobre 0 COVID-19 e aambigiiidade, a incerteza e, as veces, o caracter enganoso, a baixa
calidade ou directamente a natureza falsa dunha parte dese material informativo.
Tamén nas Naciéns Unidas, a UNESCO identificou as modalidades e os supostos de
desinformacién'>4, que, segundo o secretario xeral da ONU, son un “veleno que esta
a por en perigo ainda mais vidas” e constittie outro “novo inimigo da humanidade”.

120 Cfr. a mifa colaboracién sobre “EI COVID-19, informacién sanitaria y «fake news»", Revista de Privacidad y Derecho Digital, n.
18, 2020, pp. 202-201.

121 Cfr. o recente estudo de MUNOZ MACHADO, J., “Noticias falsas. Confianza y configuracion de la opinion piblica en los
tiempos de Internet’, Cronista del Estado Social y Democrdtico de Derecho, n. 86-87, 2020, pp. 122 e ss. Tamén o meu tra-
ballo: "Corrupcion y sistema democratico: libertades informativas y lucha contra la desinformacion’, Defensa del Patrimonio
Publico y represion de conductas irregulares, lustel, Madrid, 2020, pp. 183-217.

122 Cfr. o ensaio de McINTYRE, L.C., Posverdad, Catedra, Madrid, 2018.

123 Cfr. a colaboracién dos profesores KLEIS NIELSEN, R. e FLETCHER, R., Navegando la «infodemia»: asi consume y califica las
noticias y la informacién sobre coronavirus la gente en seis paises, Reuters Institute, Universidade de Oxford, 2020. Acceso
web: https:/reutersinstitute.politics.ox.ac.uk/navegando-la-infodemia-asi-consume-noticias-e-informacionsobre-coro-
navirus-espana-argentina-otros-paises. Tamén, a opinion de COLOMINA, C,, "Coronavirus: infodemia y desinformacion’,
CIDOB-Opinion 613, marzo de 2020.

124 Cfr. os Informes de 2020: DISINFODEMIC: Deciphering COVID-19 disinformation e DISINFODEMIC: Dissecting responses
to COVID-19 disinformation, citados por D. CORRAL HERNANDEZ no seu traballo titulado: “La huella del coronavirus en los
medios de comunicacion’, bie3: Boletin Instituto Espanol de Estudios Estratégicos, n. 18, 2020. Nestes estudos da UNESCO
distinguense catro tipos de formatos en que a desinformacién se aproveita da crise sanitaria: 1°. "A construcion de narra-
tivas emotivas e memes que mesturan algin elemento de verdade con mentiras, opiniéns persoais e informacién incom-
pleta..”” 2°. "A creacion de sitios web falsos de institucions e autoridades que contefien informacion de fontes falsas ou
manipuladas”. 3°. “A difusién de videos fraudulentos ben porque foron alterados, fabricados ad hoc ou descontextualizados,

REGAP | ISSN-L: 1132-8371 | Num. 60 (xullo-decembro 2020)



Francisco Javier Sanz Larruga

Na loita contra a desinformacién sanitaria, desenvolvéronse desde o inicio da
crise do COVID-19 moitas iniciativas de caracter publico e privado, empezando pola
Organizacion Mundial da Satde (OMS), que mantén nunha paxina web un apartado
de “consellos para a poboacién acerca dos rumores sobre o0 novo coronavirus”?s,
Pola sta banda, a Unién Europea que desde 2015 vén desenvolvendo unha vigorosa
estratexia —e un “plan de traballo™®— contra a desinformacion e coa posta en marcha
dun Grupo de Traballo; en relacién co coronavirus, este Grupo de Traballo desenvolve
na stia paxina web (“EUvsDiSiNFO”) abundante informacién sobre o “coronavirus”
e para detectar os posibles bulos e practicas de desinformacion®?7.

E significativo que, con motivo da pandemia, ante a chamada da OMS para evitar
que se propaguen informaciéns erréneas e de contido danifio, a xigante empresa
Facebook se comprometese a reprogramar as stias aplicacions (Instagram, WhatsApp,
Messenger, etc.) para facilitar o acceso a alertas de saiide da OMS, colaborar no re-
forzamento da “Rede Internacional de Verificacion de Datos” (International Fact-
Checking Network, IFCN) e, entre outras medidas, a controvertida medida de limitar
en WhatsApp a cantidade de veces que se poden reenviar mensaxes para reducir
a propagacion de mensaxes virais®?®. Con anterioridade, na Unién Europea, tanto
Facebook como Google, Twitter e Mozilla asinaron en setembro de 2018 o “Cddigo
de boas practicas da Unién Europea” contra a desinformacion.

3.5.2 0 caso de Espana: seguridade nacional,
desinformacion e liberdade de expresion

No caso de Espafia, no marco da “Estratexia de Seguridade Nacional” de 2017 (que
desenvolve o previstono artigo 4.3 da Lei 36/2015, de seguridade nacional), contém-
plase a “desinformacién” como unha das ameazas e desafios mais importantes para
a seguridade nacional. Froito desta estratexia, en xufio de 2019 ptixose en marcha,
no seo da Garda Civil, unha “Unidade de Coordinacién de Ciberseguridade” que ten
como labores o control da “ciberdelincuencia”, o “hacktivismo”, os “ciberataques” e

para desacreditar algo a alguén” (chamase deepfake). 4°. "Trolls infiltrados en comunidades para estender a desinformacion
e campanas masivas de delitos informaticos, como o phishing ou a suplantacion da identidade” (/bidem, p. 7).

125 Cfr. a paxina web disponible en: https:/www.who.int/es/emergencies/diseases/novelcoronavirus-2019/advice-for-pu-
blic/myth-busters.

126 Este grupo de traballo, denominado EastStratCom, é dependente do Servizo Europeo de Accion Exterior. Ata o momento
actual son moitas as iniciativas desenvolvidas na Unién nesta materia (promocion de informes de expertos pola Comision
Europea, resoluciéns do Parlamento Europeo, aprobacion do “Codigo de boas practicas contra a desinformacion’, etc.) que
culminaron cun "Plan de accién contra a desinformacion” publicado a finais de 2018. Cfr. O documento JOIN(2018) 36 final,
do 5 de decembro de 2018. Neste plan proponse aumentar os recursos para frear a avalancha da informacion, desenvolver
unha “resposta coordinada” entre os paises membros, exixir o cumprimento do referido “Codigo de boas practicas” por
parte das plataformas que ofrecen informacion en lifia, e a creacion de "grupos de verificacion e contraste de datos” (fact-
checkers).

127 Cfr.a sta web "EUvsDISINFO": https:/euvsdisinfo.eu. En particular, sobre el “coronavirus” cfr. A ligazén: https:/euvsdisinfo.
eu/disinformation-cases/?text=coronavirus.

128 Cfr. o comunicado do "Head of Helth” de Facebook, Kang-Xing Jin. "Keeping People Safe and Informed About teh coronavi-
rus” (25 de marzo de 2020) no que se expofien as medidas adoptadas por Facebook para facilitar o acceso a informacion
sanitaria segura, pechar o paso a desinformacion e a informacién danifa e facilitar apoio global aos expertos en sad-
de piblica, aos gobernos locais, as empresas e as comunidades. O comunicado esta dispofible en: https:/about.fb.com/
news/2020/08/coronavirus/.
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adesinformacioén. E, asi, con motivo da crise sanitaria polo COVID-19 —que agora nos
ocupa—, entre as medidas promovidas polo Goberno —sobre a base do Real decreto
£4.63/2020, do 14 de marzo, polo que se declara o estado de alarma—, atépase a Orde
(do Ministerio do Interior) INT/226/2020, do 15 de marzo, pola que se establecen
uns “criterios de actuacién para as Forzas e Corpos de Seguridade; en particular, no
namero 8 do apartado 4° establécese que “por parte dos corpos policiais actuantes e
os centros competentes da Secretaria de Estado de Seguridade se impartiran direc-
trices para previr e minimizar os efectos da desinformacion, extremdndose a vixilancia
e monitorizacién das redes e pdxinas web en que se difunden mensaxes e informacions
falsas orientadas a incrementar o estrés social, e instando se € o caso as medidas de
intervencién previstas na lexislacion aplicable”.

En plena crise sanitaria do COVID-19, das palabras utilizadas nunha comparecencia
publica por un dos mandos da Garda Civil sobre as stas actividades de “ciberpatru-
llaxe” (antes citadas) parecia deducirse que, ademais de proceder a referida “Unidade
de Coordinacién de Ciberseguridade” a monitorizar a desinformacién que puidese
xerar “estrés social na poboacién”, tamén era obxecto de control a que promovese
a “creaciéon dun clima contrario & actual xestién da crise” (por parte das institu-
ciéns publicas ou do Goberno?). De aqui, algins medios de comunicacién puxeron de
manifesto o perigo de que tales actividades puidesen levar consigo unha actividade
de censura prohibida expresamente pola Constitucién espafiola de 1978 no seu artigo
20.2. Rapidamente, a mellor doutrina puxo de relevo que a normativa sobre alarma
e a relativa a loita contra as enfermidades infecciosas, ainda que facultan medidas
restritivas dos nosos dereitos e liberdades (como a libre circulaciéon), en ningin caso
afecta as liberdades informativas™9. En todo caso, os labores de monitorizacién que
sobre a desinformacién realizan os Corpos e Forzas de Seguridade estan destinados
“exclusivamente a detectar aqueles bulos e desinformaciéns que xeran un gran nivel
de estrés e alarma social, especialmente no eido da saide” . E, neste sentido, como
afirma o autor citado, “evidentes razéns de satide publica xeral permitirian considerar
que desinformacions escandalosas, como a que aseguraba a curacion inxerindo lixivia,
xeran un gran nivel de estrés e alarma social”’ 3. Como afirma un recente comunicado
do capitulo espafiol do ISOC —a prol dunha “Internet aberta” —: “salvo contidos abe-
rrantes por abertamente contrarios a saide, ese tipo de medidas equivalen a censura
previa da informacién e da opinidn, e, a diferenza doutras restriciéns de liberdades,
son tan innecesarias como ineficaces & hora de combater esta enfermidade”>.

Por conseguinte, asi como se dixo que o “Estado de dereito non pode estar en coren-
tena”, tampouco a liberdade de informacién —que debe ser “veraz” — e aliberdade de
expresion poden ser limitadas salvo que incorran nos supostos de ilegalidade (os que

129 Cfr. GARCIA MEXIA, P, “La censura no cura el coronavirus’, £/ Confidencial, 26 de abril de 2020. Acceso web: https:/blogs.
elconfidencial.com/espana/tribuna/2020-04-26/censura-no-cura-coronavirus_2566380/.

130 Ibidem.
131 Ibidem.

132 Cfr. 0 seu texto completo en: https:/www.isoc-es.org/noticias/opinion-de-isoc-es-sobre-censuramedidas-de-control-
previo-de-la-informacion-en-internet/.
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atentan contra o honor ou os que incorren nos chamados “discursos do odio”). Polo
tanto, opiniéns —por moi duras que sexan— criticas da xestién que vefien realizando as
autoridades en relaciéon coa emerxencia sanitaria entrarian dentro do lexitimo exerci-
cio daliberdade de expresién. Ademais —como recorda PRESNO LINERA—, é sabido que
no debate politico —sexa o que sexa— e, por suposto, de critica ao Goberno, a liberdade
de expresion goza da maxima proteccion e que todo limite que se intente aplicar se
presume ilexitimo (segundo unha reiterada xurisprudencia do Tribunal Europeo de
Dereitos Humanos de Estrasburgo, desde o asunto Lingens c. Austria do 8 de xullo de
1986)3. Semellante lifia xurisprudencial segue o noso Tribunal Constitucional (cfr.
STC 165/1987, do 27 de outubro), e con relacién as redes sociais é moi significativa a
recente STC 35/2020, do 25 de febreiro, no “caso Strawberry” sobre a relevancia da
liberdade de expresion na sociedade democratica e cun ambito “o suficientemente
Xeneroso como para que poida desenvolverse sen angostura; isto €, sen timidez e sen
temor” 134,

4 Caraaun novo sistema de informacion
sanitaria veraz, transparente e aberto, REgap
asesorado cientificamente, tecnoloxicamente

avanzado e respectuoso coa privacidade 4

N

ESTUDQS Q

4.1 Necesidade dunha profunda revision do
sistema de informacion sanitaria

Pasados uns cantos meses desde o inicio do estado de alarma e tendo por diante a
experiencia vivida na crise sanitaria, son moitas as voces criticas que se manifestaron
acerca da stia xestion ptblica e, en particular, sobre o sistema de informacién sanitaria
desenvolvido nestes meses. Deixando de lado as criticas procedentes dos partidos
politicos que non estan no Goberno, un grupo de cientificos espafiois de prestixio
publicaron na revista médica britanica The Lancet unha carta reivindicando a nece-
sidade de promover unha comisién independente para avaliar a resposta de Espafia
ante o COVID-19, pondo de manifesto, entre outras ideas, a “débil preparacién para as
pandemias”, o desinvestimento publico en satide dos tltimos anos, a “reaccién tardia
das autoridades centrais e rexionais”, a “mala coordinacion entre as comunidades
auténomas e o0 Goberno central”, os “lentos procesos na toma de decisiéns”, a “baixa
dependencia do asesoramento cientifico”, etc.5; entre as “preocupacions concretas

133 Cfr. PRESNO LINERA, M.A,, “Coronavirus SARS-CoV-2 y derechos fundamentales (2): la libertad de expresion’, cit.
134 Ibidem.

135 (fr. a carta asinada por GARCIA-BASTEIRO, A., ALVAREZ-DARDET, C., BENGOA, R., BORREL, C,, DEL VAL, M, et al, “The
need for an independent evaluation of the COVID-19 response in Spain’, cit. Nesta carta afirmase, entre outras cousas:
“como é posible que Espana se atopase nesta situacion a pesar de aparecer destacada en diferentes rankings que avalia-
ban o resultado dos sistemas sanitarios?" “Foi duramente golpeada polo COVID-19, con mais de 300.000 casos, 28.498
mortes confirmadas e ao redor de 44.000 mortes en exceso".
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sinaladas polos expertos at6pase a relativa ao financiamento e o goberno da sanidade
publica, a prestacion destes servizos e a informacién dos sistemas de satide, o acceso
ao diagnostico, entre outras” 3.

Mais recentemente, tamén na revista The Lancet, outros investigadores critican a
xestion dos datos e a transparencia na informacién do sistema sanitario espafiol, cen-
tral e autonémico, “Anecesidade de datos detallados do COVID-19 en Espaiia” (“The
need for detailed COVID-19 data in Spain”) é o titulo do seu artigo en que se critica a
insuficiencia de datos que se publican a nivel nacional e rexional para comprender a
dindmica da pandemia e para adoptar medidas®’; ainda que recofiecen que o Centro
Nacional de Epidemioloxia (CNE) foi introducindo melloras nos datos, consideran
que segue a haber deficiencias, especialmente no relacionado coa desagregacion por
idades, a cal é unha informacién esencial para comprender a pandemia e orientar as
politicas®s.

Desde o xornalismo de investigacion, parécenos de grande interese a analise levada
a cabo, pasados catro meses da activaciéon do estado de alarma, por K. LLANERAS,
especialista en analise e xornalismo de datos do diario El Pais. No seu informe-ba-
lance —publicado baixo un expresivo titulo: “Os problemas de usar datos do século
pasado para unha pandemia do século XXI” — sobre a xestién de datos e informacién
sanitaria do COVID-19 en Espafia, acaba concluindo que: “Unha leccién desta crise é
que se debe mellorar a capacidade das administraciéons para xestionar informacién
sanitaria; por transparencia, pero sobre todo porque dispor de datos ordenados, de-
tallados e abertos axudara a combater epidemias” 9. “Segundo un dos expertos en
que se basea o informe, a xestién da informacién e o manexo dos datos estatisticos
foi un gran problema en Espafia e en Europa”. Concretando algtins dos problemas con
que se atoparon as administraciéns sanitarias en Espafia, cabe sinalar —seguindo o
informe de K. LLANERAS - os seguintes:

1°. Colapso dos sistemas de deteccion e control: a deteccion tempera dos casos fallou
desde os comezos da crise sanitaria por contar para tal fin cun “protocolo demasiado
estreito”: “o sistema perdeu o tren da epidemia moi pronto”; “os servizos de satide
das comunidades estaban a alimentar o sistema con moito atraso”; “os servizos
que debian vixiar e controlar a epidemia estaban superados”; algiins dos sistemas
de informacién eran dispares e incompatibles; fallou o rastrexo de contactos; faltou
o liderado do Ministerio de Sanidade nos sistemas de vixilancia epidemioléxica que
debera mellorar o funcionamento do “SiVies” (a plataforma informatica do Centro
Nacional de Epidemioloxia) e,

136 Ibidem.

137 O artigo esta asinado por TRIAS-LLIMOS. S., ALUSTIZA, A, PRATS, C,, TOBIAS, A. e RIFFE, T, “The need for detailed CO-
VID-19 data in Spain’, cit.

138 Ibidem. Sinalan que os datos do COVID dependen das 17 comunidades auténomas: cinco delas ofrecen de forma indepen-
dente métricas da pandemia, seleccionadas por idade e por sexo, pero non sempre son comparables entre estas poucas
rexions.

139 A sla colaboracion titulada “Los problemas de usar datos del siglo pasado para una pandemia del siglo XXI. El Gobierno
espanol ha sido incapaz de proporcionar nimeros claros durante la crisis’, Informes periodisticos de EL PAIS sobre “El Libro
Blanco de la Pandemia”, 21 de xuno de 2020.

140 Ibidem.
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20, Falta de organizacidn e planificacién na xestion dos datos: o Centro de Coordinacion
(CCAE) centralizou os datos ofrecidos polo Ministerio de Sanidade e polos servizos
sanitarios das comunidades auténomas pero faltou integracion dos sistemas de infor -
macion, e a recepcion e xestién dos datos foi deficiente; o Goberno tratou de ordenar
este proceso —a través das OOMM do 15 de marzo e do 12 de maio— e houbo que agardar
varios meses para lograr unha informaciéon mais axeitada e precisa que permitise, por
exemplo, unha deteccién precoz.

3°. Interrupcion e incorreccions dos datos obtidos: ata o cambio de xestién dos da-
tos (de datos individuais) a transicién foi tortuosa e iso supuxo a recepcién de datos
erréneos e falseados polos cambios de criterio na stia recepcion e xestion; asi, por
exemplo, ata 0 momento presente é moi controvertido o nimero total reportado de
falecidos polo COVID-19%2,

£4°. Deficiente fundamentacion das decisions sobre a pandemia: ante a deficiente
xestion dos datos, cabe deducir que moitas das decisiéns adoptadas o foron con falta
de apoio cientifico; en concreto, foi criticado o proceso de “desescalada” fixado nun
plan do 28 de abril de 2020 sobre a base de criterios obxectivos e marcadores publicos
en cada provincia que non foron publicados de forma completa; tampouco se daba
informacién sobre o nimero de rastrexadores, os contactos por infectado ou cantos
daban positivo3,

5°. Opacidade dos datos para os cientificos: o Ministerio de Sanidade “apenas ofreceu
datos abertos” sobre o coronavirus”; faltou transparencia, o cal “exixe comunicar os
datos de forma sistematica e en formatos que poidan ser reutilizados e escrutados”;
“quizais o mais grave é que o acceso aos datos estd sendo restrinxido mesmo aos
cientificos” 44,

Tras esta descricién do mellorable proceso de xestion da informacién sanitaria
sobre o coronavirus, K. LLANERAS conclte o seguinte:

1°. “Os sistemas de informacién nacionais demostraronse limitados” 5.

20, “Faltaron recursos en saide publica”: “Os servizos das comunidades vironse
rapidamente superados nas stas tarefas de vixilancia e control. Faltou persoal, es-
pecialmente no rastrexo de contactos. Ademais, é posible que ese persoal tivese que
suplir con traballo manual as carencias en sistemas de informacién”. “Quizais falten
profesionais con perfis cuantitativos, especialistas en datos”.

39, Faltou a “cultura da transparencia”e,

141 Ibidem.
142 Ibidem.
143 Ibidem.
144 [bidem.

145 Ibidem, engade: "O CNE ten como meta xerar informacion para a toma de decisions en sadde pablica, pero os datos che-
garonlle con moito atraso en momentos clave. O CCAES, cuxa funcion é coordinar a xestién da informacién en emerxencias
sanitarias, non sempre recibia os datos de forma automatica e tardou meses en pedir informacion individualizada”.

146 Ibidem, engade: "Algins dos problemas coa xestion non tefien as sias raices na falta de recursos: publicar un CSV é tan
doado como publicar un PDF".
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4°. E preciso facer unha investigacion sobre os fallos de xestién tratando de des-
cubrir os seus motivos e as barreiras técnicas que xurdiron'47.

4.2 As novas propostas institucionais para a reforma do
sistema de informacion tras o estado de alarma

Tras o transcurso dos tres primeiros meses da declaraciéon do estado de alarma, o
Goberno espafiol desefiou o “Plan de transiciéon cara a nova normalidade” —ela-
borado polo Ministerio de Sanidade e publicado o 28 de abril de 2020—; de cara ao
“desconfinamento”, o proceso de “desescalada”, debia ser “gradual, asimétrico,
coordinado coas comunidades auténomas e adaptable aos cambios de orientacién ne-
cesarios en funcién da evolucién dos datos epidemioldxicos e do impacto das medidas
adoptadas”48, pero para tal fin o proceso de transicién require unha informacién sélida
sobre a evolucién da pandemia e a capacidade dos servizos de atencién sanitaria” 9.
Dentro das “capacidades estratéxicas” que compre reforzar, atépase a de promover
“un modelo eficaz e seguro de alerta e vixilancia epidemiol6xica”*° e, ao tratar da
“recuperacion da actividade”, ponse de relevo a importancia da “informacion de
servizo publico & cidadania”s.,

Uns meses despois, con motivo da “Comisién non Permanente para a Reconstrucién
Social e Econémica” —constituida no Congreso dos Deputados o 7 de maio de 2020—,
nas conclusions formuladas “para a reconstrucién social e economica” —aprobadas
0 29 de xullo de 2020— sobre o apartado relativo & “Sanidade e Satide”, despois de
reafirmar os “valores e principios reitores do Sistema Nacional de Satide”, propén
“incorporar a todos os niveis do Sistema Nacional de Satide os principios e instru-
mentos de boa gobernanza” e, entre eles, para os efectos deste traballo, os seguintes:

147 Ibidem.
148 MINISTERIO DE SANIDADE, Plan de transicion hacia la nueva normalidad, 28 de abril de 2020, p. 5.
149 Ibidem, p. 7.

150 Ibidem, pp. 10 e ss. As outras capacidades estratéxicas son: a “identificacion e contencion das fontes de contaxios”, a
“asistencia sanitaria” e as “medidas de proteccion colectiva” Sobre o referido “modelo de alerta epidemioloxica’, dise: “Mo-
nitorizar a transicion de forma efectiva e segura exixe configurar un sistema de informacién epidemioloxica baseado en
series de datos de maxima fiabilidade, elaboradas con criterios homoxéneos para todo o territorio nacional, cun nivel de
desagregacion por area de satde (para permitir uns niveis de granularidade territorial mais avanzados), con responsables
identificados e actualizacion diaria. Dispor de sistemas de informacion da calidade mencionada require dun reforzo dos
servizos de vixilancia epidemioléxica nas comunidades auténomas e no nivel central, e unha adaptacion dos sistemas
informaticos actuais nunha parte importante do territorio. Un sistema de informacion ben preparado debe partir de indi-
cadores de alertas temperas e intermedias como os propostos no anexo |, ou obtidos a partir doutras fontes alternativas
(apps de mobiles, chamadas a teléfonos de urxencias sanitarias, etc.)” (p. 11).

15

iy

Para xustificar o realizado neste aspecto ata o momento, dise: “cabe sinalar a comunicacién efectuada durante esta etapa
que transmitiu informacion actualizada da evolucién da pandemia e farao da incidencia das distintas fases da desescalada.
Ata a data fixose un grande esforzo para que a cidadania poida ter informacion oficial, transparente e actualizada cada dia.
Un esforzo que debe ter continuidade, pois a relevancia da comunicacién e a transparencia sera crucial en discorrer pola
desescalada. Desde a aprobacion do real decreto polo que se declara o estado de alarma, ofrecéuselles aos medios de
comunicacién unha rolda de prensa diaria cos voceiros do denominado Comité de Xestion Técnica do Coronavirus, asi como
numerosas comparecencias do presidente do Goberno, dos ministros designados como autoridades competentes delega-
das e doutros titulares ministeriais do Goberno. Ata o 27 de abril celebraronse un total 112 roldas de prensa telematicas
con 1.040 quendas de preguntas ao presidente e outros membros do Goberno. Ademais, realizaronse tres video-briefings
informativos e mais de 180 entrevistas de ministros do Goberno en medios de comunicacién nacionais e internacionais”
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— “Transparencia, rendicién de contas, participacién democratica (...), eficiencia,
calidade...” (apartado 2.1).

— Basear as decisions en datos e evidencias cientificas contrastadas” (apartado 2.4).

— Promover unha cultura de boas practicas e de ética profesional co desenvolve-
mento de normativas a prol dunha boa gobernanza (...): obrigas de transparencia e
publicidade activa (...), proteccién dos denunciantes (whistleblowers)...” (apartado 2.8).

— “Mellorar a cooperacion e a coordinacién interautonémica. A pandemia puxo de
relevo as dificultades na coordinacién entre as comunidades autéonomas e o Ministerio
de Sanidade & hora de propor e facer operativas politicas sanitarias comuns, asi como
dispor da informacién necesaria en situaciéns de crise. Por iso, é necesario estable-
cer un novo marco de cooperacién e coordinaciéon no Sistema Nacional de Satude”
(apartado 3.1).

— E, para “reforzar o Ministerio de Satide para que poida desempefiar con efec-
tividade as stias funciéns nun sistema descentralizado”, destécase a necesidade de
“fortalecer cun estatuto especial o Sistema de Informacién do Sistema Nacional de
Saude...” (apartado 4.2).

Na boa direccién que sinalan estas propostas institucionais esta a sucesiva ac-
tualizacion da “Estratexia de Deteccidén Precoz, Vixilancia e Control do COVID-19”
elaborada polo Instituto de Satde Carlos III*2, na cal se afirma, dunha parte, que
“a monitorizacién da epidemia exixe sistemas de informacién epidemioldxica que
proporcionen datos diarios para a toma de decisions. Para iso, deben facerse as adap-
tacions en sistemas de informacion sanitaria e de vixilancia epidemioldxica que lle
permitan a4 Rede Nacional de Vixilancia Epidemioléxica (Renave) dispor da informa-
cién necesaria, cun nivel de desagregacion e detalle axeitado, para garantir unha ca-
pacidade de reaccién rapida que leve & adopcién das medidas oportunas de control”s3,
E, doutra parte, dise que “o seguimento do nivel de transmision da epidemia debe
facerse compaxinando a informacién obtida de distintos niveis, incluindo centros
sanitarios e sociosanitarios tanto ptblicos como privados, laboratorios e servizos de
prevencién de riscos laborais” 54,

152 A Gltima versién que manexamos € a do 25 de setembro de 2020. Tratase dun documento revisado polo Relatorio de
Alertas e Plans de Preparacion e Resposta e pola Comision de Satde Piblica do Consello Interterritorial.

153 P. 3 da "Estratexia’; engadese que: "Asi, cada componente da Renave, a nivel de CC.AA. e o nivel nacional (tanto o Ministerio
de Sanidade como o Centro Nacional de Epidemioloxia do ISCIIl) debe dispor dos recursos humanos, especialmente nas
unidades de vixilancia epidemioléxica, e dos desenvolvementos tecnoléxicos e informaticos necesarios para a obtencion e
analise continua dos casos e para a xestion axeitada dos contactos” No anexo 2 da estratexia concrétase a “informacion
epidemioldxica a notificar de forma agregada’”.

154 Ibidem. Ademais, para tal fin, “os Servizos de Saide das CC.AA. e os servizos asistenciais tanto da sanidade pablica como
das entidades privadas adecuaran os seus sistemas informaticos para posibilitar a obtencion da informacion minima exixi-
da no tempo e na forma indicados nos correspondentes protocolos de actuacién e aplicaciéns informaticas establecidas”.
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4.3 Un goberno aberto, transparente e informado
na xestion da informacion sanitaria

4.3.1 Un presuposto insubstituible: a calidade e a xestion dos datos

Como sinalabamos ao comezo —seguindo o profesor CIERCO SEIRA—, a informacién
sanitaria, na cantidade e calidade axeitadas, é imprescindible para a gobernanza e a
xestion da satde ptblica, maxime cando se trata dunha pandemia que require unha
grande urxencia na xestion e uso dos datos dispoiiibles. Todo iso tendo en conta as
grandes incertezas que planean sobre unha crise sanitaria como a provocada polo
coronavirus.

Desde o comezo da pandemia, o computo global de falecidos nunca foi parello con
respecto aos sistemas estandarizados, como o utilizado polo Instituto de Satde Carlos
I1I e o seu sistema de monitorizacién da satde (“MoMo”), asi como as cifras que se
desprenden da evolucién interanual de falecidos que publica o Instituto Nacional de
Estatistica (INE)"5. As autoridades sanitarias espafiolas tiveron que axustar en varias
ocasions o seu sistema de computo de vitimas e contaxiados polo coronavirus coa
solicitude previa do Centro Europeo para a Prevencién e Control das Enfermidades e
a Organizacion Mundial da Saude.

O propio Goberno —a través do seu Ministerio de Asuntos Econdémicos e
Transformacién Dixital— anunciou de xeito temperan (a mediados do mes de marzo
de 2020) un conxunto de iniciativas de ambito dixital as cales nos referiremos mais
adiante e entre as que se atopaba a creacién da “oficina do dato do coronavirus” como
sistema centralizado para xestionar un cadro de mando integral dos datos xerados
polas comunidades auténomas, pero tal organismo non chegou a crearse.

A contabilizacién dos datos do COVID-19 procedentes das comunidades auténomas
comunicase a Rede Nacional de Vixilancia Epidemioldxica a través da plataforma in-
formatica via Web SiVies, que xestiona o Centro Nacional de Epidemioloxia. O contido
da enquisa as comunidades auténomas foise modificando conforme as prioridades do
momento e, a partir do 11 de maio de 2020, modificouse debido ad nova “Estratexia de
Vixilancia e Control”, simplificando a enquisa para facela mais axil*s¢. En todo caso,

155 Asi, por exemplo, cando escribimos estas lifias (principios do mes de novembro de 2020), a taboa de falecidos escalou dos
36.495 do dia 3 de novembro aos 38.118 desde o pasado mes de marzo, o cal foi xustificado polo Goberno sinalando que
o0s 1.623 falecidos engadidos de golpe foron por decesos que non puideron confirmarse a través dunha PCR. E tendo en
conta que, segundo o INE, o “exceso de mortalidade” interanual se eleva a uns 60.000 falecidos, poderia deducirse que
o nimero de falecidos por coronavirus poderia duplicarse respecto do computo oficial. Tales informaciéns son facilitadas
periodicamente polo Centro Nacional de Epidemioloxia, pertencente ao Instituto de Sadde Carlos Il e no que se integra
ademais a “Rede Nacional de Vixilancia Epidemioléxica” (Renave).

156 Os obxectivos da vixilancia epidemioléxica son actualmente segundo o Informe n. 51 sobre “Situacion de COVID-19 en
Espafia. Casos diagnosticados a partir del 10 de mayo’, datado o 6 de novembro de 2020. Sobre a Orde SND/404/2020,
do 11 de maio, de medidas de vixilancia epidemioléxica da infeccién por SARS-CoV-2 durante a fase de transicion cara a
unha nova normalidade, cfr. o artigo de MARZO PORTERA, A., "El tratamiento de datos personales de datos de contagiados
y sospechosos para la vigilancia epidemiologica en la nueva normalidad’, Blog “Hay Derecho” - Expansion, 21 de maio de
2020, demandase das autoridades sanitarias “transparencia, concrecion e mais detalle sobre o tratamento dos datos dos
cidadans, lembrando que calquera actividade de tratamento que se realice con categorias especiais de datos, como é a
salde, deberian ser planificadas a través dunha avaliacion de impacto cuxo resultado, cando menos, deberia incluir non s6
a definicién das medidas, sendn a sa propia implantacién con caracter previo a recollida de calquera dato de caracter per-
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as sucesivas modificacions na metodoloxia e no computo dos datos orixinaron unha
confusiéon acumulada na informacién dispofiible que deberia ser rectificada.

Para unha mellora na xestiéon dos datos epidemioléxicos, ademais dunha maior
coordinacién entre os servizos de informacién epidemioléxica das comunidades
auténomas co Estado a través da stia Rede Nacional de Vixilancia Epidemioldxica,
sera preciso un investimento en medios materiais e persoais. O Comité Espafiol de
Matematicas (CEMat), que desde o comezo da pandemia puxo en marcha a inicia-
tiva “Acciéon Matematica contra o Coronavirus”, ofrecendo a sta colaboracién para
analizar, comprender e actuar ante a emerxencia, solicitou do Goberno a disposiciéon
dunha serie de datos e informacién indispensable’’. Os ditos expertos en matematicas
poden facilitar, ademais, unha predicién cooperativa para facilitarlles as autoridades
informacién do comportamento a curto prazo de variables de grande interese na ex-
pansién do virus COVID-19. Pero tales predicions dependen, claro esta, da calidade
dos datos dispoiiibles.

Un factor moi importante da xestién da pandemia nos paises onde mellor se xestio-
nou esta foi a realizacién das probas de diagnéstico mediante PCR (sigla en inglés de
“reaccion en cadea da polimerase”) que permiten detectar un fragmento do material
xenético dun patéxeno ou microorganismo, como é o caso da deteccion, se é o caso, do
COVID-19. E, doutra parte, outra medida clave para a deteccién precoz e contencién
da propagacién do coronavirus é a actuacién dos “rastrexadores”, profesionais —que
non necesariamente tefien que ser sanitarios— encargados de buscar todas aquelas
persoas que estivesen en contacto cun positivo de coronavirus's®. No tltimo apartado
deste traballo referirémonos aos medios tecnoldxicos que tratan de suplir as acciéns
realizadas directamente polos medios persoais do sistema sanitario.

Finalmente, para a xestion da informacién ten gran relevancia a iniciativa da
Unién Europea sobre unha “Estratexia Europea de Datos”, promovida pola Comisién
Europea co fin de “configurar o futuro dixital de Europa”*?, na cal, tras analizar os
problemas existentes (sobre dispofiibilidade de datos, inoperabilidade e calidade de
datos, gobernanza de datos, etc.), pon de relevo, entre outros campos, o relativoa ‘“‘un
espazo de datos referido a satide que é esencial de cara aos avances na prevencion,
a deteccidn e a cura de enfermidades, asi como para a toma de decisiéns fundadas e

soal” Acceso web: https:/hayderecho.expansion.com/2020/05/21/el-tratamiento-de-datospersonales-de-contagiados-
y-sospechosos-para-la-vigilancia-epidemiologica-en-la-nueva-normalidad/.

157 Asi, por exemplo:
— Series de datos diarios da epidemia, completas e desagregadas por comunidades autbnomas e por rangos de idade e
sexo.
— Microdatos dos casos diagnosticados, incluida informacion de interese para cada paciente.
— Microdatos de enquisas que se poden estar a facer por parte das administracions pablicas.
— Datos sobre recursos disponibles no sistema de sadde.
— Rexistros de mobilidade de poboacion.
Vid.a informacion dispofible sobre a referida "Accion matematica contra o coronavirus” na paxina web: http:/matematicas.
uclm.es/cemat/covid19/.

158 Sobre a stia metodoloxia de actuacion cfr. MINISTERIO DE SANIDADE, “Estrategia de Deteccion Precoz, Vigilancia y Con-
trol del COVID-19", 25 de setembro de 2020. Acceso web: https:/www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/ccayes/
alertasActual/nCov/documentos/COVID 19 _Estrategia_vigilancia_y_control_e_indicadores.pdf.

159 Cfr. a Comunicacién da Comision ao Parlamento Europeo, ao Consello, ao Comité Econémico e Social e ao Comité das
Rexions sobre “Unha Estratexia Europea de Datos", Bruxelas, 19 de febreiro de 2020, COM(2020) 66 final.
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baseadas en probas co fin de mellorar a accesibilidade, a efectividade e a sustentabi-
lidade dos sistemas de satde”¢°,

4.3.2 Unha comunicacion veraz e transparente

Unhavez que a informacién é o mais completa posible, tamén vimos ao longo do tra-
ballo que, por tratarse dunha situacién de risco sanitario de considerable gravidade
social, é precisa unha axeitada “comunicacién do risco” nos termos que, cComo xa
sabemos, establece, dunha parte, o artigo 4, d) da LXSP: unha informacién que “se
facilitard desagregada, para a siia comprension en funcién do colectivo afectado, e
estara dispofiible nas condiciéns e no formato que permita o seu plan de accesibili-
dade as persoas con discapacidade de calquera tipo”; e, doutra parte, no artigo 6 da
LBRAP, exixese que a informacion “se difunda en termos verdadeiros, comprensibles
e axeitados para a proteccién da saide...”.

Radica neste punto a confiabilidade da gobernanza do risco sanitario, pero para tal
fin, de novo, a calidade dos datos e a sUa interpretacién axeitada resultan da maxima
importancia.

Polo que se refire & “loita contra a desinformacién”, cabe preguntarse ¢que mais
pode facer o dereito para combater esta perigosa pandemia —a desinformacion e as
fake news— que ataca, mais ala dos corpos, as mentes e 0s pensamentos?

Ao meu xuizo, tratandose dun problema de informacién, a solucién debe vir pola
mellora dos medios, instrumentos e calidade da informacién sanitaria. Nesta direc-
cién, a Organizacién Mundial da Satide publicou en 2018 unhas “Directrices sobre
politicas e précticas para a comunicacién de riscos e emerxencias” nas cales se expresa
que unha das claves desta comunicacién é “xerar confianza”, “as intervenciéns de
comunicacion de riscos deberan estar vinculadas a servizos operativos e accesibles,
ser transparentes, realizarse en tempo oportuno e ser doados de comprender, reco-
fiecer os elementos de incerteza, ir &s poboaciéns afectadas e propiciar a sia partici-
pacion...”. Como vimos ao comezo desta colaboracion, a nosa vixente Lei 33/2011, de
sadde publica, rema nesta direccién de sublifiar a transparencia informativa e a axil
e neutral informacién sanitaria. Mais discutible é, na mifia opinién, a sia forma de
execucién no momento presente.

Nesta tarefa de proporcionar informacion fiable e de calidade, ptixose de mani-
festo a importancia da divulgacién dos que mellor cofiecen os aspectos técnicos dos
temas sanitarios implicados. Por tal motivo, no caso de Espafia, parécenme de grande
interese as recomendaciéns desenvolvidas polos epidemi6logos e pola “Asociacion
Espafiola de Comunicacion Cientifica (AECC)”16,

160 Ibidem, p. 27. Vid, asi mesmo, o seu apéndice nas slas pp. 35 a 37 sobre os datos relativos a satde.

161 Con anterioridade & crise do COVID-19, pode destacarse a publicacién da FUNDACION DR. ANTONIO ESTEVE e ASOCIA-
CION ESPANOLA DE COMUNICACION CIENTIFICA, Epidemiologia para periodistas y comunicadores, Barcelona, 2015. Pola sia
banda, a AECC difundiu na sta paxina web, desde a declaracion da pandemia, diversos comunicados e consellos para infor-
mar sobre o coronavirus (cfr. A stia paxina web: https:/www.aecomunicacioncientifica.org/lista-de-fuentes-fiablessobre-
el-nuevo-coronavirus/).
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Asimesmo, os medios de comunicacién tradicionais (prensa, radio e televisién) te-
fien unha especial responsabilidade na difusién dunha informacion veraz e contrasta-
da. Pero que dicir dos novos medios de comunicacion, as redes sociais, que constitiien
nos nosos dias un vector potentisimo de fake news? E aqui barallanse duas principais
soluciéns: a “regulacion” polos gobernos de instrumentos xuridicos de control e, se é
o caso, de eliminacién dos supostos graves de desinformacién (Alemafia, Francia, etc.),
e a “autorregulacion” promovendo “cédigos de conduta contra a desinformacién”
para as plataformas tecnoldxicas de provision de informacién en lifia e a creaciéon de
entidades de verificacion de datos.

Como xa defendin nun dos meus Gltimos traballos, a longo prazo, “para combater
este novo reto da desinformaciéon non abondan as normas e cédigos de boas prac-
ticas, sendn que o maior desafio é promover unha educacién de calidade nos nosos
cidadans”, chamese “alfabetizacién dixital” ou como se queira2. Sei que iso require
tempo e moito esforzo, pero é o mellor investimento de futuro. Pero, como todo o
relativo 4 satide, sobre todo cando esta corre perigo nunha emerxencia sanitaria como
ado COVID-19, necesita unha actuacién urxente, debe traballarse nunha mellora das
vias e instrumentos publicos de informacién sanitaria dispoiiibles, para que sexan
mais confiables, diferenciados dos utilizados polos 6rganos de expresién politica,
imbuidos de transparencia e calidade técnica, empaticos cos medios de comunicacion,
accesibles & opinién publica (sen ocultar a verdade dos feitos por negativos que estes
sexan) e ben asesorados tecnicamente. En todo caso, non son partidario do estrito
control gobernamental da desinformacién (haberia que convir primeiro no que €,
propiamente, desinformacion) salvo os supostos de contidos ilegais flagrantes. En
todo o que fai referencia a informacion, é preferente preservar no Estado de dereito
unhas vigorosas liberdades informativas que promovan un san ecosistema para a
opinién ptblica que é clave para o cabal desenvolvemento dun Estado democratico.

Fronte & pandemia da “desinformacién”, ainda que non se prevé a preparaciéon
dunha vacina eficaz que a conxure definitivamente, a transparencia na informacién
pUblica sanitaria, a boa comunicacién dos riscos e o asesoramento técnico previo
aparecen, ao meu entender, como “antirretrovirais” que impiden ou minimizan a
danifia expansién do virus das noticias falsas. Como conclie a investigadora do CIDOB
Carmen COLOMINA: “a restauracion da saide publica pasara tamén por recompor a
saude informativa”3.

Por dltimo, como sinala PONCE SOLE, na xestién publica da pandemia non deben
esquecerse as ciencias do comportamento e, en particular, estas poderian axudar aos
xestores da crise do COVID-19 a “comprender mellor como os nesgos humanos afectan
as percepciéns dos riscos que tefien os cidadans” e, neste sentido, “non é suficiente
con comunicar, hai que facelo efectivamente” ¢4,

162 Cfr. SANZ LARRUGA, F.J., "Corrupcion y sistema democratico: libertades informativas y lucha contra la desinformacion’, cit.,
pp. 183-217.

163 A sta opinion: COLOMINA, C., “Coronavirus: infodemia y desinformacion’, cit.

164 PONCE SOLE, J., "Respuestas frente a la pandemia de COVID-19: ciencias del comportamiento, derecho piblico v gestion
plblica’, >Blog do CEPC, 25 de maio de 2020.
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4.3.3 Un 6rgano independente para o asesoramento cientifico e técnico

Ao comezo deste traballo citabamos o profesor ESTEVE PARDO no seu traballo sobre
como se deberia xestionar a pandemia tendo en conta a “espesa incerteza” que rodea
todo o relativo ao COVID-19 e que, en tal caso, debe desenvolverse unha “estratexia
interna de decisién sobre certezas e referencias” baseada en presunciéns que, na siia
perspectiva institucional, pode concretarse nun “6rgano integrado por expertos moi
cualificados para extraer del a necesaria presuncién de autoridade cientifica para dar
cobertura as decisions politicas ou administrativas en situaciéns de incerteza”s,

Tal 6rgano independente de asesoramento cientifico resulta esencial para a xestion
da crise sanitaria na cal a complexidade e a incerteza que xera a pandemia constitiien
unha nota fundamental da situacién presente, e s6 cun sélido apoio cientifico é posi-
ble soportala dignamente. Ademais, como xa vimos, o ordenamento xuridico vixente
exixelles —conforme o previsto no artigo 11 da LXSP— “transparencia e imparcialidade
as organizacions cientificas e profesionais e as persoas expertas cos que colaboren
nas actuacions de saude ptblica...” e tamén prevé expresamente que “sera publica a
composicién dos comités ou grupos que avalien acciéns ou realicen recomendaciéns
de satide publica...” 6,

Nesta direccién, son moi expresivos os comunicados emitidos en Espafia pola
“Sociedade Espafiola de Epidemioloxia” (SEE) con motivo da vixente crise sanitaria:
“atoma de decisions politicas deberia facerse escoitando e valorando as opiniéns dos
distintos actores/sectores, técnicos, cientificos e representantes da sociedade civil.
Dado que a vida e as crises tefien moitas facetas e aspectos que compre considerar,
son os politicos os que deberian valorar, en cada momento e co mellor cofiecemento
dispoiiible, o que é mais conveniente para o conxunto da cidadania”*¢?. Tamén nos
parece de gran valor o “Manifesto a favor dunha resposta coordinada equitativa e
baseada na evidencia cientifica”, emitido por representantes de 55 sociedades cien-
tificas participantes no I Congreso Nacional COVID-19 e que se resumen en once pun-
tos'®, dos que sublifiamos, para os efectos deste traballo, o primeiro, relativo a que a

165 Cfr. ESTEVE PARDO, J,, “La apelacién a la ciencia en el gobierno y gestion de la crisis del COVID-19", cit. e Joc. cit, p. 47.

166 Como xa vimos anteriormente, a entidade Transparencia Internacional, no seu comunicado de maio de 2020, recomen-
daballe ao Goberno, entre outros asuntos, a constitucion dun “comité de expertos” con publicacion de forma clara da
composicion e designacion dos membros dese comité.

167 Cfr. a “Carta de la SEE" titulada “"No disparen al pianista. EI papel del personal técnico de la Administracién Pablica en la
toma de decisiones’, 16 de xufio de 2020, dispofible na paxina web da SEE: https:/www.seepidemiologia.es/documents/
dummy/Carta%20de%20la%20SEE%20s0bre%20el%20valor%20del%20trabajo%20de%20los%20epidemidlogo%20.pdf.

168 Tratase dos seguintes:

. Resposta sanitaria baseada na evidencia cientifica e no interese xeral.
Lealdade politica e institucional e aprendizaxe continua.

Resposta rapida.

Protocolizacion nacional de minimos.

Principio de equidade e reserva estratéxica nacional de material.
Coordinacion territorial.

Minimizacién do impacto da pandemia na atencién a outros procesos.
Rexeitamento a calquera discriminacion.

9. Responsabilidade individual.

10. Fronte a desinformacién, sensibilizacion e educacion para a sadde.
11. Aposta polo traballo multidisciplinario.

Acceso web: https:/seom.org/images/SEOM _COVID19 _Manifiesto_ESP.pdf.

N

O N UTEWN
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resposta sanitaria debe estar baseada na evidencia cientifica e no interese xeral”19 e
das medidas “fronte 4 desinformacion, sensibilizacién e educacién para a satide”*7°,

4.4 O imprescindible recurso a tecnoloxia e a innovacion
na loita contra o coronavirus. A ponderacion entre a
proteccion da salde e a preservacion da privacidade”

4.4.1 Ideas previas sobre a aplicacion das tecnoloxias informaticas e
telematicas no control do COVID-19. Intelixencia artificial e big data

E indubidable que, na loita contra o coronavirus, as tecnoloxias dixitais poden des-
envolver —e, de feito, estan a facelo— un importante papel: o big data e a intelixencia
artificial para xestionar un enorme volume de informacion que a xestiéon da pandemia
xera'”?; a “robdtica”, que pode reducir a carga de traballo do persoal sanitario; as
medidas de “ciberseguridade” que é preciso adoptar para preservar a seguridade dos
servizos informaticos e dos datos que se manexan; mesmo a tecnoloxia blockchain
poderia desempefiar un papel relevante para controlar a trazabilidade das informa-
cions e a xestion das identidades dixitais'”s. Algunhas destas aplicaciéns estan a cobrar
nos ultimos anos una grande importancia dentro do fenémeno da “satide mobil”
(e-Health)7+ xa que poden axudar a evitar o colapso dos hospitais. Ademais, as tec-

169 En concreto, afirmase: "A pandemia de COVID-19 puxo de manifesto a necesidade de que a ciencia debe xogar un papel
mais relevante na esfera piblica e na toma de decisions de xestion sanitaria. Por iso compre establecer os procedementos
necesarios entre a comunidade cientifica e os centros de decision politica para garantir que as medidas e estratexias adop-
tadas responden a mellor evidencia e consenso cientifico e sanitario”.

170 Dise: "Piares moi importantes para o control da epidemia son os medios de comunicacién, os lideres de opinion e a so-
ciedade civil. O papel que estes axentes estan a realizar esta resultando esencial no coflecemento e concienciacion da
poboacion sobre a pandemia de COVID-19. Nestes momentos resulta especialmente necesario o seu papel na loita contra
a desinformacion, a xeracion de falsas noticias e campafias negacionistas. E preciso polo tanto unir esforzos e despregar
unha ampla estratexia de difusion, sensibilizacion e concienciacion a poboacion. Esta, en meses vindeiros, debera incidir na
importancia da vacinacion. No mundo post-COVID, a informacion veraz como xeradora de cofiecemento, a sensibilizacion
e a educacion para a salde seran esenciais e permitirannos afrontar con mellores perspectivas novas ameazas”

N
~
-

Cfr. o traballo de PINAR MANAS, J.L., “Transparencia y proteccion de datos en el estado de alarma y en la sociedad digital
post COVID-19’, Blanquer Criado, D. (coord.), COVID-19 y Derecho Publico (durante el estado de alarma y mds alld), Tirant lo
Blanch, Valencia, 2020, pp. 135-185.

172 0O big data poderia axudar a comprender a arbore xenealoxica do virus e machine learning poderia colaborar na busca dunha
terapia.

173 Cfr. o informe da empresa GRANT THORNTON, Perspectiva del COVID-19. Tecnologia e innovacion contra el coronavirus, abril
de 2020. En 2013 publicouse o libro de Viktor MAYER-SCHONBERGER, profesor de “Regulacion e xestion de Internet”
no Internet Institute da Universidade de Oxford, titulado Big Data. A revolucién dos datos masivos; no seu primeiro capitulo
("Agora”) narrabase como en 2009 se descubriu o virus da “gripe H1IN1" e como, antes de que os Centros de Control e
Prevencion de Enfermidades (CDC) dos Estados Unidos o detectasen, uns enxefieiros de Google publicaron un artigo en
Nature no cal explicaban como este xigante de Internet podia predicir co tratamento de big data do seu buscador a propa-
gacion do virus grazas as consultas dos seus usuarios sobre temas relacionados cos indicios desta enfermidade (MAYER-
SCHONBERGER, V. e CUKIER, K., Big Data. La revolucion de los datos masivos, Turner Publicaciones, Madrid, 2013).

174 Cfr. o traballo de NAVAS NAVARRO, S., “Aspectos juridicos de las aplicaciones moviles de salud (apps sanitarias y weara-
bles)’, Diario La Ley, 14 de maio de 2020.
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noloxias dixitais non s6 poden ser Utiles para a deteccién e prevencion en emerxencia
de satde publica, senén tamén para a sia resposta e recuperacioén?7s,

A “Axencia Espafiola de Proteccién de Datos” (AEPD), no seu interesante docu-
mento informativo de maio de 2020 sobre El uso de las tecnologias en la lucha contra el
COVID. Un andlisis de costes y beneficios7®, desenvolve as mais importantes soluciéns
tecnoloxicas que se estan a utilizar na loita contra a pandemia e que podemos siste-
matizar do seguinte xeito:

1. Técnicas de “xeolocalizaciéon” de mobiles de usuarios, que, pola stia vez, pode
realizarse ben sexa por parte dos operadores de telecomunicaciéns ou ben por medio
das redes sociais'”’.

2. Aplicaciéns (apps), webs e chatbots para o seguimento, control, informacién e
citacion dos usuarios —infectados ou non— en relacion co coronavirus e con diferentes
niveis de voluntariedade.

3. Os “pasaportes de inmunidade” que revelan se o seu portador esta contaxiado
ou, presuntamente, inmunizado por pasar a enfermidade.

4. As “camaras de infravermellos para lecturas masivas de temperatura”.

Polo que se refire & intelixencia artificial e a xestién do big data, o “Comité ad hoc
de intelixencia artificial” (CAHAI) do Consello de Europa, na stia publicacién sobre A
intelixencia artificial (IA) e o control do coronavirus Covid-19'7*, pon de manifesto como
aIA constittie unha importante ferramenta para apoiar a loita contra a pandemia, asi
como para a busca dunha cura efectiva (a vacina) mediante o estudo do comportamen -
to do virus e os seus algoritmos de predicién; como forza motriz para o intercambio
de cofiecementos, a través do exame de miles de documentos de investigacién publi-
cados; como observador, vixiante e preditor da evoluciéon da pandemia; para axudar
ao persoal sanitario; como ferramenta para o control da poboacién, mediante o uso
de dispositivos de xeolocalizacion e outros medios de control; e para unha mellora
da resposta coordinada'”.

175 Cfr. o documento de PARK, M., NELSON, J,, TEJERINA, L. e BAGOLLE, A., Deteccion, prevencion, respuesta y recuperacion con
tecnologia digital. Evidencias de la aplicacion de intervenciones digitales en emergencias de salud pablica pasadas, presentes y
futuras, Division de Proteccién Social y Salud, Banco Interamericano de Desarrollo, 2020. Acceso web: https:/publications.
iadb.org/publications/spanish/document/Deteccion-prevencionrespuesta-y-recuperacion-con-tecnologia-digital-Evi-
dencias-de-la-aplicacion-de-intervencionesdigitales-en-emergencias-de-salud-publica-pasadas-presentes-y-conside-
raciones-para-las-futuras.pdf.

176 AXENCIA ESPANOLA DE PROTECCION DE DATOS, £/ uso de las tecnologias en la lucha contra el COVID- 19, Un andlisis de costes
y beneficios, maio de 2020. Acceso web: https:/www.aepd.es/sites/default/files/2020-05/analisis-tecnologias-COVID19.
pdf.

177 Para as fases de "desescalada” ou desconfinamento, sublifiouse a importancia do chamado “rastrexo dixital de contactos”
como unha ferramenta eficaz para evitar a difusion do virus. Para este rastrexo, cabe utilizar dous métodos alternativos: un
centralizado e outro descentralizado, pero considérase que os descentralizados poden ser mais respectuosos cos dereitos
da privacidade. Asi mesmo, a tecnoloxia "Bluetooht Low Energy” (BLE) que se utiliza nalgins destes rastrexadores dixitais
non ofrece unha garantia total de privacidade aos usuarios, non son suficientemente fiables, robustas nin estendidas para
alcanzar as taxas desexables de deteccion de contactos” En todo caso, as solucions descentralizadas entrafian menores
riscos para a privacidade, ainda que son mais vulnerables aos ataques masivos (cfr. o estudo promovido por CYPRIAN (Ci-
bersecurity, Privacy and Anonymity Lab 01), "Abriendo la caja de Pandemia: por qué necesitamos repensar el rastreo digital
de contactos’, Blog Gradiant. Acceso web: https:/www.gradiant.org/blog/covid19-rastreo-contactos/).

178 Acceso web: https:/www.coe.int/en/web/artificial-intelligence/la-ia-y-el-control-delcoronavirus-covid-19.

179 O CAHAI recorda como o artigo 11 da Carta Social Europea (ratificada por 34 dos 47 Estados do Consello de Europa esta-
blece o "dereito a proteccion da satde que compromete os signatarios a adoptar, xa sexa directamente ou en cooperacion
con organizacions publicas e privadas, medidas apropiadas..”).
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Non obstante, o profesor COTINO HUESO moéstrase moi critico co uso dado na
vixente pandemia da intelixencia artificial e do big data, afirmando que estas fe-
rramentas “fallaron estrepitosamente, pero seran esenciais nesta guerra contra o
coronavirus”°. Segundo este autor —para quen a “IA é extremadamente Util para inte-
grar, estruturar e extraer informacion e cofiecemento de inxente cantidade e variedade
do big data”—, “é importante non simplificar: reducir a cuestiéon a unha renuncia da
privacidade para manter a vida e a saiide” e, a0 mesmo tempo, sublifia a necesidade
de “maximizar, balancear, harmonizar e ponderar os dereitos entre si”, Ainda que
o Supervisor Europeo de Proteccién de Datos (SEPD) e a propia Axencia Espafiola de
Proteccién de Datos (AEPDA) afirmaron que “as regras de proteccién de datos son
suficientemente flexibles” e que o Regulamento Europeo de Proteccién de Datos de
2016 lles permite &s autoridades sanitarias procesar datos no contexto da pandemia,
todo iso debe facerse —como di COTINO HUESO—- sobre a base dunha normativa (en
cada pais) clara que determine con exactitude o que se quere facer, quen e como, e
con prevision de garantias (anonimizacién de datos, estudos de impacto, deberes de
confidencialidade, participacién de comités de ética, transparencia dos algoritmos,
etc.)82, O mesmo profesor valenciano afirma que, “lonxe de posiciéns maximalistas,
o demo esta nos detalles e vainos a vida niso”, e propén “un desefio para evitar as
tentaciéns do demo de acumular datos, de usalos para outros fins e de que non o
poidamos controlar”, e para tal fin sinala unha serie de elementos de seguridade:

— O uso de produtos baixo “cédigo aberto” que facilite a transparencia e
auditabilidade.

— O emprego de ferramentas baixo os “principios de minimizacién e anonimiza-
cién” dos datos dos usuarios, asi como o caracter voluntario da facilitacién dos datos
aos epidemidlogos.

— Optar por un “sistema descentralizado” dos datos dos usuarios e afectados.

— Aidea de “desmantelamento elegante” mediante a eliminacién periddica de
datos persoais cando xa non hai pacientes infectados'®.

En definitiva, afirma o profesor, tratase de utilizar con flexibilidade as novas fe-
rramentas tecnolodxicas de intelixencia artificial e vixilancia dixital nunha lifia de
traballo das institucidéns publicas que “combine eficacia, privacidade e transparen-
cia. E que non haxa que acudir a desenvolvementos tecnoléxicos privados (...) Estes
posiblemente garantiran mellor a eficacia, pero moi dubidosamente a privacidade e
a transparencia”#,

180 Cfr. COTINO HUESO, L., “Inteligencia Artificial y vigilancia digital contra el Covid-19 y contra la privacidad. El diablo esta en
los detalles", Publicacion del Instituto Esparniol de Estudios Estratégicos (IEEE), n. 36, 23 de abril de 2020.

181 Ibidem.
182 Ibidem.
183 Ibidem.
184 Ibidem.
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4.4.2 Sobre as medidas tecnoloxicas promovidas polo Goberno espaiol a
partir do estado de alarma. Especial referencia ao “Radar COVID”

Poucos dias despois da declaracién do Estado de Alarma polo RD 463/2020, ditouse
a Orde SND/297/2020, do 27 de marzo, pola que se lle encomenda & Secretaria de
Estado de Dixitalizacion e Intelixencia Artificial (en diante, SEDIA) —dependente do
Ministerio de Asuntos Econdmicos e Transformacion Dixital—, o “desenvolvemento
de diversas actuaciéns para a xestién da crise ocasionada polo COVID-19"185, A xus-
tificacién destas medidas estriba, segundo explica o seu preambulo, dunha parte,
en reforzar o sistema de salide publica no que se refire 4 remisién de informacién ao
Ministerio de Sanidade e para o control dos enfermos e persoas que estean ou estive-
sen en contacto con eles, e, doutra parte, para mellorar a informacién aos cidadans
e contar cunha informacion fiable sobre a mobilidade das persoas, e, en definitiva,
para mellorar a coordinaciéon das entidades xestoras da crise sanitaria, “evitar du-
plicidades” e “permitir un uso mais eficaz e eficiente dos recursos”se,

A citada Orde SND/297/2020 contén as seguintes medidas:

12, Encoméndaselle 4 SEDIA o “desenvolvemento de solucions tecnoléxicas e apli-
caciéns moébiles para a recompilacion de datos co fin de mellorar a eficiencia operativa
dos servizos sanitarios, asi como a mellor atencién e accesibilidade por parte dos
cidadans” (cfr. o seu apartado 1°).

22, Encoméndaselle, asi mesmo, & SEDIA o “estudo de mobilidade aplicada a crise
sanitaria”, que se denomina “DataCOVID-19” (cfr. o seu apartado 2°).

32 Tamén a SEDIA se lle encarga a “creaciéon dun punto central de coordinacién”
para a avaliacién doutras propostas tecnoldxicas por parte doutros organismos e
entidades” (cfr. o seu apartado 3°).

Ainda que estas medidas se previran na citada orde do 27 de marzo, referimonos a
elas neste apartado, xa que non se puideron pér en marcha ata ben rematado o estado
de alarma (aproximadamente en agosto de 2020)*’. E dentro das medidas citadas

185 Esta Orde foi obxecto de diversos comentarios xuridicos: FRIAS MARTINEZ, E., “Covid-19. Medidas limitativas de derechos.
«Arcas de Noé». Mencion a la proteccion de datos personales. Herramientas de geolocalizacion’, Diario La Ley, n. 9619, 23
de abril de 2020; GARCIA MARCOS, J., “Geolocalizacién durante la crisis sanitaria ocasionada por el COVID- 19" Diario La
Ley, n. 9631, 13 de maio de 2020; e RICHARD GONZALEZ, M., “Sobre la inconstitucionalidad de la geolocalizacion de los
ciudadanos mediante el uso de aplicaciones de dispositivos moviles al amparo de la Ordena SND 297/2020 dictada en el
Estado de Alarma declarado por el RD 463/2020", Diario La Ley, n. 9643, 1 de xullo de 2020.

186 Entre as disposicions citadas no preambulo atépase a Orde SND/234/2020, do 15 de marzo, sobre adopcion de dispo-
sicions e medidas de contencién e remision de informacién ao Ministerio de Sanidade ante a situacion de crise sanitaria
ocasionada polo COVID-19, modificada pola Orde SND/267/2020, do 20 de marzo, que establece a obriga de remitir ao
Ministerio de Sanidade informacion por parte das comunidades autonomas, centros hospitalarios pablicos e determinados
centros hospitalarios privados.

187 Tras unha fase piloto en La Gomera iniciada a finais do mes de xufio de 2020, a aplicacion comezou a activarse de forma
oficial en todo o territorio de Espana, ainda que non estara completamente funcional ata que as comunidades auténomas
aincorporen aos seus sistemas de sadde (arredor de mediados de setembro de 2020). O atraso da sta posta en marcha
foi debido a que o Ministerio de Sanidade temia que o seu funcionamento tivese colapsado o sistema de salde con datos
inGtiles e falsos positivos, ainda que o despregamento da aplicacion corresponde a Secretaria de Estado de Dixitalizacion e
Intelixencia Artificial (SEDIA). Para a creacion da aplicacion, o Goberno contou coa colaboracion técnica da empresa INDRA.
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imonos centrar, seguidamente, na relativa & aplicacién informatica de rastrexo de
contactos para usuarios de mobiles, potenciais infectados polo COVID-1988,

Areferida aplicacién para mobiles, denominada “Radar COVID”, é unha aplicacién
informatica para o apoio da xestion da crise sanitaria ocasionada polo COVID-19 cuxo
responsable é o Ministerio de Sanidade, pero o seu titular é a SEDIA®?, destinada a
facilitarlles aos usuarios —que son potencialmente infectados polo coronavirus— unha
“autoavaliacién baseandose nos sintomas médicos que comuniquen” e, polo tanto,
acerca da “probabilidade de que estean infectados”; ademais, trata de ofrecerlle ao
usuario informacién “sobre o COVID-19” e proporcionarlle “consellos practicos e
recomendaciéns de acciéns a seguir segundo a avaliaciéon”'°. Tamén se di na orde,
expresamente, que “a aplicacién permitira a xeolocalizacién do usuario s6 para os
efectos de verificar que se atopa na comunidade auténoma en que declara estar”,

Con anterioridade a esta aplicacion, varias comunidades auténomas desenvolveran
as suas propias aplicacions sobre autodiagnostico, como é o caso do “StopCOVID-19”
de Catalufa?, de “CoronaMadrid” da Comunidade Auténoma de Madrid: e do
“COVID-19.eus” da Comunidade do Pais Vasco'*. Tratase de aplicacions de descarga
voluntaria e con prestaciéon do consentimento dos usuarios.

188 Sobre este tipo de aplicacions, cfr. o traballo de ORTEGA, A., La bdsqueda de inmunidad digital frete a la pandemia: eficacia,
privacidad y vigilancia, Documento de traballo 9/2020, Real Instituto Elcano, 12 de maio de 2020. O seu autor conclie que
"este tipo de tecnoloxia non o resolve todo, sobre todo sen test masivos, pero pode axudar moito na loita contra esta
pandemia e outras futuras” (p. 20).

189 Por Resolucién do 30 de abril de 2020 (Ref. BOE-a-2020-4829) aprobouse o Convenio entre a SEDIA e Telefénica Digital
Espafa, SLU, para a operacion da aplicacién "ASISTENCIACOVID 19" no contexto da situacion de crise sanitaria ocasionada
polo COVID.

190 A orde aclara, para estes efectos, que “a aplicacion non constituira (...) un servizo de diagnéstico médico, de atencion de
urxencias ou de prescricion de tratamentos farmacéuticos (...)" e “non substituira (...) a consulta dun profesional médico
debidamente cualificado”.

191 Vid. a paxina web en que pode descargarse esta aplicacion (app): https:/asistencia.covid19.gob.es.

192 Tratase da primeira comunidade auténoma en desenvolver unha aplicacion como esta, que se caracteriza por que na
sda utilizacion e acceso se require o nimero da tarxeta sanitaria e, polo tanto, os seus datos estan conectados ao histo-
rial médico de cada persoa. Cfr. a sGa disponibilidade na web: https:/canalsalut.gencat.cat/ca/salut-a-z/c/coronavirus-
2019-ncov/stop-covid19-cat/.

193 Ten por obxectivo establecer estatisticas concretas sobre a incidencia e evolucién do COVID-19. Vid. a web: https:/corona-
virus.comunidad.madrid. Esta ferramenta foi posta en marcha o 18 de marzo de 2020 para a realizacion de autoavaliaciéns
aos que tivesen sintomas do COVID-19 e para recibir recomendacions en caso de dar positivo. Como sinala GARCIA MEXIA,
esta iniciativa —que recolle datos persoais e xeolocalizacién no suposto de autorizalo o usuario— acolle o ofrecemento das
operadoras telefénicas de pér a disposicion das autoridades os datos de localizacién dos mébiles cun fin sanitario; segun-
do o mesmo autor, resulta “impecable desde o punto de vista de proteccion de datos’, xa que esta lexislacion epidemic-
proof combina perfectamente a privacidade e a loita contra a epidemia “sen desbaratar nin a unha nin a outra”; e citase a
Declaracién sobre tratamento de datos persoais no contexto do gromo de COVID-19 do Comité Europeo de Proteccion de
Datos do 19 de marzo de 2020 na cal se di que tratar datos sobre este gromo é "necesario para preservar a saiide pablica’,
mesmo cando se trate de datos sensibles como son os da salde e maxime cando estamos ante un suposto de enorme
gravidade, e incluso abre a porta a que as aplicacions de rastrexo permitan determinar a identidade persoal sempre que o
Estado en cuestion o previse lexislativamente co fin de “salvagardar a seguridade publica’, conforme o principio de propor-
cionalidade e habilitando para os usuarios “o dereito a un recurso xudicial” (cfr. a colaboracién de GARCIA MEXIA, P, “Salud
y privacidad: la importancia del “frente digital” en la lucha contra el coronavirus’, Tribuna de EI Confidencial, 26 de marzo de
2020).

194 Esta aplicacién ten un triplo obxectivo: previr o contaxio actuando como unha rede social, onde os usuarios poden engadir
os familiares e amigos; establecer un control e seguimento dos contaxiados; e ser utilizada como ferramenta epidemiol6-
xica, detectando as areas con mais casos e aguelas con mais curaciéns. Cfr. a web: https:/www.euskadi.eus/coronavirus-
app-covideus/web01-a2korona/es/.
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Sobre esta modalidade de aplicacién tecnoléxica, puxo de manifesto ALVAREZ
CARO o rol esencial que pode desempefiar o “rastrexo de contactos dixital” (contact
tracing) na loita contra o COVID-19 —para o levantamento das medidas de restricién
de movementos na fase de desescalada, como instrumento de mitigacién da difusion
do virus e para reducir o impacto econémico e sanitario— e que implica o uso masivo
de mébiles como ferramenta clave na loita futura contra a pandemia®s. En particular,
atecnoloxia mais utilizada é a do Bluetooth low energy (BLE) e a modalidade descen-
tralizada que permite unha maior proteccién da privacidade (fronte aos sistemas de
vixilancia a grande escala)*®. Como sinala a mesma autora, o sistema BLE adaptase as
recomendacions das axencias europeas de proteccién de datos e da Comisién Europea;
estas recomendaron que este tipo de aplicacions sexan voluntarias, respecten o “prin-
cipio de minimizacién de datos” e estean orientadas baixo o principio de transparencia
“en relacion cos datos que se recollen, a finalidade para a cal se recollen e tratan, con
quen se comparten ou o tempo durante o que se retefien”¢7.

Para a operatividade da aplicacién “Radar COVID”, foi precisa a creacién conxunta
por Google e Apple dun sistema que se integra nos iPhone e nos teléfonos Android.
Estas compafiias norteamericanas chegaron a un acordo cos gobernos para facilitar-
lles unha “interface de programacién de aplicaciéns” (API) inspirada no protocolo
DP-3T, grazas ao cal as apps de rastrexo poden funcionar axeitadamente na maioria
dos dispositivos telefénicos mébiles'?8, Segundo os expertos, para que esta aplicacion
cumpra efectivamente a sia funcién de rastrexo, é preciso que un 80% de usuarios de
mobiles e tabletas o activasen (o cal equivale a un 60% da poboacién total).

Malia que nomundo asiatico unha aplicacién similar parece que tivo bastante efica-
cia, esta por ver ainda a utilidade destas aplicaciéns en Espafia, dada a voluntariedade
con que se desefiaron e coas importantes medidas para preservar a privacidade dos
seus usuarios, cuxa mobilidade é obxecto de estudo para o seguimento da pandemia®.

195 ALVAREZ CARO, M., “Privacidad y proteccién de datos en el rastreo de contactos para la lucha contra el COVID-19", Derecho
Digital e Innovacion, n. 5, segundo trimestre de 2020. Cita o exemplo de Google como ferramenta sobre patrons de mobili-
dade e de datos anonimizados e agregados e a iniciativa de Facebook de Data for Good. Tamén recolle os casos de paises
pioneiros na aplicacién desta ferramenta (Taiwan, Corea do Sur e Singapur).

196 ALVAREZ CARO, M., “Privacidad y proteccion de datos en el rastreo de contactos para la lucha contra el COVID-19", cit. e foc.
ait.

197 Ibidem.

198 O funcionamento destas aplicaciéns consiste principalmente en que a app dun mobil detecta qué outros maobiles coa
mesma aplicacion estiveron proximos. Cando se instala e activa a plataforma, o mobil comeza a emitir claves cifradas —que
xeran identificadores que cambian pasados entre 10 e 20 minutos— a través do Bluetooth que son aleatorias e non iden-
tifican o usuario; pola sta vez, o dispositivo mébil que ten activa a aplicacion recibe os identificadores que emiten outros
dispositivos (smartphone) proximos que tefan a aplicacion activa tamén (a menos de 2 metros de distancia e por un periodo
de mais de 15 minutos). O intercambio das claves gardase nos mébiles durante un maximo de 14 dias. Se a un dos usuarios
se lle diagnostica o coronavirus, as autoridades sanitarias facilitanlle un cédigo para que o introduza na sGa aplicacion e,
a partir deste momento, enviarase unha alerta de exposicion do virus a todos os mobiles que rexistrou o do usuario que
deu positivo nas Gltimas ddas semanas. Non obstante, o aviso non revela quen é o infectado nin o lugar do contacto. En
todo caso, para que funcione a aplicacién, é necesario que quen foi diagnosticado positivamente co virus o comunique
voluntariamente. O sistema sera capaz de dicirnos se estivemos cunha persoa que deu positivo en COVID-19 pero a alerta
so chegara se o contacto foi de mais de 15 minutos e se durante ese tempo estivemos a menos de 2 metros do infectado
e, ademais, s6 tera en conta os contactos rexistrados nos Gltimos 15 dias.

199 Sobre o funcionamento desta aplicacion, cfr. os artigos de FRIAS MARTINEZ, E., “Covid-19. Medidas limitativas de dere-
chos. «Arcas de Noé». Mencién a la proteccién de datos personales. Herramientas de geolocalizacion”, cit.; GARCIA MAR-
COS, J., "Geolocalizacion durante la crisis sanitaria ocasionada por el COVID-19", cit.; e RICHARD GONZALEZ, M., “Sobre la
inconstitucionalidad de la geolocalizacién de los ciudadanos mediante el uso de aplicaciones de dispositivos méviles al
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4.4.3 Cara ao equilibrio entre as medidas tecnoloxicas e a
proteccion da privacidade. Un enfoque desde a salde

A Unién Europea quixo remarcar a importancia das tecnoloxias da informacion e a
comunicacién na loita contra a pandemia e, en particular, no relativo as aplicaciéns
mobiles. Asi, en primeiro lugar, a Recomendacién (UE) 202/581, da Comisiéon do 8
de abril de 2020, refirese a “un conxunto de instrumentos comuns da Unién para a
utilizacién da tecnoloxia e os datos co fin de combater e superar a crise do COVID-19,
en particular polo que respecta as aplicacions mébiles e a utilizacién de datos de mo-
bilidade anonimizados”, pondo de manifesto a necesidade duns principios comuns
de orientacién na dita tarefa, un enfoque comun e coordinado, en que os Estados
membros e as institucions e organismos da UE traballen “de forma conxunta nun au-
téntico espirito de solidariedade” (cfr. considerando 1 da recomendacién). O obxectivo
da recomendacién recéllese no seu apartado 1): establecer un “proceso destinado a
desenvolver un enfoque comun, denominado “conxunto de instrumentos”, co fin de
usar os medios dixitais para facer fronte a crise” e, en particular, a través dunha serie
de medidas tecnoldxicas, pero centrando a atencién nos seguintes aspectos:

1°. “Un enfoque paneuropeo para o uso de aplicaciéns maébiles, coordinado a nivel
da Union, co fin de capacitar os cidadans para adoptar medidas de distanciamento so-
cial eficaces e mais especificas, asi como co fin de alertar, previr e facer un seguimento
de contactos con miras a limitar a propagacion da enfermidade COVID-19; implicara
unha metodoloxia para o seguimento e o intercambio de valoracions respecto a eficacia
destas aplicacions, a stia interoperabilidade e as stias implicacions transfronteirizas,
asi como en relacién co respecto da seguridade, a intimidade e a proteccién de datos.

2°. Un plan comun para o uso de datos anonimizados e agregados sobre a mobi-
lidade da poboacién co fin de i) modelizar e predicir a evolucién da enfermidade, ii)
controlar a eficacia da toma de decisiéns das autoridades dos Estados membros no
referente a medidas como o distanciamento social e o confinamento, e iii) obter in-
formacion de cara a unha estratexia coordinada para a saida da crise da COVID-19”.

No relativo as aplicaciéns moébiles, a recomendacion incide na necesidade de pro-
texer a intimidade e os datos derivados do seu uso, debendo respectarse unha serie
de principios especificos2®,

amparo de la Orden SND 297/2020 dictada en el estado de alarma declarado por el RD 463/2020" cit., este Gltimo autor
opina que as medidas da Orde SND/297/2020 son inconstitucionais e, polo tanto, nulas de pleno dereito por atentar de
forma clara contra os dereitos fundamentais (privacidade e liberdade de movementos) e contra o principio de legalidade.

200 No seu apartado 16), a recomendacion recolle os principios que deben respectarse no uso das aplicacions mobiles de
alerta e prevencion sobre o COVID-19: 1. salvagardas que garantan o respecto dos dereitos fundamentais e eviten a es-
tigmatizacion, en particular as normas aplicables en materia de proteccion dos datos persoais e a confidencialidade das
comunicacions; 2. preferencia polo uso das medidas menos intrusivas pero eficaces, como o uso de datos de proximidade e
evitar o tratamento de datos relativos a localizacién ou os movementos de persoas, asi como o uso de datos anonimizados
e agregados cando sexa posible; 3. requisitos técnicos relativos as tecnoloxias axeitadas (por exemplo, Bluetooth de baixa
enerxia) para establecer a proximidade do dispositivo, o cifrado, a seguridade dos datos, o almacenamento de datos no
dispositivo mébil, o posible acceso das autoridades sanitarias e o almacenamento de datos; 4. requisitos de cibersegurida-
de efectivos para protexer a dispofibilidade, autenticidade, integridade e confidencialidade dos datos; 5. a expiracion das
medidas adoptadas e a supresion dos datos persoais obtidos a través destas medidas como moito cando se declare que a
pandemia se atopa baixo control; 6. a carga de datos de proximidade en caso de contaxio confirmado e métodos adecuados
de alerta as persoas que estivesen en estreito contacto coa persoa contaxiada, que seguira mantendo o anonimato, asi
como: 7. requisitos de transparencia sobre a configuracion de privacidade para garantir a confianza nas aplicacions”
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Polo que se refire & Comunicacion da Comisién Europea relativa as “orientacions
sobre as aplicaciéons mébiles de apoio a loita contra a pandemia do COVID-19 no
referente & proteccion de datos” (2020/C 124 1/01)>, nela ofrécenselles aos Estados
membros unhas orientaciéons “para un uso fiable e responsable das aplicaciéons”
que permitan o respecto dos dereitos fundamentais recollidos na Carta de Dereitos
Fundamentais da Unién Europea e, en todo caso, para “limitar a intrusién das funcio-
nalidades das aplicacions para garantir o cumprimento da lexislacién da UE en materia
de proteccion de datos persoais e da intimidade” (cfr. apartado 3 da comunicacién).

No xa citado informe da AEPD sobre El uso de las tecnologias en la lucha contra el
COVID, a hora de analizar —desde a perspectiva da garantia da privacidade— as di-
ferentes modalidades tecnoléxicas utilizadas para combater a pandemia, destaca a
necesidade de que estas “se atopen integradas no marco dunha estratexia de medidas
xuridicas e organizativas realistas, eficaces, baseadas en criterios cientificos, lexitimas
e proporcionais”?02 E, para determinar se as medidas son ‘“proporcionais”, 1évase a
cabo en cada unha delas unha “analise custo-beneficio” para a sociedade e para os
dereitos e liberdades do individuo; un equilibrio entre o beneficio que se obtén dos
datos de sadde e a loita contra a propagacién da infeccién por coronavirus e, doutra
parte, o custo que para as liberdades e a privacidade dos cidadans pode implicar cada
tecnoloxia utilizadaz.

En opinién de MARTINEZ MARTINEZ, ao sinalar que “o COVID pon de manifesto
as virtudes e carencias do sistema de proteccién de datos da UE”, sublifia que o marco
moi tuitivo da garantia de proteccién de datos formula “inconvenientes cando non se
modula desde o enfoque funcional da satide puiblica”>°4. Segundo 0 mesmo autor, tendo
en conta os feitos (a necesidade crecente de procesar datos sobre satide, tanto para a
asignacién estratéxica de medios e recursos como para resolver diferentes problemas
na xestion dos servizos sanitarios), a clave esta na “ponderacién dos dereitos” en xogo:
“ponderar o potencial impacto nos dereitos que garanten a vida privada das persoas
e outros instrumentos relacionados cos fins de proteccién da saide”2°5. Asi mesmo,
precisase un “xuizo de proporcionalidade” na medida en que os dereitos fundamen-
tais se configuran como dereitos ilimitados e é posible a lexitimidade da inxerencia
no dereito a vida privada “desde un xuizo baseado na idoneidade e a necesidade da
medida, ainda que orientado baixo o principio de “minima intervencién” 206,

201 Comunicacién publicada no Diario Oficial da Union Europea do 17 de abril de 2020.

202 AXENCIA ESPANOLA DE PROTECCION DE DATQS, £/ uso de las tecnologias en la lucha contra el COVID-19. Un andlisis de costes
y beneficios, cit. p. 3.

203 Ibidem. Na mesma direccion, cfr. a colaboracion de CANALES, M.P,, “Tecnologia contra la pandemia: derechos fundamenta-
les mucho mas que dano colateral’, www.derechosdigitales.org.

204 MARTINEZ MARTINEZ, R., “Los tratamientos de datos personales en la crisis del COVID-19. Un enfoque desde la salud
puablica’, Diario La Ley, n. 9640, 30 de marzo de 2020.

205 MARTINEZ MARTINEZ, R, Los tratamientos de datos personales en la crisis del COVID-19. Un enfoque desde la salud
publica’; cit. e /oc. cit. Sen esquecer que o dereito a salde esta relacionado con outros valores como a dignidade humana e
os dereitos a vida e a seguridade (cfr. arts. 15 e 17 da CE).

206 Cfr. MARTINEZ MARTINEZ, R., Los tratamientos de datos personales en la crisis del COVID-19. Un enfoque desde la salud
publica’, op. e loc. cit. Para aplicar tal xuizo de proporcionalidade, o autor recolle os fundamentos xuridicos en que resulta
posible limitar os dereitos relacionados coa vida privada, desde o Regulamento UE 2016/679 (o seu considerando 46° e
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Para resolver as dubidas concretas que xera o tratamento dos datos de satide e co fin
de evitar posibles abusos, o Comité Europeo de Proteccién de Datos pon de manifesto,
sobre abase do artigo 15 da Directiva sobre privacidade e comunicaciéns electrénicas,
a posibilidade de que os Estados membros poidan establecer medidas lexislativas a
prol da seguridade nacional e ptiblica>*”. De acordo co artigo 9 da Directiva 2002/58/
CE, o tratamento dos datos de localizacién sé poden tratarse se son anénimos ou co
consentimento previo dos usuarios ou abonados, pero o artigo 15 da mesma directiva
admite certas excepciéns sempre que se trate de medidas proporcionadas e apropia-
das aos fins de seguridade nacional?*¢. En definitiva, conclie MARTINEZ MARTINEZ
que a limitacién do dereito fundamental & proteccion persoal de datos de satide ou
de localizacién con fins epidemioléxicos atoparia o seu fundamento na proteccién
de intereses vitais do interesado ou doutra persoa fisica (art. 6.2.c) RXPD) e no deber
de colaboracién dos operadores ao abeiro da Lei organica 3/1986 (sobre medidas de
control de enfermos)>*°. Non obstante, o mesmo autor advirte que as posibilidades
abertas polo ordenamento no tratamento de datos de salide que, na actualidade, vefien
exixidos pola xestién do COVID, polo seu proceso de investigacion clinica acelerado
e a transferencia inmediata de ferramentas, vai requirir o apoio as autoridades sa-
nitarias de expertos en proteccién de datos que, asemade, estan aliados na guerra
contra a enfermidade>.

5 Reflexion final: aprender da crise

Ao longo deste traballo puidemos comprobar que, desde o punto de vista xuridico,
polo menos formalmente, o ordenamento xuridico vixente e, particularmente, o grupo
normativo da satide publica prevén os elementos imprescindibles para facer valer o
dereito & informacién sanitaria, mesmo en tempos de pandemia. Non obstante, na
practica, no que observamos desde a declaracién do estado de alarma, o sistema de
informacién non funcionou con regularidade e tivo fallos de considerable importancia,
como, por exemplo, o relativo a contabilizacion real dos falecidos e afectados polo
COVID-19 e a coordinacion entre a Administracion xeral do Estado e as institucions
autondmicas do sector da sanidade publica.

Esta claro que a crise sanitaria que estamos a experimentar non é doada de xestionar
polas enormes incertezas que sobrevoan sobre o coronavirus e as sias consecuen-
cias —en moitos casos traxicas, con perda de vidas humanas—, pero é unha grande
oportunidade para “aprender dos erros” (e aprender dos que mellor o fixeron) e
promover as reformas que sexan precisas, tamén no campo do ordenamento xuridico
da informacién sanitaria. Ao meu xuizo, tendo en conta os aspectos que tratamos no

os arts. 6.2.c), d), e e), € 9.2.c), g), h) e i), asi como a normativa espafiola (art. 26 da LXS 14/1986; arts. 9 da Lei 33/2011; e
disp. adicional 172, paragrafo 2°, c) da Lei organica 3/2018).

207 Ibidem.
208 Ibidem.
209 Ibidem.
210 Ibidem.
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apartado 4 deste traballo, ante a “débil preparacion do noso pais ante a pandemia”,
como recomendan os cientificos asinantes na referida revista The Lancet, é importante
entender “qué saiu ben e qué saiumal” e pélo en mans dunha entidade independente.

En todo caso, coémpre promover un “goberno aberto e cognitivo” que se apoie
solidamente nos expertos que deben achegar o seu cofiecemento nos campos mais
relevantes (epidemioloxia, xestién de datos, comunicacién publica, ciencias do com-
portamento, etc.). Como sinala INNERARITY, “a intelixencia humana debe a stia
supervivencia a ‘intelixencia adaptativa’”2" e, con toda a experiencia acumulada
nestes meses, estamos obrigados a adaptar as nosas instituciéons para escenarios
€Omo 0 que Vivimos.

Ainda que procedente doutro eido xeografico e politico, as recomendaciéns do
profesor D. FARBER, da Universidade de Berkeley, parécenme moi aproveitables para
0 noso contorno: un liderado efectivo no goberno, o indispensable asesoramento
dos expertos, unha informacién accesible e confiable, a participacién na xestién dos
gobernos subestatais e, mesmo, en tempos de aparente tranquilidade, non descoidar
a xestion dos riscos>2
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